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RESUMO

O diagnostico do cancer infantojuvenil impacta profundamente a vida de toda a familia,
principalmente para os familiares, pais e avés, que assumem o papel de cuidadores, enfrentando uma
doenca cronica e grave gue altera significativamente suas rotinas diarias. A finalidade desta pesquisa
foi o estudo sobre préticas pedagdgicas inovadoras em projetos sociais para criangas e adolescentes
em tratamento oncoldgico, considerando as repercussdes iniciais do diagnéstico e o afastamento
escolar. Objetivo: Analisar a percepcdo de familiares sobre as politicas educacionais oferecidas para
criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico prolongando na Associacdo Comunitaria Lucas
Dantas-ACOLD. Metodologia: A pesquisa, de carater qualitativo e descritivo-exploratorio, foi
conduzida na ACOLD, com dados coletados por meio de grupos focais e entrevistas semiestruturadas
realizadas com 20 familias de criancas e adolescentes com cancer, distribuidas entre as filiais de
Fortaleza e Barbalha, no Estado do Ceara. Resultados obtidos: Os dados revelaram que apenas uma
parcela das criancas e adolescentes recebeu atendimento educacional e material pedagdgico durante
o tratamento. As praticas adotadas incluiram aulas remotas, visitas de professores e suporte técnico-
pedagogico, com destaque para a relevancia do vinculo entre familias e instituicdes de apoio.
Contudo, identificaram-se lacunas no suporte educacional continuo, especialmente no que diz
respeito a articulacdo entre escolas e institui¢oes de salide. Recomendacdes futuras: O estudo sugere
a ampliacdo de politicas publicas voltadas a continuidade educacional de criancgas e adolescentes em
tratamento de salde prolongado, promovendo praticas pedagdgicas inclusivas e integradas.
Recomenda-se ainda o fortalecimento das parcerias entre institui¢cbes de ensino, salde e organizagdes
sociais, assegurando que o direito a educacgdo seja garantido, mesmo em contextos adversos. Essas
acOes podem contribuir para minimizar os impactos do afastamento escolar e promover uma
abordagem mais holistica e humanizada.

Palavras-chave: Praticas Pedagdgicas, Continuidade Educacional, Cancer Infantojuvenil, ACOLD
(Associagdo Comunitéria Lucas Dantas)



ABSTRACT

The diagnosis of childhood cancer has a profound impact on the lives of the entire family, especially
on relatives, parents and grandparents, who take on the role of caregivers, facing a chronic and serious
disease that significantly alters their daily routines. The purpose of this research was to study
innovative pedagogical practices in social projects for children and adolescents undergoing cancer
treatment, considering the initial repercussions of the diagnosis and school absence. Objective: To
analyze the perception of family members about the educational policies offered to children and
adolescents undergoing long-term cancer treatment at the Lucas Dantas Community Association
(ACOLD). Methodology: This qualitative and descriptive-exploratory study was conducted at
ACOLD, with data collected through focus groups and semi-structured interviews involving 20
families of children and adolescents with cancer, distributed between the Fortaleza and Barbalha
branches in the State of Ceard, Brazil. Findings: The results revealed that only a portion of the
children and adolescents received educational support and teaching materials during their treatment.
The practices adopted included remote classes, teacher visits, and technical-pedagogical support,
highlighting the importance of the bond between families and support institutions. However, gaps in
continuous educational support were identified, particularly regarding the coordination between
schools and health institutions. Future Recommendations: The study emphasizes the need to expand
public policies aimed at ensuring educational continuity for children and adolescents undergoing
prolonged health treatments, promoting inclusive and integrated pedagogical practices. Strengthening
partnerships between educational institutions, healthcare providers, and social organizations is also
recommended to guarantee the right to education, even in adverse circumstances. These actions could
help mitigate the impacts of school withdrawal and foster a more holistic and humanized approach.

Keywords: Pedagogical Practices, Educational Continuity, Pediatric Cancer, ACOLD (Associagédo
Comunitéria Lucas Dantas)



INDICE DE ILUSTRACOES

Figura 1: Linha cronol6gica de textos normativos sobre os direitos de saude e
educacdo a criancas e adolescentes em tratamento de sadde de doencas crénicas 35

Grafico 1: Modalidade do acompanhamento da crianga ou adolescente........... 43

Graéfico 2: Tipo da escola de onde é oriunda a crianga atendida...................... 45

Gréfico 3: Sobre a crianca/jovem ter recebido material escolar da Secretaria
municipal de Educacdo ou da escola que frequentava antes de entrar em
EFALAIMENTO .....cee e nr e nr e eeas 46



INDICE DE QUADROS

Quadro 1: Dados gerais sobre diagndstico de cancer no estado do Ceara
entre 2021 e 2023, incluindo a faixa etaria de 0 2 19 anos .........ccecvvveveveeenine

Quadro 2: Apoio oferecido pelo municipio no tratamento continuo de
criangas/adolescentes aCOMPANNAUOS.........cc.evveieriririiieieee e

Quadro 3: Andlise do processo de afastamento, abordando tanto os desafios
enfrentados quanto as solugdes propostas no contexto educacional...................

Quadro 4: Avaliacdo do Servico Educacional: Reflexdes sobre o Direito de
Aprendizagem da Crianga e do AdOIESCENtE...........ccvviiieiieieieic e

Quadro 5: Reflexdes sobre o Impacto da Educacgéo: Vozes do
Acompanhamento Infantil @ JUVENIT ...

Quadro 6: Intervencdes Publicas na Educacdo: Acompanhamento do
Tratamento de Salde de Criancas e AdoIeSCENteS..........ccvveveereieieesirieeeee

Quadro 7: Categorias de andlise organizadas de forma sistematica para
facilitar a compreensao das reflexes do estudo proposto..........cccccvevveveiveennenn,



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

ACOLD ASSOCIAGCAO COMUNITARIA LUCAS DANTAS

LLA LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA

0SC ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL

UNILEAO CENTRO UNIVERSITARIO DR. LEAO SAMPAIO

INCA INSTITUTO NACIONAL DE CANCER

SUS SISTEMA UNICO DE SAUDE

ECA ESTATUTO DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

LDB LEI DE DIRETRIZES E BASES DA EDUCACAO NACIONAL

TCLE TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PNAISC POLITICA NACIONAL DE ATENCAO INTEGRAL A SAUDE DA CRIANGA
CAPES COORDENACAO DE APERFEICOAMENTO DE PESSOAL DE NiVEL
SUPERIOR

UNILEAO CENTRO UNIVERSITARIO DOUTOR LEAO SAMPAIO

TFD TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO

EAD ENSINO A DISTANCIA

AD ANALISE DO DISCURSO



Sumario

i | V=10 10 o7 1SS 13
L1100 JUSTIFICALIVA ...t bbbtk 16
2. OBUIETIVOS ...ttt bbb 20
2.1, ODJEUIVO GEIAL ... e 20
2.2, ODJEtIVOS ESPECITICOS . ....eviuiitiiiieieie ettt 20
3. REVISAO DE LITERATURA ......coeteiieeeseteeesesesee st sen s sasss s sessensenssn s 22
3.1 Alncidéncia do Cancer INfantOJUVENIT .........ccoiiieiiiiis e 22

3.2 Cronologia da Legislacdo ou regulamentacdo de garantias de atendimento educacional ao publico

infantojuvenil em tratamento oncol6gico prolongado...........cccecveieiiiie i 27
4. METODOLOGIA ...ttt sttt et e et e e sbe e sbaessneenreenneen 37
A1, TIPO A8 BSTUD ...ttt bbb bbbt s bbbttt ben e ene s 37
4.2, ANALISE T8 UAUODS. ... ...ecuiieiiieiieei ettt 39
5. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS........cccvvevrierrrnrniens 44
8. REFLEXOES FINAIS ...ttt 69
1. PRODUTOS TECNICOS/EDUCACIONAIS ....oooviieeeiieeteeers et snes s 75
8. REFERENCIAS ...ttt st n st s st n s ensanen 76
APENDICE A — QUESTIONARIO DA PESQUISA.......oovieieieeeeeeeeeteeeses s 80
QUESTIONARIO DE PESQUISA ...t seeseeeeee et 80
IDENTIFICACAO DO ACOMPANHANTE ......oooiiieeeieseeseetsseeessesieseeseesesssssssssssassesses s sensnsanes 80
IDENTIFICACAO DA SITUACAO ESCOLAR DA CRIANCA/ADOLESCENTE ACOMPANI;QDO
APENDICEB — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ......cccccooveveen. 82
APENDICE C — EF;ROJETO DE LEI COMO PRODUTO EDUCACIONAL DA DISSERTACAO

5

APENDICED — LINKPARA O DOCUMENTARIO SOBRE A ACOLD E A HISTORIA DE LUCAS

FERREIRA  Erro! Indicador nao definido.



