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Escolarizacao de Criancas e Adolescentes Hospitalizados com Patologias

Oncolégicas: Um Estudo de Caso no IPO do Porto

RESUMO
Esta pesquisa pretende analisar o tipo de escolarizagdo proposto em contexto

hospitalar, para criancas e adolescentes com hospitalizacdo de longa duragdo,
especialmente devido a patologias oncoldgicas, de modo a podermos conhecer e
perceber a realidade das préiticas pedagégicas e das percecoes de pais,
criancas/adolescentes hospitalizados, professores, educadoras de infancia e enfermeiros.
Realizdmos um plano de investigacdo qualitativa, um Estudo de Caso, no Hospital [PO
do Porto, para descrever e compreender a escolarizacio num contexto hospitalar
especifico. A amostra do estudo inclui 4 subgrupos: 30 pais, 24 criangas e adolescentes,
2 enfermeiras, 2 professores e 2 educadoras de infancia, num total de 60 participantes.
Os dados foram recolhidos no préprio Hospital através de encontros pessoais,
explicando-se os objectivos e métodos da investigacdo aos participantes e solicitando-se
a todos o seu Consentimento Informado.

Como instrumento privilegiado de recolha de dados, utilizamos
“Questionarios/Entrevistas sobre Escolarizacdo e Hospitalizacdo Infanto-Juvenil”,
construidos para o efeito e adaptados a cada um dos quatro subgrupos da amostra para
permitir a comparagdo/triangulacdo de experi€éncias e perce¢des relativas ao
funcionamento da “escola” hospitalar, incluindo os métodos e interagdes pedagdgicas.

Os dados mostram que hi alguma colaboragdo no processo de ensino-
aprendizagem entre a escola, os pais e os professores do hospital, garantindo a
estabilidade do sucesso académico das criangas e adolescentes hospitalizados, embora
se constate alguma desisténcia da frequéncia escolar por parte destes alunos. Os
pais/tutores tém pouca informacgao sobre os direitos e beneficios sociais a que podem ter
acesso, oferecido pelo Estado Portugués em situacOes de escolarizacdo das criangas
hospitalizadas. No Hospital IPO do Porto, as criangas e adolescentes podem manter a
sua escolarizacdo através de aulas de apoio no Hospital e através de ligacdes de video-
conferéncia com as respetivas escolas. Alguns professores deslocam-se as residéncias

dos alunos, quando estes ndo podem frequentar a escola.

Palavras-chave: Escolarizacdo hospitalar; Hospitalizacdo de criangas; Classes

hospitalares.



Schooling of Children and Adolescents Hospitalized with Oncologic Pathologies: A
Case Study at the Porto IPO

ABSTRACT

This research is on the schooling’s types in the context of hospitalization, particularly
children and teenagers who are experiencing long term hospitalizations due to oncologic
pathologies. We aim to access and understand the reality of pedagogical practices and
several different perceptions: parents, hospitalized children and teenagers as well as
their teachers, and nurses. We carried out a qualitative research plan, a Case Study, at
the IPO Hospital in Porto, to describe and understand schooling in this specific hospital
context. The study sample includes 4 subgroups: 30 parents, 24 children and teenagers,
2 nurses, 2 teachers and 2 kindergarten teachers, making a total of 60 participants. The
data were collected at the Hospital through personal meetings, in which the main goals
and methods of the investigation were explained to the participants and all their
Informed Consent was requested.

As a privileged instrument of data collection, we used "Questionnaires /
Interviews on Schooling and Infant and Juvenile Hospitalization", created for this
purpose and adapted to each one of the four subgroups of the sample to allow the
comparison and triangulation of experiences and perceptions related to the functioning
of the Hospital-School, including methods and pedagogical interactions.

The data show that there is some collaboration in the teaching-learning process
between the school, the parents and the hospital’s teachers, guaranteeing the stability of
the academic success of hospitalized children and teenagers, although there is a break in
of school attendance by these students. The parents / guardians have little information
about the social rights and benefits offered by the Portuguese State in schooling
situations for hospitalized children. At the IPO Hospital in Porto, children and teenagers
can keep their schooling through support classes at the Hospital and through
videoconference links with their respective schools. Some teachers go to the students'

homes when they cannot attend school.

Keywords: Hospital education; Hospitalization of children; Hospital classes.
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INTRODUCAO

Na realizacdo do presente projeto de investigacdo, partimos da nossa propria
experiéncia pessoal de acompanhamento de criancas e adolescentes internados em
servicos de pediatria oncoldgica, em que constatdmos um défice notavel de recursos e
de estratégias pedagdgicas adaptadas as necessidades educativas especiais daqueles
estudantes/pacientes. Desde o primeiro contacto com esta realidade complexa,
impressionou-nos o facto de a hospitalizacdo implicar uma interrup¢ao abrupta e, muitas
vezes, extremamente prolongada, do processo de ensino-aprendizagem. Sentimos
grande perplexidade ao observar a imensa discrepincia entre, por um lado, a caréncia de
oferta educativa diferenciada e, por outro lado, a elevada motivacio para o
envolvimento nas aprendizagens escolares e desenvolvimento académico, demonstrado
pelas criancas/adolescentes internados. A questdo que se nos impds inexoravelmente
concerne a otimizagdo da escolarizagdo para criangas e adolescentes hospitalizados:
como implementar, nestas circunstancias especificas de internamento longo ou de
internamentos recorrentes, um processo de ensino-aprendizagem flexivel e eficaz? Ou
seja, como promover as relagdes colaborativas entre Escola-Hospital-Familia em vista
da continuidade do sucesso académico?

Anima-nos a conviccdo de que uma pedagogia diferenciada, com recursos
adequados, ainda que modestos, poderia minimizar os obstidculos da hospitalizacdo e
manter as criangas/adolescentes internados numa escolariza¢do quasi-normal, através da
realizagdo de atividades estruturadas de ensino-aprendizagem. A prépria socializacdo
escolar poderia ser parcialmente mantida durante o internamento, permitindo a
superacdo do isolamento e da privacdo de estimulagdo sdcio-académica. Por isso, nesta
investigacdo, come¢dmos por explorar a histdria internacional das designadas “classes
hospitalares” e dos diversos tipos de escolarizacdo disponiveis em meio hospitalar para
criancas e adolescentes internados. Deste modo, poderiamos comparar € compreender
melhor a especificidade do contexto concreto que constitui o objeto do estudo de caso
desta dissertacdo, isto €, o Instituto Portugués de Oncologia (IPO) do Porto.

A nossa pesquisa valoriza a descricdo e compreensdo das percecoes e relagoes,
tanto no interior da familia como entre os vdrios agentes cuidadores e educadores,
pertencentes a trés institui¢des tradicionais na sociedade que se afiguram resistentes a

mudancga e a inovagdo: a Escola, o Hospital e a Familia. Neste contexto, o “Hospital”
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torna-se o novo centro de gravidade que desestabiliza as Orbitas habituais das préticas
escolares e das rotinas familiares. A partir do momento da hospitalizacdo, os cuidadores
e educadores submetem-se a ldgica dominante da instituicdo hospitalar. Poderiamos
dizer que os pais e os professores se consideram parcialmente hospitalizados para
acompanhar os filhos/estudantes internados, afastando-se da rotina habitual, passando a
ser utentes hospitalares que inevitavelmente solicitam apoio aos profissionais de sadde.
As relagdes sdo claramente assimétricas, colocando desafios a adaptabilidade de todos
os envolvidos e complicando a prossecucdo do objetivo supremo: assegurar o bem-estar
integral e o desenvolvimento das criancas e adolescentes ao seu cuidado.

A presente Dissertacdo desdobra-se nos seguintes quatro capitulos: no primeiro,
procede-se a “Fundamentagdo Teodrica” da problemadtica referente a escolarizacdao das
criangas e adolescentes hospitalizados, explorando a evolugdo histérica das concecdes
sobre a infancia e os direitos dos menores hospitalizados; no segundo, apresenta-se a
“Metodologia”, justificando-se e descrevendo-se a amostra, 0s instrumentos e 0S
procedimentos de recolha de dados (essencialmente qualitativos); no terceiro, executa-
se a andlise dos resultados; no quarto, discutem-se e interpretam-se os resultados
obtidos. Por fim, na conclusdo, pretendemos avaliar a pesquisa realizada e demonstrar a
sua pertinéncia pratica, formulando recomendagdes para a melhoria da escolarizacdo em

meio hospitalar.
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CAPITULO I - FUNDAMENTACAO TEORICA

Na perspetiva de fundamentar cientificamente o presente trabalho, realizimos
uma revisao de literatura especificamente relacionada com a escolaridade hospitalar das
criancas e adolescentes que se encontram internados, incluindo os seguintes paises:
Portugal, Brasil, Espanha, Franca, Reino Unido e Alemanha.

A escolha do tema “Escolarizacdo e hospitalizacdo infanto-juvenil” resulta de
uma preocupacgdo pratica com a melhoria do processo de ensino-aprendizagem durante
o internamento de longa duracdo (por exemplo, devido a patologias oncoldgicas).
Portanto, neste capitulo, procuramos fazer um levantamento das varias modalidades de
escolarizacdo em meio hospitalar, com uma finalidade descritiva e comparativa para
compreendermos possibilidades de intervencdo educativa, examinarmos obstaculos e
identificarmos solu¢des inovadoras, reconhecendo sempre a importancia capital da

escolarizac@o para as criangas e adolescentes hospitalizados.

1.1. HISTORIA INTERNACIONAL DAS CLASSES HOSPITALARES:
UMA RESENHA SELETIVA

De acordo com Oliveira (2013), a classe hospitalar tem j4 uma longa histdria,
iniciando-se na primeira metade do século XX em Franga. No Brasil, no Rio de Janeiro,
esta pratica educacional iniciou-se em 1950. Todavia, ha arquivos que nos mostram que
em 1600, nesse pais, também havia a prestacdo de educacdo escolar aos deficientes
fisicos na Santa Casa de Misericordia. Este modelo de ensino s6 em 1994 foi
reconhecido pelo Ministério brasileiro da Educagdo e do Desporto (MEC), através da
Politica da Educacao Especial. Entre os anos de 2001 e 2002, foi regularizado, com as
“Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Bésica” (Brasil /
Ministério da Educagdo, 2001) e com o documento sobre “Classe Hospitalar e
atendimento pedagogico domiciliar, orientagdes e estratégias” (Brasil / Ministério da
Educacao, 2002).

Segundo Paula (2011), a primeira classe hospitalar foi instaurada em 1929, em
Franca, por Marie Louise Imbert. Este exemplo foi seguido por outros paises, como a

Alemanha e os Estados Unidos para atendimento especial a criangas com tuberculose.
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Foi criado em 1939 o Centro Nacional de Estudos e de Formagdo para a Infancia
Inadaptada (CNEFEI), em Suresnes, nos arredores de Paris, com o objetivo de formar
professores, para o trabalho em institutos especiais e em hospitais. Nesse mesmo ano,
foi criada a fung@o de Professor Hospitalar pelo Ministério da Educacdo em Franca. O
CNEFEI tinha como finalidade mostrar que a escola ndo € totalmente fechada,
promovendo estdgios direcionados a professores e a diretores de escolas, médicos de
saude escolar e assistentes sociais.

Gonzéles (2007) afirma que em Espanha a preocupacdo com o atendimento
pedagdgico hospitalar € relativamente recente. Foi com a aplicagdo da Lei 13/1982, de 7
de Abril, artigo 29, que em Espanha, se estabeleceram as bases que hoje sdo as classes

hospitalares:

Todos los hospitales, tanto infantiles como de rehabilitacion, ast
como aquellos que tengan Servicios Pedidtricos Permanentes, sean de la
Administracion del Estado, de los Organismos Autonomos de ella
dependientes, de la Seguridad Social, de las Comunidades Autonomas y de
las Corporaciones Locales, asi como los hospitales privados, que
regularmente ocupen cuando menos la mitad de sus camas, con enfermos
cuya estancia y atencion sanitaria sean abonadas con cargo a recursos
publicos, tendrdn que contar con una seccion pedagdgica para prevenir y
evitar la marginacion del proceso educativo de los alumnos en edad

escolar internados en dichos hospitales. (BOE, 1982, p. 11)

Ainda em Espanha, o Real Decreto 334/1985, de 6 de Mar¢o, sobre a Ordenacao

da Educacdo Especial, na disposi¢ao adicional, estipula:

Las administraciones educativas podrdn concertar con las instituciones
sanitarias publicas, tanto infantiles como de rehabilitacion, asi como con
aquellas que tengan servicios pedidtricos permanentes, el establecimiento de las
dotaciones pedagdgicas, necesarias para prevenir y evitar la marginacion del

proceso educativo de los nifios en edad escolar, internados en ellas. (BOE,

1985, p. 9)
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No Brasil, o Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente
(CONANDA, 1995) estabeleceu os Direitos da Crianca e do Adolescente
Hospitalizados, realcando o direito que as criangas tém de continuar a sua vida escolar
durante a permanéncia no hospital e de beneficiarem do ensino dos professores e do
material diddtico, que as autoridades escolares coloquem a sua disposicdo (Camaru &
Goldani, 2004).

Em Portugal, assume-se a validade das orientacdes consignadas na FACH
Charter (1988, European Association for Children in Hospital /EACH, 2016; Instituto
de Apoio a Crianga / TAC, 2008), defendendo o seguimento da educacdo escolar em
criangas hospitalizadas, bem como a promoc¢ao do seu bem-estar e, por conseguinte, a

humanizacdo dos servigos pedidtricos. Sublinhamos a relevancia do Artigo 7:

Children shall have full opportunity for play, recreation and education
suited to their age and condition and shall be in an environment designed,
furnished, staffed and equipped to meet their needs. (EACH, 2016, p. 20)

Em traducdo portuguesa pelo Instituto de Apoio a Crianga:

O Hospital deve oferecer as criangas um ambiente que corresponda as
suas necessidades fisicas, afectivas e educativas, quer no aspecto do
equipamento, quer no do pessoal e da seguranca. (IAC, 2008, p. 13)

Nos Estados Unidos da América, em 1975, com a aplicacdo da Lei Publica
94.142, criaram-se os primeiros passos para a educacgdo inclusiva, que entra em conflito
com a existéncia de classes hospitalares. A Conferéncia Mundial sobre “Educacdo para
Todos”, de 1990, confirmou o direito a educagdo para todos, afirmando que a educagdo
¢ um direito, independentemente das diferencas individuais. Em 1993, as Nacdes
Unidas definiram uma norma sobre a Igualdade de Oportunidades para Pessoas com
Deficiéncia, em que solicitavam aos Estados membros a garantia da educacido das
pessoas com necessidades, que fizessem uma componente do sistema educativo e
definissem normas de igualdade de oportunidades para com estas pessoas.

A Convencao das Nacdes Unidas dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(Nacdes Unidas, 2006) sublinhou a necessidade de os Estados membros se
responsabilizarem e efectuarem um sistema de educacdo inclusivo, reconhecendo a

igualdade de direito ao acesso e sucesso educativo.

15



1.2. AS CLASSES ESPECIAIS E HOSPITALARES EM PORTUGAL

Em 1929, foi fundada a Reparticdo Pedagdgica de Instru¢do Priméria e Normal,
com o designio de se constituirem as “Classes Especiais”. Em Lisboa, as primeiras
Classes foram abertas no ano lectivo 1929/1930, através de um despacho assinado pelo
Ministro Eduardo Costa Ferreira, onde expunha, que a Reparticio Pedagdgica de
Instrucdo Primdria e Normal tinha permissdo para formar novas classes e recrutar
professores especializados. Assim, em 1930, surgem as novas “Classes Especiais”
noutras escolas de Lisboa. Neste mesmo ano, foram também instaladas as “Classes
Especiais nas escolas primarias de Lisboa”.

No século XX, nas décadas de 70 e 80, fundaram-se trés dispositivos juridicos,
contendo um conjunto de principios orientadores do sistema educativo: a “Constitui¢ao
da Republica Portuguesa (1976)”, a “Lei de Bases do Sistema Educativo (1986)” ¢ a
“Lei de Bases da Prevengao e da Reabilitagdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia
(1989)”, em harmonia com as convengdes internacionais, sobre os direitos fundamentais
dos cidadaos deficientes e incapacitados (Afonso & Moreno, 2005).

Apds 1975, a escola regular comeca oficialmente a intervir, primeiro com
professores em rotatividade e, depois, com a criacdo de Equipas de Educagao Especial
(1976), tendo como finalidade a integracdo dos deficientes em classes regulares. Em
1977, o Decreto-lei n° 174/77, de 2 de Maio, foi aplicado ao Ensino Preparatério e
Secundario, permitindo condicdes especiais de matricula e de avaliagdo aos alunos com
deficiéncia.

O Decreto-lei n° 319/91, de 23 de Agosto, regulamentou a integragdo das
criangas com deficiéncia no ensino regular. Esta Lei enaltece o modelo pedagdgico, o
conceito de necessidades educativas especiais e a crescente responsabilizacido da escola
regular face a educacdo das criancas com necessidades educativas especiais.

Portugal, ao assinar a Declaracdo de Salamanca (UNESCO, 1994),
comprometeu-se a aplicar os seus principios, mas perduraram normas e prdticas
contraditérias com os valores que orientam a Educacdo Inclusiva. Ultimamente,
realizaram-se uma série de mudangas, que proporcionaram alguma instabilidade no
sistema educativo, podendo promover uma escola inclusiva ou gerar situagdes de
segregacdo e também a exclusdo escolar e social.

Segundo a UNESCO (1994), as escolas regulares sao:
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Os meios mais capazes para combater as atitudes discriminatérias, criando
comunidades abertas e solidarias, construindo uma sociedade inclusiva e
atingindo a educagdo para todos; para além disso, proporcionam uma educagao
adequada a maioria das criangcas e promovem a efici€éncia, numa éptima relagdao
custo-qualidade, de todo o sistema educativo. (UNESCO, 1994, p.9)

O Decreto-lei n° 3/2008 de 7 de Janeiro, Didrio da Republica, 1.* série — N.°
151 — 6 de Agosto de 2009, define o ambito da educagdo especial, da inclusdo escolar
e das necessidades educativas especiais com todos os conceitos adjacentes. No final do
ano de 2017, entra em vigor a Lei n° 71/2009, de 6 de Agosto, que cria o “Regime
Especial de Proteccdo de Criangas e Jovens com Doenca Oncologica”, definindo no
Capitulo IV - Apoio Especial Educativo, Artigo 11.° - Medidas Educativas Especiais,

Ponto 2, o seguinte:

2 — O Governo aprova por diploma préprio outras medidas educativas
especiais que tenham por objectivo beneficiar a frequéncia as aulas, contribuir
para a aprendizagem e sucesso escolar e favorecer a plena integracdo das
criancas e jovens com doenca oncolégica, nomeadamente:

a) Condicdes especiais de avaliacdo e frequéncia escolar;

b) Apoio educativo individual e ou no domicilio, sempre que necessario;

c¢) Adaptagao curricular;

d) Utilizacao de equipamentos especiais de compensagao.

A Lei n® 71/2009 (cf. Anexo 2) teve como objectivo promover o “sucesso
escolar e a total inclusdo” das criancas/adolescentes com a patologia de cancro, para que
ndo viessem a perder o trajecto da escolaridade regular e a ligacdo a sua escola, aos
colegas e aos professores. Esta portaria revela-nos que existe uma reducio dos prazos, o
que significa que a crianga e o adolescente, no prazo miaximo de um més, podem
adquirir o apoio pretendido. Tal nem sempre acontecia, porque existiam escolas que nao
conseguiam os recursos adequados e ndo respondiam ao ambicionado sucesso.
Actualmente, ja se pode pedir a tutela os devidos apoios, mas tém de ser formalmente
solicitados pelos pais ou encarregados de educag@o aos respetivos servigos. Os apoios
incluem condi¢des especiais de avaliagdo e frequéncia escolar, apoio educativo
individual ou no domicilio, com a presenca do professor ou com comunicagdo via
internet, com adaptagdo curricular e com a utilizagdo de equipamentos especiais.

Segundo o Ministério da Educacdo, existem cinquenta docentes colocados a
tempo inteiro nos hospitais em Portugal. Mesmo assim, nem todos os hospitais e escolas

conseguem conceber os mesmos apoios em tempo util. Caso as escolas ndo tenham os
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recursos indispensdveis, os Agrupamentos Escolares tém um prazo de dez dias para

enviarem os pedidos a Dire¢do Geral dos Estabelecimentos Escolares.

A 1 de Janeiro de 2010, entrou em vigor o Regime Especial de Proteccao para

Menores com Doenga Oncolégica (cf. ANEXO), estabelecendo as seguintes medidas:

a) A protecc¢do na parentalidade;

b) A comparticipacdo nas deslocacdes para tratamentos;
¢) O apoio especial educativo;

d) O apoio psicologico.

O Governo aprova por diploma préprio outras medidas educativas especiais que
tenham por objectivo beneficiar a frequéncia as aulas, contribuir para a aprendizagem e
0 sucesso escolar, assim como favorecer a plena integracdo das criancas e jovens,

principalmente com doenca oncoldgica. Estas medidas incluem:

a) Condicdes especiais de avaliacdo e frequéncia escolar;

b) Apoio educativo individual e ou no domicilio, sempre que necessario;
¢) Adaptacgdo curricular;

d) Utilizacao de equipamentos especiais de compensacao.

A 27 de outubro de 2017, a Assembleia da Reptblica aprova a “Resolucdo — que
recomenda ao governo a adocdo de medidas para apoio as criancas e jovens com
cancro” (DR n°® 57, de 23 de janeiro de 2018). As recomendag¢des do Ponto 2 sao

especialmente pertinentes para o tema em questao:

a) Incremento da articulacdo entre agrupamentos escolares e docentes destacados
pelo Ministério da Educagdo nos institutos portugueses de oncologia, de modo a
melhorar o aproveitamento escolar e a integragcdo e sociabilizacio das criangas e
jovens com cancro;

b) Concessao de autonomia aos agrupamentos escolares para reforcarem a
carga letiva as criancas e jovens em regime de ensino no domicilio,
uniformizando a legislacdo em relacdo ao nimero de horas minimas atribuidas.

¢) Adaptacdo da carga letiva semanal de horas de apoio ao domicilio por parte
dos agrupamentos escolares em funcdo da capacidade de aprendizagem da
crianca ou jovem, destacando um professor com atribuicdo de meio horério (um
minimo de 10 h semanais)

d) Deslocacao ao domicilio de professores dos 2.° e 3°. ciclos do ensino bdsico e
do ensino secundério para acompanhamento letivo das criangas e jovens nas
disciplinas consideradas fundamentais;
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e) Melhoria do apoio individualizado a crianca ou jovem durante os intervalos
das atividades letivas e nas atividades realizadas no exterior do estabelecimento
de ensino, designadamente visitas de estudo e passeios, assegurando, para o
efeito, o seu acompanhamento e supervisao individual por pessoal qualificado;

f) Atribuig¢do prioritaria de professor para apoio ao domicilio a criangas do 1.°
ciclo;

g) Alargamento da Internet nos estabelecimentos de ensino frequentados por
criangas ou jovens com cancro, ou, no caso de tal ndo ser possivel,
disponibilizacdo de sala de aula onde o sinal seja atingido com qualidade, de
modo a permitir o adequado acompanhamento das aulas por Skype;

h) Atribuicdo as escolas ou agrupamentos escolares de meios e recursos,
designadamente computadores com camara incorporada, que possibilitem as
criangas ou jovens o ensino a distancia por Skype como um meio suplementar de
aprendizagem, sem prejuizo do hordrio de apoio lectivo efetivo;

i) Disponibilizacao de alimentacdo adequada as criangas e jovens com cancro
nas cantinas.

Na “Carta dos Direitos da Criangca Hospitalizada”, estdo também firmados os
direitos das criancas e dos adolescentes hospitalizados por longos periodos de tempo,

como expressam os Artigo 4° e 7°:

As criangas e os pais té€m direito a receber uma informagao adaptada a sua idade
e compreensdo. As agressoes fisicas ou emocionais e a dor devem ser reduzidas
ao minimo.

O Hospital deve oferecer as criancas um ambiente que corresponda as suas
necessidades fisicas, afectivas e educativas, quer no aspecto do equipamento,
quer no do pessoal e da Seguranca.

Na Lei de Bases do Sistema Educativo — Portaria n° 85/2014 de 15 de Abril,
verificamos que estes direitos sdo reconhecidos, embora a sua implementacdo seja
deficitdria, ndo por culpa dos estabelecimentos escolares, mas pela falta de
conhecimento e informacio dos educadores, professores e tutores dos direitos formais.
Além disso, hd obsticulos dificeis de superar, como a falta de recursos humanos e
administrativos necessarios.

A Carta Europeia dos Direitos da Crianga Hospitalizada (Série A - Documento
A 2-25186 - 14 de Abril de 1986) mostra-nos que o Parlamento Europeu, na sua reunido
de 11 de Fevereiro de 1985, enviou uma Proposta de Resolu¢cdo sobre uma Carta de
Criancas Hospitalizadas a Comissdao do Meio Ambiente, da Satude Publica e da Defesa
do Consumidor. Em 18 de Marco de 1986, a Proposta foi adotada por unanimidade. O

parecer foi entregue em 2 de Abril de 1986. Esta Proposta estabelecia, em primeiro
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lugar, que o direito a melhor assisténcia médica possivel é um direito fundamental,
especialmente para as criancas durante os primeiros anos da sua existéncia.

Finalmente, solicitou-se que a Carta de Criancas hospitalizadas proclamasse
especialmente os seguintes direitos em relagdo a drea da educacdo que constam nas

seguintes alineas da referida Carta:

j) O direito de ter instalacdes mobiladas e equipadas que respondam as suas
necessidades em termos de cuidados, educagdo e jogos, bem como normas
oficiais de seguranga;

k) O direito de continuar a sua educacdo escolar durante a sua permanéncia no
hospital e beneficiar dos ensinamentos dos professores e do material did4ctico
que as autoridades escolares disponibilizam para elas;

i) O direito de organizar durante a sua permanéncia no hospital brinquedos
adequados a sua idade, livros e meios audiovisuais;

m) Direito a receber estudos em caso de hospitalizacdo parcial (hospitalizacao
por dia) ou convalescenca em casa prépria.

Em consonincia com o anteriormente disposto, a Portaria n.° 85/2014 (DR n.°

74, Série I de 15 de abril de 2014) declara:

Na sociedade atual existem criancas e jovens que, por diferentes motivos, se
encontram em situacdes, de cardcter temporario ou permanente, que as impedem
de frequentar regularmente uma escola e, por consequéncia, estdo sujeitas a
descontinuidade na sua aprendizagem, o que conduz ao insucesso e ao abandono
escolares antes da conclusdo da escolaridade obrigatoria. Considerando o
imperativo nacional de encontrar respostas que permitam o acesso a educacao,
ao conhecimento e ao desenvolvimento de capacidades por todos os jovens,
através da conclusdo da escolaridade obrigatéria, regulamenta-se o Ensino a
Distancia, em continuidade dos projetos de experiéncia pedagdgica
anteriormente desenvolvidos.

Esta modalidade de oferta educativa e formativa diferencia-se das restantes, ao
proporcionar um contexto de aprendizagem a distancia, destinada a publicos
diversos que ndo encontram no ensino presencial resposta adequada as
caracteristicas de mobilidade familiar ou outras resultantes de situagcdes pessoais
de natureza tempordria. (p.2435)

Também no seu Artigo 3.° no ponto 1, na alinea c), afirma que:

os alunos matriculados que, por razOes de satide ou outras consideradas
relevantes, se encontram impedidos de frequentar uma escola em regime
presencial, durante e até ao limite do ano letivo que frequentam, obtido parecer
favordvel da DGE e, no caso do curso profissional, da ANQEP, 1.P.

Esta legislacdo referente ao tema ndo nos mostra devidamente a aplicacdo da

medida em relacdo a curtas auséncias escolares, entre cinco a quinze dias. A proposta de
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parceria entre a escola, a familia e o hospital constitui o nicleo do presente projecto,
alargando e diversificando as modalidades de acompanhamento pedagégico hospitalar e
domicilidrio. Dai decorre que se estabelece como obrigacdo da familia, da sociedade e
do Estado assegurar a crianca e ao adolescente o direito a vida, a sadde, a alimentacao, a
educagdo, a convivéncia familiar e comunitdria, a liberdade, a cultura, a dignidade, ao
respeito, ao lazer, a profissionalizacdo, a protecdo da marginalizacdo e da pobreza.

A Pedagogia Hospitalar requer colaboracdo interinstitucional, interdisciplinar e
multi-metodolégica, partindo do reconhecimento das necessidades especificas,
concretas, contextualizadas das criancas hospitalizadas. Rodrigues (2012, p. 43) entende
também que “a pedagogia Hospitalar é uma inovagdo comunicativa no ambito

hospitalar, quebrando barreiras do ensino e atendendo as novas exigéncias da

educacao”.

1.3. DIFICULDADES E LIMITACOES DA ESCOLARIZACAO EM
CONTEXTO HOSPITALAR

As criancas/adolescentes devido as frequentes hospitaliza¢des ficam com a sua
aprendizagem adiada, por motivo dos sintomas provocados pela enfermidade, pelo
tratamento terapéutico e pelas limitagdes fisicas e emocionais, que as impossibilitam de
frequentar o estudo na escola. Apesar de ja estar previsto por lei, que as criangas e
adolescentes hospitalizados precisam de ter acompanhamento pedagégico, os 6rgaos
publicos, os educadores, os hospitais e a sociedade em geral tém pouco conhecimento
sobre esses espacgos educativos, como sendo uma modalidade oficial de ensino (Holanda
& Collet, 2011).

Derivado da doencga as limitacOes fisicas da crianca perante a escolarizagdo,
revelam complicacOes fisicas significativas, sendo assim importante refletir sobre a
dificuldade do processo de escolarizacdo destas criancas/adolescentes. Através dos
discursos dos familiares, entendemos as limitagdes fisicas reais, derivadas da doenca,
como a dificuldade em manipular objectos, a dificuldade de movimentos dos membros
superiores dificultando a escrita, as dificuldades na fala, no caminhar e na fraqueza.

Devido as frequentes hospitalizagdes, aos sintomas provocados pela doenga, ao
tratamento e as limitagOes fisicas e emocionais, ficam impossibilitadas de frequentar a

escola, a sua aprendizagem € afetada com atrasos nos seus niveis escolares.
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Perante as dificuldades de escolarizagdo destas criangas € solicitada aos
professores uma maior flexibilidade, pela existéncia da diferente quantidade de criancas,
pelas idades e tempo de hospitalizacio como pelas doengas. E uma posicio de alguma
luta e da necessidade da programacio de planos individuais, tendo assim os professores
de executar uma pedagogia livre, com principios diferentes e métodos desiguais aos da
avaliacdo da escola.

Apesar destas dificuldades e limitagcdes, foi reconhecido internacionalmente o
direito a Educacdo e Humanizacdo Hospitalar, implicando a ideia de que a
aprendizagem ndo deve ser interrompida em ambiente hospitalar, tal como Matos e

Mugiatti (2008, p.68) refor¢cam:

Este enfoque educativo e de aprendizagem deu origem a acdo pedagdgica
em hospitais pedidtricos, nascendo de uma convic¢ao de que a crianga e o
adolescente hospitalizados, em idade escolar, que nao devem
interromper, na medida do possivel, o seu processo de aprendizagem e o
seu processo curricular educativo. Trata-se de estimulo e de dar
continuidade de seus estudos, para que ndo percam o seu curso € nao se
transformem em repetentes, ou venham a interromper o ritmo de
aprendizagem, dificultando consequentemente também a recuperacdo da
saude. A necessidade da continuidade exigida pelo processo de
escolarizacdo, € algo tdo evidente que salta 4 vista dos pais, professores e
mesmo das proprias criancgas/adolescentes.

O atendimento educacional é também uma forma de minimizar os problemas
decorrentes da hospitaliza¢do pedidtrica, como a depressao e o isolamento, devendo ser
valorizado o interesse e a motivagdo das criancas/adolescentes pela aprendizagem de tal
modo que deverdo participar na definicdo e avaliacdo das atividades realizadas. Para as
familias que tém os seus filhos hospitalizados e que passam momentos dificeis nas suas
vidas, este servigco também procura estimuld-los na partilha das experi€ncias vividas,
dos seus interesses, das suas ddvidas e dos seus conhecimentos, tanto no trabalho no
hospital, como nas atividades de grupo, sendo muito importante a inter-relacdo da
educagdo com a saude na decisdo educacional hospitalar.

Ao tratarem o atendimento pedagdgico-educacional em instituicdes hospitalares
devem proceder de modo a promoverem o desenvolvimento integral da pessoa que estd
sob tratamento de satde. A qualidade de vida e o bem-estar implicam condi¢des fisicas,

psicoldgicas e sociais que favoregam a realizacdo pessoal, profissional e afetiva.
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A multidisciplinaridade da equipa € considerada um elemento de sucesso. A
flexibilidade do educador em ambiente hospitalar € essencial para adequar as estratégias

a cada crianca.

1.4. ESTRATEGIAS DIDATICAS DIFERENCIADAS

A utilizagdo das Tecnologias de Informacdo e Comunicacao (TIC), por parte dos
professores, constitui um recurso crucial para uma pedagogia diferenciada em contexto
hospitalar ou domicilidrio para criangas/adolescentes com doengas crénicas ou
patologias que requerem terapéuticas de longa duracdo com elevado isolamento social.

Neste ambito, € de referir o exemplo da Tele Aula, um projecto que foi iniciado
em 1998 no Hospital de Dona Estefania (HDE) em Lisboa, quando surgiu a necessidade
de se dar resposta a escolarizacdo de um aluno do primeiro Ciclo. Esta iniciativa sé foi
possivel através da realizacio de um protocolo efetuado entre a Administracdo do
Hospital, a Portugal Telecom, a Direcao Regional de Educacdo de Lisboa (DREL), que
autorizou fornecer uma sala de enfermagem, e a Escola Basica n.® 94 (escola de 1° ciclo
do HDE) com uma técnica de videoconferéncia na sala de aula do aluno.

Presentemente, permanecem vdarias Escolas e Espacos Virtuais de
Aprendizagem, no Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa e do Porto Francisco
Gentil (IPOLFG), Centro de Medicina de Reabilitacio de Alcoitao (CMRA), HDE,
Hospital de Santa Maria (HSM).

Nas diversas formas de Educagdo a Distancia, sublinhemos que:

as Tecnologias sdo fundamentais e permitem quer a transmissdo de conteddos
quer a relacdo Pedagdgica entre os intervenientes contornando possiveis
barreiras de espaco e tempo entre ambos. Valoriza a comunicagdo e a interac¢ao
entre Pares. O Ensino a Distancia permite ao aluno aprender de acordo com o
seu ritmo e capacidade de aprendizagem, num hordrio por si estabelecido, nao
sendo fixo e rigido e com acesso a diversas fontes e ferramentas digitais.
(Gomes, 2004, p.5)

De acordo com Moran (1994, p.1), o ensino a distancia “é o processo de ensino
aprendizagem, mediado por tecnologias, onde professores e alunos estdo separados
espacial e/ou temporalmente”. Moran (2009) afirma que, no Ensino a Distancia, o
professor tem a funcdo de orientar e interceder no processo de aprendizagem do aluno;

promover a construcdo do conhecimento por meio da partilha e pesquisa, colaborar com
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o estudante, na formulacdo de problemas e interrogacdes, incentivar, motivar e
estimular os estudantes, ajudar a desenvolver recursos materiais e planos de ensino.
Todas as modalidades de utilizagcdo das TIC na educacdo t€ém uma validade e uma
eficacia especifica, podendo-se distinguir:

- O e-learning, o ensino eletrénico, é um tipo de ensino com recurso as TIC com
ligacdo a Internet, em que o professor e o aluno ndo frequentam o mesmo espaco fisico,
estdo apenas em contacto virtual que pode ser instantaneo e virtualmente permanente;

- O ensino a distancia ¢ um género de ensino que possibilita a aprendizagem
autébnoma ou autorregulada ou auto-aprendizagem. Neste método, o professor e o aluno
estdo fisicamente separados. O professor assume o papel de intermedidrio/orientador
dos saberes, em vez de ser o possuidor do conhecimento. Os participantes podem estar
ligados por variadas tecnologias, como por exemplo a internet, o correio, a radio, a
televisao, o video, o CD-ROM ou o telefone.

Na pedagogia mediada pelas TIC, hd uma nova atitude pedagdgica dos
professores na relacdo com os estudantes e na mobilizacdo de ferramentas/recursos
didéacticos, orientada para a construcdo auténoma das aprendizagens em contextos
experienciais significativos e desafiadores. A este propdsito, podemos evocar a célebre

“pedagogia da autonomia” de Freire (2002) como paradigma pertinente:

o contexto atual submete o professor a busca por novas estratégias
metodoldgicas para superar o trabalho mecanico existente no quotidiano escolar
e reconhecer que ensinar nio € transferir informacao, mas criar possibilidades
para a construcdo de conhecimentos e sua contextualizacio em ambientes de
aprendizagem. (Freire, 2002, p.21)

A pedagogia intrinseca a utilizacdo das TIC assenta no construtivismo, como

Maltempi (2008) afirma:

ao utilizar as TIC no quotidiano escolar, o professor passard a trabalhar de
maneira construtivista, no qual o aprendizado ocorre especialmente quando o
aprendiz estd engajado em construir um produto de significado especial, que
possa ser mostrado a outras pessoas e, portanto, sugere uma forte relacdo entre
projetar e aprender. (Maltempi, 2008, p.155)

Refor¢ando esta ideia construtivista, Leite (2008, citado por Rodrigues, Junior e
Schlunzen, 2009, p. 71-72) defende que:

O verdadeiro educador € aquele que sabe conduzir seu aluno na busca e no
acesso a informacdo necessdria de modo que possa orientd-lo no processo
construcdo de conhecimento, interagindo com o seu aluno enquanto ser humano
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que tem sensibilidade para perceber e atender as suas necessidades e aos
interesses pessoais - tarefa que o computador ndo pode desempenhar bem.

As criangas, consideradas “nativos digitais”, tém uma relagdo “natural” com as
TIC, porque a sua aquisicdo da literacia digital se confunde com as primeiras etapas de
desenvolvimento psicomotor e cognitivo. Estas criancas investigam, experienciam e
adquirem os brinquedos e os jogos digitais sem ansiedade e sem esfor¢co cognitivo,
descobrindo espontaneamente as regras de utilizacdo dos programas e aplicagdes.
Assim, estas criangas persistentemente apelam as TIC e dominam o conjunto de
ferramentas, sentem que a escola tradicional € desinteressante, reconhecendo que os
professores podem ensinar matérias interessantes, mas sem criatividade e sem materiais
adequados a melhor compreensido. A aplicacdo das TIC na sala de aula e no ensino
virtual requer, por parte do professor, uma formacdo tecnoldégica com actualizacdo
constante e uma alteracdo dos processos rotineiros de planificacdo e a¢do pedagdgica,
em vista da melhor inclusdo educativa e sucesso académico.

A atitude pedagdgica, inclusiva, que implica a colaboracdo entre Escola, Familia
e Hospital, visa a aplica¢do do principio do acesso e sucesso académico para todos no
meio menos restritivo possivel, mobilizando os recursos do ambiente social, familiar e
educacional, porque “além do beneficio terapéutico, é evidente a importancia do
seguimento da escolarizacdo no contexto hospitalar, respeitando o individuo como
cidadao e o seu direito a educacdo, mesmo perante a diversidade” (Menezes, 2004 p.
28). Com efeito, se a colaboragdo for devidamente planificada e implementada, as

classes hospitalares prolongam a educagdo escolar, pois

na sua pratica pedagdgico-educacional didria, as classes hospitalares visam a
dar continuidade ao ensino dos conteddos da escola de origem da crianca ou
adolescente e/ou operam com conteudos programaticos proprios a faixa etdria
das criangas e jovens hospitalizados o que os leva a sanar dificuldades de
aprendizagem e/ou a oportunidade de aquisi¢do de novos conteudos intelectivos.
(Fonseca, 1999 p.13)

Em meio hospitalar, o perfil de competéncias do professor deve incluir elementos
especificos, tais como:

e Capacidade de se adaptar as necessidades educativas, atendendo ao perfil e
trajectdria escolar das criangas e adolescentes internados;
e Verificar a faixa etaria e tempo médio de permanéncia;
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Fazer a avaliacdo das estruturas fisica e de atendimento do hospital, como da
area disponivel para a realizacdo das atividades lddicas, pedagdgicas,
recreativas;

Tomar nota da quantidade de camas na enfermaria;

Adotar rotinas de cuidados e aten¢do destinados as criangas em tratamento,
como uma agenda de hordrios relacionados com as atividades;

Avaliar o perfil das fragilidades clinicas e limitagdes implicadas pelas doengas
dos pacientes e quanto a recorréncia dos internamentos dos doentes atendidos;
Fazer um levantamento do perfil s6cio-educacional dos doentes atendidos, qual
a procedéncia do domicilio da crianca, situacdo econdmica e escolaridade dos
pais, referéncia sobre o abandono, a repeticdo ou exclusdo escolar sofridas pela
crianca antes de ficar doente;

Ter competéncia de ao estabelecer uma nova classe hospitalar, apreciar a
existéncia de outras medidas humanizadoras, como a presenca de uma sala de
brincar, qual a atuag¢do periddica dos voluntdrios e a presenca dos pais como
acompanhantes na hospitalizacdo acdo e integra-los nas atividades da classe
hospitalar;

Possuir aptiddo para estar na presenca de profissionais do tipo atores clown,
sugerir modos criativos e funcionais, de explorarem os espagos e as rotinas
hospitalares, para que estes possam ter momentos de expressdo dramdtica
requeridos em dindmicas de teatro;

Ter capacidade de quando da ocorréncia desses momentos dar flexibilidade as
atividades de ensino e aprendizagem das criangas/adolescentes ou com as
atividades terapéuticas destinadas ao descanso psiquico da hospitalizacao;

Deter capacidade de propor maneiras e materiais alternativos na confec¢do de
jogos e brinquedos;

Usufruir da capacidade de sugerir modos mais apropriados de diagnosticar as
necessidades de acompanhamento escolar do doente, maneiras de o colocarem
na sua condicdo humana e indissociabilidade das suas necessidades — fisica,
psiquica, social e de género e de outras varidveis.

Contar com que nas intervencdes com as criancas hospitalizadas, os professores
e/ou pedagogos da classe hospitalar identifiquem perguntas de pesquisa, que os
motivem para futuras investigagdes e na producdo de conhecimento, que
contribuiriam para a formagao dos professores enquanto pesquisadores, como ao
sucesso da prética de classe hospitalar. (Barros, 2007, p. 265-266)
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CAPITULO II - METODOLOGIA

2.1. ESTUDO DE CASO NO HOSPITAL IPO — PORTO

A fundamentacdo deste projecto estd relacionada com o trabalho que
pretendiamos efetuar no Hospital IPO, Porto, sobre a escolaridade das criangas e
adolescentes, quer hospitalizados, quer em consulta externa com aulas domiciliares.

E de elevada importéncia a escolha da metodologia e das técnicas utilizadas para
a investigacdo de um tema/problema para se obter a maxima coeréncia com 0S
objetivos. Segundo Mascarenhas (2010), para se poder alcancar os objectivos
pretendidos na pesquisa € necessdrio um procedimento racional e ordenado, constituido
por procedimentos e instrumentos bdsicos para se chegar a andlise e ao resultado dos
dados, prosseguindo com conclusdes e perspetivas praticas validas.

Neste estudo, adotamos a metodologia de Estudo de Caso, recolhendo sobretudo
dados de cariz qualitativo, pois o objectivo geral consiste em descrever e compreender o
processo de escolarizacdo das criangas e jovens hospitalizadas, cruzando as experiéncias
e percepgoes dos diversos atores envolvidos.

Em pesquisa qualitativa, segundo as teses cldssicas de Bogdan e Biklen (1994, p.
47), “o investigador ¢ o instrumento principal e o ambiente natural ¢ a fonte direta dos
dados”. Assim, a nossa recolha de dados foi feita em contexto real, na presenca dos
individuos no proprio espago hospitalar, tendo a intencdo de recolher os elementos com
que possamos caracterizar o problema da nossa investigacao.

Com o sentido de obtermos as mais diversas informacdes sobre os fatores
curriculares, familiares e hospitalares, que nos pudessem fornecer, conhecer e
compreender os efeitos das condic¢Oes ja referidas sobre a escolarizacdo das criancas e
jovens hospitalizados.

O processo de investigacdo qualitativa, segundo Freixo (2011), desdobra-se em
algumas etapas que se ddo ao mesmo tempo ou de forma interactiva, desde a
formulacdo do problema e das questdes heuristicas até a interpretacdo tedrico-pratica
dos dados, passando pela selec¢do da amostra e construcdo ou adaptacdo de
instrumentos de recolha de dados. Os dados quantitativos recolhidos nesta pesquisa
constituem um complemento informativo, que nos concedem a virtude da simplificagdao

numérica para se proceder a comparagOes rapidas e claras.
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2.2. FORMULACAO DE QUESTOES E OBJETIVOS

Perante o tema a abordar formulamos a questao geral, que envolve o problema
principal, que queremos investigar:

. Como se realiza e promove a qualidade do processo de ensino-aprendizagem das
criancas/adolescentes hospitalizados com patologias oncolégicas no Hospital IPO-
Porto?

A questdo geral contém outras questoes mais especificas ou circunscritas que
podemos listar do seguinte modo:

1. Quais as condi¢des concretas de escolarizacdo das criancas e
adolescentes com longos periodos de internamento hospitalar devido a patologias
oncoldgicas?

2. Serd que a sua situacdo clinica é reconhecida como implicando
necessidades educativas especiais que justificam a implementacdo de medidas
pedagoégico-curriculares especiais? Quais as consequéncias praticas?

3. Qual a efic4cia dessas condi¢des de ensino-aprendizagem para promover
o0 sucesso escolar das criancas e adolescentes com patologias oncoldgicas?

4. Quais os efeitos das atuais condicdes de hospitalizagdo e escolarizagao
dessas criangas e adolescentes para o seu desenvolvimento cognitivo, emocional e
social?

5. Como melhorar o processo de ensino-aprendizagem para promover o

sucesso escolar e o desenvolvimento psicolégico dessas criancas e adolescentes?

Estas questdes podem ser reformuladas em termos de objectivos de investigagdo,
que incluem:

1. Realizar um levantamento histérico/comparativo sobre as praticas
pedagdgico-curriculares e seu enquadramento juridico em diversos paises, no que
concerne a escolarizacio de criangas hospitalizadas;

2. Descrever e caracterizar as condi¢des atuais de escolarizagdo das criangas
e adolescentes hospitalizadas com doencas oncoldgicas (no ambito concreto do

funcionamento do IPO do Porto);
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3. Analisar as relagdes de cooperagdo ou conflito entre a Escola, a Familia,
o Hospital no processo de ensino-aprendizagem de criancas e adolescentes
hospitalizados durante a fase de escolaridade obrigatéria;

4. Compreender as convergéncias/divergéncias ao nivel das percecdes,
expectativas e concecdes educativas dos diversos tipos de atores envolvidos no processo
escolarizacdo e hospitalizacdo (i.e., professores, pais/encarregados de educagdo,
estudantes e pessoal hospitalar);

5. Avaliar a eficdcia das atuais condicdes de escolarizacdo das criancas e
adolescentes hospitalizadas no IPO do Porto, o seu impacto no sucesso escolar e no
desenvolvimento cognitivo, emocional e social;

Na medida do possivel, o presente estudo pretende responder as questdes
formuladas e atingir os objectivos acima elencados, investigando e analisando a relagcao
existente entre as Escolas, as instituicdes hospitalares, as criancas e adolescentes
hospitalizadas assim como as suas familias (especialmente pais e encarregados de

educacgao).

2.3. PARTICIPANTES

Em conformidade com o plano metodolégico, foi recolhida uma amostra
intencional no Hospital IPO-Porto, incluindo: 2 enfermeiros; 2 professores e 2
educadoras de infancia (destacados pelo Ministério da Educagdo, para o servico de
pediatria; 30 pais e 24 criancas/adolescentes hospitalizados ou em fase de tratamentos.
A investigagdo foi realizada através da utilizacio de um questiondrio/entrevista

diferente para cada um dos 4 subgrupos.

2.3.1. CARATERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS PAIS

Tabela 1 — Caracterizacio Sociodemografica

Idade Género Profissao Residéncia
1 39 Masc. Condutor Vila Verde
2 37 Fem. Doméstica Santa Maria da Feira
3 50 Fem. Professora Ovar
4 42 Fem. Operadora Hipermercado  Vila Nova Gaia
5 40 Fem. Costureira Celorico de Basto
6 35 Fem. Assistente Técnico Vila do Conde
7 45 Fem. Bancaria Maia
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8 34 Fem. Desempregada Felgueiras

9 41 Fem. Desempregada Pacos de Ferreira
10 35 Fem. Auxiliar A¢do Médica Braga

11 45 Fem. Engenheira Braga

12 30 Fem. Costureira Varzea do Douro
13 42 Masc. Professor Ermesinde

14 33 Fem. Doméstica Peso da Régua

15 50 Masc. Fotégrafo Oliveira de Azemeis
16 32 Fem. Doméstica Penafiel

17 42 Fem. Oficial de Justica Gondomar

18 45 Fem. Contabilista Celorico de Basto
19 32 Fem. Desenhadora Grafico Porto

20 39 Fem. Professora Braga

21 40 Fem. Telefonista Vila Nova Gaia
22 36 Masc. Comerciante Guimaraes

23 36 Fem. Doméstica Penafiel

24 43 Fem. Costureira Maia

25 49 Fem. Doméstica Porto

26 30 Masc. Comerciante Vila Nova Gaia
27 42 Fem. Empregada/Mesa Braganca

28 50 Fem. Rececionista Maia

29 48 Fem. Téxtil Passos de Ferreira
30 42 Fem. Doméstica Vila Nova Gaia

Sublinhe-se que num total de 30 pais participantes, podemos verificar no Grafico
1, que 25 dos participantes sdo do Género Feminino, sugerindo que sao as maes quem
mais frequenta o Hospital e que acompanham os seus educandos nas consultas € nos

internamentos.

v Género
17%

N

=
83%

Grafico 1 — Género dos Pais

Quanto as idades dos pais, observamos no Gréfico 2, que temos oito (8)
participantes entre os 30 e os 35 anos; sete (7) entre os 36 e os 40 anos; dez (10) entre
os 41 e os 45 anos; e cinco (5) entre os 46 e 50 anos; sendo de 44 anos a idade média

dos pais.
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Grafico 2 — Idades

2.3.2. CARATERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES

Tabela 2 — Caracteriza¢ao Sociodemografica de Criangas e Adolescentes

Criancas e

Adolescentes Idades Género Ano Escolar Residéncia
1 5 Fem. Pré-Escola Braga
2 5 Fem. Pré-Escola Braganca
3 6 Masc. 1* Ano Celorico Bastos
4 6 Fem. 1° Ano Porto
5 7 Fem. 2° Ano Ermesinde;
6 7 Fem. 2° Ano Peso da Régua
7 8 Masc. 3° Ano Ovar
8 9 Fem. 3° Ano Felgueiras
9 10 Fem. 3° Ano Guimaraes
10 11 Masc. 5° Ano Vila Nova Gaia
11 11 Masc. 5° Ano Varzea Douro
12 12 Fem. 6° Ano Maia
13 12 Fem. 8° Ano Oliv Azeméis
14 13 Fem. 8° Ano Braga
15 14 Fem. 8° Ano Vila Verde
16 15 Fem. 9° Ano Maia
17 15 Fem. 9° Ano St Maria Feira
18 15 Fem. 9° Ano Vila do Conde
19 16 Fem. 10° Ano Braga
20 16 Fem. 11° Ano Vila do Conde
21 17 Fem. 12° Ano Vila Nova Gaia
22 17 Fem. 12° Ano Porto
23 18 Fem. 12° Ano Maia
24 18 Masc. 11° Ano Porto

Analisando a Tabela 2, podemos afirmar que entre os vinte € quatro
participantes, temos uma maioria de Criangas/adolescentes do Género Feminino (19) e
do Género Masculino apenas (5) Mostra-nos também, que tém idades compreendidas
entre 0s 5 anos e os 18 anos Assim, como temos (2) criancas no Pré-Escolar; (2)
criangas no 1° Ano; (2) criangas no 2° Ano; (3) criangas no 3° Ano; (2) adolescentes no

5° Ano; (1); (1) no 6° Ano; (3) no 8° Ano; (2) no 9° Ano; (1) no 10° Ano; (2) no 11° Ano
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e finalmente (3) adolescentes no 12° Ano de Escolaridade. Sendo as suas areas de
residéncia muito diversificada, distribuidos pelas vérias regides da Zona Norte do Pais
Abaixo, no Gréfico 3, representa a distribui¢do etdria” do subgrupo de criangas e
adolescentes, obtivemos os seguintes registos: dois (2) entre os 0-5 anos; oito (8) entre
0s 6-10 anos; oito (8) entre os 11-15 anos e seis (6) entre os 16-18, sendo a idade média

das criangas/adolescentes de 11,2 anos.

10
8 8
8
6 - B0 -5anos
4 - B6 - 10 anos
2

2 - E11- 15 anos
0 - 16 - 18 anos

0-5 6-10 11-15 16-18

anos anos  anos  anos

Grifico 3 - Idade das Criancas e Adolescentes

Quanto ao género, observa-se no Grifico 4 que num total de vinte e quatro
criancas/adolescentes, hd uma distribuicdo fortemente assimétrica: dezanove (19)

participantes do género masculino e cinco (5) do género feminino.

MF

Hm

Grafico 4 - Género das Criangas e Adolescentes

Como se regista na Tabela 3, no que se refere ao nivel de escolaridade das
criangas/adolescentes constatamos uma grande amplitude, correspondente a diversidade
etaria dos participantes, apresentasse-nos o numero de criancas/adolescentes nos seus
respectivos anos de nivel escolar: temos (2) criancas no Pré-Escolar; (1) criangas no 1°

Ano; (2) criangas no 2° Ano; (3) criancas no 3° Ano; (2) adolescentes no 5° Ano; Uma

32



(I) no 6° Ano; (4) no 8 Ano; (3) no 9° Ano; (1) no 10° Ano; (2) no 11° Ano e

finalmente (3) adolescentes no 12° Ano de Escolaridade.

Tabela 3 — Distribuicdo do Nivel de Escolaridade

Criancas/Adolescentes Ano Escolar
2 Pré-Escolar
1 1° Ano
2 2° Ano
3 3° Ano
2 5° Ano
1 6° Ano
4 8° Ano
3 9° Ano
1 10° Ano
2 11° Ano
3 12° Ano

No que respeita ao tipo de patologia, verificamos no Gréfico 5, que das vinte e

quatro criangas/adolescentes: quinze (15) sofriam de leucemia e nove (9) de linfoma.

M Leucemia

Griéfico 5 — Patologia oncoldgica

2.3.3. CARATERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DE PROFESSORES
E EDUCADORAS

Tabela 4 — Caracteriza¢do Sociodemogréfica de Professores e Educadoras

Idades Género Profissao Residéncia
1 41 Masc. Professor Porto
2 58 Masc. Professor Porto
3 40 Fem. Ed Infancia Porto
4 57 Fem. Ed Infancia Rio Tinto

Mostra-nos a Tabela 4 que temos dois Professores do género masculino e duas
Educadoras de Infancia do género feminino, destacados (as) pelo Ministério da

Educacdo, para a Ala Pedidtrica do Hospital IPO, Porto, a fim de prestarem apoio
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escolar e ladico as criancas e adolescentes, que neste hospital se encontram

hospitalizadas.

2.3.4. CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DAS
ENFERMEIRAS

Tabela 5 — Caracterizacdo Sociodemogréfica das Enfermeiras

Enfermeiras Idades Género Profissao Residéncia
1 37 Fem. Enfermeira Porto
1 61 Fem. Enfermeira Vila Nova Gaia

A Tabela 5 mostra a caracterizagdo sociodemografica das duas enfermeiras que
participaram neste estudo, onde constam as respectivas idades de 37 anos e 61 anos

cada enfermeira. Ambas do género feminino e residentes no Porto e vila Nova de Gaia.

2.4. CARACTERIZACAO INSTITUCIONAL

O Instituto Portugués de Oncologia do Porto FG, EPE (IPO-Porto), situa-se na
Rua Dr. Anténio Bernardino de Almeida - 4200-072 Porto.

Em 1907, em Portugal, deram-se os primeiros passos na preparacdo da luta
contra o cancro, cujo desenvolvimento se deveu, em grande medida, a dedicagdo e
clarividéncia do Professor Francisco Soares Branco Gentil. Em 1923, o “Instituto
Portugués para o Estudo do Cancro” foi criado com sede provisoria no Hospital Escolar
de Santa Marta em Lisboa, instalando-se definitivamente em Palhava, em Lisboa,
adotando o nome do seu fundador, o Professor Francisco Gentil. Em 1974, a 17 de abril,
o IPO do Porto inicia fungdes com a Inauguracdo do Centro Regional do Norte do

Instituto Portugués de Oncologia.

2.5. INSTRUMENTOS

Como instrumentos de recolha de dados, utilizdimos questionérios, (aos

pais/acompanhantes, as criangas/adolescentes, aos professores; as educadoras de
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infancia e as enfermeiras). Esta recolha de dados teve o objectivo fundamental de reunir
um conjunto de informagdes pertinentes que possibilitem perceber o processo de
escolarizacdo de criangas/adolescentes hospitalizados, a partir da descricdo dos quatro
subgrupos inquiridos.

A qualidade informativa dos dados depende da qualidade dos instrumentos
utilizados na recolha, devendo-se optimizar a sua validade. Para o efeito, os itens foram
submetidos a avaliacdo qualitativa numa administracdo piloto, o que permitiu
reformular diversos itens, alterar a sua sequéncia e melhorar a sua compreensao, tendo
também sempre como perspetiva a possibilidade de comparacdo dos subgrupos de
participantes. Por isso, os Questiondrios tém estrutura e formulagido semelhante, embora
com as diversas adaptagdes a especificidade de cada subgrupo.

Os Questiondrios desta pesquisa construidos para criangas/adolescentes, pais /
encarregados de educacdo, professores e enfermeiros, visam obter informacdo sobre as
experiéncias e percecdes relativas a escolarizacdo em meio hospitalar (ver Anexo 1, 2 e
3). As questdes agrupam-se em quatro sec¢des sequenciais, andlogas para todos os
subgrupos: “Descri¢do Sociodemografica” para analisar o perfil dos diversos
participantes; A - “Hospitalizagdo e Escolarizacao”; B - “Emogdes e Relagdes

Interpessoais”; C - “Reflexao Final”.

2.6. PROCEDIMENTOS

Para se proceder a presente investigacdo, no Hospital IPO, surgiram-nos alguns
transtornos para a sua efectivacdo. Podemos dizer que foi de uma enorme dificuldade
obtermos o parecer favordvel da Escola Portuguesa de Oncologia, para consentimento
da autorizacdo da investigacdo a realizar neste Hospital a fim de acedermos a
participacdo dos pais/encarregados de educacgdo, criancas e adolescentes, professores,
educadoras de infancia e enfermeiras. A primeira resposta foi “negativa”, mas como nao
consegui aceitar esta resposta, pois punha o meu trabalho e o meu ano lectivo em risco,
decidi ir pessoalmente falar com a pessoa responsavel pela supervisdo da pesquisa
dentro do Hospital IPO. Apds uma conversa formal e posteriormente informal, e devido
a minha persisténcia junto da Educadora de Infancia responsdvel pela Pedagogia
Educativa das criangas e dos adolescentes ali hospitalizados, consegui com que dias
depois pudesse renovar o meu pedido de autorizacdo da investigacdo pretendida. A

obrigacdo do preenchimento de diversos documentos, que me foram enviados pela
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Escola Portuguesa de Oncologia, foi cumprida e estes foram por mim enviados a2 mesma
Escola e a sua Comissdo de Etica. O tempo de espera e a total incerteza de uma resposta
“positiva” foram de dois meses. Com grande contentamento, recebi finalmente a
permissao “positiva” por parte da Escola Portuguesa de Oncologia e da sua Comissao
de Etica, que consentia a realizacio da nossa investigagio. Apds a aquisi¢io da
autorizacgdo, iniciou-se imediatamente a recolha de dados da investigacdo, na sala das
Consultas Externas e na sala dos internamentos, no 12° andar, ala pediétrica do IPO-
Porto. Conseguimos a participacdo de sessenta individuos: (30) pais/tutores, (24)
criancas/adolescentes, (2) professores e (2) educadoras de infancia, como também (2)
enfermeiras do servigco em questao.

Os dados foram recolhidos ao longo de 2 semanas, através de
Questiondrios/Entrevistas especificamente para cada um dos subgrupos. Pessoalmente,
encontrei-me com cada um dos participantes, comunicando os motivos e objectivos de
tal investigacdo, garantindo a confidencialidade das informacdes e a finalidade
exclusivamente académica do projeto, pedindo-lhes que assinassem o Consentimento
Informado e que respondessem por escrito, podendo consultar-me e colocar dividas ou
questdes pertinentes. A entrega dos questiondrios aos professores e enfermeiros
realizou-se no contexto hospitalar na ala da pediatria das consultas externas e em
internamento, simultaneamente aos pais e as suas criangas/adolescentes. Apds este
periodo de tempo, comecaram a repetir-se os mesmos individuos, nas consultas
externas, o que nos fez constatar que tinhamos encontrado praticamente todos os
participantes disponiveis, como também observaram as duas educadoras de infincia.
Assim, termindmos a estadia no hospital. De regresso ao nosso meio de trabalho,
come¢amos a andlise dos dados obtidos.

Como instrumento privilegiado de avaliacdo para a recolha de dados neste
projecto utilizamos o modelo dos “Questionarios/Entrevistas”, que foram aplicados aos
quatro subgrupos, contendo um grupo de itens com o principal objectivo de obter um
conjunto de informacdes de relevo, que nos permitissem perceber o processo de
escolarizacdo destas criancas e adolescentes, com compreensdo das experi€ncias
subjetivas, andlise comparativa inter-grupal e inter-individual, triangulagdo objectiva e
alguma quantificagdo, tendo sempre como tema de base, “Escolarizagdo e
hospitalizacdo Infanto-Juvenil”.