13

1. INTRODUCAO

Toda pesquisa carrega em si uma inspiracdo que transcende os limites do campo cientifico
e adentra o territdrio das experiéncias mais intimas e transformadoras. Neste estudo, a motivacéo vem
de duas histdrias entrelacadas pela luta contra o cancer infantil, pelos desafios impostos pela doenca
e, sobretudo, pela auséncia de um acompanhamento educacional adequado: Lucas Dantas e Lucas
Ferreira. Dois nomes que representam, mais do que memorias, um chamado urgente para uma
mudanga estrutural na forma como criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico séo assistidos

em sua formacéo educacional.

Lucas Dantas, filho da pesquisadora responsavel por esta investigacdo, foi diagnosticado
com Leucemia Linfoide Aguda (LLA) aos sete anos de idade. Durante trés anos e meio de tratamento,
na auséncia de uma condicdo de oferta educacional regular, ele encontrou no artesanato, ndo apenas
um reflgio emocional, mas uma ferramenta de autonomia e dignidade. A experiéncia de acompanhar
seu processo de enfrentamento a doenca, marcado por desafios fisicos e emocionais, ja havia revelado
a importancia de ambientes escolares adaptados, que possibilitem as criancas nao apenas
sobreviverem, mas também manterem a esperanca através da continuidade de sua formacdo

educacional.

A segunda historia, de Lucas Ferreira, que iniciou seu tratamento aos cinco anos de idade,
enfrentando o linfoma de Hodgkin. Conheci Lucas em 2009, no inicio de sua jornada terapéutica, e
fui testemunha de uma luta silenciosa marcada por privacoes e pelo abandono educacional. Lucas
tinha o desejo ardente de estudar, mas sua baixa imunidade e o preconceito o impediram de tentar
retornar a escola, levando-o a abandonar permanentemente o ambiente escolar. Ele nunca teve a
oportunidade de concluir seus estudos, de aprender a ler, de acreditar em si mesmo. Sua mae,
Edineide, ensinou-o a escrever o proprio nome com esfor¢o e amor, mas essa pequena vitéria ndo foi

suficiente para apagar os anos de excluséo e tristeza que marcaram sua vida.

As historias de Lucas Dantas e Lucas Ferreira ndo sdo casos isolados, mas um retrato das
lacunas existentes no atendimento educacional a criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico.
Essas duas histdrias, tdo singulares e a0 mesmo tempo tao universais, ndo apenas sensibilizaram meu
olhar como mée e gestora da Associacdo Comunitaria Lucas Dantas (ACOLD), mas também
despertaram em mim o compromisso de investigar cientificamente a continuidade do atendimento

pedagogico oferecido a criangas e adolescentes em tratamento oncologico prolongado.



Assim, este estudo buscou responder a seguinte pergunta de partida: como ocorre a
continuidade do atendimento pedag6gico oferecido a criancas e adolescentes em tratamento
oncoldgico prolongado em espacos ndo escolares ou casas de apoio, particularmente na

Associacdo Comunitaria Lucas Dantas — ACOLD?

A educacdo é um direito fundamental e garantir sua continuidade em contextos desafiadores,
como no caso de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, € um imperativo ético e
constitucional. Este estudo se propfs a investigar como as praticas e processos pedagogicos sao
adaptados e implementados em OrganizacGes da Sociedade Civil (OSCs), em particular na
Associacdo Comunitéaria Lucas Dantas (ACOLD), no estado do Ceard, visando assegurar a
continuidade do desenvolvimento integral e o direito a educagéo de alunos com diagndstico de cancer
e em tratamento longo. Em particular, a pesquisa focalizou como o processo educacional pode ser
reconfigurado para atender as necessidades especificas de criancas e adolescentes que enfrentam a

vulnerabilidade de saude.

A presente investigacéo foi realizada na casa de apoio Associacdo Comunitéria Lucas Dantas
(ACOLD). Surgida em 2006, no municipio de Milagres-CE, com trabalho voluntario de sua
idealizadora, também autora da presente pesquisa. A ACOLD foi formalizada em 2007. Atualmente
é estruturada em quatro casas de apoio, trés delas localizadas na regido Cariri-Sul, nos municipios de
Milagres, Barbalha e Juazeiro do Norte e na capital do Ceard, Fortaleza.

Importante salientar que, mesmo em tratamento longo, nos casos de diagndstico de cancer,
criancas e adolescentes precisam ter garantidos os seus direitos de formacéo educacional, o que pode
ser dificultado devido ao distanciamento da convivéncia escolar. Tal situacdo ndo exime as politicas
publicas municipais de Educacdo, Saude e Assisténcia Social de atuarem de forma integrada e coesa
para garantirem que criancas e adolescentes tenham acesso aos servicos escolares/pedagogicos em
ambientes ndo escolares, como hospitais e casas de apoio, onde se encontram temporariamente
afastados de suas rotinas nas instituicGes de ensino que frequentavam. Tal anélise é essencial para
compreender como a continuidade educacional pode ser mantida durante o tratamento, mitigando os

impactos negativos de um afastamento prolongado da rotina escolar.

As criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico enfrentam uma serie de dificuldades
fisicas, emocionais e sociais que podem comprometer ndo somente sua salde, mas também seu
desenvolvimento educacional. Para resolver tais problemas, a educacdo mediada por tecnologias,

especialmente realizadas de forma remota, € uma modalidade que, segundo Arruda (2020), pode ser
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efetiva para garantir a continuidade do aprendizado em tais contextos, mas é crucial que essa
abordagem seja complementada com préticas e processos pedagdgicos que reconhecam as

particularidades de cada aluno e sua situacdo econémico-social familiar.

O cerne desta pesquisa reside na identificacdo da realidade enfrentada por criancas e
adolescentes em manter a continuidade de seus estudos durante o tratamento oncoldgico,
especialmente por longos periodos. Quando uma crianga ou adolescente estd com suspeita de
acometimento oncoldgico, uma vez confirmado por bidpsia, o resultado deste exame é encaminhado
a Secretaria de Saude do municipio de residéncia da crianca ou adolescente para inserir 0 caso e
documentacGes necessarias no sistema chamado Central de Regulagdo, com vistas ao
encaminhamento para uma institui¢do hospitalar especializada e de alta complexidade para o imediato
tratamento (MARQUES, 2019). Tal procedimento ja afasta esta crianca ou adolescente de sua rotina

doméstica e escolar, suprimindo seu acesso ao desenvolvimento educacional.

A experiéncia do diagnostico de céncer infantojuvenil é um evento que transforma
significativamente ndo apenas a vida das criangas/adolescentes, mas tambeém a de suas familias. A
interrupcdo da educacdo formal, essencialmente necesséria, traz consequéncias negativas para o
desenvolvimento formativo, um 6nus que pesa ainda mais em paises em desenvolvimento, como o
Brasil, onde a infraestrutura de sadde € limitada (PONTES et al, 2018).

Dentre os tipos mais comuns de cancer infantojuvenil, destacam-se as leucemias, tumores
no sistema nervoso central e linfomas, que, apesar de suas origens ainda imprecisas, sao amplamente
reconhecidos como um grave problema de salde publica mundial. No contexto brasileiro, as
desigualdades no acesso a tratamentos especializados dessas modalidades oncoldgicas e na
implementacdo de programas de diagnostico precoce reforcam a urgéncia de politicas publicas que
integrem salde e educacdo, especialmente nos casos de doengas severas no publico infantojuvenil
(INCA, 2022).