Relativamente as condi¢Oes da sala de espera das consultas externas, notamos

N

que a sala de consultas externas e a sala de brincar das criancas, anexa a sala das
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consultas, sdo muito exiguas, com as cadeiras entre si muito apertadas. A sala de espera
dos pais para as consultas externas € extremamente pequena, escura, himida,
desconfortdvel e sem decoragdo, tendo quase sempre lotacdo muito superior a sua
capacidade. Nessa sala de espera, pude observar com bastante lamento a situagdo e o
local onde estdo durante longas horas, sentados e muitos de pé a espera da sua vez,
observamos 0s pais e as criangas, cansados de esperar, com ar de tristeza, saturagdo,
inquietacdo e sofrimento. No tempo de espera do preenchimento dos questiondrios a
investigadora fez anotacdes baseadas na ficha destinada e outros que se mostraram
relevantes. A investigadora, com o apoio da educadora, na apresentacdo aos pais deste
estudo, solicitou a participacdo e colaboracdo no preenchimento dos questiondrios e
também a autorizacdo para os seus filhos colaborarem no presente estudo. Durante o
tempo de preenchimento dos questiondrios, observdmos as posturas, os siléncios de
alguns pais, a conversagcdo entre outros pais que, porventura, ji se conheciam através
dos encontros nas rotinas das consultas externas e ainda observdmos a alegria das
criangas na sala de brincar com as educadoras e as voluntarias como também umas com
as outras, pudemos verificar que os adolescentes mais velhos, entre os 16-18 anos,
estavam a estudar e a fazer trabalhos que lhes tinham sido recomendados pelos
professores da escola, apresentavam-se adolescentes mais tranquilos e reservados. A
pesquisadora, conforme os participantes iam entregando os questiondrios preenchidos e
outros apenas parcialmente, verificou que demoravam a preenché-los cerca de 30 a 45
minutos. No ato de entrega, a investigadora sorria e agradecia a sua participacgdo,
questionando-os sobre a opinido deles do questiondrio e das suas questdes, sendo
consensual uma rece¢do muito favordvel, reconhecendo a necessidade e o valor da
investigacdo sobre a escolarizacdo e o desenvolvimento das criangas e adolescentes com
patologias oncoldgicas. No que diz respeito a andlise de dados, conjugamos o
tratamento quantitativo nas questoes que permitem alguma forma de medida numérica e
tratamento qualitativo nas questdes abertas, recorrendo a categorizacdo das

verbalizagdes, segundo os principios da “andlise de contetido” (Bardin, 2006).
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CAPITULO III - APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Ap6s a recolha das respostas de todos os participantes na presente investigacao e
da andlise dos dados obtidos, tendo como finalidade agrupar um conjunto de
informagdes indispensdveis para se poder caraterizar os fatores que contribuem para a
escolarizacdo das criancas/adolescentes hospitalizados, apresentamos nos pontos abaixo

0s seus resultados.

3.1. ESCOLARIZACAO E HOSPITALIZACAO INFANTIL: RESPOSTAS
DOS PAIS

3.1.1. Situacio Clinica dos Educandos

Diante do Gréfico 6, verificamos que se encontram: (12) criancas em tratamento;
(9) em vigilancia; (3) em remissdo da doenga; (2) em situagdo estdvel, (3) nado

responderam e (1) pai respondeu que o seu filho faleceu em situacio de tratamento.
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Grifico 6 — Situacdo Clinica das Criangas e Adolescentes

3.1.2. Duracio das hospitalizacoes e tempo de interrupcao das aulas

Na Tabela 6, observa-se que o tempo de hospitalizacio — e consequente
interrupcao das aulas — apresenta-se muito varidvel entre as criancas e os adolescentes,
dependendo das patologias e das terapéuticas. Verificamos que os internamentos variam

entre 5 dias e 60 meses. Porém, ha tendéncia para a interrupcdo das aulas ser
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N

ligeiramente superior a simples hospitalizacdo, devido a incluir também o tempo de

recuperacdo domicilidria.

Tabela 6 — Duracio de Hospitalizagdo e Interrupcao das Aulas

Criancas & Duraciao de Hospitalizacoes &
Adolescentes Interrupcao das Aulas
7 Inferior a 1 més

2 Entre 2-6 meses
5 Entre 6-12 meses
4 Mais de 12 meses
6 Durag¢@o muito varidvel

3.1.3. Consequéncias das interrupcoes escolares

Verificamos, na Tabela 7, o seguinte resultado das consequéncias: (8) criangas
tiveram dificuldades na aprendizagem, (7) ndo tiveram qualquer consequéncia, (5)
reprovaram, (5) pais ndo responderam, (3) criangas regrediram socialmente, com
sentido de revolta e instabilidade e (2) criancas s6 conseguiram notas médias.
Concluimos que existe uma grande diversidade de consequéncias, dependendo
naturalmente da capacidade e resisténcia de cada crianca, dos apoios familiares, ao

contexto escolar e da gravidade de cada patologia.

Tabela 7 — Consequéncias das Interrupgdes Escolares

Pais/ Consequéncias Das Interrupcoes

Encarregados Educacio Escolares

8 Assinalam dificuldades na aprendizagem

7 Nao registam consequéncias

5 Registam reprovacoes

5 Sem Respostas

3 Mencionam Regressao Social

2 Afirmam obtencdo de notas médias

3.1.4. Avaliacao do sucesso académico

Ao perguntarmos aos pais, se “Considera que o seu educando(a) é bom

" - . e .
aluno(a)”, verificamos as seguintes respostas qualitativas que transmitem uma
avaliagdo/percecdo tendencialmente muito positiva, embora dois pais refiram
“dificuldades” e cinco tenham mencionado “reprovacdes” (no total de trinta pais

participantes, como se regista no Grafico 10, acima):
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- Sim, é boa aluna, interessa-se pelo estudo.

- O meu filho aprende muito bem, é muito curioso.
- Sim, é muito persistente.

- Sim, aprende rdpido.

- Sim, aplicada com bons resultados.

- Sim, é um aluno normal.

- Aluna média, mas sente dificuldades.

- Sim, é exigente com ele mesmo.

- Sim, obteve boas notas.

- Sim, conseguiu transitar de ano.

- Sim, apesar das dificuldades, conseguiu bons resultados.
- Devido a doenga, ndo o obrigo a estudar.

3.1.5. Descricao da Histoéria Escolar

Nas brevissimas descri¢des das histérias ou percursos escolares, verificamos que

as respostas se limitavam aos seguintes explicacdes: nove pais nao responderam a esta
- ) . - .

questdo; enquanto quinze pais declararam que “ainda frequentam a escola, a Pré-Escola

ou os Infantdrios”, afirmando que, apesar da doenca, obtiveram boas notas ou

aprovacdes. Dois pais que os filhos nunca frequentaram a escola por motivos de

incapacidade fisica e por sua vez quatro pais dizem que os seus educandos ndo

conseguem alcangar a matéria perdida durante as hospitalizacdes.

3.1.6. Realizacido dos TPC’s no hospital

Na Tabela 8 podemos verificar que dezassete criangas nao estudam, nem fazem
os trabalhos de casa no hospital; enquanto, que dez pais afirmam que os seus filhos
estudam e fazem os TPC’s, no hospital. Dois pais “ndo responderam” e um pai afirma

que os “professores ndo demonstram interesse”.

Tabela 8 — Consequéncias das Interrupgdes Escolares

Pais/ O Educando Estuda Ou
Encarregados Educacio Faz Os TPC’s No Hospital?
Nao estudam ou fazem
os TPC’s no Hospital
Estudam e interessam-se
Sem respostas
1 Os professores ndo demonstram

interesse
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3.1.7. Visitas dos Professores e Colegas de Turma

Podemos ver, no Gréfico 7, que quinze (15) criangas “ndo recebem visitas”; oito
(8) “recebem visitas e sentem-se acarinhados”; trés (3) ndo responderam; dois (2)
responderam “sim”; um (1) disse que ‘“‘sim, tendo percurso escolar” e, por fim, um (1)

declarou que “raramente recebe visitas”.
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Grafico 7- Recebe Visitas de Professores e Colegas?

3.1.8. Desejo de Aulas no Hospital

A questdo “Gostaria que o seu Educando tivesse aulas no Hospital?”, a Tabela 9
mostra-nos que onze (11) dos participantes responderam que “sim” e que doze (12)
inquiridos disseram que “ndo”. Entre os onze (11) que disseram ‘“‘sim”, referiram que

99 ¢¢

“seria benéfico para nao perderem o ano” “para lhes levantar a auto-estima”, e “por ser
um direito adquirido das criangas” e ainda que “poucos possuiam aulas via Skype”. Sete

(7) pais ndo responderam.

Tabela 9 — Gostaria que o seu Educando tivesse aulas no Hospital

Pais/ Gostaria Que O Seu Educando
Encarregados Educacao Tivesse Aulas No Hospital?
11 Sim, para evitar as reprovacdes
12 Naio, devido a doenca
7 Sem resposta
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3.1.9. Aulas no Hospital

Na questdao “Concorda com Aulas no Hospital”, através da Tabela 10,
apuramos que dezanove (19) participantes disseram “sim”, com diversas justificacdes:

2 6 29 ¢¢

para que “ndo se atrazem nos estudos”, “acompanharem os colegas de turma”, “serem
estimulados intelectualmente”, “interagirem com o professor”, “continuarem a rotina do
estudo”, “aumentarem a auto-estima”. Seis (6) disseram que “ndo”, e cinco (5) dos

participantes “ndo responderam’;

Tabela 10 — Concorda com Aulas no Hospital

Pais/ Concorda Com Aulas
Encarregados Educacio No Hospital
Sim, acompanham a matéria e
19 aumentam a auto-estima, etc.
6 Nao, ndo tém condicdes ou nio se
aplica
5 Sem respostas

Perguntando se “Gostaria que o Hospital tivesse uma Escola”, observa-se na

LE L

Tabela 11, que em trinta participantes, vinte e cinco (25) responderam “sim”;

justificando com “o direito da igualdade para todas as criancas/adolescentes” e que

[13

“irlam gostar muito”; dois (2) pais disseram que “ndao” e trés (3) pais ‘“ndo

responderam”
Tabela 11 — Gostaria que o Hospital tivesse uma Escola
Pais/ Gostaria Que O Hospital
Encarregados Educacio Tivesse Uma Escola
Sim, para continuac¢do do
25 acompanhamento escolar e
como questdo de igualdade.
2 Nao.
3 Sem resposta.

Nesta pergunta, pedimos para descreverem as “Condicdes de Escolarizacao
das Crian¢as Hospitalizadas”. Por serem descricdes com diversas opinides, ndo se

realizou o gréfico, relatamos as opinides dos participantes, que em muitos casos sao
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idénticas. Assim e conforme as respostas dos trinta Questiondrios, menciono as
opinides, como sendo:
- nove dos participantes ndo responderam;
- sete dos inquiridos, responderam, que ndo sabem e nao fazem ideia;
- um afirma ndo terem condicoes;
- os restantes catorze dizem que:
- tém os requisitos atrasados;
- ndo tém acompanhamento escolar;
- tém acompanhamento via Skype com o hospital e a escola, tendo apoio
dos professores do hospital (2 pais);
- deviam ter mais acompanhamento para um melhor reingresso escolar;
- ndo tém grande aprendizagem:;
- tém algumas condic¢des, mas no apoio Tecnolégico ha falta de recursos;
- a escolarizacdo dada as criancas/adolescentes € na sala dos brinquedos,
que também pode ser dado no quarto do hospital, mas sem €éxito;

- um dos participantes diz que as condic¢des sdo boas.

Na seguinte questao perguntamos se “Considera eficazes as atuais condicoes
de escolarizacdo que promova o sucesso escolar das criancas”. Na Tabela 12,
dezanove (19) entrevistados responderam que “sim tem alguma eficdcia”, tiveram
sucesso por via Skype com o apoio dos professores; e quatro (4) inquiridos afirmam que

“nao sao eficazes” e sete (7) participantes, “nao responderam’

Tabela 12 — Eficacia das Condicoes de Escolarizacao

Sao Eficazes As Atuais Condicoes De

Pais/ Escolarizacdo Que Promova O Sucesso
Encarregados Educacao Escolar Das Criancas
19 Sim, tém apoio com sucesso
4 Nao sio eficazes, ndo tém condicdes.
7 Sem resposta.

3.1.10. Estatuto de Necessidades Educativas Especiais

Perguntamos se “o Educando Beneficia do Estatuto de “Necessidades

Educativas Especiais”. Podemos verificar pelas respostas dos trinta (30) participantes,
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que: seis (6), ndo responderam; treze (13) responderam que “ndo” e doze (12) afirmam

que “sim”. Entre estes tltimos, alguns contam como tiveram ou nao este beneficio:

- Pediu e concederam-lhe o apoio, mas a escola ndo o pos em prdtica;

- Recebeu a Educadora uma vez por semana em casa;

- Aulas de apoio em casa via Skype e com adaptacdes do processo de avaliacdo;
- Tem mais tempo para testes e a medida das suas capacidades;

- Beneficia do estatuto, mas os resultados sdo quase nulos;

- Na teoria sim, mas ndo era posto em prdtica;

- Beneficiou, mas ndo foram necessdrias;

- Sim, os professores facultam a matéria, inclusive os testes por via e-mail;

- Sim, tele aula em casa, com professor duas vezes por semana.

3.1.11. Representacao do sucesso académico

Perguntamos “Qual a melhor solucio para as criancas hospitalizadas
continuarem a estudar e a aprender com sucesso?” Verificamos que sete (7)
participantes “ndo responderam”; os restantes vinte e trés (23) responderam com grande
diversidade a favor de uma nova oferta pedagdgica em contexto hospitalar. Para estes, a
solu¢do seria, nomeadamente:

- uma escola obrigatéria no hospital;

- adaptacao de dias especificos para as criangas terem aulas;

- aulas nos hospitais ou em casa;

- aulas por videoconferéncia;

- aulas no hospital com um professor todos os dias para os acompanhar;

- aprendizagem com Computadores e estudo acompanhado;

- acesso a material didactico, incluindo as novas tecnologias e a escola virtual;
- implementacdo dos direitos das criancas doentes oncolégicos;

- maior apoio na fase de transi¢cao e no retorno a escola;

- mais educadoras de infincia/professores e espacos com siléncio.

Um (1) participante “ndo responde”, mas pergunta: “Nao fago ideia! O IPO tem
professores?” Um (1) outro inquirido questiona: “Ndo deviam obrigar as criangas a

estudar, a maior parte do tempo elas estdo muito aborrecidas”.

3.1.12. Ocupacao de tempo livre no Hospital

Solicitando a “O seu educando tem tempo livre no hospital, como o ocupa?”
Apés a averiguacdo dos questiondrios decorre que temos: trés (3) participantes “ndo

responderam’; os restantes vinte e sete (27) responderam que “sim”, dando explicagdes
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muito idénticas, que a ocupagao dos tempos livres inclui: leitura, internet, jogos na sala
das criancas; visionamento de filmes; brincar com brinquedos; actividades lidicas

diversas (e.g., desenhar, pintar, recortar e colar, moldar plasticina, etc.).

3.1.13. Percecao do impacto psicolégico da hospitalizacao

Ao questionarmos, “Quais as consequéncias da hospitalizacio no
desenvolvimento escolar, social, intelectual e emocional das criancas?”’, cinco (5)
participantes “ndo responderam”, um (1) interveniente respondeu que ‘“ndo sabia”,
enquanto os restantes vinte e quatro (24) pais deram diversas opinides, mas muito
idénticas, com os seguintes impatos: “as criancas ficam mais sensiveis”, “mais frageis”,
“manifestam revolta”, “perdem o interesse pela escola”, “ficam emocionalmente
retraidas”, “deixam de fazer as suas atividades ao ar livre”, “perdem o seguimento das
matérias escolares”, “envolvem-se em menos atividades intelectuais e sociais”,”
revelam maior afastamento/isolamento social”, ‘“sentem falta de ocupacdo e de
atencao”. Por fim, alguns pais também consideram que a doenca e a hospitalizacio lhes
provoca “amadurecimento” a nivel emocional, um “aumento de coragem e crescimento
forcado”, “um défice de concentragdo, assim como grandes alteracdes de humor e uma
grande baixa de auto-estima”. A gravidade das “consequéncias” ¢ representada pelo

facto de se considerar que as criangas nao conseguem recuperar plenamente e

rapidamente as suas capacidades.

3.1.14. Representacao de mudancas positivas em meio hospitalar e escolar

Ao questionarmos “Quais as mudancas que se deveriam implementar no
funcionamento dos hospitais e das Escolas, para se melhorar o desenvolvimento e o
sucesso escolar?”, verificamos que sete(7) dos inquiridos “ndo responderam”, outros
trés (3) responderam que “ndo sabiam” e os restantes vinte (20) participantes
identificaram diversas medidas pedagogicas orientadas para recursos/equipamentos e
estratégias pedagdgicas personalizadas, nomeadamente:

- salas maiores com mais acompanhamento nas atividades escolares e ludicas,

ambientes mais favoraveis ao trabalho académico;
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- mais interacc¢do entre o hospital e a escola para evitar “quebras” com a escola
que frequentam, implementando o ensino obrigatério no hospital durante os
internamentos e o acompanhamento pedagdgico ao domicilio, ou “uma escola
ambulante”;

- mudancas nas préprias escolas para solugdes individuais, adaptadas as
necessidades de cada crianga;

- mais meios tecnoldgicos educativos, como aulas por video ou Skype;

- maior informacdo disseminada junto de pais e professores sobre os direitos das
criangas/adolescentes e sobre a propria doenca oncoldgica para que os pais possam
obter o apoio a que t€m direito e para que os professores reconhecam as necessidades

especificas.

3.1.15. Conhecimento sobre Legislacao Educativa

Ao interrogarmos se “Tém conhecimento da existéncia de alguma Legislacao
do Ministério da Educacao em Portugal, sobre a escolarizacao das criancas e dos
jovens hospitalizados por curtos ou longos periodos de tempo? Se sim, considera-a
adequada?”, registamos que sete (7) dos intervenientes “ndo responderam”, podendo-
se inferir “por ndo saberem”. Todavia, catorze (14) dos inquiridos responderam
explicitamente que “ndo sabem” e os restantes nove (9) participantes responderam que
“sim”: trés (3) pais dizem que € ‘“adequada e suficiente”, considerando-a “muito
importante”, outro (1) pai afirma que “sabe que existem pontos importantes em algumas
Leis para estas criangas, mas que nunca se debrucou sobre este assunto”, enquanto dois
(2) pais referiram que as conhecem “muito genericamente” e que “os pais ndo sao
claramente e eficazmente esclarecidos dos direitos que tém”, um (1) dos pais refere que
a escola do seu educando tem todas as condi¢cOes para adaptar o processo as
necessidades do filho e um (1) outro pai afirma que “hd uma grande diferenca entre
teoria e prética, devido a falta de professores no ativo para darem respostas as

necessidades™.

Para se complementar a andlise dos “conhecimentos”, perguntou-se se
“Conhece os modelos de escolarizacio na hospitalizacio implementados noutros

paises? Se sim, considera-os mais eficazes do que o modelo nacional?” Em relacdo a
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esta questdo, as respostas foram quase undnimes: vinte e um (21) participantes
(13

responderam que “ndo sabem” e os restantes nove (9) dos inquiridos ‘“ndo

responderam”, manifestando implicitamente a sua ignorancia.

3.1.16. Relacao entre a Familia, a Escola e o Hospital

Ao questionarmos se “Considera que as relacoes entre as Familias e os
Hospitais sao de ‘Cooperacio’ ou de ‘Conflito’? Porqué?”, verificamos que
predomina a percegdo/avaliacdo de “cooperacao” em (20 pais) e de “conflito” (2 pais).
Temos (4) pais que “ndo responderam” e também (4) pais que ndo sabiam.

Vinte (20) pais responderam que “sd@o de cooperacao” entre o hospital e a escola,
visando o bem-estar das criangas, com o apoio da escola e do hospital.

Dois (2) dos inquiridos responderam que “ndo sdo de cooperagdo”, porque os
pais tém de fazer um grande esforco para que tudo funcione a favor das criangas, que ha
falta de ligacdo e de didlogo, igualmente afirmam que deveriam ser definitivamente de
“cooperacao” e de “humanizagdo”, porque nem sempre os filhos sdo tratados como
deveriam ser. Por isso, alguns pais dizem revoltar-se, porque pretendem o melhor para
os seus filhos. Um (1) caso refere que, “nos tratamentos, algumas enfermeiras sao por

vezes agressivas, na falta de cuidado ao fazerem os curativos”.

A questdo seguinte “Como se poderia melhorar as relacoes entre Familias,
Escolas e Hospitais?” No conjunto dos participantes, nove 89) “ndo responderam”,
dois (2) responderam que “ndo sabem” e os excedentes dezanove (19) inquiridos
afirmam que seria “necessdrio mais integra¢do”, “menos burocracia”, “mais didlogo e
comunicacdo entre todos”, “mais unido”, “mais cooperacdo entre todos”, “mais
informacdo as familias” sobre as medidas que existem, sobre os modelos de
escolarizacdo que estas criangas tém direito a usufruir por Lei, a fim de haver uma
integragdo mais ativa com alguns representantes das escolas no ambiente hospitalar,
“mais humanizagdo”, mais familiaridade e uma boa relacio entre todos, e também mais
informacdo e convivio entre as escolas e os hospitais, como também deveriam estar

sempre em sintonia as escolas, os hospitais e a familia.
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3.1.17. Classes Hospitalares no IPO

A questio “Considera que seria benéfico a existéncia de ‘Classes Escolares’
no Hospital IPO?”, olhando para o Gréifico 8 verificamos que vinte e um (21)
participantes afirmaram que ‘“sim”, nomeadamente “para ndo surgirem atrasos nas
matérias escolares de cada criangca”, um sujeito declarou “talvez”, enquanto quatro (4)
disseram que “ndo era benéfico” e outros quatro (4) inquiridos responderam que “nao

sabem”.
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Griéfico 8 — Considera benéfico a existéncia de ‘Classes Escolares’ no Hospital IPO?

3.1.18. Emocoes e sentimentos dos pais

Ao perguntarmos “Como se sente atualmente em relacdo ao processo
terapéutico do seu educando?”, verificamos que predomina em vinte e quatro (20)
pais “emocdes positivas” e detemos seis (6) pais que mostram ‘“emog¢des muito
negativas”.

Dos trinta participantes vinte e quatro (24) responderam a esta questdo, com
diferentes fundamenta¢des como: “encontramo-nos bem, porque os tratamentos estao a
acabar”, “estamos satisfeitos e confiantes dentro do possivel”. Estdo “seguros e
confiantes nos médicos sabendo que o processo € longo e dificil”, que “estdo tranquilos
porque a doenca estd controlada” e “estdo melhores, apesar de ji terem passado por

29 €6

muitos altos e baixos”, “acreditam no sucesso terapéutico e na vigilancia da doenca com

(3

a finalidade de cura total”. Enquanto, que seis (6) pais se mostram “ frustrados,

inseguros, num lamentavel estado emocional”.
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3.1.19. Representacao do futuro

Na questdo ”Como imagina o futuro do seu educando?”, observamos que
num conjunto de trinta participantes as suas respostas aos questiondrios mostram-nos
que quatro (4) inquiridos “ndo responderam”, os restantes vinte e seis (26) ,
responderam como se segue: “imaginam um futuro sem a doenca”; com ‘“um futuro
feliz, risonho e com grandes progressos”, e “pensando num dia de cada vez”. Gostariam
que os seus filhos “fossem felizes e realizados a nivel pessoal”, que consigam obter
“cursos superiores”, que “alcancem o bem estar profissional e social”’, que “formassem
familia e que o futuro seja o mais bonito possivel de acordo com as suas pretensoes”.
De preferéncia e definitivamente “longe da doenga e dos hospitais, que a vida sempre

lhes sorria”.

Interrogando sobre qual a “Profissdo que gostaria que ele ou ela tivesse?”,
apuramos que, quatro (4) pais “ndo responderam”; assim como dezassete (17)
participantes responderam, a “profissdo que ele/ela mais desejar” e nove (9) dos
restantes inquiridos expuseram perfis profissionais que implicam formacgao
universitdria, significam o optimismo relativamente a carreiras escolares de sucesso:
“Veterinarios” (2 pais), “Engenheiros” (2 pais), “Médicos” (2 pais) e os restantes trés
pais disseram que gostavam respetivamente que fossem “Ator”, “Bombeiro” e
“Cabeleireira”, profissdes que correspondem a preferéncias tipicas da infancia e que

significam certamente o “respeito” dos pais pelos projetos dos filhos.

3.1.20. Representacio da rede de suporte social

Perguntando “Quais foram as pessoas mais préximas ou importantes para o
seu educando?”, identificimos redes de suporte social com amplitude diferente, ou
seja, dezanove (1)9 participantes afirmaram serem “os pais € a restante familia”; seis (6)
dos inquiridos mencionaram “os pais, a familia e os amigos” e quatro (4) incluiram “os
pais, a familia e alguns professores”. Houve ainda um (1) pai que “ndo respondeu”.

Inquirimos os pais “Como € a sua relacio com os Professores, os Médicos e os

Enfermeiros?” e obtivemos respostas de cardcter muito “positivo”: onze (11)
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participantes afirmaram terem ‘“boas relagdes”; nove (9) pais responderam que tém
“muito boas relagdes”; outros trés (3) inquiridos afiancaram terem “6timas relacdes” e
outros trés (3) pais tém “excelentes relacdes”; enquanto os dois (2) restantes pais
asseguraram que tinham “relagdes normais de cordialidade e confianga”. Dois (2) dos

participantes “ndo responderam”.

Questionando os pais se “Considera que estas pessoas poderiam ser melhores
para o seu educando e prestarem mais ajuda?”, registamos que vinte pais (20)
efectuam uma avaliacdo “positiva” na ajuda prestada de cada grupo de cuidadores
perante cada especificidade. Estes pais sublinham que as “pessoas fazem o melhor” e
que ha “excelentes profissionais”. Porém, nove (9) pais “ndo responderam”, denotando
implicitamente uma potencial atitude critica. Um (1) pai declarou que “gostaria de ter
mais acompanhamento”. A TUnica representacdo claramente ‘“negativa” refere-se a

prestacdo social dos servigcos do Estado

3.1.21. Avaliacao da experiéncia de participacao

Perguntando se “Gostou de ser entrevistado e porqué?” verifica-se no Gréfico
9, que sete (7) participantes “ndo responderam e ou ndo sabiam”, dois (2) inquiridos
responderam que “ndo”, os restantes vinte e um (21) inquiridos declararam que “sim”,
com as seguintes afirmacdes, sublinhando-se a percecdo de utilidade para a melhoria da
instituicdo e a valorizacdo da possibilidade de expressao/comunicagdo sobre a

experiéncia vivida com as suas situagcdes problematicas ou desafiantes.
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Grafico 9 — Gostou de ser Entrevistado?
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Convidando os participantes a “acrescentar algo que considerem importante”,
observamos que sete pais (7) desejaram acrescentar declaracdes/narracdes subjectivas
sobre as dificuldades vividas, nomeadamente a desestabilizacdo emocional, familiar,
profissional e econdmica. Manifestam grande ansiedade pela incerteza e isolamento na
sua experiéncia, com intenso desejo de retorno as antigas rotinas sécio-familiares e que

vinte e trés (23) “ndo responderam”.

3.2. ESCOLARIZACAO E HOSPITALIZACAO INFANTIL:
RESPOSTAS DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES

3.2.1. Frequéncia e duracao das hospitalizacoes

“Quantas vezes ficou hospitalizado e em que hospitais” a esta questdo
podemos verificar na tabela n° 13 a frequéncia das hospitalizacdes, das respectivas
criangas/adolescentes, que vao de uma a seis vezes. Também afirmam que estiveram
hospitalizadas no Hospital IPO - Porto
Temos os esclarecimentos das criancas/adolescentes conseguidos nas suas respostas,
assim, nove (9) criangas afirmaram “nao saberem”; seis (6) declararam que s6 estiveram
“uma vez ” hospitalizadas; cinco (5) dizem ter estado “duas vezes”; duas (2) criangas
que ficaram “cinco vezes; as duas (2) ultimas criangas/adolescentes tiveram de ser

hospitalizadas “seis vezes”.

Tabela 13 — Nimero de Hospitalizacoes

Criancas/ Quantas Vezes Ficou Em Que Hospitais
Adolescentes Hospitalizado
9 Nao sabem IPO
6 1 vez IPO
5 2 vezes IPO
2 5 vezes IPO
2 6 vezes IPO

“Qual foi a duracao das diversas hospitalizacées? Na Tabela 14, podemos ver
a grande variedade das hospitalizagdes que vao de 10 dias a 60 meses. Assim, temos

seis (6) criangas que estiveram hospitalizadas entre os 24.e os 60 meses; detemos dez
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(10) participantes hospitalizados entre os 12 e os 18 meses, tivemos sete (7) inquiridos
internados entre os 02 a 08 meses; temos trés (3) criancas que a duracdo da
hospitalizacdo foi de 10 dias; Uma (1) crianga referiu que ficava internada 5 dias por
més; seis (6) dos participantes estiveram hospitalizados entre os 12 e os 18 meses, como
temos também cinco (5) inquiridos que estiveram internados entre os 24 e os 60 meses.

Por fim duas (2) delas “ndo responderam”.

Tabela 14 — Qual a duracio das diversas hospitalizacoes?

Qual foi a duracao das
Criancas/Adolescentes diversas hospitalizacoes?

Entre 24 a 60 meses
Entre 12 a 18 meses
Entre 02 a 08 meses
Durante 10 dias
Durante 05 dias por més
Nao responderam

N — W J O\ W

3.2.2. Episodios Hospitalares: representacio de momento feliz e infeliz

“Descreve o momento mais feliz que viveste no hospital”, num total de vinte e
quatro (24) participantes, criancas e adolescentes, obtivemos as seguintes explicagdes,
trés (3) criancas “ndo responderam”; sete (7) dos participantes “nao sabem”; as restantes
catorze (14) responderam, que os seus melhores momentos passados no hospital foram
como por exemplo,” jogar com um grupo de amigos na zona de isolamento”, quando
“brincaram com a familia” e quando conheceram o “André André”. No dia em que
tiveram as visitas dos “4 Tastes” e as “Chest girls”. Quatro (4) criangas afirmaram que o
seu melhor momento foi quando “tiveram alta e acabaram os tratamentos”,
encontrando-se agora em situacdo de vigilancia da doenga, também quando 0s” amigos
os foram visitar ao IPO” e quando “brincavam na salinha dos brinquedos™ e finalmente

passavam momentos muito felizes quando recebiam as visitas dos Doutores Palhacos.

“Descreve o0 momento mais infeliz que viveste no hospital”, entre os vinte
quatro (24) participantes, oito (8) “ndo responderam”; quatro (4) criangas “ndo se
recordam”; quatro (4) dos inquiridos afirmam que os momentos mais infelizes eram as

“picadas das inje¢des”, tinham medo das agulhas; um participante diz que foi quando
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“entrou nos cuidados intensivos”; uma (1) crianca afirma que foi quando “torceu a
agulha do Cateter Central”; duas (2) criangas dizem que foi quando” ficaram em
isolamento”; ainda duas (2) criangas quando “tiveram uma recaida” e por fim dois (2)

participantes afirmam que foi quando “souberam que tinham esta doenca”.

3.2.3. Representacao ideal da experiéncia hospitalar e avaliacao do presente

“Como deveria ser a tua vida no hospital para te sentires sempre bem? Ao
observar as respostas dadas pelas criangas/adolescentes a esta questdo, podemos registar
que oito (8) criancas “ndo responderam”; duas (2) participantes “ndo sabem”; trés (3)
inquiridos afirmam que “deveriam alcangar a normalidade das suas vidas com o
regresso da satde”. Seis (6) criangas esclareceram que gostariam de” ter sempre a mae,
a familia e os amigos perto deles”, porque seria mais facil e ajudava muito. Uma (1)
crianga apenas diz, que “queria estar sempre a brincar”. As restantes quatro (4) criancas
declaram que “queriam estar de boa saide”, “ndo estarem constantemente enjoadas”,
“com dores”, “nado se sentirem presas”, “terem liberdade e poderem efectuar actividades

ao ar livre, para aliviar a mente” e que “fosse oferecida uma melhor alimentagdao no

hospital”.

“Quais as caracteristicas ideais de um Hospital Perfeito” Nas respostas dadas

: : . G~ 9,
pelas criancas/adolescentes constatamos que seis (6) criangas “nao responderam’; que
quatro (4) inquiridos “ndo sabiam”; trés (3) afirmam que “seria com muitas
actividades”, com “um jardim fechado para poderem brincar no Verdo e no Inverno”,
13 b b 2 : (13 b £

salas com jogos e pintura”, mas mesmo assim, afirmam “que o melhor hospital é o

IPO”.

Se o “hospital fosse feito de doces” era o ideal de uma crianca. Enquanto duas
(2) criancas gostavam que “os tratamentos fossem sem agulhas” e darem uma melhor
alimentacdo. Perante as respostas dos nove (9) ultimos inquiridos, aparecem-nos as
seguintes sugestoes:- “Que as pessoas fossem mais simpdticas no hospital” e que
“tratassem bem dos seus doentes”; sugeriam também que “houvesse mais higiene nas
casas de banho dos familiares”. Trés (3) participantes reclamam por uma eficaz Internet,
como pelos mais recentes medicamentos oncoldgicos, para que, os tratamentos tenham

maior sucesso em todas as criangas/adolescentes.
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“Como avalias a tua experiéncia no hospital de 0 a 5 estrelas?”, verificamos
na Tabela 15, que no total de vinte e quatro (24) criancas/adolescentes: oito (8) criancas
avaliam o hospital com “5 estrelas”; sete (7) responderam que avaliavam a experiéncia
com “4 estrelas” de trés criangas: uma (1) dava “1 estrela”, uma (1) “2 estrelas” e uma

(1) “3 estrelas”; seis (6) criangas “nao sabem”.

Tabela 15 — Avaliacdo da tua Experiéncia no Hospital de 0 a 5 estrelas?”

Como Avalias A Experiéncia No

Criancas/Adolescentes Hospital De 0 A.5 Estrelas?
5 skekskoksk

4 skeskeskeok
3 shesksk
2 skesk
1*
Nao sabem

AN = = = J 0

3.2.4. Autopercecao e autoavaliacao da experiéncia académica

“Consideras que és um bom aluno? Porqué?”, Perante o Grafico 10, podemos
contemplar que dezoito (18) criangas se consideram “bons alunos”; quatro (4)
participantes afirmam serem alunos com “notas médias”; dos ultimos dois (2)

inquiridos, um refere que “ndo ¢ bom aluno” e um (1) outro que “ndo sabe”.
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Grifico 10 — Autoavaliacio escolar

“Gostas de estudar? Porqué?”, observando o Grafico 11 podemos ver que
onze (11) criangas disseram que “Sim, gostavam de estudar”; enquanto, que doze (12)
das inquiridas disseram que “ndo gostarem de estudar”; uma (1) afirmou que “ndo sabia

se gostava” de estudar.
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Grafico 11 — Interesse/Gosto pelo Estudo

“Descreve a tua historia escolar, as dificuldades, as reprovacdes e os
sucessos”, apds a andlise de todas as respostas a esta pergunta, apercebemo-nos que seis
(6) dos vinte a quatro (24) participantes “ndo responderam” a esta questdo. As breves
histérias contadas pelos restantes inquiridos passam por ‘“historias escolares” muito
diferentes, dignas de aqui ficarem registadas. Entre as nove (9) criancas que nos contam
a sua histdria, percebemos serem comuns entre elas, como: o “nunca terem Reprovado”,
sdo pertencentes ao “Quadro de Honra”, recebem “prémios por Mérito” e “Diplomas
por Reconhecimento”, quanto as suas disciplinas preferidas salientam-se “Matematica”,
“Fisico-Quimica”, “Educacdo Fisica”, “Ciéncias”, “Portugués” e “Inglés,”. Também
temos quatro (4) criancas/adolescentes com sérias dificuldades na ““ Leitura e na
Matematica”. Todas vao frequentando a escola conforme as suas possibilidades, alguns
conseguem ter sucesso; 0s outros cinco (5) criangas/adolescentes nao t€m essa sorte, por
motivos de recaidas hospitalizagdes e falta de acompanhamento escolar e assim,

observamos que houve cinco (5)“reprovacdes” no meio destas criangas/adolescentes

“Costumas faltar a escola devido a tua doenca?”, observamos no Grafico 12
que duas (2) criangas “ndo sabem se faltam” e as restantes vinte e duas (22) revelam que

sim, faltam as aulas.
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Grafico 12 — Absentismo escolar habitual
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3.2.5. Atividades pedagdgicas e escolares em meio hospitalar

“Costumas estudar no hospital ou fazer os TPC’s?” Lendo o Gréfico 13
contemplamos que a esta questao catorze (14) criangas responderam que “ndo faziam os
trabalhos de casa” no hospital; trés (3) criancas confirmaram que “as vezes faziam”;
cinco (5) dos inquiridos disseram que “sim, faziam os TPC’s e estudavam no hospital;

dois (2) ndo responderam”.
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Grifico 13 — Realizacdo de TPC’s no Hospital

“Recebes visitas dos teus colegas de turma e dos teus professores ou
gostarias de os receber? A esta questdo verificamos que apenas trés (3) criancas
responderam que “ sim, receberam visitas”, que os faziam sentirem-se bem, gostavam
muito de os rever, conversar e brincar com eles. Os restantes vinte ¢ um (21)

participantes confessaram que “ndo receberam este género de visitas

“Gostarias de ter aulas no hospital ou quando estis em casa doente? O
Grafico 14 mostra-nos que sete criangas (7) “nao gostam de ter aulas quando estdo
doentes”; doze (12) criancas afirmaram que “sim, gostariam” e as restantes cinco (5)

criangas “ndo sabem” se gostariam de ter aulas quando estdo doentes.
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Grifico 14 — Gostavas de ter aulas no Hospital
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“Gostarias que um professor te viesse dar aulas ao hospital?” Na leitura do
Grafico 15, das vinte a quatro (24) criangas que participaram, onze (11) responderam,
que ‘“‘sim gostariam”; oito (8) delas disseram que ’nao” e as ultimas cinco (5) afirmaram

que “ndo sabiam”.
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Grafico 15 — Gostavas de ter um Professor no Hospital

“Gostavas que o hospital tivesse uma escola para poderes frequentar as
aulas?” Verificamos no Grifico 16, que entre esta populacdo, treze (13) criancas
responderam, que ‘“‘sim”, gostavam de ter uma escola no hospital, porque, sempre que
fosse possivel iriam assistir para ndo se atrasarem nas matérias das diferentes disciplinas
e como também para tirarem ddvidas nas suas dificuldades. Oito (8) criangas afirmaram,

que “ndo gostariam” e as ultimas trés (3) “ndo sabiam”.
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Grafico 16 — Gostavas que o Hospital tivesse uma Escola?

“Na tua opinido, qual seria a melhor solu¢io para que as criangas
hospitalizadas continuassem a estudar e a aprender? Nesta questdo apuramos que

duas (2) criangas dizem que “a escola no hospital seria um incentivo educacional”
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empregando-se um ensino simples, porque tém dificuldade em estar atentas, mas que
podiam fazer “Fichas” das diferentes matérias. Quatro (4) das criangas inquiridas
sugerem ‘“aulas por computador, aulas virtuais e aulas via Skype ou sessdes de
explicacdes para os alunos do Primdrio e Secunddrio”. Para os mais novos” as aulas
deviam ter o intuito de aprendizagem com diversdo”. Entre todos os participantes,
dezoito (18) deles responderam que “sim, devia ser obrigatério” o ensino no hospital,
para os hospitalizados, para os que tém alta do hospital, ndo podendo frequentar a

escola, devido a fragilidade da saide das criancas.

3.2.6. Ocupacio do tempo livre no Hospital

“Tens tempo livre no hospital? Como o ocupas?”, A esta questdo nove (9) dos
participantes “ndo responderam”; treze (13) criangas responderam que “sim tinham
tempos livres”; duas (2) delas responderam que “ndo sabiam”; nesta questdo todos os
participantes afirmaram fazer as mesmas ocupacdes, jogos, a brincar, ver televisao,
Séries TV, desenhos animados, receber visitas, dormir, descansar, a ler € ou a estudar,

brincar com as outras criangas na salinha dos brinquedos, conversarem com os pais, etc.

“O que mais gostas de fazer quando estas internado(a)? Interpretando o
Grafico 17, apuramos, que a maioria das criangas gostam de “receber visitas”, “ver
9

filmes”, “descansar”, “brincar com as outras criangas”, “ver televisao e Séries”, “ler”,

“dormir” e “brincar sozinho” e “jogar playstation”.
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Atividades durante o Internamento

. ) 1
Receber visitas/Ver filmes/Descansar

Brincar com as outras criangas _hl—l—l—l—i

Ver TV e Séries

Descansar/Dormir

Receber visitas/Ler/Ver filmes/
Receber visitas

Outras - jogar playstation
NS/NR

Dormir

Brincar sozinho

Grafico 17 — Atividades preferidas durante o internamento

“Se tudo fosse possivel, que actividades mais gostarias de fazer no
hospital?”, observamos na Tabela 16, que nove (9) criangas “ndo responderam’; uma
(1) crianga respondeu que “Esta bem como esta”; as outras catorze (14)
criangas/adolescentes transmitiram, que “gostavam de ir a Piscina”, “fazer Gindstica”,

“jogar no Computador”; “fazer Desporto”, “jogar Futebol”, “andar de Bicicleta”, “tocar

Guitarra” e brincarem ao ‘Ar Livre’ para descontrairem.

Tabela 16 — Se tudo fosse possivel o que mais gostarias de fazer no hospital?

Criancas/Adolescentes Se tudo fosse possivel que actividades mais
gostarias de fazer no hospital?
01 Est4 tudo bem como esta
09 Nao responderam

Gostariam de: Ir a piscina; fazer gindstica;

14 jogar no computador; desporto; Futebol, andar
de bicicleta; tocar guitarra; brincar ao ar livre
para descontrairem.

3.2.7. Percecao de emocoes e sentimentos

“Como se sente atualmente?”, Através da Tabela 17, podemos apurar que dos
vinte e quatro participantes, temos quinze (15) criangas, expressam estarem “Bem”,
porque o tratamento os fez melhorar e a manutencao e a vigilancia estdo a correr bem.

Uma (1) crianca diz que “se sente feliz porque tem tudo o que quer”; uma (1)
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participante queixa-se de “muito cansaco, umas vezes melhor outras piores”; uma (1)
inquirida diz sentir-se “estranha com formigueiro no cérebro” e seis (6) criancas

afirmam que “ndo sabem”.

Tabela 17 — Como se sente actualmente?

Criancas/Adolescentes Como se sente atualmente?”

Expressam estarem ‘Bem’. Os tratamentos, a

15 manutencdo e a vigilancia estdo a correr bem

01 Sente-se feliz, tem tudo o que quer
Queixa-se de muito cansago uns dias melhor

01 outros pior

01 Sente-se estranha com um formigueiro no
cérebro

06 Nao sabem

3.2.8. Representacio do futuro

“Como imaginas o teu futuro? Que objectivos ou sonhos queres realizar?”,
A esta interpelacdo nove (9) dos inquiridos “ndo responderam”; duas (2) das criancas
disseram que queriam ir para a “Universidade”; Outras trés (3) criancas afirmam “o
desejo de tudo correr bem”,” que o futuro fosse igual a qualquer outra pessoa” e que
“queria viajar e ser feliz”; uma (1) outra crianga” quer voltar a escola quando estiver
recuperada da doenca”; finalmente temos dezoito (18) participantes que afirmam querer
ter as seguintes profissdes no futuro: - Oftalmologista (2); Veterindria (2); Técnico de
Computadores (2); Futebolistas (2); Cabeleireira (2); Atriz (1); Investigadora (2)
Meédica (2), Programador (3), Bombeiro (1), Médico (2), Engenheiro (2), ter Familia e

viajar pelo mundo (1).

3.2.9. Representacio da rede de suporte social

“Quais as pessoas mais proximas ou importantes para ti? Porqué? Perante
este assunto, dezassete (17) criangas responderam que sdo “os pais € os irmaos”’; cinco
(5) participantes afirmam que sdo os pais, 0s tios, 0s avos, os padrinhos, 0s amigos € 0s

profissionais de saude”. Os dois (2) ultimos inquiridos “ndo responderam”.
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“Como ¢ a tua relacao com os Professores, Médicos e Enfermeiros?” Sobre

(174

esta pergunta podemos mencionar, que duas criangas afirmam serem “Optimas”; quatro
(4) inquiridas declaram ter uma “muito boa relagdo”; treze (13) afiancam ter “boas

relacdes” e cinco (5) criancas, “nio responderam”.

“Consideras que essas pessoas poderiam ser melhores para ti? Verificamos
através das respostas dos participantes que vinte e trés (23) criancas afirmam que “os
professores e os médicos sao os melhores, que os ajudam muito e estdo gratas por isso”.
Uma (1) crianca afirma que “sim, mas que poderia ser melhor, porque poderiam

explicar-lhe melhor o seu estado clinico”.

“Qual a pessoa que te compreende melhor? Porqué?”, Com as exposi¢cdes
obtidas das vinte e quatro (24) criancas/adolescentes contamos com quinze (15)
criangas/adolescentes que responderam que € a “Mae”, a sua melhor amiga e a que
melhor os compreende. Duas criangas afirmam ser o “Pai e a Mae”; uma (1) crianca
garante, que as pessoas que melhor o compreende sio um “irmdo, um amigo € um

primo”, por fim um (1) interveniente afirma que quem o compreende ¢ “ele mesmo”.

Salientamos que cinco (5) inquiridos “ndo responderam”.

3.2.10. Avaliaciao da experiéncia de participacao

“Gostaste de ser entrevistado(a)? Porqué?” Verificando as respostas dadas a
esta questdo apurdmos, que quatro (4) criancas disseram que ‘“ndo, porque nao gostam
de falar”; trés (3) responderam que ndo sabem e nao responderam; seis (6) dos
inquiridos afirmaram apenas que “sim”; apuramos onze (11) criancas/adolescentes, que
disseram que sim apresentando as seguintes fundamentacdes: “ Sim, porque posso
ajudar outras criangas”; Sim, deu para passar o tempo enquanto esperavam pelas
consultas”; “Sim, foi importante para mim”; “Sim, ¢ divertido pensar nas respostas as
questdes apresentadas”; “Sim, é bom darmos a nossa opinido”; “Sim, falo da minha
vida”; “Sim, é uma boa experiéncia”. Por fim temos uma resposta diferente, afirmando
que “ndo gostou, mas que se sentiu na obrigacdo de ajudar de alguma forma e pelo caso

de ter vivenciado esta experiéncia fez de mim uma pessoa que d4 valor a vida”.
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“Gostarias de acrescentar algo que consideres importante dizer sobre ti?”,
Nesta ultima pergunta do Questiondrio apuraram-se as seguintes respostas, dez (10)
criancas “ndo responderam”; onze (11) criangas afirmam que ‘“nada mais tém a
acrescentar”; das ultimas trés (3) criangas/adolescentes: uma (1), diz que “ndo gosto de
falar de mim”; uma (1) assegura que “ndo gosto de estudar, prefiro brincar com os

amigos” e por fim, uma (1) participante afirma que “adoro dangar e ser feliz”.

3.3. ESCOLARIZACAO E HOSPITALIZACAO INFANTIL:
RESPOSTAS DE PROFESSORES, EDUCADORAS E
ENFERMEIRAS

3.3.1. Duracao das hospitalizacoes e interrupc¢oes das aulas
“Qual a duracao média das hospitalizacoes de criancas e adolescentes no seu
servico”.

Na édrea da Sadde da ala pediétrica do hospital IPO, apenas duas (2) Enfermeiras
aceitaram participar nesta investigacdo, perante esta questdo, uma (1) Enfermeira, “nao
respondeu” e uma (1) Enfermeira afirma que “varia muito, mas em média dura mais ou
menos 15 dias”.

No ambito da Educagdo da Ala Pedidtrica do Hospital IPO, encontram-se
destacados dois (2) Professores e duas (2) Educadoras de Infincia, perante este tema os
dois professores “nao responderam”. As duas Educadoras expressam, que “em média as
hospitalizacdes duram oito dias”, dependendo do problema de satide e da gravidade,

podem ir de 8 dias a 6 meses e em alguns casos por muito mais tempo.

“Qual o periodo médio de interrupcao de aulas dessas criancas e
adolescentes?”,

Na area da Saude, as Enfermeiras responderam o seguinte: uma (1) enfermeira,
“ndo respondeu”; a segunda (1) enfermeira afirma, que “geralmente sao 2 anos”.

No ambito da Educacgdo, os (2) Professores responderam, que” entre um 12
meses € 18 meses”. As duas (2) Educadoras expressaram, que “se pode prolongar por 1
ano ou 0 mesmo tempo do internamento, mas que podem usufruir de apoio Pedagdgico

pelos professores e educadoras, como também por On-Line no Hospital”.
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“Quais sao habitualmente as consequéncias escolares dessas interrupcoes?”

Na érea da Satde, perante esta pergunta, uma (1) enfermeira, “ndo respondeu’; e
a segunda (1) enfermeira afirma, que “sobretudo a falta de contato com o ambiente e
com as rotinas escolares”.

No ambito da Educagdo, um (1) dos dois Professores “ndo respondeu”, e o

3

segundo (1) afirma, que “uma das consequéncias € faltar as aulas”. As Educadoras
afirmam, que os resultados sdo “as notas baixas”; “o desinteresse escolar”; “a perda do

ritmo de trabalho™, o “isolamento social” e as reprovacoes”.

3.3.2. Perceciao do desempenho académico

“Considera que as criancas e adolescentes hospitalizados, em geral, sao bons
alunos? Porqué?”

Na 4rea da Satde, as (2) Enfermeiras perante esta interrogacio dizem que “sim,
algumas criangas/adolescente conseguem manter as boas notas, apesar das diversas
limitagdes”.

No ambito da Educacdo, os dois (2) Professores responderam: “que se eram bons
alunos continuam a ser bons”, “se eram maus, continuam a ser maus alunos”. Uma (1)
Educadora expressa, “que ndo sdo bons alunos, pela desmotivacdo”, a segunda (1)
Educadora afirma, que “as criancas que eram boas alunas continuam a sé-lo e as que

tinham menor rendimento escolar o mantém.”

“Criancas e ou adolescentes hospitalizados costumam estudar, fazer TPC’s
ou ter explicacoes?”,

Na drea da Saude, as (2) Enfermeiras perante esta pergunta dizem que ‘“‘sim,
algumas criancas/adolescentes fazem os TPC’s e estudam, outras nido se aplicam ao
estudo, devido a falta de incentivos e aos sintomas que alguns medicamentos lhes
provocam fisicamente.”

No ambito da Educagdo, tanto os dois (2) Professores, como as duas (2)
Educadoras afirmam que “sim, algumas criangcas fazem os TPC’s e estudam com os

professores na sala de apoio do Hospital [PO”.
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3.3.3. Avaliacao de actividades escolares em meio hospitalar

“Se costumam receber visitas dos Professores e colegas de turma? Qual o
efeito?”

Na drea da Sadde, as (2) Enfermeiras responderam que “sim, “recebem
pontualmente as visitas dos Professores e dos colegas de turma”, visitas que “tém um
efeito apaziguador e de alegria”; mas que também sdo “visitas que tanto podem ser
positivas como negativas dependendo da crianca do estado de saide e da fase do
tratamento”.

No ambito da Educagdo, tanto os dois (2) Professores, como as duas (2)
Educadoras afirmam, que “muito raramente recebem os Professores e os colegas de

turma’.

“Considera que seria benéfico haver aulas individuais ou em grupo no
hospital?”

Na édrea da Saudde, as duas (2) Enfermeiras perante esta questao dizem que “sim,
porque vao mantendo o acompanhamento escolar das véarias disciplinas”.

No ambito da Educagao, os dois (2) Professores apontam que “ja hd aulas no
hospital”; que “o interesse do doente além de se focar na cura, também se divide pela
escolaridade”. As (2) Educadoras estdo em desacordo, uma (1) diz que “sim € benéfico,
porque estimula e faz o acompanhamento”; a segunda (1) Educadora afirma, que “ndo é
benéfico, porque as criangas usufruem do apoio que melhor se enquadra em cada caso

particular, face ao contexto em que se encontra o seu estado de saude.

“Gostaria que o hospital tivesse uma escola para as criancas frequentarem
as aulas?”.

Na area da Saude, as duas (2) Enfermeiras reagem a esta pergunta dizendo que
“sim, seria benéfico tentar manter o mais ‘normal’ possivel as actividades das
criancas/adolescentes, mas que ja tém Educadoras e Professores no hospital IPO para o
devido acompanhamento as criangas/adolescentes”.

No ambito da Educacgdo, os dois (2) Professores tém ideias diferentes, um diz
que “ndo, porque ndo € aplicivel”; o outro afirma que “j4 existem aulas no hospital”.

As (2) Educadoras de Infancia tém igualmente ideias desiguais, uma (1) diz que

“sim, gostaria, mas entende que ndo seja vidvel”, a outra (1) Educadora esclarece, “que
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ndo gostaria de uma escola no hospital, porque o espaco — a sala de apoio pedagégico —
se adapta perfeitamente as necessidades do servigo e que foi construida em fungdo dessa

necessidade.

3.3.4. Representacao das condicoes de escolarizacao

“Descreva as condicoes atuais de escolarizacio das criancas e adolescentes
hospitalizados.”

Na drea da Sadde, uma (1) das enfermeiras “ndo respondeu” e a segunda (1)
enfermeira afirma que “algumas criancas mantém a sua escolarizacdo através de aulas
em casa, pela Internet — por Video-conferéncia e igualmente com o acompanhamento
dos Professores do [PO”.

No ambito da Educacio, este ponto “ndo foi respondido” pelos dois (2) Professores.
Entre as duas (2) Educadoras de Infancia, uma (1) afirma que “ndo se pode descrever,
porque sdo idades, contextos econdmicos e sociais muito diferentes”. Enquanto, que a
segunda (1) Educadora descreve o seguinte: “Considerando que os procedimentos
poderem variar de acordo com o hospital, no nosso servi¢o as condutas sao as seguintes:
e Abordagem informal aos pais e a crianga para divulgacio da equipa e das formas de

apoio disponivel.

e Havendo anuéncia dos pais e vontade da crianga, sinalizamos a crianca no
agrupamento de escolas a que pertence.

e Colocamos os alunos ao abrigo da Lei n® 71/2009, que remete para o Decreto-Lei n°
3/2008 e consequentemente este aluno usufrui das medidas estipuladas para a
“Educagao Especial”.

e Acompanhamos o processo educativo, através de contatos com a escola e os pais,
assim como do apoio individualizado pelos dois professores do hospital, nas

diferentes matérias, ou para tirar ou esclarecer dividas ”’ (Educadora).

3.3.5. Avaliacao das condicoes de escolarizacao

“Considera que sao eficazes as atuais condicoes de escolarizacio para

promover o sucesso escolar?”
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Na drea da Saide e em relacdo a esta pergunta, ambas (2) as Enfermeiras
disseram que ‘“‘sim, porque sdo as possiveis e porque se tem verificado isso ao longo do
tempo”.

No ambito da Educacdo, os dois (2) Professores afirmam, que “sim, porque
ajudam muito”. Das duas Educadoras, uma (1) expressa, que “ndo, mas sdo as
possiveis”, enquanto (1) a segunda Educadora diz que “sim, porque o nimero de

retencdes das nossas criangas € praticamente nulo”.

3.3.6. Avaliacao do estatuto de Necessidades Educativas Especiais

“Estas criancas e adolescentes beneficiam do estatuto de ‘Necessidades
Educativas Especiais’? Se sim, quais as medidas curriculares/pedagogicas, que
costumam ser implementadas?”

Na érea da Saude, as Enfermeiras perante esta pergunta, uma (1) diz que “sim
beneficiam” e a outra (1) enfermeira afirma que “desconhece”.

No ambito da Educacao, os dois (2) Professores dizem que ‘“‘sim, tém aulas por
video-conferéncia, ou no domicilio entre outros apoios, com adaptacdes curriculares
como nos processos de avaliacdo™.

As duas (2) Educadoras de Infancia afirmam que “sim, as aulas tém a ajuda dos
professores na sala de apoio, como também a educagao on-line”. Confirmando que estas
criancas usufruem do PEI (Programa Educativo Individual) e consequentemente de

todas as medidas no programa definidas.

3.3.7. Representacao das condi¢coes pedagogicas ideais

“Na sua opiniao qual seria a melhor solucio para que as criancas que estao

hospitalizadas continuarem a estudar/aprender com sucesso? Porqué?”

Na drea da Saude, as (2) Enfermeiras respondem dizendo, que “era necessario
mais motivacdo por parte dos pais, para ajudarem os filhos a manter o actual esquema
porque se tem mostrado eficaz”.

No ambito da Educacdo, os dois (2) Professores afirmam o seguinte, que “no
IPO as criancas continuam a estudar e a aprender, com o apoio individual no hospital e

com o apoio (aula) pelos professores da escola, que ja se faz no IPO.
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As duas (2) Educadoras asseguram, que “uma das melhores solugdes seria o
acompanhamento on-line e a motivacdo dos pais, dizem também, que a melhor solu¢cdo
ndo existe, varia de crianga para crianga e que depende muito do nivel de ensino em que
se encontram, da situacdo clinica da crianca e dos recursos disponiveis, ndo podemos

pensar num modelo de ‘curriculo Gnico’ ”.

3.3.8. Ocupacio de tempos livres em meio hospitalar

“Estas criancas tém tempo livre no hospital? Como o ocupam?”

Na édrea da Saude, a esta pergunta as (2) Enfermeiras proferem que “sim, que os
ocupam a jogar, a ler, a conviver, a brincar, a ver televisdo, ouvir musica, fazem puzzles
e que utilizam bastante a Internet.”

No ambito da Educagdo, tanto os (2) dois Professores, como as duas (2)
Educadoras afirmam, que ‘“sim, afirmam, que também executam jogos didacticos, vém
televisdo na sala de apoio, fazem actividades expressivas, passam algum tempo a
brincar, para além de outras acdes como o caso da ‘Hora do Museu’, da musica nos

hospitais e da Operagao Nariz Vermelho”.

3.3.9. Avaliacao do impacto da hospitalizacao

“No seu entender quais sio as consequéncias da hospitalizacdo no
desenvolvimento escolar, social, intelectual e emocional das criancas e dos
adolescentes?”

Na drea da Saude, as (2) Enfermeiras declaram que “tém desfechos negativos,
mas que também poderdo ser construtivas”.

No ambito da Educagao, os dois Professores reconhecem, que “as consequéncias
promovem atrasos nos conteddos programaticos, trazendo-lhes instabilidade”. As
Educadoras proferem, que “sio muito debilitantes, porque se afastam do contexto
familiar, dos amigos, tendo muitas vezes de serem acompanhados psicologicamente”.
Também referem, que “a auséncia da escola e consequentemente da socializacdo com os
seus grupos de pares, que os forcam ao isolamento social, com a natural alteracdo da
imagem corporal, das emocdes, como a elevada dificuldade do seu regresso a

normalidade”™.
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3.3.10. Identificacao de mudancas positivas

“Quais as mudancas que se poderiam implementar no funcionamento dos
hospitais e das escolas para melhorar o desenvolvimento e o sucesso escolar das
criancas hospitalizadas?”

Na drea da Saude, as Enfermeiras confirmam que “seria a promog¢do de mais
aulas no hospital”.

No ambito da Educacdo, os (2) Professores pensam que “seria com o aumento
dos recursos humanos, ou seja de mais professores”.

As duas (2) Educadoras igualmente afirmam que “seria necessario mais
acompanhamento individual, aulas on-line com a sua prépria turma para poderem
interagir com os colegas e amigos”. Afirmam também, que “ndo se pode generalizar,
pois o publico-alvo dos diferentes hospitais € varidvel”. Que “¢ necessario ter em
consideracdo se € um hospital de especialidade ou geral”, que tipo de patologias tém e
tempo médio de internamento, para depois se poderem definir estratégias”. Também
expressam que “nas escolas existe recursos que se podem ajustar as necessidades de

cada situacao”.

3.3.11. Conhecimento de Legislacao Educativa

“Tem conhecimento de alguma legislacio do Ministério da Educacao em
Portugal, sobre a escolarizacdo de criancas e adolescentes hospitalizados por

longos periodos de tempo? Considera a legislaciao adequada? Porqué?”

Na drea da Saude, as (2) Enfermeiras dizem que desconhecem qualquer
legislacdo sobre este assunto.

No ambito da Educacao, os dois (2) Professores, como as duas (2) Educadoras
afirmam que conhecem a Lei n® 71/2009 de 6 de Agosto, que cria o “Regime Especial
de Proteccao de Criancas e Jovens com Doenca Oncoldgica”, a revisdo ao DL n° 3/2008
que vem efetivamente melhorar a resposta a dar ao nivel do tempo de espera para os
apoios apresentados nesta Lei, ainda que a outros niveis, nomeadamente do poder de

decisdo dos elementos da equipa, tenha de haver mais progresso.
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3.3.12. Conhecimento e avaliacio de modelos pedagodgicos

“Conhece modelos de escolarizacao/hospitalizacio implementados noutros

paises? Considera-os mais eficazes que o0 modelo nacional?”

Na area da Saude, as (2) Enfermeiras dizem ‘“desconhecer os modelos de
escolarizagdo internacionais”.

No ambito da Educacdo, os dois (2) Professores afirmam “desconhecer as Leis
dos outros paises”, temos uma (1) Educadora que também diz “desconhecer as leis
estrangeiras para as poder comparar com a Lei portuguesa”. Uma (1) educadora diz que
“conhece, mas ndo as considera mais eficazes e que ndo se pode estabelecer
comparacdes entre paises pobres e paises ricos, como paises grandes e pequenos, onde

por vezes as distancias entre as regides e o hospital sdo imensas.

3.3.13. Avaliacao da relaciao Familia-Escola-Hospital

“Considera que as relacoes entre as Familias, as Escolas e os Hospitais sao

de ‘Cooperacao’ ou de ‘Conflito’? Porqué?”

Na drea da Sadde, as duas (2) Enfermeiras responderam que “sdao de
‘Cooperacao’, porque o Ministério da Educagdo desloca Professores para o hospital
efectuando-se assim, interacdes entre os Professores do hospital e da escola, interagindo
também com os familiares das criancas/adolescentes hospitalizados.”

No ambito da Educagdo, os dois (2) Professores, como as duas Educadoras
afirmam igualmente que sim, sdo de “ ‘Cooperacdo’, trabalham todos no mesmo sentido
e que os ‘Conflitos’ sdo uma exce¢do, mas que por vezes, a ‘Cooperagdo’ e o ‘Conflito’

estdo presentes em diferentes momentos do processo”.

“Como se poderia melhorar as relacoes entre Familias, Escola e Hospital?”

Na drea da Satide, as (2) Enfermeiras respondem que podia ser “com mais
didlogo e partilha, também com a existéncia de mais recursos humanos se poderiam
melhorar as relacdes”.

No ambito da Educacgdo, os dois (2) Professores, ndo responderam e as duas (2)

Educadoras ambas afirmam que “com o didlogo, o comprometimento e mais partilha”,
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assim como referem que “no seu servigo esta relacdo funciona bem, sempre que ha
necessidade conversam uns com o0s outros, esclarecendo as situagdes procurando

solugdes consensuais”.

3.3.14. Avaliacao do modelo de Classes Hospitalares

“Considera que seria benéfico a existéncia de ‘Classes Escolares’ no
Hospital IPO? Porqué?” Na édrea da Saude, as Enfermeiras discordam uma da outra:
uma diz que “sim, adoraria a normalidade na vida didria das criangas”; quanto a outra, a
opinidlo € de que “ndo considera benéfico, porque € dificil conciliar com os
internamentos”.

No ambito da Educacio, tanto os dois (2) Professores, como as duas (2) Educadoras
afirmam que “sim, consideram benéfico a existéncia das classes hospitalares”.

Apuramos que o servico educativo no IPO do Porto foi criado hé vinte e sete
anos onde trabalham duas educadoras de infancia e dois professores e € considerado
como uma referéncia em Portugal. Os professores e as educadoras de infancia fazem
ligacdo com as escolas na coordenacdo do trabalho letivo e as respetivas avaliagdes,
utilizando ligagdes através do Skype, entre os professores e os alunos, mantendo uma
flexibilizacao de horérios.