Assim, em situacdes de tratamento de doencas cronicas como o cancer, deve-se estruturar
formas de garantir que as criancas e adolescentes possam continuar seus estudos, mesmo fora das
instituicdes tradicionais. O pressuposto que norteou esta pesquisa € que o afastamento temporario das
atividades escolares, em virtude do tratamento oncoldgico, € descontinuado e tem efeitos severos e

negativos na vida escolar e nas condi¢des psicoldgicas das criangas e adolescentes.

A pesquisa buscou, portanto, identificar os processos institucionais e praticas pedagdgicas

em uso, especialmente aqueles que acontecem em ambientes de apoio as criangas e adolescentes em



tratamento de cancer, considerando a percepcdo dos familiares responsaveis por este
acompanhamento, sobre a educagéo de seus filhos durante a fase de tratamento e afastamento dos
ambientes escolares. A proposta incluiu, além dos levantamentos de dados primarios, desenvolver
um material documentario para sensibilizar para a ocorréncia dos casos, bem como defender a criacao
de uma legislacdo estadual que formalize e garanta a oferta continuada de desenvolvimento
educacional em ambientes ndo convencionais, atestando que criangas e adolescentes em tratamento

oncologico ndo sejam prejudicados em sua trajetoria educacional.

Na secdo seguinte os objetivos gerais e especificos da pesquisa serdo apresentados. Em
seguida o Referencial te6rico que sustentou 0s conceitos e argumentacdes necessarias. Também é
dissertada a metodologia da proposta, para responder adequadamente as questdes que nortearam a
investigacao, os dados coletados, as analises, as reflexdes finais seguidas das referéncias consultadas

e utilizadas.

1.1. Justificativa

A motivacdo para a realizacdo deste estudo teve origem na trajetdria pessoal da pesquisadora,
marcada por uma experiéncia direta com o cancer infantil. Em 2001, seu filho, Lucas Dantas, entdo
com 7 anos de idade, foi diagnosticado com Leucemia Linfoide Aguda (LLA) de alto risco e iniciou
tratamento na Santa Casa de Misericdrdia de Sdo Paulo. O processo, que perdurou por trés anos e
meio, incluiu sessdes intensivas de quimioterapia e radioterapia, exigindo resiliéncia tanto do paciente

quanto de sua familia.

Durante esse periodo, Lucas Dantas encontrou no artesanato uma forma de lidar com os
desafios do tratamento. Ele aprendeu técnicas como a pintura de vasinhos de argila com tinta guache
e a producdo de flores de meia de seda, utilizando esses trabalhos ndo apenas como forma de distragéo,
mas também como uma atividade produtiva que Ihe permitiu adquirir autonomia financeira ao vender
suas criacOes. Essa experiéncia despertou em sua mae e acompanhante, a percep¢do sobre a
importancia de atividades pedagdgicas adaptadas ao contexto hospitalar e as limitagdes fisicas

impostas pelo tratamento oncolégico.

Apbs a conclusdo bem-sucedida do tratamento, Lucas Dantas mudou-se, em 2005, para 0

municipio de Milagres, Ceard, onde pode retomar sua rotina, praticar esportes e desfrutar da rotina
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normal de um adolescente. Em 2006, movido pelo desejo de retribuir o apoio recebido durante seu
tratamento, fundou, juntamente com sua mae, pesquisadora responsavel por esta investigacdo, a
Associacdo Comunitaria Lucas Dantas (ACOLD), com o objetivo de prestar assisténcia a criangas

com cancer na Regido do Cariri.

Ao longo dos anos, a ACOLD expandiu suas operacgdes. Em 2013, foi inaugurada a primeira
filial, o Lar da ACOLD, na cidade de Barbalha, com o proposito de hospedar criancgas, adolescentes
e familiares que buscavam tratamento oncoldgico no hospital Séo Vicente, uma referéncia, localizado
naregido. Em 2015, a Associacéao recebeu a doagao de uma casa na mesma cidade, permitindo maior
estruturacdo das atividades assistenciais. Ja em 2018, foi inaugurada a segunda filial do Lar da
ACOLD, na capital do estado, Fortaleza, em parceria com o Centro Universitario Dr. Ledo Sampaio
(UNILEAO), ampliando o atendimento para criancas e adolescentes com cancer de toda a regifo do

Ceara.

Tanto Rolim e Goés (2009) quanto Batista (2014) ja tinham detectado uma questdo critica
relacionada a continuidade do processo educacional de criangas e adolescentes em tratamento
oncologico prolongado. O afastamento delongado do ambiente escolar, devido & necessidade de
tratamento fora de suas cidades de origem, tem impacto direto na vida escolar e na rotina geral desses
pacientes. Além disso, observou-se que, em muitos casos, as praticas pedagogicas adotadas em
Organizac@es da Sociedade Civil (OSCs) tém carater majoritariamente ludico, sem garantir, de forma

efetiva, a continuidade do curriculo formal.

A partir de um acontecimento pessoal, a autora da pesquisa e gestora da OSC ACOLD,
conviveu com demonstracdes cotidianas dos problemas gerados pela descontinuidade da prestacédo
do servigo educacional as criancas e adolescentes com cancer e que faziam uso do espaco de
acolhimento por ela organizados. Este cenario evidenciou a necessidade de investigar como as
praticas pedagdgicas poderiam ser mais bem estruturadas em ambientes hospitalares ou casas de
apoio. Um dos pontos cruciais para elucidar tais questdes era compreender que processos existiam,
uma vez confirmado o diagnostico de oncologia no paciente, entre a Secretaria de Saude, a Secretaria
de Educacdo e toda a rede de atendimento pedagdgico a esta crianca e adolescente durante o periodo

de tratamento.

A percepcdo da gestora da ACOLD e pesquisadora foi também a gravidade dos desafios
enfrentados pelas familias, que, ao receberem o diagnostico de céncer infantil, passam por um

processo de ruptura emocional, social e financeira. Os pais e responsaveis, muitas vezes, assumem 0



papel de cuidadores principais, enfrentando a sobrecarga emocional e a incerteza quanto ao futuro
educacional de seus filhos.

Esta investigacao reverbera a relevancia de discutir sobre o impacto do cancer infantojuvenil
ndo apenas na perspectiva da satde fisica, mas também no desenvolvimento educacional e emocional
das criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico. Ao buscar alternativas de ordem pratica para
mitigar a falta de um processo coordenado de estruturacdo da formacdo continuada de criancas e
adolescentes em tratamento oncologico prolongados, as legislacdes disponiveis (BRASIL, 1988;
BRASIL, 1990; BRASIL, 1996; BRASIL, 2002; BRASIL 2021) aparentemente ndo dao conta de
responder sobre 0s processos e devidas responsabilidades de cada estrutura institucional que lida com

as responsabilidades de um paciente oncoldgico com particularidades de estarem em idade escolar.

No exercicio de gestdo da Associacdo Comunitaria Lucas Dantas (ACOLD), a fundadora e
pesquisadora observou a complexidade do periodo que envolve a continuidade do tratamento
oncologico de criancas e adolescentes, especialmente quando esses pacientes se hospedam em casas
de apoio ou retornam as suas residéncias apds alta hospitalar. A vulnerabilidade imunoldgica,
resultante de procedimentos cirdrgicos, sesses de quimioterapia ou radioterapia, exige cuidados
continuos e especializados, o0s quais frequentemente resultam em um afastamento prolongado da
rotina escolar e social desses pacientes. Esse distanciamento impacta ndo apenas o desenvolvimento
educacional, mas também a satde emocional e psicoldgica das criancas e adolescentes acometidos

pelo cancer.

Outro aspecto relevante esta relacionado ao sofrimento dos familiares e acompanhantes, que
enfrentam um quadro emocional extremamente desafiador. O diagnostico de uma doenca grave e
agressiva, como o cancer infantojuvenil, carrega consigo um estigma social que, muitas vezes, é
silenciado pelo medo ou desconhecimento. Além das dificuldades emocionais, hd uma carga
psicologica significativa nos pais ou responsaveis, que, além de assumirem a funcao de cuidadores,
frequentemente se veem obrigados a desempenhar, de forma improvisada e sem o suporte adequado,
0 papel de educadores informais. Esse cenario se agrava quando esses familiares ndo possuem
formacdo pedagdgica, apoio psicologico ou recursos adequados para garantir, minimamente, a

continuidade do processo educacional de seus filhos durante o tratamento.