As criancas e os adolescentes, que estdo hospitalizados, tém a possibilidade de
fazerem os seus exames nacionais no hospital IPO-Porto, para que possam candidatar-se
ao ensino superior nas Universidades ou em outra Instituicdo. Para isso, devem adquirir
as necessdrias autorizacdes. A entrega dos exames € concretizada pela Policia no IPO,
sendo igualmente realizado nas escolas publicas, permanecendo na vigilancia dos
exames no hospital dois professores. Os exames sdo realizados numa sala confortdvel
no hospital. Os exames sdo rigorosamente iguais € os alunos sO usufruem de uma
flexibilizacao temporal: mais trinta minutos para concluirem os exames.

Estes alunos encontram-se num contexto especial de 2% das vagas de todos os
cursos existentes. SAo vagas reservadas as criancas e aos adolescentes com “doencgas
perigosas”, estes quando ingressam geralmente alcangam muito sucesso, segundo um

dos professores no IPO Porto.
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3.3.15. Autoperceciao de emocoes e sentimentos

“Como se sente na relacdo terapéutica com criancas e adolescentes?
Porqué?”

Na drea da Satde, apenas uma (1) Enfermeira respondeu dizendo que “se sente
bem”.

No ambito da Educacdo, os dois (2) Professores, “ndo responderam a esta
questao”, mas as duas (2) Educadoras afirmam, que “se sentem bem, a recreacdo

terapéutica e na abordagem nao farmacoldgica para a gestdo da dor e da angustia. 'E

uma Optima intervencao faz-nos sentir bem a todos, as criangas e aos adultos

3.3.16. Representacao do futuro

“Como imagina o futuro destas criancas/adolescentes?”

Na 4drea da Saidde, as duas Enfermeiras imaginam o futuro destas
criangas/adolescentes, “feliz e risonho™.

No ambito da Educagdo, os dois Professores “idealizam um bom futuro para
estas criancas”, assim como as duas Educadoras proferem, que “terdo uma vida com

esperanga e que praticamente normal no futuro, salvo se existirem sequelas”.

3.3.17. Representacao das relacoes entre cuidadores/educadores

“Como € a sua relacdo com os pais, familiares e eventualmente, professores
dessas criancas e adolescentes?”

Na érea da Saude, as (2) Enfermeiras afirmam, que “tém uma boa e adequada
relacdo com todos”.

No ambito da Educagdo, tanto os (2) Professores como as (2) Educadoras

afirmam que ““sim, t€ém uma boa ou muito boa relacdo com todos”.

“Como é que os profissionais de saiide poderiam contribuir mais para o
desenvolvimento escolar, social, emocional e intelectual, dessas criancas e
adolescentes?”

Na érea da Saude, as (2) Enfermeiras dizem que “poderiam contribuir mais e

melhor para isso seriam necessarios mais profissionais a trabalhar no hospital”.
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No ambito da Educacgdo, os (2) Professores “ndo responderam”, as duas (2)
Educadoras afirmam que “ja contribuem, discutindo as situa¢des e mencionando as

respostas mais adequadas.

3.3.18. Avaliaciao da experiéncia de participacao

“Gostou de ser entrevistada?”

Na érea da Saide, as (2) Enfermeiras expressam, que “sim, todavia muito
extenso, mas que também serviu para revelar a sua opinido e o seu conhecimento”.

No ambito da Educacio, os (2) Professores e as (2) Educadoras responderam que
“sim, gostaram e esperam que tenham contribuido para realizagdo de um bom trabalho

da investigadora.

“Gostaria de acrescentar algo que considere importante?”

Na drea da Sauide, as (2) Enfermeiras afirmam que “nada mais tém a
acrescentar”.

No ambito da Educagdo, tanto os dois (2) Professores, como as duas (2)
Educadoras acrescentam que “sdo criangas que precisam de todo o nosso carinho e de

estimulacgao”.
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, interpretamos os dados obtidos nesta investigacdo, perante a
revisdo da literatura cientifica/tedrica sobre o nosso tema. Relembramos que os dados
examinados foram conseguidos através da aplicacdo de questiondrios dirigidos
especificamente a cada subgrupo: aos pais/encarregados de educagdo, as criangas e aos
adolescentes, aos professores, as educadoras infancia e as enfermeiras.

Os Professores e as Educadoras de Infancia que participaram nesta investigacao
afirmam que acompanham o processo educativo destas criangas através de contatos com
a escola e os pais, como também tém o apoio educativo e individualizado nas diferentes
matérias, dado pelos dois professores do hospital, onde podem esclarecer as duvidas
escolares das criancas/adolescentes, que para grande contentamento dos professores e
dos alunos tém tido algum sucesso escolar

Os resultados deste estudo mostram algum absentismo da frequéncia escolar por
parte destes alunos, em idades de escolaridade obrigatdria, porque a sua finalidade é a
realizacdo do desenvolvimento das capacidades, que lhes permitam participar
ativamente na vida social. Segundo Justino (2010, cit. por Neves, 2012), intensifica-se o
absentismo  escolar devido a interrup¢do prolongada por motivos de
doencga/internamento, podendo resultar em prejuizo em longo prazo para a trajectéria
académica.

O absentismo escolar destas criancas/adolescentes é visto como um problema
que deriva de alguns fatores, como por exemplo: “a hospitalizacdo por curtos ou longos
periodos”, “o estado de desanimo provocado pela doenga”, “a falta de concentracio
devido aos medicamentos”, “a exaustdo fisica”, “a falta de vida social”.

Em Portugal, com a inexisténcia de uma intervencdo educativa estruturada
dirigida as criangas/adolescentes em situagdo de doenca prolongada e/ou em
internamento hospitalar, apuramos a necessidade de uma resposta ativa dos Sistemas
Nacionais de Saude e Educacdo para a manutencio do direito e do dever a educagdo,
que pode ser impedida a estes cidaddos. Avaliamos ser urgente a organizacdo de um
processo de ajustamento socioeducativo capaz de conceder a todos os cidaddos,
independentemente de qualquer condicdo de saide, econdmica e social, o direito de
aprender. Consideramos ser relevante existir uma colaboracdo entre o Hospital, a

Familia, a Escola e o Estado, criando-se assim um processo de ligacdo entre a situagdo
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existente e a de producdo de meios para combater o que consideramos uma dificuldade
socioeducativa nacional, podendo prejudicar estas criancas/adolescentes nos seus
direitos humanos a educacao, cultura e desenvolvimento.

Apuramos, em primeiro lugar, a necessidade de se providenciar os meios
humanos e materiais apropriados e suficientes; em segundo lugar, instaurar a actuacdo e
o desejo de mudanga, permitindo a estes cidaddos a liberdade de aprender, como um
direito adquirido, como o seu desenvolvimento integral e progresso das condicdes de
vida e do bem-estar das criangas e dos adolescentes hospitalizados ou no seu domicilio.

Comparando Portugal com outros paises europeus € nao europeus, acabamos por
verificar que em Portugal ndo existem “classes hospitalares” nos hospitais pediatricos,
como existem no Brasil e nos Estados Unidos. Nos diversos artigos analisados para a
realizacdo deste trabalho, mostram-se que as “classes hospitalares” nesses paises estdo
estruturadas, como também os professores sao devidamente formados e capacitados
para o exercicio destas fungdes.

O nosso estudo de investigacdo, realizado no Hospital IPO no Porto, mostra-nos
que os trinta participantes — pais/encarregados de educagdao — declararam nio saberem
ou conhecerem os modelos de escolarizagdo na hospitalizacdo que estdao implementados
noutros paises e/ou se os consideram mais eficazes do que o modelo nacional. Este
grupo de participantes tem também poucos conhecimentos sobre a existéncia de
escolarizag@o nos hospitais nacionais, assim como igualmente os beneficios escolares,
sociais e de subsidios a que estas criangas/adolescentes e os pais/encarregados de
educacdo tém direito, facultados pelo Estado Portugués, pelo facto de estas
criancas/adolescentes padecerem deste género de patologia, sendo direitos estabelecidos
em Leis e Resolugdes Governamentais.

Denota-se também que existe uma grande diversidade de consequéncias para
estes alunos, como a reprovacdo escolar, o abandono social, o isolamento, a soliddo, a
depressdo e a tristeza que sentem na observacdo do seu aspeto fisico. Os efeitos da
doenca e das hospitalizagdes incidem na capacidade e na resisténcia de cada criancga,
assim como também na rede dos diversos e essenciais apoios aos pais e encarregados de
educacdo. Comparamos as consequéncias sofridas pelas criangas/adolescentes nacionais
com as estrangeiras € parece-nos que estas consequéncias sao universalmente idénticas
e sentidas por todas as criangas/adolescentes que sofrem de patologias oncoldgicas.

Verificamos através da nossa investigacdo as atuais condicdes de escolarizacdo

das criancas e adolescentes hospitalizados no hospital IPO, Porto: algumas criancas
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mantém a sua escolaridade através do acompanhamento escolar dado pelos dois
Professores do IPO, com a utilizagdo da Internet, por video-conferéncia e Skype, como
também por professores do Ministério da Educacdo que se deslocam aos domicilios dos
alunos que tiveram alta hospitalar, mas que ndo podem frequentar a escola.

Na literatura internacional que examindamos, foi possivel verificar a existéncia de
“classes hospitalares em muitos centros hospitalares pedidtricos”. Todas essas “classes
hospitalares” contam com o apoio do Estado de cada pais, sendo o Ministério da
Educacgdo, Instituicdes e Associacdes destinadas para este efeito, que destacam os
professores necessdrios para cada hospital, contando ainda com o voluntariado de
professores reformados.

Considerando o facto de os procedimentos poderem variar de acordo com o
hospital, os servicos do Hospital IPO, Porto, onde realizdmos a nossa investigacdo,
implementam as seguintes praticas pedagdgicas:

e Abordagem informal aos pais e a crianca para divulgacdo da equipa e das formas
de apoio disponivel;

e Havendo anuéncia dos pais e vontade da crianca, sinalizam a crianga no
agrupamento de escolas a que pertence;

e (Colocam os alunos ao abrigo da Lei n® 71/2009, que remete para o Decreto-Lei
n°® 3/2008 e, consequentemente, o estudante usufrui das medidas estipuladas para
a “Educacao Especial”;

e Nao existindo uma “classe hospitalar”, subsiste 0 acompanhamento do processo
educativo, através de contatos com a escola e os pais, assim como do apoio
individualizado pelos dois professores e duas educadoras de infancia do hospital,
nas diferentes matérias para tirar ou esclarecer duvidas, que sdo efetuadas na

sala de brincar ou no quarto do aluno.

Constata-se que, em Portugal, ndo existem “Escolas nos Hospitais ou Classes
Hospitalares”. Os Professores do Hospital IPO concretizam a pedagogia educativa
conforme a vontade, a disposi¢do e o gosto pelo estudo das criangas/adolescentes: estes
professores t€ém como funcdo manter as atividades escolares durante o periodo de
internamento das criancas e dos adolescentes hospitalizados.

Finalmente, podemos afirmar que, em Portugal, mais especificamente no

Hospital IPO, Porto, a escolaridade das criancas/adolescentes hospitalizadas € diferente
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dos outros paises estudados. A nossa investigacdo no Hospital [PO mostra que nao ha
obrigatoriedade na execucdo de atividades escolares regulares tanto por parte do Estado,
como pelos pais/encarregados de educagdo, igualmente pelos proprios professores
hospitalares. Todas as préticas pedagdgicas revelam grande flexibilidade, dependendo

sobretudo da vontade e do estado de satide de cada crianca/adolescente.
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QUADRO SINOTICO COMPARATIVO: SUBGRUPOS DA AMOSTRA E QUESTOES MAIS SIGNIFICATIVAS

GRUPOS
PROFESSORES/
QUESTOES PAIS CRIANCAS EDUCADORAS ENFERMEIRAS OBSERVACOES
1).Qual a duracao média | Variam entre os 5 dias | Variam entre os 5 | Variam entre os 5 dias e | Variam entre os 5 dias e | Todos os grupos sao

das hospitalizacoes?

e 0s 60 meses.

dias e os 60 meses.

os 60 meses.

os 60 meses. Ou mais

unanimes nesta média.

2) Quanto tempo de
interrupcao de aulas?

Varia entre 0os 2 meses
e 0s 60 meses

Varia entre os 2
meses e os 60
meses

Varia entre 0os 2 meses €
os 60 meses

Varia entre os 2 meses €

os 60 meses

Todos os grupos sao
undnimes neste tempo.

3) Quais as
consequéncias escolares
das interrupcoes?

Sem consequéncias
(n=6)

Dificuldades na
aprendizagem (n=7)
Reprovagao (n=5)
Notas médias (n=1)
Regressao social (n=4)

Dificuldades na
aprendizagem
(n=7) Reprovacio
(n=5) Notas médias
(n=12)

Dificuldades na
aprendizagem;
Reprovacio;

Notas médias;
Regressao social; Mas
também casos de triunfo
escolar

Dificuldades na
aprendizagem;
Reprovagio;

Notas médias;
Regressao social; Mas
existem igualmente
alguns caso de sucesso
escolar

Todos os grupos sdo
undnimes em relacdo as
consequéncias das

interrupcdes escolares

4) Consideras-te ou
consideram que estas
criancas sao bons
alunos?

Sim, sdo interessados.
Aprendem bem.
Persistentes. Transitou
de ano. Ndo sdo bons
alunos

Sim (n=18)
Nao (n=1)
Nao gosta de
estudar (n=1)
Médios (n=4)

Sao interessados e
Aprendem bem;
Curiosas, Transitam de
ano; alguns ndo gostam
de estudar e reprovam o
ano

Tém interesse;
Aprendem bem;
Transitam de ano;
outros ndo gostam e
reprovam

Os quatro grupos siao
unanimes perante a
pergunta efetuada




5) Descreva a sua
histéria escolar.

Frequentam com
alguma dificuldade e
aproveitamento
(n=21).

Reprovados (n=5).

Escola Primaria
(n=15).

Pré-Escola (n=2).

Infantdrio (n=1).

Secundario (n=6).

As que tiveram alta ainda
frequentam ou ja
andaram na Escola; na
Pré-Escola; no
Infantario; e no

As que tiveram alta
frequentam ou ja andaram
na Escola. Tém
acompanhamento as que
estdo aqui hospitalizadas

Pais e educandos com
respostas idénticas,
assim como 0s
Professores.

Os Educadoras e os

Nao responderam Dificuldades. Secundario; Tém Enfermeiros também
(n=4) acompanhamento as que tém a mesma opiniao
aqui estdo hospitalizadas
6) Os educandos Sim, (n=10) Sim, (n=5) Fazem no hospital e em Vao fazendo no hospital e | Verificamos que a
costumam fazer os Nao (n=18) Nio (n=14) casa dependendo das em casa maioria nao faz os
TPC’s no hospital? S/R (n=2) N/R (n=2) disposicdes fisicas e TPC’s no Hospital
Por vezes (n=3) emocionais

7) Os educandos Verificamos que a
costumam receber vistas | Nao; (n=15) Nio (n=15) Nio (n=2) Nao (n=1) maioria nunca recebeu
dos professores e dos Raramente (n=1) Raramente (n=1) Raramente (n=1) Raramente (n=0) a visita do Professor
colegas de turma? Sim (n=9) Sim (n=8) Sim (n=1) Sim (1) ou dos colegas

S/R (n=5)
8) Gostarias ou Sim, é um direito do Sim (n=15) As criangas Os adolescentes Apurdamos que existem
Gostariam que o seu aluno (n=25) Nao (n=9) hospitalizadas t€ém hospitalizados tém dois professores e duas
educando tivesse aulas Naio, a doenga dificulta professores que fazem o | professores que fazem o educadoras para darem
no hospital (n=5) acompanhamento acompanhamento escolar | o apoio.

escolar.

9) Gostariam que um Sim (n=22) Sim (n=11) Naio, porque ja existem 2 | Nao tém nada contra, mas | Pais e educandos t€ém a
professor lhes viesse dar | Nao (n=8) Nao (n=9) professores e 2 que existem 2 professores | mesma opinido, ja os
aulas ao hospital? N/R (n=4) educadoras (n=4) e 2 educadoras de infincia | professores dizem que

(n=4)

ndo gostariam.
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10) Gostaria que o
hospital tivesse uma
escola?

Sim (n=25)
Naio (n=5)

Sim (n=13)
Nao (n=8)
N/R (n=3)

Nao é necessario.
Existem 2 professores e
2 educadoras (n=4)

Nada contra.
Existem 2 professores e 2
educadoras (n=4)

Pais e criangas dizem
que “Sim” (n=38),
Professores/educadoras
enfermeiras, pais e
criancas dizem que
“Nao” (n=19)

11) Descreva as
condicoes atuais da
escolarizacao hospitalar.

Falta apoio
tecnolégico.

O acompanhamento é
efetuado na sala de
brincar ou no quarto.
Nao t&m condicdes.

A escolarizacio é
praticada na sala de
brincar. Fazem
muito barulho

O acompanhamento
escolar é realizado na
sala de brincar ou nos
quartos

O apoio escolar é
realizado na sala de
brincar ou nos quartos

E dado apoio quando
as criancas vém para a
sala ou se os pais
pedirem no quarto.

12) Considera eficazes as
atuais condicoes de
escolarizacao nos
hospitais?

Sim (n=8)
Nao (n=15)
S/R (n=7)

Sim (n=6)
Nio (n=18)

Sim (n=1) H4 excepg¢des
Nao (n=1)

Sim (n=1)
Nao (n=1)

A maioria diz que nao
sdo eficazes, mas ha
alguns casos de
sucesso.

13) Qual seria a melhor
solucio para
continuarem a estudar e
terem sucesso escolar?

Seria uma escola
obrigatoria no hospital
(n=6) e aulas em casa
depois da alta
hospitalar com o apoio
das TIC.

Aulas obrigatdrias
no hospital (n=6).
Mais incentivos
(n=6). Aulas via
skype (n=3). Nao
sabem (n=9).

Com o aumento de mais
professores (n=2).

Mais interaccdo com a
escola, turma € o
professor (n=2).

Promoverem mais aulas
on-line (n=2).

Seria necessdrio aulas
obrigatérias no
hospital e em casa com
0 apoio das TIC

14) Como os educandos
ocupam o seu tempo
livre?

Brincam, jogam,
estudam, leitura,
Internet, filmes de
videos, desenham,
trabalhos de recortes e
colagens (n=27) Sem
resposta (n=3).

Brincam, jogam,
estudam, leitura,
Internet, filmes de
videos, desenham,
trabalhos de
recortes e colagens,
dormem etc. (n=24)

Na sala de brincar,
jogam, estudam, leitura,
Internet, filmes de
videos, desenham,
trabalhos de recortes e
colagens, etc. (n=4)

Brincam, jogam, estudam,
leitura, Internet, filmes de
videos, desenham,
trabalhos de recortes e
colagens (n=2)

Ocupam o tempo livre
em todas as atividades
descritas e as possiveis
perante o estado de
satde de cada um.
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15) Conhece a Legislacao | Sim (n=0) Sim (n=0) Sim (n=1), mas nao sdo Sim (n=0) Nao existe por parte
do Ministério da Nio (n=21) Nio (n=24) as mais eficazes. Nao (n=2) dos participantes
Educaciao em Portugal Sem Resposta (n=9) Nao (n=3) conhecimento da
sobre a escolarizacao das referida legislagao.
criancas internadas?

16) Conhece os modelos | Sim (n=0) Os participantes nao
de escolarizaciao Nao (n=21) Sim (n=0) Sim (n=0) Sim (n=0) tém conhecimento dos
noutros paises? Sem resposta (n=9) Nio (n=24) Nio (n=4) Nio (n=2) modelos de

escolarizacdo de
outros paises.

17) Sao de “conflito” ou
“cooperacao” as relacoes
entre familias, escolas e
hospitais?

Cooperagao (n=20)
Nao sabem (n=4)

Nao sdo de cooperacdo
(n=4)

Conflito (n=2)

Naio sabem (n=24)

Cooperagio (n=4)

Cooperagio (n=2)
Os Conflitos sdo uma
excecao

Verifica-se que hd um
maior nimero de
Cooperagio e

menor de Conflitos

18) Considera que seria
benéfico a existéncia de
“Classes Escolares” no
Hospital IPO?

Sim (n=21)

Nio (n=4)

Talvez (n=1)

Sem resposta (n=4)

Sim (n=13
Nao (n=8)
Sem resposta (n=3)

Sim (n=4)
Nao (n=0)

Sim (n=1)
Nao (n=1)

Observa-se um maior
ndmero de pais e de
criancas que
consideram benéfica a
existéncia de “Classes
Hospitalares.

Os professores e as
educadoras dizem que
“nao”, as enfermeiras:
“Sim” (n=1) e “Nao”
(n=1)
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CONCLUSAO

“0 aluno ndo é uma parte do todo, faz parte do todo” (Correia, 2001).

Todos nés sabemos que as criangas carecem de diversos cuidados, os quais lhes
devemos proporcionar, como as necessidades bdsicas, a educacdo, a escolaridade as
emocionais, as sociais, as familiares, as culturais e as ambientais. Consideramos que
durante o periodo da sua hospitalizacdo seria fundamental a existéncia de “classes
escolares” de assisténcia, com atividades pedagdgicas, substituindo a “escola”, o lugar
onde a crianca, aprende e se capacita das competéncias cognitivas, desenvolve e
identifica os vinculos sociais.

Acabamos por ficar elucidados, através do presente estudo, que no Hospital IPO
algumas criangas mantém a escolaridade de forma regular com a institui¢ao de origem,
como também devemos destacar o valor da escola para as criangas, que se encontram
em situacdo de hospitalizacdo e igualmente para as criancas que recebem alta hospitalar
e ndo podem frequentar a escola. Podemos confirmar e assegurar através dos dados
adquiridos na nossa pesquisa, que existem criangas/adolescentes, que ndo tém a mesma
sorte ou uma boa adaptacdo a escolarizacdo, enquanto permanecem doentes e
hospitalizados, mostrando bastante desinteresse pelo estudo, assim como o0s seus
pais/encarregados de educacdo ndo os querem forcar a aplicarem-se ao estudo,
deixando-os fazer apenas o que lhes apetece, dizendo que lhes basta terem esta doenga.

Resultados mais significativos

Os resultados que se revelam mais significativos, depois da andlise aos dados
alcancados, surgem-nos “negativos” e “positivos”. Os resultados negativos traduzem-se
nas emocoes mais tristes que o ser humano pode sentir, neste caso sentidos pelas
criancas/adolescentes devido a grave doenca, como igualmente os seus
pais/encarregados de educacdo e toda a familia de cada crianga.

Apercebemo-nos similarmente de uma revelacdo “negativa” e seriamente
preocupante, referimo-nos ao absentismo escolar que os atrasa cognitivamente e
socialmente, promovendo-lhes o isolamento, a soliddo e com estas duas atitudes
sujeitarem-se a outras patologias como a depressdo entre outras, afetando-lhes o bom
desenvolvimento de todas as capacidades a que tém direito, para que possam Vir a ter

sucesso na vida futura.



Descobrimos ainda que, apesar de todo o sofrimento das criangas/adolescentes e
dos seus pais/encarregados de educacio, surgem alguns resultados “positivos”, como a
“esperanca na cura da doenga”, sentida pelos pais e pelas criangas/adolescentes, assim
como o éxito escolar de alguns doentes, que se mostram confiantes no futuro, desejando
estudar e trabalhar, alcancando muitos deles com bastante esfor¢co a entrada no ensino
Superior, isto devido as suas energias € ao acompanhamento escolar que tém no
Hospital IPO pelos Professores, beneficiando dos contatos por via Internet, com as
escolas e os professores de cada criancga e ou adolescente.

Pela auséncia da habitual escolaridade, devido as hospitalizacdes de longa duracdo,
podendo ser por periodos compreendidos entre doze e dezoito meses e por diversas
vezes.  Verificamos  também  consequéncias  “positivas” em  algumas
criangas/adolescentes, que se esforcam por estudar, t€ém vontade de vencer a doenca e
vencer nos estudos como na sua futura vida, criancas com animo e coragem apesar do
seu estado de saide nao ser o melhor, conseguem ter sucesso escolar. Observamos
também consequéncias bastante “negativas”, sofridas pela maior parte das
criangas/adolescentes, que reprovam o0s anos escolares e por vezes até deixam de
estudar comprometendo-lhes o futuro, assim como o dos seus pais, porque quando tém
alta hospitalar e vao para casa, devido a sua aparéncia fisica, tém vergonha dos colegas
e nao querem frequentar a escola, ficando assim excluidos desse espago educativo e
social.

Sao criangas e adolescentes que ficam traumatizadas devido aos penosos
tratamentos, ao medo de recaidas e dos dias de isolamento, que tém muitas vezes de
viver, como as idas para os cuidados intensivos, ou mesmo nos préprios quartos,
estando obrigados a ndo receberem visitas que os afastam dos amigos, da familia e dos
professores. As suas emog0Oes transformam-se em tristeza, em saudade, em soliddo e
cansaco, assim como aos pais, que os acompanham nesse isolamento.

Para colmatar estas emocdes eles necessitam de actividades e de produtividade
com dinamismos semelhantes aos das outras criancas da mesma idade. Sao
criancas/adolescentes que podem passar meses € anos, longe da escola e do processo de
escolarizagdo, quando se mantém em estado de doenca cronica e hospitalizados.

Uma das consequéncias que se encontram nestas familias, que também € terrivel,
sdo os divorcios de muitos pais ou seja dos casais. Temos também, como resultado
destas situagdes um dos pais terem de deixar de trabalhar, para poderem acompanhar os

seus filhos as vinte e quatro horas do dia. Devido a este problema muitas familias vém a
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sofrer de dificuldades econémicas, o que lhes parece, mais um pesadelo nas suas vidas.
Verificamos igualmente que estas criancas/adolescentes com o seu sofrimento
amadurecem mais rapidamente.

Perspetivas e Implicacoes Praticas:

Apesar da existéncia da Lei de “Bases do Sistema Educativo (n.° 46/86, de 14 de
Outubro), da Lei n° 71/2009 e do “Regime Especial de Protecdo de Criancas e Jovens
com Doenca Oncoldgica”, verificamos que os direitos ndo lhes sdo plenamente
atribuidos pela falta do conhecimento das mesmas e de informacdo que deveria ser
devidamente e cuidadosamente dada aos pais/encarregados de educacio.

Destaca-se a necessidade de se criarem as “classes hospitalares”, para as
criancas/adolescentes doentes ndo cafrem no atraso curricular e cognitivo. As “classes
hospitalares” sdo a metodologia que promove a inclusdo em todos os sentidos dos
alunos hospitalizados.

A atitude pedagdgica nos hospitais tem a ambi¢do de incluir estes doentes no seu
ambiente social e educacional, como também afirmam ser um beneficio terapéutico e
evidentemente de uma grande importancia para o seguimento da escolarizacdo no meio
hospitalar, honrando estas criangas/adolescentes como cidadaos perante a diferenca.

A Escola € fundamental para as criancas/adolescentes em tratamento oncoldgico,
devendo salientar-se o valor desenvolvimental da escola pela sua funcdo adaptativa e de
apoio. Consideramos que a aplicacio das TICs no ensino aprendizagem das
criancas/adolescentes hospitalizadas ou em casa favorecem a inclusdo social e digital.
Constatamos que, com a existéncia das ‘“classes hospitalares” e das ferramentas das
TIC’s, poderiamos realizar e promover a qualidade do processo de ensino/aprendizagem
das criancas/adolescentes hospitalizados, que justificam medidas pedagdgicas
curriculares especiais.

Concluimos que os pais/encarregados de educacdo deviam ser muito bem
informados sobre os direitos e beneficios sociais a que podem ter acesso. Pensamos que
seria mais eficaz a concretizagdo de campanhas de informacdo dirigidas aos
pais/encarregados de educagdo, sobre os direitos a que eles e os seus filhos tém, quando
estdo doentes e hospitalizados, todos os beneficios e direitos constam na Lei n® 71/2009,
de 6 de Agosto, o “Regime Especial de Proteccdo de Criangas e Jovens com Doenga

Oncologica”.
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ANEXO -1

NOMEACAO DO ORIENTADOR DA DISSERTACAO

UPT secretaria@upt.pt <secretaria@upt.pt> 02/10/17

para zulmira.louro, rui

Exma. Senhora

Zulmira Piedade Louro Nascimento

Porto, 2 de Outubro de 2017

Tenho a honra de comunicar a V. Exa. que o Conselho Cientifico de Setembro nomeou o
Exmo. Prof. Doutor Paulo Renato Cardoso de Jesus para orientador da sua dissertagdo, com o
titulo Escolaridade das criangas e jovens hospitalizados, quais as consequéncias
sociais/cognitivas?, do curso de Mestrado em Ciéncias da Educacdo - Especialidade em

Educacdo e Intervengdo Sociocomunitdria.
Contacto de e-mail do orientador: pauloj@upt.pt
Com os melhores cumprimentos.

A Secretaria Académica
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ANEXO -2

“ LEI N.° 71/2009” (transcricio completa)

[ Publicagdo: Diario da Republica n.° 151/2009, Série I de 2009-08-06
Assembleia da Republica

Lei 71/2009

5100 - 5102

: http://data.dre.pt/eli/lei/71/2009/08/06/p/dre/pt/html

[J Verséo pdf: Descarregar

SUMARIO

Cria o regime especial de protecc¢do de criangas e jovens com doenga oncoldgica

TEXTO Lei n.° 71/2009 de 6 de Agosto

Cria o regime especial de protec¢@o de criancas e jovens com doenca oncoldgica

A Assembleia da Republica decreta, nos termos da alinea c) do artigo 161.° da Constitui¢do, o seguinte:
CAPITULO I

Disposicoes gerais

Artigo 1.°

Objecto

A presente lei cria o regime especial de proteccio de criancas e jovens com doenga oncoldgica.

Artigo 2.°

Definicdes

Para efeitos da presente lei entende-se por:

a) «Crianca ou jovem» o individuo menor de 18 anos de idade;

b) «Doenca oncoldgica» a doenca constante da lista definida em regulamentag@o propria.

Artigo 3.°

Regime especial de protec¢do

O regime especial de protec¢@o de criancas e jovens com doenca oncoldgica compreende:

a) A proteccdo na parentalidade;

b) A comparticipag@o nas deslocag¢des para tratamentos;

¢) O apoio especial educativo;

d) O apoio psicoldgico.

Artigo 4.°

Garantia de direitos

Da aplicacdo do regime previsto na presente lei ndo pode resultar diminuicdo de direitos, subsidios ou
quaisquer outras regalias, para beneficidrios nela previsto e que lhes sejam aplicaveis por forca de outra
disposicao legal ou constante de instrumento de regulamentacio colectiva de trabalho.

Artigo 5.°

Informacéo

91


http://data.dre.pt/eli/lei/71/2009/08/06/p/dre/pt/html

O Estado e as demais entidades competentes, publicas ou privadas, asseguram, relativamente aos
beneficidrios do regime de proteccdo social estabelecido na presente lei, a divulgacdo dos direitos nela
previstos, devendo ainda prestar-lhes, nos termos considerados adequados, todas as informacdes
relevantes sobre o modo do exercicio desses direitos.

CAPITULO II

Proteccdo na parentalidade

Artigo 6.°

Beneficidrios

1 - Tém direito a protec¢do na parentalidade, prevista no Cédigo do Trabalho, os progenitores da crianga
ou jovem com doencga oncoldgica que, cumulativamente:

a) Exercam o poder paternal sobre a crianga ou jovem; e

b) Vivam em comunhao de mesa e habitacdo com a crianca ou jovem.

2 - A protec¢do na parentalidade conferida aos progenitores através da presente lei € extensivel ao
adoptante, tutor ou pessoa a quem for deferida a confianca judicial ou administrativa da crianga ou jovem
com doenca oncoldgica, bem como ao conjuge ou pessoa que viva em unifio de facto.

CAPITULO III

Comparticipacdo nas deslocacdes para tratamentos

Artigo 7.°

Beneficidrios

1 - E beneficidrio da comparticipagio nas deslocagdes a tratamentos prevista no presente capitulo a
crianca ou jovem com doenga oncoldgica.