Nesse contexto, este estudo se justifica pela necessidade de compreender como a assisténcia

pedagdgica é oferecida nas OrganizacOes da Sociedade Civil (OSCs) que desenvolvem projetos
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sociais voltados para criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico no Estado do Ceara. A
pesquisa buscou identificar os desafios enfrentados por essas instituicdes no que se refere a
manutencdo do foco escolar formal durante o periodo de tratamento, evitando que 0 acompanhamento

pedagdgico se limite a atividades puramente ludicas ou recreativas.

Além disso, o estudo propGe analisar as sequelas educacionais decorrentes do afastamento
escolar prolongado, bem como investigar as possibilidades de resgate do processo de aprendizagem
formal, mesmo em ambientes ndo escolares. Para tanto, pretende-se sugerir alternativas concretas,
como a elaboracdo de projetos de lei e politicas publicas governamentais, que possam orientar
diretrizes, praticas pedagogicas e processos que garantam, de forma efetiva, o direito a educacgéo para

criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico prolongado.

Dessa forma, esta pesquisa se alinha ao compromisso de contribuir para a promocdo de
direitos fundamentais, evidenciando a importancia de uma abordagem integrada entre educacdo,
saude e assisténcia social para garantir que essas criancas e adolescentes possam, mesmo diante de

uma realidade adversa, ter assegurada a continuidade de sua trajetdria educacional.

Este estudo se justifica pela necessidade de compreender como a assisténcia pedagogica é
oferecida na ACOLD, que desenvolve projetos sociais voltados para criancas e adolescentes em
tratamento oncoldgico no Estado do Ceara. Buscou-se identificar os desafios enfrentados que possam
garantir a continuidade do processo educacional formal dos pacientes e tratamento, evitando que o
acompanhamento pedagdgico se limite a atividades recreativas. Além disso, foi possivel analisar as
consequéncias do afastamento escolar prolongado, propondo alternativas concretas, como politicas

publicas e projetos de lei, que possam garantir o direito a educacdo durante o tratamento oncologico.

Dessa forma, esta pesquisa se alinha ao compromisso de contribuir para politicas publicas
integradas entre saude, educacdo e assisténcia social, planos para mitigar os impactos do tratamento
oncolégico na trajetoria educacional e emocional de criangas e adolescentes, promovendo, assim,

uma resposta mais eficaz e coordenada as suas necessidades especificas.



2. OBJETIVOS

Nesta secdo os objetivos desta pesquisa serdo detalhados, na intengé@o de explicitar o que
norteou a investigagdo. Os objetivos especificos estabeleceram o direcionamento teorico e
metodoldgico do estudo, permitindo uma compreenséo clara das questfes que se pretendeu responder

e dos resultados esperados.

2.1. Objetivo Geral

Analisar a percepc¢édo de familiares sobre as politicas educacionais oferecidas para criangas
e adolescentes em tratamento oncoldgico prolongando na Associacdo Comunitéaria Lucas Dantas-
ACOLD.

2.2. Objetivos Especificos

e Analisar a legislagdo e os textos normativos existentes que orientam o atendimento de saude, social
e pedagdgico a criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico prolongado em espacos nao
escolares ou casas de apoio;

e Auvaliar a percepcdo dos familiares acompanhantes atendidos pela Associacdo Comunitaria Lucas
Dantas (ACOLD) sobre a garantia da continuidade do processo educacional de criancas e
adolescentes em tratamento oncol6gico prolongado, sobre a continuidade do atendimento
pedagdgico de suas escolas e/ou Secretaria de Educacao;

e Elaborar um documentario sobre as repercussdes do diagnéstico do cancer infantil na vida de
criangas e adolescentes em tratamento de cancer;

e ldealizar um projeto de lei em nivel estadual que proponha recomendacdes e diretrizes para
atualizagdo dos textos normativos, processos e praticas pedagogicas voltadas a garantia do direito
a educacdo para criancas e adolescentes em tratamento oncolégico prolongado em espacgos nao

escolares ou casas de apoio imediatamente apos o diagndstico oncolégico.

As secOes seguintes desta dissertacdo estdo organizadas de forma a proporcionar uma

compreensdo clara e aprofundada do tema investigado. Inicialmente, sera apresentado o referencial
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tedrico, que embasara conceitualmente a pesquisa, abordando as principais categorias relacionadas a
continuidade do atendimento pedagdgico para criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico. Em
seguida, serdo expostos os dados coletados, obtidos por meio dos instrumentos metodologicos
selecionados, seguidos das analises e reflexdes, que buscardo interpretar os resultados a luz do
referencial tedrico e dos objetivos propostos.

Por fim, serdo apresentadas as consideracdes finais, com destaque para as principais
contribuicdes do estudo, bem como as referéncias bibliograficas, que sustentaram cientificamente esta
investigacdo. Dessa forma, a estrutura visa articular teoria, dados empiricos e reflexdo critica,
oferecendo uma contribuicdo significativa para o campo da educacdo e salde no contexto das casas
de apoio e Organizacgdes da Sociedade Civil (OSCs).



3. REVISAO DE LITERATURA

3.1 A Incidéncia do Cancer Infantojuvenil

A pesquisa do Instituto Nacional de Cancer (INCA) estima que, no triénio de 2023 a 2025, o
Brasil terd aproximadamente 12.600 novos casos de cancer infantojuvenil, envolvendo criancas e
adolescentes de 0 a 19 anos de idade. Essa projecdo evidencia a necessidade de implementar ac0es
de prevencdo, diagndstico precoce e tratamento adequado para essa faixa etaria. Além disso, ressalta
a importancia de oferecer suporte emocional e educacional aos pacientes e as suas familias durante o
processo de tratamento. Dentre os casos previstos, ha uma predominancia no sexo masculino e
feminino, respetivamente. O cancer infantojuvenil, considerando a faixa etaria de 0 a 19 anos, pode
ocorrer em qualquer parte do organismo, sendo um conjunto de doencas caracterizadas pelo
crescimento desordenado de células atipicas ou fora dos padrées normais, podendo ser encontradas

em qualquer regido do corpo da crianca (INCA, 2019).

Segundo plataforma DataSus (2024), com dados extraidos do Sistema Unico de Salde, nos
ualtimos trés anos, 0s nimeros apresentados abaixo apresentam um panorama de ocorréncias de novos

casos oncoldgicos registrados formalmente no estado do Ceara:

Quadro 1: Dados gerais sobre diagnostico de cancer no estado do Cearéa entre 2021 e 2023,
incluindo a faixa etaria de 0 a 19 anos

Ano Nuamero Total de Diagnosticos na Faixa
Diagnosticos Etaria de 0 a 19 anos

2021 22.574 494

2022 24.139 511

2023 23.785 503

Fonte: Elaborado pela autora com base em dados do DataSus (2024)

Os dados indicam que, embora 0 nimero total de diagndsticos de cancer no estado do Ceara
tenha apresentado uma queda no nivel entre 2022 e 2023, os casos na faixa etaria de 0 a 19 anos
permaneceram relativamente inconstantes, com uma ligeira reducdo. Além disso, o percentual de
diagnosticos nesse grupo especifico manteve-se abaixo de 2,5% do total de casos ao longo dos trés
anos analisados.

Essa estabilidade percentual sugere que, embora 0s numeros absolutos tenham flutuado, a
representatividade dos casos pediatricos no contexto geral do cancer no Ceard praticamente
inalterada. Esse cenario reforca a importancia de politicas publicas especificas ao atendimento desse

grupo, garantindo tanto a continuidade do tratamento oncoldgico quanto o suporte educacional
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adequado.

Em conformidade com relatos de mées de criancas e adolescentes que tiveram diagndstico de
cancer, existe uma grande dificuldade dos médicos e até mesmo especialistas nas areas de satde em
reconhecerem os sinais e sintomas do cancer infantojuvenil, talvez por ndo pensarem que as criancas
e adolescentes possam ser acometidos por doencas graves, ou pelos sinais e sintomas do cancer
infantil serem semelhantes as doengas comuns da infancia, carecendo de mais atencdo dos
profissionais de salde, principalmente dos Programas Saude da Familia — PSF.

Na histopatologia, quando é feito o exame dos tecidos dos 6rgdos e estruturas, sao percebidas
particularidades proprias em comum em todos os pacientes, além dos achados clinicos (LITTLE,
1999). Diferentemente do cancer na fase adulta, a origem do céncer infantojuvenil € no embrido e
pode ser encontrada no sistema sanguineo e nos tecidos de sustentacdo. Houve um avango
consideravel no final dessas quatro décadas no tratamento e indice de cura do cancer infantojuvenil,
com o diagndstico precoce e o tratamento em grandes centros especializados. Houve um aumento de
80% na cura de criangas e adolescentes, com aumento de sobrevida e qualidade de vida, livres da
doenca (LIMA, 2018).

Entretanto, as dificuldades acontecem a partir do momento em que a familia inicia uma
maratona por diversos servicos de saude em busca de diagndéstico para seu filho, muitas vezes com
sinais e sintomas inespecificos de identificacdo pelos profissionais de salde que, muitas vezes, se
omitem a investigar, culminando com um mau prognoéstico no desfecho de vida da crianca.

O impacto do cancer infantil deixa a familia em processo de fragilidade e vulnerabilidade,
causando desespero pelo desconhecimento sobre a doenca e pelo futuro incerto que se apresenta em
relacdo a cura. Em meio as mudancas no cotidiano, os vinculos familiares, maternais, paternais e
fraternos se estabelecem. Em muitos casos, evidencia-se os fortalecimentos dos sentimentos de pais
e filhos, que se tornam cuidadores, desempenhando um papel fundamental na qualidade do tratamento
da crianca e na cura (SILVA, 2019).

Logo apos a descoberta do cancer em um filho, a solidariedade familiar substitui antigos
sentimentos, e todos se unem em oracdes e buscam solucBes de cura para o seu ente querido. Nesse
cenario, fazem-se presentes impactos fisicos e bioldgicos, como complica¢des do cancer na crianca
ou adolescente, e impactos psicoldgicos, sociais e espirituais em toda a familia que adoece junto ao
seu filho.

A gestdo da doenca cronica de um filho deixa marcas profundas e dolorosas na sua familia

cuidadora, que passa a desempenhar dois papéis a0 mesmo tempo: ser pais e cuidadores.



Acompanhando todas as internagdes do filho, com cuidados permanentes durante o tratamento com
quimioterapia ou radioterapia, reconhecendo os sinais e sintomas que necessitam de intervengdes
médicas ap0s a quimioterapia, ocasionados pela imunodepressédo, causando infeccdes oportunistas
que trazem riscos para a vida da crianga (NOIA, 2015).

Em suma, instauram-se novas medidas na rotina familiar com o diagnéstico do cancer infantil.
Os pais passam a ser cuidadores do filho doente e muitas vezes se esquecem dos seus outros filhos,
que, por determinacdo da gravidade da doenca, devem buscar hospital especializado de alta
complexidade, quase sempre fora do seu domicilio. A nova realidade de uma familia com um filho
com cancer infantil inibe a resolugdo de problemas inerentes a sua familia, principalmente a mée, que
deixa a sua casa e acompanha o seu filho em hospital especializado, muitas vezes longe de sua cidade
de origem, deixando de atender as demandas familiares, permanecendo longo tempo distante do seu
esposo e do resto da sua prole. O impacto do diagndstico de cancer infantil em uma familia envolve
cuidados de satde de cada membro familiar, implicando principalmente na salde fisica, social,
psicoldgica e espiritual de cada ente familiar (REIS et al., 2017).

Sobretudo, devemos pensar na salude mental da familia de criangas ou adolescentes com
diagnostico de cancer infantojuvenil e na descontinuidade da sua rotina que se rompe por completo
quando a mée e 0 pai viajam para a outra cidade com a crianga para iniciar tratamento, quando a mae
abandona o seu lar e os outros filhos por tempo indeterminado, designando os cuidados para um
parente, quando a crianca deixa de ir a escola, de brincar com seus amigos para enfrentar outra
realidade.

Sdo essenciais adequacBes no ambito familiar, organizando e redefinindo papéis para
enfrentar a realidade do cancer. A harmonizacdo é importante para manter a estrutura familiar, e o
pai é imprescindivel nessa nova etapa da vida. E indispensavel que a progenitora esteja ao lado da
crianga como cuidadora em todo o processo de adoecimento e tratamento, com acompanhamento da
familia e da equipe multiprofissional de saude (VIEIRA et al., 2017).

Posteriormente, exige-se da familia adaptacdes a nova forma de vida e a prioridade passa a
ser a crianca ou adolescente que se encontra doente. Os pais se revezam em suas obrigagdes do lar,
no trabalho para manter a familia e no cuidado com os outros filhos, que muitas vezes se sentem
abandonados e ndo entendem a situacdo que estdo vivendo, onde os pais passam também a ser
cuidadores e devem buscar informaces e conhecimentos na area de saude para se adequarem a nova
rotina imposta pelo cancer.

A equipe multiprofissional de salde torna-se de extrema relevancia no contexto que perpassa
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0 ambito hospitalar e atinge o retorno para casa. Existe a dificuldade da familia em gerenciar o
cuidado com a crianca, principalmente no caso de dor cronica, e faz-se necessario o envolvimento
profissional, que pode ser acionado pela Estratégia Saude da Familia - ESF, para auxiliar a familia
utilizando como ferramenta a empatia, interagindo de forma compreensiva com a crianca e sua mae,
usando artificios ladicos e estabelecendo lagos afetivos entre profissionais, a crianca e a mae (SILVA
etal., 2018).

Conforme segue o tratamento de uma crianca ou adolescente com diagndstico de cancer
infantojuvenil, que divide dias de hospitalizacdo com casas de apoio e sua casa, muitas vezes existe
a necessidade do comprometimento multidisciplinar de profissionais da Estratégia Satde da Familia
- ESF. Apés as frequentes e demoradas internagfes e tratamento agressivo com muitas
intercorréncias, faz-se essencial as visitas desses profissionais, que devem contribuir com ensino e
saude aos familiares para que haja o cuidado correto com a finalidade de cura da crianca ou pelo
menos de ajudar na sua qualidade de vida, dessa forma amenizando as dores e desconfortos que
possam advir da doenca.

Considerando os marcos legais brasileiros que primam pela protecéo integral a crianca, como
a Constituicdo Federal Brasileira de 1988, e o Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990, foi
instituida, em 2015, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde da Crianca - PNAISC no &mbito
do Sistema Unico de Sadde - SUS. Tal documento objetivou promover e proteger a satide dos infantes,
com especial atencao a primeira infancia, por meio da atencéo e cuidados integrais, visando a redugdo
da morbimortalidade desse grupo populacional, bem como seu pleno desenvolvimento (MALTA,
2018).

Visto que temos leis e marcos legais brasileiros que primam pela protecdo integral da crianca
e do adolescente, e sua saude € protegida por lei, existe a gritante necessidade de alertar a populacéo
acerca de conhecimentos através da educacao e do estudo dessas leis para que se efetivem na integra
e nenhuma crianca possa morrer por falta delas em sua vida.

Deve-se atentar e responsabilizar profissionais que trabalham na Estratégia Saude da Familia
- ESF e nos programas de puericultura para que, além de consultas, exista a informacao como veiculo
de prevencao aos riscos de doencas graves infantis, como no caso do cancer, cujos sinais e sintomas
sdo de dificil identificacdo e se assemelham a doengas comuns da infancia.

Existe a necessidade de competéncia e conhecimento dos profissionais para reconhecer e
detectar o cancer infantojuvenil em seu estagio inicial. Objetivando promover o acompanhamento

sistematico da crianca, avaliando seu crescimento e desenvolvimento de forma ininterrupta, a fim de



promover e manter a salde, reduzir incidéncias de doencas e aumentar as chances de esta crescer e
se desenvolver de modo a alcangar todo o seu potencial, detectando precocemente as doengas cronicas
que podem ser encaminhadas para centros especializados, evitando assim riscos de vida para as
criancas (MENDES, 2018).