2 - O acompanhante da crianca ou jovem com doenca oncoldgica tem direito a comparticipacdo nas
deslocagdes para tratamentos, nos termos do artigo 9.° da presente lei.

Artigo 8.°

Despesas comparticipadas

1 - S6 sdo comparticipadas as despesas relativas a deslocagdes de ida e volta, que excedam 10 km entre a
residéncia da crianca ou jovem com doenga oncoldgica e o local para onde estes devam receber o
tratamento.

2 - Caso a deslocag@o se realize em transportes colectivos, é comparticipado na integra o valor da despesa
do transporte na classe econémica.

3 - Caso a deslocag@o se realize em transporte particular, o valor da comparticipacdo com a despesa do
transporte € fixado nos termos do artigo 38.° do Decreto-Lei n.° 106/98, de 24 de Abril.

Artigo 9.°

Caricter subsididrio

1 - As despesas suportadas pelos acompanhantes das criangas e jovens com doenca oncoldgica em
deslocagdes para tratamentos, consultas e demais assisténcia médica relacionada com essa doenga sé sdo
comparticipadas em caso de insuficiéncia de meios humanos ou materiais da respectiva unidade médico-
social ou em caso de caréncia de servicos especializados necessarios.

2 - Para os efeitos previstos no numero anterior, por indicacdo do médico assistente, os servigos

competentes emitem uma credencial.
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3 - Se for o caso, a credencial indica as razdes pelas quais crianca e jovem com doenca oncoldgica devem
deslocar-se acompanhados.

Reembolso

1 - Os beneficidrios devem solicitar a comparticipagdo prevista no presente capitulo junto da institui¢do
gestora da unidade médico-social que os abranja.

2 - O pedido de comparticipagido deve ser acompanhado da credencial prevista no n.° 2 do artigo anterior,
bem como dos comprovativos das despesas efectuadas.

3 - O direito a comparticipagdo caduca se, no prazo de 90 dias a contar da data em que foram realizadas

as despesas, o beneficidrio ndo a solicitar ou néo apresentar os comprovativos das despesas efectuadas.

CAPITULO IV

APOIO ESPECIAL EDUCATIVO

Artigo 11.°

Medidas educativas especiais

1 - Sem prejuizo do disposto no nimero seguinte, as criancas e jovens com doenca oncolégica
aplica-se com as devidas adaptacées o disposto no Decreto-Lei n.® 3/2008, de 7 de Janeiro, alterado
pela Lei n.° 21/2008, de 12 de Maio.

2 - O Governo aprova por diploma préprio outras medidas educativas especiais que tenham por
objectivo beneficiar a frequéncia as aulas, contribuir para a aprendizagem e sucesso escolar e
favorecer a plena integracio das criancas e jovens com doenca oncologica, nomeadamente:

a) Condicoes especiais de avaliacio e frequéncia escolar;

b) Apoio educativo individual e ou no domicilio, sempre que necessario;

¢) Adaptacio curricular;

d) Utilizacao de equipamentos especiais de compensacio.

CAPITULO V

Apoio psicolégico

Artigo 12.°

Beneficidrios

Sao beneficiarios de apoio psicolégico:

a) As criancas e jovens com doenga oncolégica;

b) As pessoas que preencham os requisitos previstos no artigo 6.°

1 - O apoio psicolégico é prestado no préprio estabelecimento hospitalar ou local onde a crianga e jovem
com doenca oncoldgica esteja internada ou receba os tratamentos.

2 - Caso o apoio previsto no nimero anterior nao possa ser efectuado, o apoio psicolégico é prestado
através dos centros de satde e hospitais da area de residéncia do agregado familiar.

CAPITULO VI

Disposig¢des finais e transitdrias

Artigo 14.°

Entrada em vigor

A presente lei entra em vigor no dia 1 de Janeiro de 2010.
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Artigo 15.°

Regulamentacdo

O governo regulamenta a presente lei no prazo de 60 dias a contar da data da sua publicag@o.
Aprovada em 18 de Junho de 2009.

O Presidente da Assembleia da Republica, Jaime Gama.

Promulgada em 21 de Julho de 20009.

Publique-se.

O Presidente da Republica, Anibal Cavaco Silva.

Referendada em 22 de Julho de 2009.

O Primeiro-Ministro, José Sécrates Carvalho Pinto de Sousa.”
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ANEXO -3

DIARIO DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA -Terca-feira, 23 de janeiro de 2018-II Série-A -
Ntmero 57 XIII LEGISLATURA 3.* SESSAO LEGISLATIVA (2017-2018)
http://app.parlamento.pt/darpages/dardoc.aspx?doc=6148523063446f764c324679626d56304c334e70644
7567a4c31684a53556c4d5a5763765245465353556b765245465353556¢42636e463161585a764c7a4d757
7716f6c4d6a42545a584e7a77364e764a5449775447566e61584e7359585270646d4576553356696338417
0636d6c6c4a544977515339455156497453556b74515330774¢5463756347526d&nome=DAR-I1-A-

057.pdf
“RESOLUCAO” - RECOMENDA AO GOVERNO A IMPLEMENTACAO DE MEDIDAS DE

PROTECAO E APOIO AOS MENORES PORTADORES DE DOENCA ONCOLOGICA E AOS
SEUS CUIDADORES

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constitui¢do, recomendar ao
Governo a implementacio das seguintes medidas:

1- Dotar os centros de referéncia em oncologia pedidtrica dos meios humanos e tecnoldgicos necessario
para o cabal desempenho das suas fungdes altamente diferenciadas e incentivar a sua inclusio nos ensaios
clinicos multicéntricos promovidos pela Sociedade Europeia de Oncologia Pedidtrica proporcionando
maior apoio a investigacdo cientifica e assegurando a divulgacio publica e periddica dos seus indices de
qualidade assistencial.

2- Promover a emissdo, pela Direc¢do-Geral da Satide, de normas de orientagdo clinica relativas a terapia
da dor, destinadas particularmente a menores portadores de doenga oncolégica.

3- Garantir a todos os menores portadores de doenga oncoldgica e aos membros do seu agregado familiar
caso seja essa a sua vontade, uma consulta de avaliacdo psicoldgica, no prazo de 15 a 30 dias apds o
diagndstico, bem como o acompanhamento psicolégico regular em unidades do Servico Nacional de
Satide (SNS) aos menores e aos membros do seu agregado familiar, dando cumprimento aos artigos 12.° e
13.° da Lei n.° 71/2009, de 6 de agosto, que criou o regime especial de protecio de criangas e jovens com
doencga oncoldgica.

4- Assegurar, em todos os institutos portugueses de oncologia, consultas de acompanhamento clinico
destinadas aos menores sobreviventes de doenga oncoldgica.

5- Disponibilizar apoio para assisténcia a terceira pessoa, em ambiente domicilidrio, aos cuidadores dos
doentes sinalizados hd mais de trés meses no Registo Oncoldgico Pedidtrico, agora integrado no Registo
Oncolégico Nacional, e na Rede de Cuidados Paliativos, sendo a justificagdo desta medida sujeita a
verificagdo regular pelos profissionais das equipas envolvidas.

6- Assegurar, no ambito do SNS, em ambiente hospitalar ou domicilidrio, a prestagdo de cuidados
paliativos a todos os menores que se encontrem em fim de vida, bem como apoio estruturado aos
cuidadores, através de equipa de profissionais devidamente credenciados em cuidados paliativos
pediétricos.

7- Disponibilizar, aquando da realizacdo dos tratamentos, do internamento e no seguimento clinico dos
doentes, nos institutos portugueses de oncologia, em todos os servicos hospitalares e centros de saude,

informacdo organizada sobre os direitos sociais e apoio clinico disponiveis para os menores e seus
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cuidadores, e estimular a criagdo de grupos de entreajuda e voluntariado, enquadrados por profissionais
adequados, que ajudem a prevenir a exaustdo dos cuidadores de menores portadores de doenca
oncologica.

8- Reforcar a criacdo e ampla divulgacdo de suportes informdticos que, em colaboracdio com as
associacdes de doentes oncoldgicos, esclarecam os cuidadores sobre os padrdes de evolugdo da doencga e
o tipo de apoios a que podem ter direito.

9- Avaliar a comparticipacdo pelo escaldo A de todos os medicamentos destinados ao tratamento de
menor portador de doenca oncoldgica, bem como dos suplementos alimentares, desde que prescritos pelo
médico oncologista assistente.

10- Alargar o periodo do direito ao transporte gratuito comparticipado pelo SNS ao menor portador de
doenca oncoldgica e ao seu cuidador, mediante declaracio do médico oncologista assistente a atestar a
impossibilidade de o doente utilizar transportes ptblicos.

11- Prever a possibilidade da realizac@o de juntas médicas nos servicos oncoldgicos hospitalares onde os
menores portadores de doenca oncoldgica realizam os seus tratamentos, mediante declaragio do médico
oncologista assistente a atestar a impossibilidade clinica da deslocagdo do doente as unidades de cuidados
de sadde primdrios destacadas para o efeito.

12- Rever as condic¢des do Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio (SAPA), no sentido de prever a
possibilidade do alargamento da disponibilizacdo destes produtos a todos os menores portadores de
doencga oncolégica e incapacidade declarada, mesmo que a sua incapacidade seja inferior a 60%.

13- Disponibiliza¢do de, pelo menos, uma refei¢do por dia aos doentes oncoldgicos em todas as unidades
de saide onde sdo efetuados tratamentos oncoldgicos, mesmo em regime ambulatério, bem como de
casas de banho para utilizacio exclusiva destes doentes.

14- Reforcar e agilizar o acesso ao apoio especial educativo, previsto na Lei n.° 71/2009, de 6 de agosto.
15- Aumentar as equipas docentes afetas aos hospitais, por forma a garantir que todos os menores
portadores de doenga oncoldgica que se encontram em internamento hospitalar tenham acesso a um
regular acompanhamento escolar.

16- Reforcar as equipas docentes de apoio ao domicilio, assegurando que os menores portadores de
doenga oncoldgica tém acesso a um regular acompanhamento escolar nas suas residéncias.

17- Disponibilizar os recursos necessdrios nas escolas para garantir aos menores portadores de doenga
oncoldgica o acesso ao ensino a distancia.

18- Assegurar formacgdo adequada aos docentes afetos ao ensino especial destinado a menores portadores
de doencga oncoldgica.

19- Discutir, em sede de concertacdo social, a atribuicdo de um regime de trabalho em horério flexivel ou
meia jornada para o cuidador de menor portador de doenca oncoldgica.

20- Prorrogar o prazo da baixa por assisténcia a filho menor, mediante apresenta¢do de declaragdo do
médico oncologista assistente a atestar a necessidade de continuidade dos tratamentos e da consequente
assisténcia parental imprescindivel, prevendo que o tempo de baixa por assisténcia seja contabilizado no

célculo do tempo de servico para a aposentacdo e reforma.
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21- Avaliar a atribuicio ao cuidador de subsidio por acompanhamento do menor, no valor de 100% da
remuneracdo de referéncia, e a atribuicdo, ao cdnjuge do cuidador de menor, de licenca de
acompanhamento do filho doente, podendo esta ser gozada em simultineo com o cuidador.

22- Estudar, promover e aplicar medidas de caricter fiscal que visem, nomeadamente, a criacdo de
deducdes para o cuidador do menor.

23- Reforcar a contratualizagdo com as instituicdes da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados e com a Rede Nacional de Cuidados Continuados Paliativos, de acordo com as
disponibilidades existentes, a possibilidade de internamento e ou de apoio domicilidrio para o menor, para
descanso do cuidador.

24- Dar cumprimento as Resolucdes da Assembleia da Republica que recomendam a criagdo do Estatuto
do Cuidador Informal.

Aprovada em 27 de outubro de 2017.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo Ferro Rodrigues.
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ANEXO -4

I SERIE-A — NUMERO 574
RESOLUCAO - RECOMENDA AO GOVERNO QUE ADOTE MEDIDAS PARA REFORCAR O
APOIO AS CRIANCAS E JOVENS COM CANCRO

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constituicdo, recomendar ao
Governo que tome as seguintes medidas legislativas e ou regulamentares:

1- No dominio da seguranca social e trabalho:

a) Revisdo do subsidio para assisténcia a criangas e jovens com cancro, de modo a ter em conta as
despesas que a doenga representa para o agregado familiar, e do subsidio por assisténcia de terceira
pessoa;

b) Equiparacdo do vencimento do progenitor cuidador durante a licenca para acompanhamento do filho
doente com cancro aquele que € atribuido ao cuidador de adultos com a mesma patologia;

¢) Adaptacdo da licenca para acompanhamento de criangas e jovens com cancro em funcdo de cada
situagdo concreta e da duragdo dos tratamentos oncoldgicos, revogando-se o atual limite de quatro anos;
d) Adogdo de legislacdo que considere o periodo da licenca para acompanhamento de filho com cancro
para efeitos de reforma e ou de aposentacdo, a semelhanca do regime aplicdvel a adultos com cancro;

e) Reconhecimento do direito do progenitor ndo cuidador a dispensas do trabalho para acompanhamento
do filho, até ao limite de 25 dias tteis por ano, seguidos ou interpolados e a decidir pelo préprio;

f) Atribuicdo do gozo simultaneo da licenga para acompanhamento da crianga ou jovem pelos respectivos
representantes legais, de forma a que ambos possam dar apoio ao filho doente e aos demais filhos
dependentes;

g) Garantia efetiva do direito a igualdade e a ndo discriminagdo laboral dos pais de criancas ou jovens
com cancro;

h) Concessdo de apoio financeiro especifico ao progenitor ou cuidador que se encontre desempregado a
data do diagnéstico da doenca, por forma a fazer face as despesas resultantes da mesma;

i) Criacdo de lares de acolhimento, de raiz ou devidamente protocolados com entidades privadas e do
setor social, destinados a doentes que, ndo carecendo de internamento hospitalar, devam comparecer
diariamente em estabelecimento de satide para realizar tratamentos oncoldgicos.

2- No dominio da saude:

a) Efetivacdo do direito ao transporte da crianga e do seu cuidador nas desloca¢des para todos os
tratamentos em ambulatério sem limite temporal, nos termos previstos na Lei n.° 71/2009, de 6 de agosto,
que criou o regime especial de protecdo de criangas e jovens com doenca oncoldgica;

b) Alargamento do direito a realizag¢@o do teste preditivo para cancros hereditdrios aos irmaos da crianca
ou jovem com cancro, independentemente de este ser portador de cancro de alto risco ou de necessitar de
transplante;

c¢) Dispensa de apresentacdo perante junta médica para as criancas ou jovens portadores de documentos de
médicos da especialidade que atestem a sua doenga oncoldgica;

d) Comparticipacao do Estado a 100% no preco de medicamentos, cremes hidratantes, produtos de satide
e de higiene considerados indispensaveis e complementares ao tratamento do cancro, designadamente na
sequéncia da administra¢@o de tratamentos de quimio e ou de radioterapia;

e) Garantia de acompanhamento psicoldgico de acordo com as necessidades das criangas ou jovens e
quando o seu processo de adaptacdo emocional a doenca for desajustado;

f) Disponibilizagdo de instalacdes sanitdrias especificas nos estabelecimentos hospitalares onde as
criancas ou jovens efetuem tratamentos, em regime de internamento ou de ambulatério;

g) Atribui¢do do direito a refeicdes aos doentes com cancro durante o tratamento ambulatério, sempre que
a situagdo o exija, e ndo somente nos casos de tratamento de quimio e ou radioterapia;

h) Alargamento dos direitos dos progenitores aos avés ou a outro cuidador designado pelo progenitor
responsavel, no caso de impossibilidade deste por motivo de ordem laboral ou de incapacidade fisica ou
psiquica;

i) Refor¢o da disponibiliza¢do de unidades de cuidados continuados para oncologia pediatrica e criagdo
de equipas de apoio domicilidrio.

3- No dominio da educacao:

a) Incremento da articulacdo entre agrupamentos escolares e docentes destacados pelo Ministério da
Educacgéo nos institutos portugueses de oncologia, de modo a melhorar o aproveitamento escolar e a
integracao e sociabilizag@o das criangas e jovens com cancro;
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b) Concessdao de autonomia aos agrupamentos escolares para reforcarem a carga letiva as criangas e
jovens em regime de ensino no domicilio, uniformizando a legislacdo em relacdo ao niimero de horas
minimas atribuidas;

c) Adaptacdo da carga letiva semanal de horas de apoio ao domicilio por parte dos agrupamentos
escolares em fun¢fo da capacidade de aprendizagem da crianga ou jovem, destacando um professor com
atribuicdo de meio horédrio (um minimo de 10 h semanais);

d) Deslocacio ao domicilio de professores dos 2.° € 3.° ciclos do ensino béasico e do ensino secundério
para acompanhamento letivo das criangas e jovens nas disciplinas consideradas fundamentais;

e) Melhoria do apoio individualizado a criancga ou jovem durante os intervalos das atividades letivas e nas
atividades realizadas no exterior do estabelecimento de ensino, designadamente visitas de estudo e
passeios, assegurando, para o efeito, o seu acompanhamento e supervisdo individual por pessoal
qualificado;

f) Atribuic@o prioritaria de professor para apoio ao domicilio a criangas do 1.° ciclo;

g) Alargamento da Internet nos estabelecimentos de ensino frequentados por criangas ou jovens com
cancro, ou, no caso de tal ndo ser possivel, disponibilizacdo de sala de aula onde o sinal seja atingido com
qualidade, de modo a permitir o adequado acompanhamento das aulas por Skype;

h) Atribui¢@o as escolas ou agrupamentos escolares de meios e recursos, designadamente computadores
com camara incorporada, que possibilitem as criancas ou jovens o ensino a distancia por Skype como um
meio suplementar de aprendizagem, sem prejuizo do horério de apoio lectivo efetivo;

1) Disponibilizacdo de alimentacdo adequada as criangas e jovens com cancro nas cantinas escolares.

4- Aprovacido do Estatuto do Cuidador Informal, nos termos ji recomendados pelas Resolucdes da
Assembleia da Republica nos. 136/2016 e 137/2016, respetivamente de 18 e 19 de julho de 2016.
Aprovada em 27 de outubro de 2017.

O Presidente da Assembleia da Reptblica
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ANEXO -5

II SERIE-A — NUMERO 57 6
“RESOLUCAO” - RECOMENDA AO GOVERNO QUE REFORCE AS MEDIDAS DE APOIO AS
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM CANCRO E AS SUAS FAMILIAS

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constituicdo, recomendar ao
Governo que:

1- No dominio da satde e do Servico Nacional de Satide (SNS):

a) Providencie tratamento em tempo adequado as criangas e jovens a quem foi diagnosticado cancro,
permitindo o recurso as terapéuticas mais adequadas, incluindo aos novos medicamentos, sempre que haja
comprovagao cientifica e clinica da sua vantagem, salvaguardando, simultaneamente, o interesse publico;
b) Reforce o apoio psicoldgico as criangas e jovens com doenga oncoldgica e as suas familias em todas as
fases da doenca, desde o diagndstico ao tratamento e apds o tratamento;

c) Contrate os profissionais de satde necessdrios (médicos, enfermeiros, técnicos de diagndstico e
terapéutica, psicélogos, técnicos superiores de servico social) para responder de forma mais célere e
adequada as necessidades dos doentes;

d) Garanta a renovagao e substituicdo dos equipamentos utilizados nos tratamentos oncoldgicos existentes
nos hospitais do SNS;

e) Reforce a comparticipacao das despesas com produtos de apoio aos doentes oncoldgicos e estabeleca a
comparticipacdo a 100% das despesas com suplementos dietéticos destinados as criangas e jovens com
cancro.

2- No dominio da educacio:

a) Permita o acesso das criancas e jovens com cancro ao apoio especial educativo, designadamente quanto
as condigdes especiais de avaliacdo, frequéncia escolar e apoio na escola ou no domicilio, sempre que
seja necessdrio e exista uma justificag¢@o clinica para tal, bem como quanto as adaptacdes curriculares;

b) Garanta que os equipamentos especiais de compensag¢do sdo atribuidos de forma célere;

¢) Reforce o corpo dos docentes colocados pelo Ministério da Educacio nos hospitais para um melhor e
mais adequado acompanhamento das criangas e jovens com cancro.

3- No dominio dos apoios sociais a prestar aos pais e aos cuidadores de criangas e jovens com cancro:

a) Elimine a condic¢do de recursos para efeitos de atribui¢ao dos subsidios sociais, prevista no Decreto-Lei
n.° 91/2009, de 9 de abril, e a indexagdo do seu limite a 100% do valor do Indexante dos Apoios Sociais;
b) Providencie o alargamento das condi¢cdes de acesso e dos montantes das prestacdes sociais
disponibilizadas aos pais e cuidadores das criangas e jovens com cancro;

c) Estude a possibilidade de prorrogagdo da licenca de acompanhamento do filho para além dos quatro
anos, desde que a doenca persista, ou tenha havido recidiva que o justifique.

4- No dominio dos direitos laborais dos progenitores e cuidadores das criangas e jovens com cancro:

a) Garanta que a obrigatoriedade de adequacdo do hordrio de trabalho e das func¢des a desempenhar por
parte da entidade patronal seja realizada no respeito pelas especificidades concretas do progenitor e
cuidador da crianca ou jovem com cancro;

b) Reforce de forma efetiva os meios de fiscalizagdo da Autoridade para as Condicdes do Trabalho no que
respeita a adequag@o do horério de trabalho descrita na alinea anterior.

Aprovada em 27 de outubro de 2017.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo Ferro Rodrigues.
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ANEXO -6

RESOLUCAO - RECOMENDA AO GOVERNO QUE TOME MEDIDAS PARA GARANTIR MAIOR
PROTECAO AOS MENORES COM DOENCA ONCOLOGICA E RESPETIVOS FAMILIARES E
CUIDADORES

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constituicdo, recomendar ao
Governo que:

1- Equipe os centros de oncologia pedidtrica com instalagdes e cuidados multidisciplinares abrangentes de
acordo com os melhores padrdes de atendimento.

2- Atribua subsidio de alojamento as familias com criangas ou jovens que necessitem tratamentos em
regime ambulatério com frequéncia superior a uma vez por semana, que residam a uma distancia (ida e
regresso) superior a 100 km e que ndo tenham vaga em alojamento temporario.

3- Complemente o subsidio de funeral de forma a cobrir as despesas de deslocacdo entre o local do 6bito
e o da realizag@o das cerimonias finebres.

4- Crie as condicdes estruturais e de recursos humanos para garantir a todas as criangas e jovens, bem
como a sua familia nuclear (pais e irmdos), uma consulta de psicologia entre 15 a 30 dias apds o
diagnodstico da doenga, assim como o acompanhamento psicoldgico regular, dando cumprimento ao
previsto na Lei n.° 71/2009, de 6 de agosto, que criou o regime especial de prote¢do de criancas e jovens
com doenca oncoldgica.

5- Regulamente o acesso ao apoio especial educativo previsto na Lei n.® 71/2009, de 6 de agosto.

6- Reforce as equipas docentes nos hospitais com mais professores a partir do 5.° ano, uma vez que um
professor por ciclo de aprendizagem € claramente insuficiente.

7- Disponibilize mais professores de 1.° ciclo e de ensino especial para apoio ao domicilio, com critério
uniforme de atribuicdio de horas entre os varios agrupamentos.

8- Garanta uma maior comunicagio entre a saide e a escola, assente numa melhor articulagdo entre os
hospitais, os médicos de familia e as equipas de saide escolar, que permita uma cabal reintegracdo
escolar da crianca com cancro.

9- Assegure que os hospitais integram conceitos de pediatria no acompanhamento de jovens adultos até
aos 24 anos, reconhecendo a especificidade deste grupo etdrio, como acontece nos centros médicos de
referéncia oncoldgica europeus.

10- Garanta a existéncia de uma consulta de acompanhamento médico dos sobreviventes em todos os
hospitais de referéncia para a oncologia pedidtrica, a semelhanca do que acontece no Instituto Portugués
de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil.

11- Promova a utiliza¢do das melhores praticas médicas para as criangcas com cancro no que concerne a
terapia da dor.

12- Assegure a todos os menores em fim de vida a prestacdo dos melhores cuidados por profissionais
credenciados.

13- Implemente um Registo Oncolégico Pedidtrico tnico que permita a comparabilidade internacional e
possibilite a participa¢do de Portugal em todas as dreas de investigag@o.

14- Dote os servigos hospitalares de técnicos que assegurem uma recolha efetiva, exaustiva e exata de
dados na 4rea da oncologia pediétrica e o prosseguimento dos registos.

15- Promova a participagdo de Portugal nos ensaios clinicos promovidos pela Sociedade Europeia de
Oncologia Pediétrica, de forma a potenciar o aumento da esperanca da vida dos doentes.

16- Assegure a comparticipacdo pelo escaldo A de todos os medicamentos destinados ao tratamento de
criancas e jovens com cancro e dos suplementos alimentares prescritos pelo respetivo médico oncologista.
17- Estude a possibilidade de criacio de um passaporte oncoldgico que acompanhe os doentes,
permitindo uma consulta permanente da sua situagdo por parte dos médicos que os acompanhem ao longo
da vida.

Aprovada em 27 de outubro de 2017.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo Ferro Rodrigues.
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ANEXO -7

“RESOLUCAO” - RECOMENDA AO GOVERNO MEDIDAS PARA APOIO AS CRIANCAS E
JOVENS COM CANCRO E SEUS CUIDADORES

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constituicdo, recomendar ao
Governo as seguintes medidas:

Na érea da sauide:

1- Refor¢o dos recursos humanos e tecnoldgicos na area do cancro pediétrico.

2- Intervencdo nas unidades ptiblicas de satide com internamento e tratamento de casos de cancro
pediatrico de forma a garantir que os pais, maes, adotantes ou outros cuidadores possam acompanhar e
permanecer junto da crianga e jovem com cancro.

3- Garantia de transporte gratuito para as consultas e tratamentos, durante a doenga, o seguimento € a
vigilancia.

4- Comparticipagdo pelo escalio A de medicamentos e suplementos alimentares, quando prescritos por
médico oncologista assistente.

5- Apoio psicoldgico, através da referenciagdo para consulta de psicologia, das criangas e jovens e dos
seus cuidadores, logo que seja diagnosticado o cancro, bem como acompanhamento psicoldgico regular.
6- Refor¢o do apoio nos cuidados domicilidrios e nos cuidados de satde primdrios aos cuidadores
informais, criando grupos de ajuda e informando.

7- Aumento da resposta publica quanto a cuidados paliativos pedidtricos.

Na area da educacio:

8- Aumento do nimero de docentes a trabalhar no Servigo Nacional de Saudde, garantindo o
acompanhamento escolar a todas as criangas e jovens com doenca oncoldgica.

9- Reforco do apoio docente ao domicilio.

10- Garantia dos recursos necessdrios para que as escolas e os hospitais implementem o ensino a
distancia, sempre que necessario.

Na area do trabalho e da seguranca social:

11- Prorrogacdo do periodo de baixa por assisténcia a filho menor com cancro.

12- Contagem do periodo de baixa para assisténcia a filho menor com cancro para o célculo do tempo de
servico para a aposentacao.

13- Atribui¢do aos cuidadores informais do direito a horério flexivel e ou reducdo de hordrio de trabalho,
sem reducdo da remuneracgao.

14- Criag@o do estatuto do cuidador informal.

Aprovada em 27 de outubro de 2017.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo Ferro Rodrigues.
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ANEXO -8

A CARTA EUROPEIA DOS DIREITOS DA CRIANCA HOSPITALIZADA

(Série A - Documento A 2-25186 - 14 de abril de 1986)

O Parlamento Europeu, na sua reunido de 11 de Fevereiro de 1985, enviou uma proposta de resolucio
sobre uma carta de criancgas hospitalizadas & Comissdao do Meio Ambiente, da Satide Publica e da Defesa
do Consumidor, para uma andlise aprofundada: a Comissao dos Assuntos Juridicos e dos direitos civicos;
a Comissdo dos Assuntos Sociais € do Emprego; e a Comissdao de Juventude, Cultura, Educacio,
Informac@o e Esporte, para opinar sobre este fato.

Em 18 de marco de 1986, toda esta proposta foi adotada por unanimidade. O parecer foi entregue em 2 de
abril de 1986.

Esta proposta insistia, em primeiro lugar, que o direito a melhor assisténcia médica possivel é um direito
fundamental, especialmente para as criangas durante os primeiros anos da sua existéncia.

Em segundo lugar, o Parlamento Europeu mostrou a sua preocupac¢do com o fato de que os cortes
or¢amentais, praticadas por muitos Estados-Membros, que afectam o sector da sadde publica,
repercussdes provocando doencas inevitavelmente sanitdrias da populagdo e, portanto, a criancas;

Além disso, o Parlamento Europeu convidou a Comissdo a apresentar o mais depressa possivel uma
proposta de Carta Europeia dos Direitos do paciente, bem como uma proposta de Carta Europeia dos
Direitos das criancas hospitalizadas, de modo que a sensac¢@o do ano a juventude;

Finalmente, solicitou-se que a carta de Criancas hospitalizadas proclamasse especialmente os seguintes
direitos:

a) Direito da crianga a ndo ser hospitalizada, mas no caso de nio poder receber os cuidados necessarios e
nas mesmas condi¢des, em casa ou no consultério médico;

b) O direito de ser acompanhado pelos pais ou pela pessoa que os substitua pelo maior tempo possivel
durante a sua permanéncia no hospital, ndo como espectadores passivos, mas como elementos ativos da
vida hospitalar;

¢) O direito de ser informado - de acordo com sua idade, seu desenvolvimento mental e seu estado afetivo
- dos diagndsticos e praticas terapéuticas a que estdo sujeitos;

d) O direito dos pais ou a pessoa que substitui receber todas as informagdes relativas a doenga e bem-estar
da crianca, desde que € direito fundamental ao respeito pela sua privacidade ndo ¢ afetado por ela;

e) O direito de ndo ser submetido a experiéncias farmacoldgicas ou terapéuticas. Apenas os pais
devidamente advertidos dos riscos e beneficios destes tratamentos serd capaz de conceder permissio e

remové-lo;

f) O direito de ndo receber tratamentos médicos desnecessdrios nao suportar o sofrimento fisico e moral
que pode ser evitado;

g) O direito de ser tratado com tato, educag@o e compreensio, conforme sua privacidade seja respeitada;
h) O direito de receber, durante sua estada no hospital, os cuidados prestados por uma equipe qualificada,
que conhece perfeitamente as necessidades de cada faixa etdria, tanto no plano fisico quanto no

emocional;

i) O direito de ser hospitalizado junto com outras criangas, evitando a hospitalizacdo entre adultos tanto
quanto possivel;
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J) O direito de ter instalacées mobiladas e equipadas que respondam as suas necessidades em
termos de cuidados, educacao e jogos, bem como normas oficiais de seguranca;

k) O direito de continuar a sua educacio escolar durante a sua permanéncia no hospital e
beneficiar dos ensinamentos dos professores e do material didactico que as autoridades escolares
disponibilizam para eles;

i) O direito de organizar durante a sua permanéncia no hospital brinquedos adequados a sua idade,
livros e meios audiovisuais;

m) Direito a receber estudos em caso de hospitalizacao parcial (hospitalizacao por dia) ou
convalescenca em casa propria;

n) O direito a seguranga de receber os cuidados de que necessita - mesmo que a intervencao da justica
seja necessdria - se 0Os pais ou a pessoa que Os substitui recusarem-se por razdes religiosas, atrasos
culturais, preconceitos ou outros

O Parlamento Europeu também solicitou a Comissao que apresentasse propostas com o objectivo de
agrupar as estatisticas nacionais sobre satde e hospitalizacdo em grupos por idade, para que pudessem ser
comparadas; a contribuicdo que as associagdes filantrépicas poderiam contribuir no que diz respeito a
aplicacdo de um bom nimero dos direitos supracitados foi valorizada, bem como na realizac¢do de tarefas
complementares incluidas no &mbito da assisténcia aos pequenos pacientes internados; e, por fim, o seu
Presidente foi encarregado de transmitir esta resolu¢do a Comissio, ao Conselho da Europa, ao UNICEF
e a Organizacdo Mundial da Saude.

E evidente que os "direitos" enumerados na proposta de resolugio sdo essencialmente uma série de
orientacdes e que nao sdo "direitos" no sentido juridico do termo.

A hospitalizagdo de criangas, no entanto, muitas vezes ndo obedece ao conselho desta Carta Europeia dos
Direitos da Crianca Hospitalizada na Europa. As atividades pedagdgicas nos hospitais europeus
concentram-se predominantemente no ensino. Professores sdo contratados para dar aulas em hospitais ou
escolas especiais sdo fundadas dentro dos préprios hospitais. Esta atividade € especialmente desenvolvida
na Inglaterra, Franca, Austria e Alemanha.
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ANEXO -9

El Derecho a la Atencion Educativa de los Nifios y Adolescentes
Enfermos, que recoge los siguientes puntos:

1. Todo nifio enfermo5 tiene derecho a recibir atencién educativa

en el hospital y en su domicilio.

2. El objetivo de esta educacidn es asegurar la continuacién de su
enseflanza escolar con el fin de mantener su rol de alumno.

3. La ensefianza escolar crea una comunidad de nifios y normaliza
sus vidas. La atencion educativa se organizard de manera grupal o
individual, tanto en el aula como en las habitaciones.

4. La atencidén educativa en el hospital y a domicilio deberd adaptarse
a las necesidades y capacidades de cada nifio en conexién con

su colegio de referencia.

5. El contexto de aprendizaje estard adaptado a las necesidades del
nifio enfermo. Las nuevas tecnologias de la comunicacién serviran
también para evitar su aislamiento.

6. Deberan utilizarse gran variedad de metodologias y recursos de
aprendizaje. La ensefianza sobrepasara el contenido especifico del
curriculo ordinario, incluyendo temas relacionados con las necesidades
especificas derivadas de la enfermedad y de la hospitalizacion.

7. La atencidn educativa en el hospital y a domicilio correrd a cargo
de personal cualificado que recibird cursos de formacién continua.

8. El personal encargado de la actividad educativa formara parte

del equipo multidisciplinar que atiende al nifio enfermo, actuando
como vinculo de unidn entre éste y su colegio de referencia.

9. Los padres serdn informados sobre el derecho de sus hijos a recibir
atencion educativa y acerca del programa seguido. Serdn considerados
como parte activa y responsable del mismo.

10. La integridad del nifio serd respetada, incluyendo el secreto
profesional y el respeto a sus convicciones.
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ANEXO - 10

Cartdo de autorizacdo de permanéncia no Hospital [IPO — Porto, para exercicio de

Investigagdo.

TN -
@ wpororro
o
I |
ZULMIRA NASCIMENTO LOURO w
h
INVESTIGADOR 8
CARTAO VALIDO ATE -—
2018-06-01 x>
F
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ANEXO - 11

CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, Zulmira Piedade Louro do Nascimento, aluna de mestrado em Ciéncias da
Educacido, na Universidade Portucalense do Porto — UPT na drea de especializagdo em
“Educacdo e Interven¢do Sociocomunitdria”, pretendo realizar uma investiga¢do que
tem como principal objetivo contribuir para a compreensio do processo de
escolarizacdo e das estratégicas diddticas alternativas de que beneficiam as criancas e
adolescentes com internamentos longos ou recorrentes € que se encontram

impossibilitadas de frequentar a escola.
A participacdo neste estudo € livre e confidencial, pelo que solicito a sua
anuéncia e a autorizacao para incluir o/a seu educando/a no grupo de criancas que fardo

parte desta amostra.

Obrigada pela sua colaboracio.

Porto, __/05/2018

Assinatura
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ANEXO - 12

QUESTIONARIO/ENTREVISTA SOBRE ESCOLARIZACAO E
HOSPITALIZACAO INFANTO-JUVENIL
“PAIS E ENCARREGADOS DE EDUCACAO”

Introducao

O presente estudo pretende analisar o impacto da hospitalizacdo infanto-juvenil de longa
duracgdo sobre o processo de escolarizacdo e compreender as estratégias diddticas alternativas de
que beneficiam as criangas e adolescentes com hospitalizagdes longas ou recorrentes.

Agradeco muito por ter aceite o convite para ser entrevistado(a), colaborando, deste modo, na
pesquisa da Dissertagdo de Mestrado em “Ciéncias da educag@o” que estou a realizar na
Universidade Portucalense.

Gostaria de colocar-lhe algumas questdes sobre a sua experiéncia enquanto encarregado de
educacdo de uma crianga/adolescente cujo percurso escolar € afetado por uma condicdo
médica/hospitalar especial. O nosso objetivo fundamental é compreender o que realmente vive,
pensa e sente neste contexto. Obviamente, tudo o que disser serd totalmente confidencial.
Clarificacdo do consentimento informado: Antes de comecarmos, pergunto-lhe ainda:
Compreende claramente os objetivos desta entrevista? Aceita, livremente, participar nesta
pesquisa e autorizar a participacdo do seu educando(a)? Necessita de algum esclarecimento
suplementar?

Descricao sociodemografica:

1. Idade:........ccoooiiiiiini,

2. GENero: ....ovvviiiiiiiiiiiies

3. Profissao/Ocupagdo: .........cooevvvvvnnnnn...

4 Cidade/Concelho de Residéncia:............... .........

Loccal, ...... Dta e Duragdo da entrevista:......................

6. Contacto do entrevistado(a): .........oovviiriiiiiiiiiiii e
A. Escolaridade Das Criancas E Jovens Hospitalizados

1 - Qual a situagdo clinica do seu educando(a)?

2 - Qual a duragdo das hospitalizacdes?

3 - Quanto tempo interrompeu as aulas?

4 - Quais foram as consequéncias escolares dessas interrupg¢des (por ex., reprovagao ou notas
baixas)

5 - Considera que o seu educando(a) é bom aluno(a)? Porqué?

6 - Descreva brevemente a sua histéria escolar (as escolas em que estudou, as disciplinas
preferidas, as dificuldades/reprovacgdes, os sucessos/notas mais positivas...).

7 - O seu educando(a) costuma estudar (ou fazer TPC’s ou ter explica¢des) no hospital?

8 - O seu educando(a) recebe visitas dos seus Professores e colegas de turma? Se sim, qual o
efeito dessas visitas?

9 - Gostaria que o seu educando(a) tivesse aulas no hospital ou em casa quando esta doente?

Porqué?

10 - Gostaria que um Professor lhe viesse dar aulas ao hospital?
Sim Nao

Porqué?

11 - Gostaria que o Hospital tivesse uma “Escola” para as criancas frequentarem as aulas?
Sim Niao
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Porqué?

12 - escreva as condig¢Oes atuais de escolarizacdo das criangas e adolescentes hospitalizados.

13 - Considera que sdo eficazes estas condi¢cdes atuais de escolarizacdo para promover 0 sucesso
escolar do seu educando(a)?

Sim Nio

Porqué?

14 - O seu educando(a) beneficia do estatuto de «Necessidades Educativas Especiais»? Se sim,
quais as medidas curriculares/pedagdgicas que foram implementadas?

15 - Na sua opinido, qual seria a melhor solucdo para as criangas que estdo hospitalizadas
continuarem a estudar/aprender com sucesso? Porqué?

16 - O seu educando(a) tem tempo livre no hospital? Se sim, como ocupa esse tempo livre?

17 - No seu entender, quais as consequéncias da hospitalizacdo no desenvolvimento escolar,
social, intelectual, emocional... das criangas?

18 - Quais as mudancas que se poderia implementar no funcionamento dos Hospitais e das
Escolas para melhorar o desenvolvimento e o sucesso escolar do seu educando(a) e das criancas
hospitalizadas em geral?

19 - Tem conhecimento da existéncia de alguma Legislacdo do Ministério da Educacdo em
Portugal, sobre a Escolarizacdo de criangas e adolescentes hospitalizados por longos periodos de
tempo? Se sim, considera adequada essa Legislacao? Porqué?

20 - Conhece os modelos de escolarizacdo/hospitalizagdo implementados noutros paises? Se
sim, considera-os mais eficazes do que o modelo nacional? Porqué?

21 - Considera que as relagdes entre as Familias, as Escolas e os Hospitais sdo de “cooperagdo”
ou de “conflito”? Porqué?

22 - Como se poderia melhorar as relagdes entre Familias, Escolas e Hospitais?

23 - Considera que seria benéfico a existéncia de “Classes Escolares” no Hospital [PO?
Sim...... Nao......

B. Emocoes e Relagoes interpessoais

1 — Como se sente actualmente em relagiao ao processo terapéutico d

o seu educando(a)? Porqué?

2 — Como imagina o futuro do seu educando(a)?

3 — Qual a profissao que gostaria que ele/ela tivesse? Porqué?

4 — Quais as pessoas mais proximas/importantes para o seu educando(a)? Porqué?

5 — Como € a sua relagdo com os Professores, Médicos e Enfermeiros?

6 — Considera que essas pessoas poderiam ser melhores para o seu educando(a) e prestar mais
ajuda? Se sim, explique de que modo.

C. Reflexao Final
1. Gostou de ser entrevistado(a)? Porqué?
2. Gostaria de acrescentar algo que considere importante: dizer algo mais sobre a sua vida
pessoal ou familiar (passada, presente ou futura) para poder conhecer melhor a situacio do seu

educando(a)

Muito obrigada pela tua participacao.
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QUESTIONARIO/ENTREVISTA SOBRE ESCOLARIZAGAO E HOSPITALIZAGAO INFANTO-
JUVENIL: “CRIANCAS/ADOLESCENTES”

Introducao

O presente estudo pretende analisar o impacto da hospitalizacdo infanto-juvenil de longa
duracdo sobre o processo de escolarizacdo e compreender as estratégias didaticas alternativas
de que beneficiam as criancas e adolescentes com hospitalizacdes longas ou recorrentes.
Agradeco muito por teres aceite o convite para ser entrevistado(a), colaborando, deste modo,
na pesquisa da Dissertacdo de Mestrado em “Ciéncias da educac¢do” que estou a realizar na
Universidade Portucalense.

Gostaria de colocar-te algumas questdes sobre a tua experiéncia académica/escolar e
médica/hospitalar. O objetivo fundamental é compreender o que realmente vives, pensas e
sentes. Por isso, ndo ha respostas certas nem erradas. Tudo o que disseres serd totalmente
confidencial.

Clarificagdo do consentimento informado: Antes de comegarmos, pergunto-te ainda:
Compreendes claramente os objetivos desta entrevista? Aceitas livremente participar com a
autorizagdo dos teus pais? Necessitas de algum esclarecimento suplementar?

Descricdo sociodemografica:

Idade:

Género:

Nivel de escolaridade:

Tipo de patologia:
Profissdo/Ocupacdo dos pais:
Cidade/Concelho de Residéncia:
Local, Data e Duragdo da entrevista:

NousrwNe

A. Questoes sobre Hospitalizagdo e Escolarizagdo

1 — Quantas vezes ja estiveste hospitalizado(a) e em que hospitais?

2 — Qual foi a duragdo das diversas hospitalizagées?

2 — Descreve o momento mais feliz que ja viveste no hospital.

3 — Descreve o momento mais infeliz que ja viveste no hospital.

4 — Como deveria ser a tua vida no hospital para te sentires sempre bem?

5 — Quais as caracteristicas ideais de um “Hospital perfeito”?

6 — Como avalias a tua experiéncia no hospital, de 0 a 5 estrelas?

Porqué?

7 — Consideras-te bom aluno(a)? Porqué?

8 — Gostas de estudar? Porqué?

9 — Descreve a tua histéria escolar (as escolas em que estudaste, as disciplinas preferidas, as
dificuldades/reprovagdes, os sucessos/prémios...).

10 — Costumas faltar a escola devido a tua doenga? Se sim, quanto tempo ja faltaste?

11 — Costumas estudar no hospital (ou fazer TPC’s ou ter explicagbes)?

12 — Recebes visitas dos teus Professores e colegas de turma? Se ndo recebes, gostarias de
receber? Porqué?

13 — Gostarias de ter aulas no hospital ou em casa quando estas doente?

Porqué?

14 — Gostarias que um Professor te viesse dar aulas ao hospital?
Sim..... Nao.....
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15 — Gostavas que o Hospital tivesse uma “Escola” para poderes frequentar as aulas?

POFQUE?. .ttt et e e e e s saa e s ennees

16 — Na tua opinido, qual seria a melhor solucdo para as criangas que estao hospitalizadas
continuarem a estudar/aprender? Porqué?

17 — Tens tempo livre no hospital? Se sim, como ocupas esse tempo livre?

18 — O que mais gostas de fazer quando estds internado(a)?

Brincar sozinho(a) Descansar/dormir

Receber visitas Ver TV ou filmes/séries

Ler ou Estudar Brincar com outras criangas
QOutras: ......

19 — Se tudo fosse possivel, quais as atividades que mais gostarias de fazer no hospital?
Porqué?

B. Emocgdes e Relagbes interpessoais

1 - Como te sentes atualmente? Porqué?

2 — Como imaginas o teu futuro? Quais os “objetivos/sonhos” que queres realizar?

3 —Qual a profissdo que gostarias de ter? Porqué?

4 — Quais as pessoas mais proximas/importantes para ti? Porqué?

5 —Como é a tua relagao com Professores, Médicos e Enfermeiros?

6 — Consideras que essas pessoas poderiam ser melhores para ti e ajudar-te mais? Se sim,
explica como.

7 —Qual a pessoa que te compreende melhor? Porqué?

C. Reflexdo Final
1. Gostaste de ser entrevistado(a)? Porqué?
2. Gostarias de acrescentar algo que consideres importante: dizer algo mais sobre a tua vida

(passada, presente ou futura) para poder conhecer-te melhor

Muito obrigada pela tua participacdo!
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QUESTIONARIO/ENTREVISTA SOBRE ESCOLARIZAGAO E HOSPITALIZAGAO INFANTO-
JUVENIL: “PROFESSORES — EDUCADORAS DE INFANCIA — ENFERMEIRAS”

Introdugao

O presente estudo pretende analisar o impacto da hospitalizacdo infanto-juvenil de longa
duracdo sobre o processo de escolarizacdo e compreender as estratégias didaticas alternativas
de que beneficiam as criancas e adolescentes com hospitalizacGes longas ou recorrentes.

Agradeco muito por ter aceite o convite para ser entrevistado(a), colaborando, deste modo, na
pesquisa da Dissertacdo de Mestrado em “Ciéncias da educacdo” que estou a realizar na
Universidade Portucalense.

Gostaria de colocar-lhe algumas questdes sobre a sua experiéncia enquanto Profissional de
Saude. O nosso objetivo fundamental é compreender o que realmente vive, pensa e sente
neste contexto. Obviamente, tudo o que disser sera totalmente confidencial.

Clarificagdo do consentimento informado: Antes de comegarmos, pergunto-lhe ainda:
Compreende claramente os objetivos desta entrevista? Aceita, livremente, participar nesta
pesquisa? Necessita de algum esclarecimento suplementar?

Descri¢cdao sociodemografica:

(CT] 0 1] e U

ProfisSE0/OCUPACED: ....ovveecveereteeeeter et er et eve s er st srasa sraens
Local, Data e Duragdo da entrevista:..........ccceeceeeeuennnns

Contacto do entrevistado(a): ....c.cceveeeeeereeeeereccveeireienne
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@)
o
Q
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35
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o
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X
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>
=]
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A. Escolaridade Das Criangas E Jovens Hospitalizados

1 - Qual a duragao média das hospitaliza¢gdes de criangas e adolescentes no seu servi¢o?

2 - Qual o periodo médio de interrupgao das aulas dessas criancgas e adolescentes?

3 - Quais sdao habitualmente as consequéncias escolares dessas interrupg¢bes (por ex.,
reprovacao ou notas baixas)?

4 - Considera que as criangas e adolescentes hospitalizados, em geral, sdo bons alunos(as)?
Porqué?

5 - As criangas e adolescentes hospitalizados costumam estudar (ou fazer TPC’s ou ter
explicacBes) no hospital?

6 - Costumam receber visitas dos seus Professores e colegas de turma? Se sim, qual o efeito
dessas visitas?

7 - Considera que seria benéfico haver aulas individuais ou em grupo no hospital?

Porqué?

8 - Gostaria que o Hospital tivesse uma “Escola” para as criancas frequentarem as aulas?

Sim Nao

Porqué?

9 - Descreva as condicGes atuais de escolariza¢do das criancgas e adolescentes hospitalizados.
10 - Considera que sdo eficazes estas condicGes atuais de escolarizacdo para promover o
sucesso escolar?

Sim Nao
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Porqué?

11 - Estas criangas e estes adolescentes beneficiam do estatuto de «Necessidades Educativas
Especiais»? Se sim, quais as medidas curriculares/pedagdgicas que costumam ser
implementadas?

12 - Na sua opinido, qual seria a melhor solucdo para as criangas que estdao hospitalizadas
continuarem a estudar/aprender com sucesso? Porqué?

13 - Estas criangas tém tempo livre no hospital? Se sim, como ocupam esse tempo livre?

14 - No seu entender, quais as consequéncias da hospitalizacdo no desenvolvimento escolar,
social, intelectual, emocional... das criancas/adolescentes?

15 - Quais as mudancgas que se poderia implementar no funcionamento dos Hospitais e das
Escolas para melhorar o desenvolvimento e o sucesso escolar das criangas hospitalizadas?

16 - Tem conhecimento da existéncia de alguma Legislagdo do Ministério da Educagdao em
Portugal, sobre a Escolariza¢do de criangas e adolescentes hospitalizados por longos periodos
de tempo? Se sim, considera adequada essa Legislagdo? Porqué?

17 - Conhece os modelos de escolarizacdo/hospitalizacdo implementados noutros paises? Se
sim, considera-os mais eficazes do que o modelo nacional? Porqué?

18 - Considera que as relagdes entre as Familias, as Escolas e os Hospitais sao de “cooperag¢ao”
ou de “conflito”? Porqué?

19 - Como se poderia melhorar as relagdes entre Familias, Escolas e Hospitais.

20 - Considera que seria benéfico a existéncia de “Classes Escolares” no Hospital IPO?

Porqué?
B. Emocgoes e Relagdes interpessoais

1 - Como se sente na relagdo terapéutica com criangas e adolescentes? Porqué?

2 — Como imagina o futuro destas criancas/adolescentes?

3 — Como é a sua relagdo com os Pais, Familiares e, eventualmente, Professores dessas
criangas e adolescentes?

4 — Como é que os profissionais de salde poderiam contribuir mais para o desenvolvimento
escolar, social, emocional, intelectual... dessas criancas e adolescentes?

C..Reflexao Final

1. Gostou de ser entrevistado(a)? Porqué?

2. Gostaria de acrescentar algo que considere importante: dizer algo mais sobre a sua
experiéncia pessoal ou profissional (passada, presente ou futura) para poder conhecer melhor
a situacdo destas criancas e adolescentes?

Muito obrigada pela tua participacdo!
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ANEXO -13

DOCUMENTOS ENVIADOS A ESCOLA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA

EMAIL dirigido ao DIRETOR DA ESCOLA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA do Hospital
IPO, Porto

Exmo. Senhor
Diretor Doutor Rui Henrique

Eu, Zulmira Nascimento, aluna n? 34983 do 22 ano de Mestrado em Ciéncias da
Educacdo - Especialidade em Educacdo e Intervencdo Sociocomunitaria - na
Universidade Portucalense UPT - Porto, venho solicitar que me autorize a fazer
Investigacdo no Hospital IPO-Porto, para conclusao do meu Mestrado.

Em anexo envio o ficheiro com uma carta da minha Coordenadora de Curso, Senhora
Doutora Maria das Dores Formosinho.

Agradecendo toda a sua boa atencdo, subscrevo-me com consideracao.
Zulmira Piedade Louro do Nascimento

09.12.2017

Resposta ao meu mail por parte do IPO:
Exma. Sra. Dra. Zulmira Louro;

Em primeiro lugar queremos agradecer o reconhecimento da nossa instituicdo para a
realizagao do seu projeto.

Respondendo ao e-mail infra, e por indicagdao do Professor Rui Henrique, vimos por
este meio informar que todos os projetos a realizar neste IPO carecem dar seguimento
a uma série de requisitos para serem avaliados pela Comiss3o de Etica deste IPO porto,
e cuja check list, assim como alguns dos documentos modelo envio em anexo.

Ficamos deste modo a aguardar o envio desta informag¢dao para melhor analisar o
solicitado,

Melhores Cumprimentos,

Rosa Proenca

Técnica Superior

EPOP- Escola Portuguesa de Oncologia do Porto
Instituto Portugués Oncologia Porto FG, EPE
Rua Dr. Antdnio Bernardino de Almeida

Telf: 22 508 4100 Ext: 5204/5

Fax: 225084022

epop@ipoporto.min-saude.pt
www.ipoporto.pt
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LISTA DOS DOCUMENTOS SOLICITADOS PELA ESCOLA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA

@) 1pororRTO

“TIrs 23 DO Gk PIFOE I I

- SmP AN Skt Discumentag So necessdria para apreciagio & submissio de m:ﬁ!’mjalnﬂ de

b

Apresentado Lista de Documentagio

oficio ao Conselho de AdministracSo do Instituto Portugués de Oncologia do Porto
Frandsco Gentil, EPE, ou & EPOP-Escola Portuguesa de Oncologia do Porto,
solidtandn auvtorizagio para a realizagio de estudo/pmjeto de investigacSo (Do CES-IPOP
o)

Protocolo do Estudo/Projeto de Investigacio

Informacio ao Participante (esorita) no estudof projeto de investigacdo (Do, CES IPOPF 039

Modelos de Consentimento Informado (opdonais - adultos & menores) do estudo/projeto
de investigacio (Doc CESIPOP 03 e Do CESIFOP O4)

Concordincia do Diretor de Unidade/Servigo/Departamento onde serd realizado o
estudo/projeto de investigacSo (se este ocorrer no Smbito estrito dos profissionais de
enfermagem seré, também, necessaria a cooncordancia do  respetive  Enfermeiro
Chefe/Responsdvel do servigo onde serd realizado o estudo/projeto de investigacdo)

Declaracdo/ Informagio do Orientador de Tese ou outro trabalho decomente de
estudo/projeto de investigagSo universitério

Declaracio/ Informacio/ Identificacio de outros Clinicos que sirvam de elementos de
ligagio entre os investigadores & os doentes, no caso do tmbalho decorrente do
estudofprojeto de inwvestigagdo proposto seja efetuado no IPO-Porto & os investigadores
sejam estmnhos a este Instituto (Doc. CES-TROP O5)

Curriculum Vitae breve [méximo duas péginas) do Investigadar Principal do estudo/projeto
de investigagdo

Acordo/Protocolo Financeiro (5S4 aplicavél quando o estudo/projete de investigagso
apresente encargos para o IPO-Porto ou o Conselho de Administracdo do IPO-Porto considera
ser devida alguma oompensag3o, nomeadaments monetéria ou em materdal =fou

equipamento) (oo, CES IPOP O8)

Apolice de Seguro para partidpantes (A considerar, na eventualidade de o estudo/projeto
de investigac3o implicar intervengio dinica)

Declaragio de ndo-conflitc de interesses dos profissionals que promovem o
= estude/projeto de investigagSo e dos participantes (se apliciwvel)

Madela: CEF-MOD-72-777
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A Excelentissima Direc3o da
ESCOLA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA

Porto

Excelentissimos Senhores,

Eu, Maria das Dores Formosinho, Coordenadora do Mestrado em Ciéncias de
Educacdo — Especialidade em Educagdo e Interven¢do Séciocomunitaria -, atesto que
Zulmira Piedade Louro do Nascimento, portadora do C.C. n?2 07007867, Estudante n?
34983, do 22 Ano do referido Mestrado, nessa qualidade, pretende desenvolver um
Trabalho de Pesquisa referente a “Escolaridade das criancas e jovens hospitalizados,
com doencas crénicas, que consequéncias cognitivas e sociais”, a ser utilizado para

Estudos Académicos.

Dada a necessidade de proceder a Entrevistas e a Aplicacdo de Questiondrios a
profissionais de saude e pais das criancas hospitalizadas, em virtude de doenca
oncoldgica, vimos solicitar o vosso apoio para facilitar os contatos necessdrios para a

recolha de dados indispensdveis a prossecucao dos objectivos da pesquisa.

Porto, Novembro de 2017

Maria das Dores Formosinho
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Consentimento Informadg

Comrdermedr o "D darag®o de Tl guin”, de Aveoa-iugdip Mdofi n Ay g’
S T Tl 37y Favtea Dol L g Ko S0 By et i JCE, L e ST Wtz S diper BN (2 Mool YR
Ly vl X

Dosignacde de esido / orojele de fnvestigerio fam porfuguss)

Eu, ebaize-zzsinade {name completo do doente adulto au do valunddrosds)

Recaly & texdo de Infarmacdn an Pericianfe relalive 2o procedimento que concardei am afetyar, Compreendi
3 esplicacdn que ma foi frneelds pels inveatigadsr que assing ests documanty. Foime anda dada
apertunidada da fazer 25 perpuntas que julpueirecessdriag, e de todes oblive resposta satisfetria,

Torrei conhecinentn de que, de acomn cam as recomandapdes da Declaragde de Helsinguia, & infarmagso ou
enplizagio qus me foi prezada versou oF objatiios, 06 Métedos, o3 beneficios provisios, 03 riseos potancials e
0 avanilal desconforn. Albm dissa, Bi-—e sfimede que terbo o dimita da anular 3 k3de o tempa & minha
participagEc no Esheda, sem que isso possa ter como efsitn quakuer prejizo na Busistincia cue me 4
presiada.

Per issd. corsinin que ma seja spitado o Mo, o lelamerts oo o inguénio propaste peg investgador.

Assinatirs do doenbe gur koo 5o . 3 Data:_ & ay
Monte do lnvestigadar tesransdvel:
Agmsfaglira oo INvesfigador responsivar, i Dol ¢ 260

Anclecas do Consehiifenars Infornrado

Ceclary que recehi a (nfornacsn s Parficmante reatve 2c asluda ¢ profeto de invesligagao em quesida, oue
me foi prapesio pelo investigador que assina este declienky & pretende anular o consaafiments fado 1a
date G201

Agsfnatira do doende ou voliino sSo: RO ¥ | N W 1§

Assinaiura to lnvestigador responsivel i D e

Nia: Fornecimonty ghrigatielo de cipis a0 pariicipanta

ComasBo o Ectr Fivm 5 58008 60 SreMIe Fovtugords S Onoroma o Aoy Fracsieoa i, £.5.E, (B R S ik

117




Consentimente Informade

Ly 0 “Eelra B A Hattaymeu " by darovigue ddden Wawdinl
Plelelngioa F2, P ens 10FE Voo FI83 Hoap S 00, Puorrann Hima C00 1 dmiargn GG e g S5, T P < e S0

Designapio do st / projelo e lavestgaedn (s porguds)

Eu, abalzo-assinado (noma cormpleto do Responsével pela doente)

Reapansavel pelo deants (nong sompleto do doente)

Fgcahi o et do Ifortacdo se Parisipant wlalivo an prosediments & efetuar. Compreendi 2 exglicagdio que
ma foi formecida peln investigadar que assing este documenia. Foi-me ginda dada cpomunidade de fazer 2=
pefgunias que juguel nacessdnag, e de s obtive resposts satistatona,

Tumsi conhacimanto de qua, 3 atadn tom &5 recomendagins da Declaragao de Helsinguia, a infarmacio ay
exolicacio quk me fii presiada veraou os objativos, o5 mE0s, o6 bensficios previstos, os Nisess polerdals e
o evaniual desouiore. Alkm disse, fi-me afimrade gue lenko o d refto de anular 2 fado © f=ipo 8 minha
partspecae do doenls ne- estuds, sem que issc possa ber coma aksit quakquer prejuizo na assisléncia qua tha
& prealada.

Por Bso, consinte que the sela aplicade c méade, o rata1enta ou & nquérito propasto pelo investigadar.

AxsInatura de Responsdvel gole dosnts. Dara__ ¢, 201
eima do investigader responsaval;
Assingtura oo fnvesiigaer sponsdyel ) ) Dol _ 5 201

Anulagioc ao Conaenifmeatn In tho

Declai que letebi & informacdn 0 Farfizinants relatvo &0 esfuda | projeto de Investigacss em quesidn, gua
me foi praposto pelo investigador que assina este document @ precends andler o consentmendo dade ra
data /el

Asslnaturs oo Responsdvel pelo dosnre, Del

Assinatura do livestigador Responsdvel: LDoa 2 B

Nota: Formecimonto obrigetirie os cépiz a0 Respensivel pela doente

Lamupedn o EHE Pars @ Sedve s insifite Povuneds o8 Ovoweys 0 Per Eemisno St EF £ i CESOR (,.
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“ELEMENTO DE LIGAGAD"

WOTA INFORMATIVE DA CES-IPOE

2 Inztitute Portagués de Oncoloma de Pore Frencisco Gentil, E.P.E. recabe afesimente muites pedidos para
realizacaa da astudos § projetoe de Investlgseas, por profissonais que néo pertencem & esla Instiluigéo. Tamna-
sz indispenséwel, nestas circunstén:.;ia& acatzlar o5 ciredes dos dosntes, bem como 8 confidercialidade
devida aos seus dados pessoak, para que oS meeros Ndo posRAM SR revelXICS SMn O respetvo
Sonsentirents,
Para respander & esla questin, 8 Comissso de Blice pare a Saide do natituto Partugués da Oncolegia de
Porp Francisco Genlll, E.P.E. edau a figura do “elementa de ligagsc™ que comesponderd a0 pmisgieral de
ita assumir = ~espanaabiidade de {azer a Bgacic do dosnte o investiqador ndo pertancanie o

'nefitutn Porjuqués da Dicelogly da Pora Francisce Gentil, EP.E. [prefersncialmen’e um co-invastigador).
C 'glemrenta de ligasdn’ deva, sais, sar um profisional da equipa de saide do deente, nomeadamenie eu

medicn ou seu ENfEMmAinG & conhacedor, pek inerd1sa d3s suae fungles asslsiencizis, dos dados pessoais do
Hoerte que geanganha,

A “elemento de ligagac” competird efstuar um contsene prévio com ¢ deante. Neste contact, o proflssional de
gada tard como (refa prmoedial informar o doeme:

1. Dointeregse do lnvestigadon em comactdHo, para o convdar a paricipar ne estudo;

2. Cosdiredes que ‘ha pemancem para. hramente, aceiar ou recussr eate contacn da bwestigader,
2am qua dasza declsdo decora quaduer preluiz: pars a assilEncia a que kem dirgilo;

1. Dengueserd, enquarts "samanto oe ligacdo’, o gamnts do respelta sela confidencislidade de todos
e seus dades que, conscanies de processe din ko, nacdka te1ham & ver com o estudo em causa.

£ depais dasts altarzaghn do doente & gue aera pogsivel o invastigador aceder & entrevisla com o doente €,
8 parlir_desee [pamerdo. inicier toda @ dirdmica insrene a0 pocsssc qua conduzind B e veniugl
canse-timents do doante & partisper o estudn,

Loowmies o E8a Mav 2 Satine Jo Izl Poruguéis de noodegs co Porte #annizca Seetl EFE. Do OS3FS0 15

119



Exma Sr, /(5. B

Fresidente do Coisalho de Adminiatragdn do

Instiuln Porugués ge Oncologia do Fortc Francisca Genlil, EFE.
Pz A0 A Benne G P T SN0

A TES M B

Azaunte: Fedido de autorizachn para rea izaf80 de estude | projeto de investioagan

Hama da Investigader principal:

Thulo do Estuda / Projeto de Investigegas

Pretendeydo reazar g Urklads @ Senden ) stk o estudey
‘projetn de imiesligegse =m ep'grafe, solivita a V. S0 ra qualidade de Investgador PrivdpalPometor,
AUt Eapa0 para @ U8 realizagaa.