3.1.2 A importancia da puericultura na atencdo primaria a satde da crianca.

O Sistema Unico de Satide (SUS) mantém sob os seus principios a atencéo a satide da crianca,
ao garantir a universalidade e a garantia de direitos a todos os cidadaos brasileiros. A atencdo béasica
compromete-se com a salde integral da crianca, respeitando os principios doutrinarios do SUS, dentro
da universalidade, integralidade e equidade. Para que seja desenvolvida uma atencdo basica de
qualidade a crianca e a sua familia, é necessario o acolhimento inicial, sustentado pelo trabalho em
equipe e participacdo da familia (TORRES, JANTSCH, PADILHA, 2019).

Em virtude do reconhecimento, por lei, profissionais e sociedade, da atencdo primaria como
a mais importante porta de entrada dos usuarios ao Sistema Unico de Satde (SUS), ndo pode ser
diferente para a crianga ou adolescente, que devem ser bem acolhidos e ter sua necessidade de

atendimento médico identificada pelos profissionais de salde.

Deste modo, ter direito imediato a consulta de puericultura por médico especializado para essa
finalidade, em caso de criangas que estejam sob tratamento de doencas graves e cronicas, garantir as
consultas individuais em sua residéncia, que devem ser feitas por enfermeiras, médicos e dentistas;
informar a familia através de palestras ou rodas de conversa sobre cuidados com a saude bucal,
vacinacoes e outros cuidados que os pais devem estar atentos para manter seu filho em condicdes
estaveis, para que a sua debilitacdo por falta de cuidados gerais ndo venha a interferir em seu

tratamento.

O cancer é considerado um problema de satde publica mundial. O olhar multidisciplinar para
a incidéncia mérbida crbnica de casos crescentes se da numa perspectiva macro e ndo somente em
uma determinada regido, embora estudos confirmem que paises de primeiro mundo e centros
especializados sejam responsaveis por 80% das curas de criangas e adolescentes, em detrimento de
paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento, onde ndo possuem informacgdes sobre sinais e
sintomas da doenca para o diagndstico precoce e centros com estrutura adequada para diagnostico e
tratamento (TESTON, 2018).
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Portanto, a relevancia do programa de puericultura na atencdo basica se da na perspectiva de
que, tendo profissionais multidisciplinares competentes na formacéo académica e na realizacdo da
sua pratica, exercendo com exceléncia quando aliam a sua pratica a teoria. Isso acontece quando o
profissional busca conhecimento e da continuidade aos seus estudos, buscando novas competéncias

em pds-graduacdes, mestrados e doutorados.

Assim sendo, os profissionais de salide que desempenham seus papéis com responsabilidade
no programa de puericultura devem ter um olhar macro dos casos de cancer infantil em todos os
paises do mundo e ndo acreditar que estejam isolados do mundo e que a doenca ndo possa acontecer
nos lugares mais longinquos. Dessa forma, saberdo reconhecer os sinais e sintomas do cancer

infantojuvenil.

Eventualmente, podera ocorrer um caso de diagnostico precoce de cancer infantil, quando a
consulta de puericultura é considerada importante para o profissional, principalmente médicos e
enfermeiros que sdo preparados para exercer essa especializacdo em pds-graduacdes no Brasil. Os
profissionais que atuam na consulta de puericultura devem, no minimo, ao avaliar clinicamente uma
crianca, pensar na hipotese de existirem doencas graves na infancia, sendo o cancer infantil uma delas,
estar atentos aos sinais e sintomas e saber reconhecé-los, pedir exames especificos e fazer
encaminhamentos importantes para a descoberta de doencas por outros profissionais especializados

em outras areas de saude.

Em um pais tdo diverso como o Brasil, em que o quantitativo de 5.570 municipios
geograficamente distribuidos em diferentes regides, em diferentes condi¢bes econdmicas e sociais
distintas, é necessario que textos normativos possam garantir a equidade de tratamento e o fluxo
processual e metodoldgico que orientem procedimentos desde o diagnoéstico oncolégico no publico
infantojuvenil e as acBes de ordem de atendimento de saude, social e educacional. A fim de promover
a uniformidade de atendimento, textos normativos como leis, decretos ou guias sdo debatidos e
regulamentados, conforme apresentado na subsecdo seguinte. Desde 0 ano de 1969 os textos
institucionalizados apresentam melhorias, mas também lacunas em que estudos como 0s que séo aqui
apresentados sdo relevantes para a melhoria continua.

3.2 Cronologia da Legislacéo ou regulamentacéo de garantias de atendimento educacional ao
publico infantojuvenil em tratamento oncolégico prolongado

O direito a saude e a educacdo é assegurado pela legislacdo brasileira como pilares



fundamentais para o desenvolvimento pleno e digno de criangas e adolescentes, especialmente
aqueles que enfrentam condi¢des de salde complexas, como € o caso do cancer. Esses direitos sdo
respaldados por um arcabouco juridico, composto por leis, resolugdes ou diretrizes que visam garantir
protecdo integral, acesso universal, igualdade de oportunidades e tratamento adequado em todas as
etapas do cuidado, ndo somente com a vida, em termos de salude, mas igualmente ao direito de

desenvolvimento educacional de aprendizagem:

e Decreto-Lei n° 1.044 de 21 de outubro de 1969. Este decreto-lei dispGe sobre tratamento
excepcional para alunos de qualquer nivel de ensino que sejam portadores de afec¢bes que
causem incapacidade fisica relativa, incompativel com a frequéncia as aulas, desde que se
verifique a conservacdo das condigBes intelectuais e emocionais necessarias para o
prosseguimento da atividade escolar em novos moldes. Este decreto também atribui a esses
estudantes exercicios domiciliares com acompanhamento da escola.

o Constituicdo Federal de 1988. A Constituicdo assegura que a saude é um direito de todos
e dever do Estado. O direito a saude deve ser garantido por meio de politicas sociais e
econémicas que visem a reducao do risco de doenca e ao acesso universal e igualitario as
acOes e servicos para sua promogao, protecdo e recuperacao.

o Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n° 8.069/90). O Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) estabelece a protecéo integral de criancas e adolescentes, garantindo
seus direitos a liberdade, dignidade, convivéncia familiar e comunitéria, saude, educacao,
cultura, esporte, lazer, profissionalizacdo e protecdo no trabalho. O ECA também prevé a
protecdo contra qualquer forma de exploracgdo, discriminacéo, violéncia e opressdo. Além
disso, o ECA estabelece que criangas e adolescentes tém direito de serem acompanhadas por
seus responsaveis durante internacdes, mas a auséncia de acompanhantes ndo impede a
internacao.

e Resolucdo n° 41 de 13 de outubro de 1995. Esta resolucdo trata dos direitos da crianca e
do adolescente hospitalizados.

o Leide Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional (Lei n® 9.394/96). A Lei de Diretrizes e
Bases da Educagdo Nacional (LDB) estabelece que o poder publico criara formas
alternativas de acesso aos diferentes niveis de ensino para garantir o cumprimento da
obrigatoriedade do ensino. A LDB também determina que os sistemas de ensino devem
assegurar curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacao especificos para

atender as necessidades de educandos com necessidades especiais. A lei também garante o
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acesso aos niveis mais elevados de ensino de acordo com a capacidade de cada um. A LDB
também inclui a obrigatoriedade de atendimento educacional para alunos internados.
Portaria SAS n° 055, de 24 de fevereiro de 1999. Esta portaria dispde sobre o Tratamento
Fora de Domicilio (TFD) no Sistema Unico de Satde (SUS), garantindo o acesso de
pacientes a servigos assistenciais em outro municipio ou estado, incluindo transporte e
hospedagem, quando necessario.

Resolucdo CNE/CEB n° 2 de 11 de setembro de 2001. Esta resolucéo institui as Diretrizes
Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Basica. O artigo 13 determina que 0s
sistemas de ensino, em ac¢do integrada com os sistemas de salde, devem organizar o
atendimento educacional especializado a alunos impossibilitados de frequentar as aulas
devido a tratamento de saude, seja em internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial ou
permanéncia prolongada em domicilio.