Para o ofete, ane toda a documenlagic apllcivel raferlda aa dassder da Comimsdo de Sea para 2 Salde do
[slitubg Padugués de Oncobna do Porto Francisco Gerdl, EPE. mespeitants a8 estidospojetos de
investigaras, 4 qual enderegou pedida ¢e aprecialdo & parscer.

om o8 relhahes GUMPE mens,

Para, i

2 rvestigade s Principal [ Promosar

Comizedo e Ea Pard & SAGE 0o M2 Fentils 2 Qaaaests 4o Dero Frangios Gankt TOC D, CESF0P [
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INFORMAGAD AC PARTICIPANTE

De ecordo cam o recomendada na dacumentacis necessana para apreciagso & subinissae de Pedidos
de Farecer 8 CE3-IPCFR, na legsango vigents & demais cidiges de diica intemacionalments acellzs, o
InfarnagSs & drganibilzar ao participante do estudolprojete de investigenBa dave se enTegue sob -
forma escity @ contem alar, ubrigstoriaments, em linguagem acessive’, 0s fans abaiwo indicados:

+ |dentificacan da ssiudaimiato de investigacn;

«  |dentificacdo do investigador responsavel B conlactes (e-mail instiucional s felefivg).

= Objalive do esludalamisdo de investigagan;

+  Mepdologia (resamida) 8 vtiizar,

+ Gamnfia do pagaments das eveniua.sd despesas dervadas da pariclpscio no estudeiprofets de
Twestinsacio {ex consottas extra, Examas comphemantares, deslicagbes, o) e justficagies da
alsaneia de trabalho {se aplicavel);

+ Bensficios esporsdos @ rgcos posEivels, tais Lomo: ncdfnodos resullentes da paricipacdo no
eatudeiprojeto da imaestigacdo, consulias exdr, exames complemenienes, deslocagbes, stio

= Volirtarkedade da particiosgan no estedo)proieto de insestqaci;

+ Tempo dispenlver para refletir sobre o pedido de parlicipagdc no estudoiprojeto de investigacso
incluinds, possivelmerte. empo para consults de familiares edo amigos;

2 Liberdads pera dacidir = & sm ou nSo;

+ Pegsibiidede de sbandorar a paticipecdo no estudolpropte oo invesigacds, sem Jmuizo de
relacionamenty com o médce oo demeis profissionais de salde, mem o reepeito pebas dinglog &
angisténcia gue lhe é devids;

»  Gerartis da priveccdade, da ecnfdencldidade & da protecdn dos dados pessceis de acordo com a
leq i ag=0 em vigor,

»  Exstencla de segoro (se eplicaue;

= Conhecimerty da aprovagin do estudepralens de Investigandn pelo CES- PO,

+ Declaragio de ndo-conf bo do dnterascas dos profslonels qus promavem o esndoproeln de
resligagio e dos participaniss.

Coweinit ekt Fils Pang 5 Sa0ds &0 rebi founsds o Orerioia g Fori Frasisc Sand, € F.E oo, DESMh02)
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INFORMACAO PESSOAL

1972 -1975

19751088

EDUCAGAD E FORMAGAD

2017-2018

2018 -2017

2012-2016

Cumiculum Vitae Zumira Nascimento

Zulmira Piedade Louro do Nascimento

@ Rua D. Antonio Ferrera Gomes, n° 300 — 2° D 4445-308 ERMESINDE -PORTO-PORTUGAL

. 936272485
= lurzuimia@anal.com

Sexo Feminino | Data de nascimento D6/Abri 1954 | Nacionaidade Porfuguesa

|
Secretaria de Administraggo
Banco Pinto & Sotto Mayor — Luanda/Angola
Secretania de Conselho Fiscal e Secretariado Geral
Banco Barges e im3o — Porto/Portugal
|
2° Ano Mestrado de Ciéncias de Educagdo - — Especializacéo em
Educacao e Intervencdo Sociocomunitaria — DISSERTACAO DE
INVESTIGACAO — (Inscrita e Matriculada)
Universidade Portucalense — UPT
Mestrado de Ciéncias de Educagdo - 1°Ano - Pés-Graduagdo —
Especializagéio em Educagéo e Intervencio Sociocomunitaria -
Universidade Portucalense — UPT — Média final 17 valores
Licenciatura em Educacgo Social — Média final 14 valores
Universidade Portucalense — UPT
Ensino Secundario
Escola Secundaria de Ermesinde
|
Portugués
A1 Al Al Al Al
NMHIA"AZMM aimmm cucz:mnm
Quaxir Eurcoey Comem de Retertci oo o Linguas
cunboE 20022015 | cagefop o Pagna 12
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“PROTOCOLO DE ESTUDO / PROJETO DE INVESTIGACAO”
1- Formulag¢do Do Problema

Qual o impacto social e escolar da hospitalizacdo de longa duracdao em criangas e
adolescentes?

Quais as modalidades de escolarizacao se disponibilizam nesta situacdao, em geral, e no IPO do
Porto, em particular?

Para a realizacdo do presente estudo, desenvolvemos uma pesquisa bibliografica resultando
numa leitura exploratdria, para a andlise comparativa das solu¢des institucionais
implementadas em Portugal, Brasil, Espanha, Franga e Alemanha.

Verificamos que alguns paises, como Franga e Brasil, revelam que a solugdo
predominante consiste em criar “classes hospitalares”, remontando a sua origem ao inicio do
século XX e aos anos 1950, respectivamente.

No Brasil a “Classe Hospitalar” surgiu como uma modalidade de Ensino da Educac¢do Especial,
adquirindo uma legislagdo especifica, com um atendimento pedagdgico-educacional para as
criangas e adolescentes hospitalizados. Com o reconhecimento deste publico-alvo, ao ficar
sem a escolaridade normal e também privados da vida social, vivem com o risco do fracasso
escolar e de alguns transtornos do seu desenvolvimento.

Falando das Classes Hospitalares, nas primeiras décadas do século XX, na Europa surgiam em
varios hospitais algumas atividades educativas, que poderiam ser consideradas, como o inicio
do que hoje se conhece como Classe Hospitalar. Paula (2011) em Franga afirma que a primeira
classe hospitalar foi estabelecida em 1929 por Marie Luoise Imbert, ja para Vasconcelos (2005)
a classe hospitalar em Francga teve o seu inicio em 1935. Exemplos, que foram seguidos por
outros paises europeus, como a Alemanha, a Franga, foram também aceites nos Estados
Unidos, para atendimento especial a criancas com tuberculose.

Com a criagdo em 1939, do Centro Nacional de Estudos e de Formacdo para a Infancia
Inadaptada (CNEFEI), em Suresnes, na periferia de Paris, com o objetivo de formar professores,
nesse ano foi criado o cargo de Professor Hospitalar perante o Ministério da Educacdo em
Franca, Centro que actualmente ainda funciona, o que faz com que todos os hospitais publicos
em Franca tenham no seu quadro docente quatro professores: - dois de ensino fundamental e
dois do ensino médio, que trabalham em turnos diferentes de segunda a sexta-feira.

Verificamos que em Espanha foi relativamente recente a preocupacdo com o atendimento
pedagogico hospitalar, diz a Lei 13/1982, no seu artigo 29 de sete de Abril, “Todos os hospitais
tanto infantis como aqueles que tiveram servicos pediatricos permanentes, como os hospitais
particulares que regularmente ocupem, no minimo, a metade de suas camas com doentes de
atendimento médico dependam de recursos publicos, terdo que contar com uma seg¢ao
pedagdgica, para prevenir e evitar a marginalizacdo do processo educacional dos alunos em
idade escolar internados nesses hospitais”(GONZALES, 2007, p.345).
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A Declaracdo dos Direitos da Crianga Hospitalizada de 1987 (CAMARU; GOLDANI, 2004)
ocupou-se do processo de ensino-aprendizagem da crianca doente e/ou hospitalizada e/ou
convalescente, focando entre outros aspectos, o direito, que as criancas tém, de continuar a
sua vida escolar durante a permanéncia no hospital e de beneficiar do ensino dos professores
e do material didactico, que as autoridades escolares coloquem a sua disposicao.

Este estudo permitiu-nos rever um pouco da histéria da “Classe Hospitalar”, fazendo uma
ligacdo com o passado tentamos compreender o caminho feito pela “Classe Hospitalar” no
Brasil e no Mundo. No Brasil, apesar de estar previsto por lei que as criangas e/os adolescentes
devem ter acompanhamento pedagdgico, verifica-se, que ndo houve grande desenvolvimento
em relagdao ao numero de hospitais do Brasil com “Classes Hospitalares”.

Nos Estados Unidos da América, em 1975, através da Lei Publica 94.142 deram-se os primeiros
passos para a educagdo inclusiva, as escolas publicas dos Estados Unidos tém sido obrigadas a
incluir estes alunos em classes onde possam estudar com pares ndo deficientes, para que nao
passem a maior parte de seu dia em classes apenas com outros alunos com deficiéncia.

Na Conferéncia Mundial sobre Educagdo para Todos, de 1990, reafirmou-se o direito a
educacgdo para todos, tendo a ideia de que esta educagdo é um direito independentemente
das diferencas individuais. Em 1993, as Na¢des Unidas definiram uma norma sobre a Igualdade
de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia, onde solicitavam aos estados membros, que
assegurassem a educacgao das pessoas com deficiéncia para que estas fizessem parte
integrante do sistema educativo. Definindo normas sobre a igualdade de oportunidades para
com elas. A Convencdo das Nag¢des Unidas dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Nag¢des
Unidas, 2006) realgou a necessidade dos Estados membros se comprometerem e
implementarem um sistema de educacgao inclusivo.

As dificuldades da escolarizagao da crianga com doenga crénica no contexto hospitalar e a
percepcdo das familias, sobre o afastamento do processo escolar das criangas hospitalizadas,
gue deveriam estar na escola obrigatéria da educacdo basica, referiram a auséncia de a¢ées
pedagdgicas sistematizadas, salientando que as atividades educacionais realizadas eram como
uma recreacao. Considerando-se, que as “classes hospitalares” constituem uma importante
tecnologia de cuidado, na assisténcia as criancgas hospitalizadas, mostra-se necessario, que o
Ministério e as Secretarias de Educagao as apoiem no que respeita a provisdo de recursos
humanos, financeiros e materiais. Sendo um trabalho pioneiro seria capaz de auxiliar as
criangas com doencgas cronicas, a terem uma melhor qualidade de vida intelectual e social.

Que respostas de Escolaridade existem para as criancgas/jovens hospitalizadas em
Portugal?

Em Portugal a “Carta da Crianca Hospitalizada de Portugal” do ano 2000, inspirada nos
principios da Carta Europeia da Crianca Hospitalizada, aprovada pelo Parlamento Europeu em
1986, mostra as preocupagdes com os processos de humanizagdo nos hospitais. O principio
sete da Carta de Portugal propde, que o “Hospital deve oferecer as criangas um ambiente que
corresponda as suas necessidades fisicas, afetivas e educativas, quer no aspecto do
equipamento, quer no de pessoal e de seguranca” (MOTA, 2000.p.60). Observa-se assim, uma
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preocupacao por parte dos paises citados, o direito da aprendizagem das criangas
hospitalizadas.

Foi criada em Portugal a Reparticdo Pedagdgica de Instrucdo Primaria e Normal no ano de
1929 com a finalidade de organizar “Classes Especiais”, em Lisboa as primeiras Classes foram
inauguradas em 1929, foi no ano lectivo 1929/1930 que através de um despacho assinado pelo
Ministro Eduardo Costa Ferreira, que a Reparticdo Pedagdgica de Instrucao Primaria e Normal
teve autorizacdo para formar novas classes, recrutando pessoal entre os professores
especializados.

Em Fevereiro de 1930, foram instaladas nas escolas primdrias de Lisboa “Classes Especiais”,
também nas décadas de 70 e 80 do século XX, foram criados trés dispositivos juridicos, que
apresentavam os direitos fundamentais dos cidadaos deficientes: a “Constituigdo da Republica
Portuguesa” (1976), a “Lei de Bases do Sistema Educativo (1986)” e a “Lei de Bases da
Prevencdo e da Reabilitagdo e Integragdo das Pessoas com Deficiéncia (1989)”, Afonso, J., &
Moreno Afonso, J. (2005).

Em 1977, o Decreto-lei n2 174/77, de 2 de Maio foi aplicado ao Ensino Preparatério e
Secundario, condi¢des especiais de matricula e de avaliagao a alunos com deficiéncia. Em
1981/82, iniciou-se o apoio integrado a alunos com problemas intelectuais. Em 1989 é
publicada a Lei 9 - Lei de Bases da Prevencgao e da Reabilitagdo e Integracdo das Pessoas com
Deficiéncia. Em 1990, numa resolu¢do da Assembleia da Republica (n2 20) é ratificada a
Convencao sobre os Direitos da Crianca, assinada em Nova lorque a 29 de Janeiro de 1990.

O Decreto-lei n2 319/91, de 23 de Agosto, regulamentou a integracdo das criangas com
deficiéncias no ensino regular. Lei que enaltece o modelo pedagdgico, o conceito de
necessidades educativas especiais e a responsabilizagdo da escola regular face a educagao das
criangas com necessidades educativas especiais.

Portugal, quando assinou a Declaragdo de Salamanca (UNESCO, 1994) comprometeu-se a
aplicar os seus principios, recentemente realizaram-se uma série de mudancas que
proporcionou alguma instabilidade no sistema educativo, promovendo uma escola inclusiva ou
gerando situacdes de segregacdo e também a exclusdo escolar e social.

O Decreto-lei n2 3/2008, de 7 de Janeiro, leva a discussdo publica a educac¢do especial, a
inclusdo, a deficiéncia, as necessidades educativas especiais e todos os conceitos adjacentes.

Do Modelo Médico ao Modelo Social, verificamos que este apoio teve um caracter mais
assistencial do que educativo perante a necessidade das criancas e jovens com deficiéncia,
(Bautista, 1997).

Com a evolugdo do conceito de DEFICIENCIA e INCAPACIDADE houve um contributo para
grandes mudancgas, a nivel da reabilitacdo e integracdo dos doentes com deficiéncia e com a
incapacidade de poderem frequentar a escola, para isso tem contribuido o avango dos
conhecimentos cientificos e tecnoldgicos, a investigacdo, a promocao dos direitos dos
cidaddos, a consciéncia social, a responsabilidade politica e do aumento da incapacidade
participativa das pessoas com DIVERSAS deficiéncias.
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“Depois de verificar varios artigos e estudos considero, que ndao encontrei no conceito de
INCAPACIDADE as INCAPACIDADES das criancas e jovens hospitalizadas por longos periodos de
tempo, que TAMBEM aqui deveriam estar INCLUIDAS, por terem adquirido INCAPACIDADE
PATOLOGICA CRONICA e que por FALTA DE IMUNIDADE fisica estdao INCAPACITADOS de
FREQUENTAREM A ESCOLA REGULAR” Nascimento. Z. (2018).

Estas pessoas necessitam de servigos especiais, tais como instituicdes adequadas e medidas
adaptativas aos locais onde estdo instalados, porque as deficiéncias sdo uma problematica
individual.

E muito importante e urgente consciencializar os pais, da importancia dos filhos fazerem e
terminarem a Educagdo Basica e Ensino Superior, envolvendo-se os pais em atividades
extracurriculares na escola, assim como no hospital, com ensino pedagédgico e de jogos, para
gue possam observar o trabalho realizado, passando-lhe a dar mais valor.

A Escolaridade é Obrigatdria a Lei de Bases do Sistema Educativo (Lei n.2 46/86, de 14 de
Outubro) determina a extensdo da escolaridade obrigatdria gratuita e tem a finalidade de
tornar efectiva a universalidade do ensino basico, garantindo a todas as criangas o acesso ao
ensino e ao sucesso escolar. Entre as Modalidades Especiais de Educac¢do Escolar estdo:- A
educacgdo especial; - O ensino a distancia; (fora das Escolas e com as TIC).

Em Junho de 1994, a Declaragdo de Salamanca sobre os Principios, Politica e Pratica na Area
das Necessidades Educativas Especiais refere, que no ambito da orientagdo inclusiva, as
escolas regulares sdo:

“Os meios mais capazes para combater as atitudes discriminatérias, criando comunidades
abertas e solidarias, construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educacdo para todos;
para além disso, proporcionam uma educag¢do adequada a maioria das criangas e promovem a
eficiéncia, numa dptima relacdo custo-qualidade, de todo o sistema educativo.” (UNESCO,
1994, p.9).

“O jovem abandona a escola e a escola abandona o jovem”, Descartes.
“Quando a crianca ndo pode ir a escola, a escola deve ir a crianga”, Nascimento. Z.
Capitulo 2. METODOLOGIA DE INVESTIGAGAO

Sendo fundamental a escolha da metodologia e das técnicas utilizadas para a
investigacdo de um tema e se poder alcancar os objectivos pretendidos na pesquisa é
necessario um procedimento racional e ordenado, formado por procedimentos e instrumentos
basicos para se chegar a analise e resultado dos dados, seguindo a conclusdo da investigacao.
Mascarenhas (2010).

Neste estudo adotamos a metodologia “mista”, privilegiando os pontos, que unem os
dados qualitativos aos quantitativos. Com os dados qualitativos adquirimos o centro da
investigacdo, sendo o nosso objectivo investigar e compreender os factos existentes sobre a
escolarizagdo das criancas e jovens hospitalizadas.
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O processo de investigacao qualitativa indica-nos algumas etapas, que se ddo ao mesmo
tempo e ou de modo interativo, com o formular do problema caindo nele a investigacao;
colocando questdes, escolha metodoldgica e de grupos no espaco social da amostra, também
na recolha e analise dos dados.

Os dados quantitativos sdo um complemento, que nos dao a sintese numeérica e ajuda-
nos no tratamento estatistico, sobre as respostas dos individuos, com e para a facilidade de
comparacgao.

2.1. BJETIVOS DE INVESTIGAGAO

Perante o tema a abordar, formulamos a questdo geral, que envolve o problema
principal, que queremos investigar:

o Como se realiza e se promove a qualidade do processo de ensino-aprendizagem para
as criangas e adolescentes hospitalizados com patologias oncolégicas?

Esta questdo geral contém outras questdes mais especificas ou circunscritas que podemos
elencar do seguinte modo:

1. Quais as condigdes concretas de escolarizagao das criancas e adolescentes com longos
periodos de internamento hospitalar devido a patologias oncolégicas?

2. Serd que a sua situacgdo clinica é reconhecida como implicando necessidades
educativas especiais que justificam a implementagao de medidas pedagdgico-curriculares
especiais? Quais as consequéncias praticas?

3. Qual a eficdcia dessas condi¢des de ensino-aprendizagem para promover o sucesso
escolar das criancas e adolescentes com patologias oncolégicas?

4, Quais os efeitos das atuais condi¢des de hospitalizagdo e escolarizagdo dessas criangas
e adolescentes para o seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social?

5. Como melhorar o processo de ensino-aprendizagem para promover o sucesso escolar
e o desenvolvimento psicolégico dessas criancas e adolescentes?

O atual estudo pretende responder a estas questdes, investigando e analisando a relagdo
existente entre as Escolas, as InstituicGes Hospitalares, as criancas e adolescentes
hospitalizadas assim como as suas familias (especialmente pais e encarregados de educacao).

Portanto, o objetivo geral desta investiga¢do consiste em descrever e avaliar as condigdes
atuais de escolarizacdo das criangas e adolescentes hospitalizados com doencas oncoldgicas.
Por analogia com as questdes de investigacdo, podemos, de forma mais operacional,
desdobrar este objetivo geral em diversos objectivos especificos, nomeadamente:

1. Realizar um levantamento histérico sobre as praticas pedagdgico-curriculares e seu
enquadramento juridico em Portugal no que concerne a escolarizagdo de criangas
hospitalizadas;
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2. Descrever e caracterizar as condi¢des atuais de escolarizacdo das criancas e
adolescentes hospitalizadas com doencas oncolégicas (no ambito concreto do funcionamento
do IPO do Porto);

3. Comparar diferentes modelos internacionais de escolarizacdo de criancas
hospitalizadas, avaliando a sua qualidade;

4, Analisar as relacées de cooperacdo ou conflito entre a Escola, a Familia, o Hospital no
processo de ensino-aprendizagem de criancas e adolescentes hospitalizados durante a fase de
escolaridade obrigatéria;

5. Compreender as convergéncias/divergéncias ao nivel das perce¢bes, expectativas e
conce¢des educativas dos diversos tipos de atores envolvidos no processo escolarizagao e
hospitalizacdo (i.e., professores, pais/encarregados de educacdo, estudantes e pessoal
hospitalar);

6. Avaliar a eficacia das atuais condi¢des de escolarizagdo das criangas e adolescentes
hospitalizadas no IPO do Porto e o seu impacto no sucesso escolar e no desenvolvimento
psicoldgico (i.e., cognitivo, emocional e social);

7. Propor estratégias de otimizagdao do sucesso escolar e do desenvolvimento psicoldgico
de criancas e adolescentes hospitalizados.

2.2. Amostra - Participantes

A amostragem é a definicdo de uma amostra, processo que deve possuir certos requisitos para
garantir a validade dos resultados e dos mesmos serem generalizados ao publico-alvo, com
idades compreendidas entre os 6 e os 18 anos, aos pais, professores e aos enfermeiros do
hospital.

Nesta investigacdo adotamos uma “Amostragem por trés Subgrupos”: o ” Subgrupo das
Criancas e Jovens Hospitalizados”, o “Subgrupo dos Pais” e o “Subgrupo dos Médicos e
Enfermeiros” ndo sendo individuos singulares, mas sim grupos diferentes no mesmo contexto,
sdo uma populagdo, que se encontra organizada. Sendo uma “Amostra Ndo Aleatdria”, tendo
sido escolhida por nds.

Nos Grupos escolhidos todos os seus elementos tém certas caracteristicas em comum:
Criancas e Jovens doentes e Hospitalizados por longos periodos de tempo, os Pais na mesma
situacdo, os Médicos e os Enfermeiros, que os tratam e com eles convivem diariamente.

2.3. Instrumentos

Na recolha de dados serdo utilizados os seguintes instrumentos: - os “Questionarios
Likert” destinados aos trés Subgrupos contendo um conjunto de itens, tendo o principal
objectivo de obter um conjunto de informacgdes de relevo, que nos permitam perceber o
processo de escolaridade, com objectividade e quantificacdo, tendo como tema de base —

“Que Escolaridade tém as Criancas e Jovens Hospitalizadas por longos periodos de tempo” -,
através da interpretacdo das respostas dadas pelos participantes neste processo de
investigacao.
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A qualidade informativa dos dados depende da qualidade dos instrumentos utilizados
na recolha, devendo-se dar aos instrumentos a importancia que tém na avaliacdo e na
investigacao.

2.4. Procedimentos

Os procedimentos a efetuar neste Projeto serdao a forma e os meios em que vao ser
recolhidos os dados empiricos a utilizar.

Serdo realizados contatos pessoais e ndo aleatérios, com uma amostra alargada a todos os
pais, aos seus filhos estudantes - criangas e jovens hospitalizados —aos médicos e aos
enfermeiros, explicando-lhes os objectivos da pesquisa e convida-los a tornarem-se
participantes, apds esses contatos combinarmos a marcagao de uma data, com a finalidade de
se assinar o termo de Consentimento Informado, referindo-lhes que as suas respostas serdao
andénimas e confidenciais, que podem desistir em qualquer momento e que todas as
informacgdes dadas, apenas serdo utilizadas para estudo na area académica a que pertence
este Projeto de Investigacdo

REFLEXAO FINAL

A pesquisa bibliografica realizada nesse estudo permitiu-nos revelar um pouco da histéria da
Classe hospitalar. Procuramos estabelecer um didlogo com o passado para tentarmos escrever
e compreender o caminho feito pela Classe Hospitalar no Brasil e no mundo.

Acreditamos que o do trabalho pedagdgico no Hospital enfraquece os efeitos negativos
resultante da hospitaliza¢do, fornecendo a crianca uma melhor qualidade de vida, facilitando a
sua inclusdo social, intelectual e afetiva.

No Brasil, embora seja previsto por lei que as criangas e/os adolescentes tenham
acompanhamento pedagdgico, esse acompanhamento ainda é timido em relagdao ao nimero
de hospitais que o Brasil possui em sua extensao.

Além disso, parece oportuno desencadear, de alguma forma, entre estudantes e professores
dos Cursos de Formacgao de Professores e do Curso de Pedagogia e também para os
profissionais da Saude, alternativas de socializacdo do conhecimento desses estudos e ampliar
os desdobramentos e aprofundamentos dessa investigacao.

As dificuldades enfrentadas quando se fala em escolarizacdo da crianca com doencga crénica, a
indiferenca por parte dos hospitais com a situacdo académica dos seus pacientes, a falta de
comunicagdo entre escola e hospital, o descuido das dire¢Ges escolares que nao se interessam
em melhorar a integracdo do seu aluno doente, a dificuldade dos professores em como
trabalhar com o aluno que esta ou esteve hospitalizado, a impoténcia da crianca diante de
tantos obstaculos, a falta de compromisso com o desenvolvimento e implementacdo de
politicas publicas efetivas que garantam o direito de continuidade do processo de
escolarizagdo de criangas e adolescentes hospitalizados.
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Ressaltamos a necessidade urgente de se construirem parcerias, para a realizacao de acgoes,
que integrem e favorecam fortemente a Pedagogia Hospitalar, com as Secretarias de
Educacdo, com a articulacdo entre hospital e a escola regular, na contratacdo e capacitacao de
professores e na provisdo de recursos financeiros e materiais que viabilizem os referidos
atendimentos educacionais, no contexto hospitalar.

Finalmente, com esta investigacado foi nossa intencao contribuir com uma discussdo e numa
futura pratica dar forca ao processo de educacdo da crianca hospitalizada, com um didlogo
recetor de futuras e breves mudancas.
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ANEXO - 14

Resposta /PARECER do PO, Porto, sobre autorizacdo de investigacdao no IPO, Porto.
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ANEXO - 15

DECLARAGAO DOS DIREITOS DA CRIANGA

Proclamada pela Resolugdo da Assembleia Geral das Nag¢Ges Unidas n.2 1386 (XIV), de 20 de
Novembro de 1959.

Considerando que os povos das Nacbes Unidas reafirmaram, na Carta, a sua fé nos direitos
fundamentais, na dignidade do homem e no valor da pessoa humana e que resolveram
favorecer o progresso social e instaurar melhores condicdes de vida numa liberdade mais
ampla;

Considerando que as Nag¢des Unidas, na Declaragao dos Direitos do Homem, proclamaram que
todos gozam dos direitos e liberdades nela estabelecidas, sem discriminagao alguma, de raga,
cor, sexo, lingua, religido, opinido politica ou outra, origem nacional ou social, fortuna ou outra
situagao;

Considerando que a crianga, por motivo da sua falta de maturidade fisica e intelectual, tem
necessidade uma protec¢do e cuidados especiais, nomeadamente de protec¢do juridica
adequada, tanto antes como depois do nascimento;

Considerando que a necessidade de tal proteccao foi proclamada na Declara¢do de Genebra
dos Direitos da Crianga de 1924 e reconhecida na Declara¢do Universal dos Direitos do Homem
e nos estatutos de organismos especializados e organiza¢des internacionais preocupadas com
o bem-estar das criangas;

Considerando que a Humanidade deve a crianca o melhor que tem para dar,
A Assembleia Geral

Proclama esta Declara¢do dos Direitos da Crianga com vista a uma infancia feliz e ao gozo, para
bem da crianca e da sociedade, dos direitos e liberdades aqui estabelecidos e com vista a
chamar a atengdo dos pais, enquanto homens e mulheres, das organiza¢des voluntarias,
autoridades locais e Governos nacionais, para o reconhecimento dos direitos e para a
necessidade de se empenharem na respectiva aplicacdo através de medidas legislativas ou
outras progressivamente tomadas de acordo com os seguintes principios:

Principio 1.2

A criancga gozard dos direitos enunciados nesta Declaragao. Estes direitos serdo reconhecidos a
todas as criancas sem discriminagdo alguma, independentemente de qualquer consideragao
de raga, cor, sexo, idioma, religido, opinido politica ou outra da crianga, ou da sua familia, da
sua origem nacional ou social, fortuna, nascimento ou de qualquer outra situagao.

Principio 2.2

A crianca gozara de uma proteccdo especial e beneficiara de oportunidades e servigos
dispensados pela lei e outros meios, para que possa desenvolver-se fisica, intelectual, moral,
espiritual e socialmente de forma saudavel e normal, assim como em condicGes de
liberdade e dignidade. Ao promulgar leis com este fim, a consideracdo fundamental a que

se atenderad sera o interesse superior da crianga.

Principio 3.2

A crianca tem direito desde o nascimento a um nome e a uma nacionalidade.

Principio 4.2
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A crianca deve beneficiar da seguranca social. Tem direito a crescer e a desenvolver-se
com boa saude; para este fim, deverdo proporcionar-se quer a crianga quer a sua mae
cuidados especiais, designadamente, tratamento pré e pds-natal. A crianca tem direito a
uma adequada alimentacao, habitacao, recreio e cuidados médicos.

Principio 5.2

A crianca mental e fisicamente deficiente ou que sofra de alguma diminuicdo social, deve
beneficiar de tratamento, da educacao e dos cuidados especiais requeridos pela sua
particular condigao.

Principio 6.2

A crianca precisa de amor e compreensdo para o pleno e harmonioso desenvolvimento da
sua personalidade. Na medida do possivel, deverd crescer com os cuidados e sob a
responsabilidade dos seus pais e, em qualquer caso, num ambiente de afecto e seguranga
moral e material; salvo em circunstancias excepcionais, a criang¢a de tenra idade nao deve
ser separada da sua mde. A sociedade e as autoridades publicas tém o dever de cuidar
especialmente das criangas sem familia e das que caregam de meios de subsisténcia. Para
a manutengdo dos filhos de familias numerosas é conveniente a atribuicao de subsidios
estatais ou outra assisténcia.

Principio 7.2

A crianga tem direito a educagdo, que deve ser gratuita e obrigatéria, pelo menos nos
graus elementares. Deve ser-lhe ministrada uma educagdo que promova a sua cultura e
Ilhe permita, em condi¢des de igualdade de oportunidades, desenvolver as suas aptidoes
mentais, o seu sentido de responsabilidade moral e social e tornar-se um membro util a
sociedade.

O interesse superior da crianga deve ser o principio directivo de quem tem a
responsabilidade da sua educacdo e orientacdo, responsabilidade essa que cabe, em
primeiro lugar, aos seus pais.

A criancga deve ter plena oportunidade para brincar e para se dedicar a actividades
recreativas, que devem ser orientados para os mesmos objectivos da educacdo; a
sociedade e as autoridades publicas deverdo esforgar-se por promover o gozo destes
direitos.

Principio 8.2

A crianca deve, em todas as circunstancias, ser das primeiras a beneficiar de protecgdo e
socorro.

Principio 9.2

A criancga deve ser protegida contra todas as formas de abandono, crueldade e exploracao,
e ndo devera ser objecto de qualquer tipo de trafico. A crianga ndo devera ser admitida ao
emprego antes de uma idade minima adequada, e em caso algum sera permitido que se
dedique a uma ocupac¢do ou emprego que possa prejudicar a sua saude e impedir o seu
desenvolvimento fisico, mental e moral.

Principio 10.2

A crianca deve ser protegida contra as praticas que possam fomentar a discriminagao
racial, religiosa ou de qualquer outra natureza. Deve ser educada num espirito de
compreensado, tolerancia, amizade entre os povos, paz e fraternidade universal, e com
plena consciéncia de que deve devotar as suas energias e aptiddes ao servico dos seus
semelhantes.
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