Guia de Estratégias e OrientacBes para a Organizacdo de Classes Hospitalares e de
Atendimento Pedag6gico Domiciliar, de 2002. Este guia do Ministério da Educacéo visa
estruturar acOes politicas para o atendimento educacional em ambientes hospitalares e
domiciliares, garantindo o acesso a educacao basica e atencdo as necessidades educacionais
especiais. Este documento enfatiza a importancia de um curriculo flexibilizado, contato com
aescola de origem e o sistema de ensino, e adaptacdo do ambiente domiciliar para o processo
de aprendizagem.

Resolucdo CFM 1658/2002. Esta resolucdo define o atestado médico como um direito do
paciente e parte integrante do ato médico.

Lei Estadual n®4.510, de 13 de janeiro de 2005. Esta lei institui o Vale Social, que assegura
a gratuidade em transportes publicos intermunicipais para pessoas com deficiéncia ou
doenca crdnica em tratamento continuo.

Lei n® 13.716, de 24 de setembro de 2018. Esta lei altera a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao Nacional (LDB) para assegurar atendimento educacional a alunos da educacéo
bésica internados para tratamento de salde em regime hospitalar ou domiciliar por tempo
prolongado.

Lei n° 14.238, de 19 de novembro de 2021. Esta lei institui o Estatuto da Pessoa com
Cancer, visando garantir o0 acesso ao tratamento adequado e o exercicio dos direitos e

liberdades fundamentais da pessoa com cancer. O estatuto também promove o diagnostico



precoce, tratamento adequado, assisténcia social e juridica, prioridade e atendimento

educacional em classe hospitalar ou domiciliar.

Estes documentos estabeleceram um quadro legal abrangente que visaram garantir o acesso
a saude, educacdo e outros direitos para criangas e adolescentes com cancer ou em tratamento
prolongado, priorizando a incluséo e o bem-estar desses individuos. A legislacdo mais recente, como
a Lei n° 14.238/2021, reforca a importancia do atendimento integral e humanizado para pacientes

com cancer.

Considerando que atos e documentos normativos avangaram no decorrer dos anos, esta
caminhada demonstra um aumento progressivo no reconhecimento e na garantia dos direitos de
criancas e adolescentes, especialmente no que se refere ao acesso a educacdo e a continuidade do
processo de aprendizagem, mesmo em situagoes de tratamento prolongado. A legislacdo evoluiu para
incluir modalidades de atendimento educacional adaptadas as necessidades especificas desses

individuos, como o atendimento domiciliar e as classes hospitalares.

Os direitos a educacéo e a aprendizagem de criangas e adolescentes, especialmente aqueles
em tratamento de saude, foram progressivamente consolidados no ordenamento juridico brasileiro
por meio de legislacBes especificas. Essas normativas refletem os esforcos continuos do Estado
brasileiro para garantir que condi¢des adversas de salde ndo se convertam em barreiras

intransponiveis para 0 acesso a educacao.

O avanco na garantia dos direitos educacionais de criancas e adolescentes no tratamento de
saude ocorreu de forma gradual no Brasil, por meio de legislacdes e resolucdes que buscaram atender
demandas especificas desse publico. No entanto, apesar dos progressos, ainda persistiram lacunas que
exigiram complementagdes ao longo das décadas

O Decreto-Lei n° 1.044, de 1969, representou um marco inicial ao levantamento de que as
condicOes de satde poderiam impedir a frequéncia regular das aulas as aulas, criando a possibilidade
de tratamento excepcional por meio de atividades domiciliares acompanhadas pela escola. Esse
dispositivo legal representou um avango ao considerar que doengas fisicas ndo deveriam ser barreiras
intransponiveis ao direito a educacdo. Contudo, em formato excessivamente genérico, sem detalhar
como o atendimento domiciliar deveria ser implementado ou quais recursos pedagdgicos seriam
necessarios. Além disso, restringiu-se a incapacidades fisicas, desconsiderando problemas de saude

mental ou outras dificuldades de aprendizagem que também afetam o processo educativo (BRASIL,
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1969).

Com a promulgacédo da Constituicdo Federal de 1988, o direito a educagéo foi reafirmado
como um direito fundamental, assim como o direito a salde foi elevado a condicdo de dever do
Estado. O texto garantiu o acesso universal e igualitario a acoes e servicos de saude, especificamente
como base para a implementacdo de politicas publicas inclusivas. Além disso, determinou a
universalizacdo do atendimento escolar, reforcando a importancia de garantir a continuidade
educacional para todos os cidaddos. No entanto, apesar de sua abrangéncia, a Constituicdo ndo detalha
como os direitos educacionais de criancas e adolescentes em situacdo de tratamento de saude
deveriam ser assegurados na pratica, nem diretrizes especificas e claras sobre adaptacdes curriculares
ou metodoldgicas (BRASIL, 1988).

Em 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), instituido pela Lei n°
8.069/1990, representou um avango significativo ao adotar a doutrina da protecdo integral,
reconhecendo criangas e adolescentes como sujeitos de plenos direitos. O ECA determinou que o
direito & educacgdo era um dever compartilhado entre o Estado, a familia e a sociedade. Além disso,
assegurou direitos complementares, como liberdade, dignidade, saide e convivéncia familiar e
comunitaria, que possuem impacto direto no aprendizado. Entretanto, o estatuto ndo apresentou
detalhes sobre adaptacfes pedagdgicas especificas para garantir o direito a educacdo durante
hospitalizacbes ou tratamentos domiciliares prolongados, deixando essa responsabilidade para
legislagOes posteriores (BRASIL, 1990)

A Resolucdo n° 41, de 1995 trouxe contribuicdes importantes ao estabelecer os direitos das
criancas e adolescentes hospitalizados, humanizando o tratamento e liberando a necessidade de
priorizar a educagdo durante a hospitalizacdo. Apesar desse avanco, a resolugdo focou
predominantemente no ambiente hospitalar, sem apresentar diretrizes claras para garantir a
continuidade dos estudos por meio de um curriculo adaptado ou metodologias especificas para essa
realidade (BRASIL, 1995).

No ano seguinte, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional (LDB), instituida pela
Lei n°9.394, de 1996, fortaleceu o compromisso com a incluséo educacional e representou um passo
significativo ao determinar a obrigatoriedade do ensino fundamental e ao estabelecer que curriculos,
métodos e recursos deveriam ser adaptados as necessidades dos alunos com demandas especificas. A
LDB também apresentou formas de acesso a educacédo, ampliando o escopo de atendimento. Contudo,
a legislacdo nédo detalhou como esse atendimento deveria ser organizado em contextos hospitalares

ou domiciliares, deixando espaco para interpretacGes diversas e possiveis desigualdades na



implementacdo (BRASIL, 1996).

Em 1999, a Portaria SAS n° 055 tratou de regulamentar o Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Embora focada em garantir o acesso a satide em
outras localidades, esta portaria teve implicacBes indiretas no direito a educagdo ao viabilizar o
encaminhamento de pacientes para tratamento, criando condi¢des para que criangas e adolescentes
pudessem manter algum nivel de continuidade escolar. Contudo, a portaria ndo apresentou diretrizes
especificas sobre como garantir a continuidade educacional durante essas deslocacdes (BRASIL,
1999).

A Resolu¢do CNE/CEB n° 2, de 2001, trouxe um avanco especifico ao estabelecer as
Diretrizes Nacionais para a Educacao Especial na Educacdo Bésica, determinando que 0s
sistemas de ensino deveriam organizar atendimento educacional especializado para alunos
impossibilitados de frequentar aulas devido a tratamentos de saude. Essa resolucdo formalizou a
necessidade de articulacdo entre os sistemas de salde e educagdo para viabilizar aulas hospitalares e
atendimento domiciliar. Contudo, mesmo com esse avancgo, a resolugéo trouxe fragilidades ao nao
detalhar metodologias especificas para sua implementacdo, deixando margem para variagcdes nas
praticas adotadas em diferentes contextos (BRASIL, 2001).

Em 2002, o Guia de Estratégias e Orientacfes para a Organizacdo de Classes
Hospitalares e de Atendimento Pedagdgico Domiciliar ofereceu uma abordagem pratica para
enfrentar a implementacédo do pleno direito aos servicos educacionais de criangas e adolescentes em
tratamento do cancer. Esse documento apresentou diretrizes, abordando a importancia dos curriculos
flexibilizados, a manutencdo do vinculo com a escola de origem e adapta¢fes nos ambientes
domiciliares e hospitalares. Apesar de representar um avanco significativo, o guia ndo possuia forca
de lei, o que tornou sua implementacdo dependente da vontade politica e dos recursos disponiveis nos
sistemas educacionais (BRASIL, 2002).

Entretanto, é preciso considerar que o Guia de Estratégias e Orientacdes para a
Organizacdo de Classes Hospitalares e de Atendimento Pedagogico Domiciliar (2002)
representou um marco importante no contexto educacional brasileiro ao proporcionar diretrizes
especificas para garantir o direito a educacéo de criancas e adolescentes em tratamento prolongado.
O documento apresentou tecnologias e metodologias que, a época, eram consideradas inovadoras e
essenciais para garantir a continuidade do processo de aprendizagem em contextos hospitalares ou
domiciliares.

O guia destacou a importancia do atendimento individualizado, adaptado as necessidades
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especificas de cada aluno, com énfase em estratégias pedagdgicas flexiveis e na integracdo entre 0s
sistemas de saude e educacdo. Nesse sentido, propds uma série de medidas externas para atender as
demandas singulares desse publico, utilizando os recursos tecnologicos disponiveis no inicio dos anos
2000 (BRASIL, 2002).

No campo das tecnologias, o guia recomendou a utilizacdo de equipamentos como
computadores em rede, televisdes, videocassetes, maquinas fotogréficas, filmadoras, videokés,
antenas parabdlicas digitais e aparelhos de som com CD e K7. Esses recursos representavam um
avanco significativo, permitindo tanto o planejamento, o desenvolvimento e a avaliacdo do trabalho
pedagogico, quanto a manutencdo do vinculo do aluno com sua escola de origem. O uso de recursos
audiovisuais foi apresentado como ferramenta central para estimular a aprendizagem, tornando o
ambiente hospitalar ou domiciliar mais humanizado e proximo da realidade escolar tradicional
(BRASIL, 2002).

Contudo, ao analisar essas recomendacgdes a luz do cenério atual, percebe-se um atraso
especifico na atualizacéo dessas tecnologias nas praticas contemporaneas de atendimento pedagdgico.
Ferramentas como videocassetes e antenas parabdlicas digitais, que eram modernas a época,
tornaram-se obsoletas com o advento da internet de alta velocidade, plataformas de ensino a distancia
(EAD) e dispositivos moveis, como tablets e smartphones. A auséncia de verificagBes estruturais
nesse documento reflete uma lacuna importante na adaptacao das diretrizes tecnoldgicas as realidades
educacionais e digitais do século XXI.

O guia apresentou uma flexibilizacdo curricular como um dos pilares centrais do
atendimento pedagdgico hospitalar e domiciliar. Defendeu-se que o curriculo deveria ser ajustado as
condices clinicas, psicossociais e de aprendizagem de cada aluno, permitindo que os contetdos
fossem incluidos de forma personalizada e respeitosa as limitacGes impostas pelo tratamento de satde
(BRASIL, 2002). Essa abordagem buscou garantir que o processo de aprendizagem nao fosse

interrompido, promovendo a incluséo e o desenvolvimento integral do aluno.

Apesar da clareza e importancia dessa diretriz, observa-se que a pratica de flexibilizacéo
curricular ainda enfrenta desafios importantes no Brasil. A falta de formacdo adequada para
professores e a auséncia de politicas publicas especificas para garantir a aplicagdo consistente dessas

adaptacdes resultaram em desigualdades na qualidade do atendimento educacional prestado.

O documento também aborda a necessidade de adaptacdo do espaco fisico tanto nas aulas
hospitalares quanto no atendimento domiciliar. Para o ambiente hospitalar, j& se recomendava a

criacdo de espacos adequados, com mobiliario adaptado, instalacfes sanitarias acessiveis e areas ao



ar livre destinadas a atividades fisicas e ludico-pedagdgicas. Ja no contexto domiciliar, o guia
enfatizou a importancia de eliminar barreiras fisicas e arquitetonicas, fornecendo camas, cadeiras e
mesas adaptadas que possibilitassem a participacéo efetiva dos alunos nas atividades educacionais
(BRASIL, 2002).

No entanto, a realidade atual demonstra que essas adaptagdes nem sempre sdo inovadoras.
Em muitos casos, a precariedade de infraestrutura tanto em hospitais quanto em residéncias limita a
aplicacdo pratica dessas recomendacdes, evidenciando a necessidade urgente de investimentos

continuos e fiscalizacao efetiva para garantir que essas adaptacdes sejam cumpridas.

Outro ponto crucial apresentado pelo guia foi a integracéo entre o sistema de salude e a
educacao, com o objetivo de garantir que o atendimento pedagdgico ocorra de forma articulada com
as equipes de saude. O documento enfatizou a importancia da avaliacdo constante ao professor por
parte de profissionais de satde, bem como o acesso aos prontuarios dos alunos para oferecer suporte

adequado e avaliagOes educacionais consistentes (BRASIL, 2002).

Essa diretriz permanece atual e relevante, mas, na pratica, a comunicacao entre os setores de
saude e educacdo nem sempre ocorre de maneira eficiente. Falhas na articulacdo entre esses dois
sistemas frequentemente resultam em sobrecarga para os profissionais envolvidos e em prejuizos ao

atendimento oferecido aos alunos.

O guia também abordou a necessidade de elaborar documentos de referéncia e
contrarreferéncia para facilitar a comunicagéo entre classes hospitalares, atendimento domiciliar e
a escola de origem do aluno. Esses documentos foram apontados como essenciais para garantir o
acompanhamento continuo do progresso educacional e facilitar o retorno do aluno ao ambiente
escolar regular (BRASIL, 2002).

Contudo, ainda existem lacunas quanto a padronizagdo desses documentos, resultando em
praticas heterogéneas entre diferentes estados e municipios. A auséncia de um sistema unificado de

acompanhamento educacional limita a efetividade dessa comunicacao.

O guia destacou o papel do professor coordenador como responsavel pela articulagéo entre
a equipe pedagogica, a equipe de salde e a escola de origem do aluno. Além disso, enfatizou a
necessidade de capacitar professores para trabalhar com a diversidade humana, adaptar curriculos e

identificar as necessidades especificas de cada aluno (BRASIL, 2002).

Embora esta recomendacédo tenha sido um avanco significativo, a formacéo continuada e
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especializada para esses profissionais ainda é escassa. A falta de programas estruturados de
capacitacdo impacta diretamente na qualidade do atendimento oferecido.

O Guia de Estratégias e Orientacdes para a Organizacdo de Classes Hospitalares e de
Atendimento Pedagdgico Domiciliar (2002) representa um importante avango na sistematizacdo de
praticas voltadas a educacdo de criancas e adolescentes em tratamento prolongado. Entretanto, com
0 avanco das tecnologias digitais e das praticas pedagogicas inovadoras, muitos de seus dispositivos

tornaram-se obsoletos ou insuficientes para atender as demandas contemporaneas.

Aqui justifica-se com um dos produtos da dissertacdo a proposta de um projeto de lei
atualizado!. Faz-se necessaria uma revisdo profunda desse guia, considerando as tecnologias
atualmente disponiveis, como plataformas de ensino remoto, dispositivos moéveis e ferramentas de
aprendizagem adaptativa. Além disso, é necessario fortalecer a formacao dos profissionais envolvidos

e garantir investimentos consistentes para implementacao adequada das diretrizes.

Seguindo a linha cronoldgica, a Lei n® 13.716, de 2018 ampliou o escopo da Lei de
Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional (LDB), formalizando o direito a educacdo durante
periodos prolongados de internacdo hospitalar ou domiciliar, respaldando préaticas que ja eram
impostas em algumas regides do pais. Essa legislacdo reforcou a necessidade de atendimento
educacional continuo, mesmo em cendrios de grande vulnerabilidade. Contudo, a legisla¢do continua
ndo apresentando detalhes sobre adaptac@es curriculares nem diretrizes especificas claras sobre a
formacéo dos profissionais responsaveis pelo atendimento educacionais (BRASIL, 2018).

Por fim, a Lei n° 14.238, de 2021, conhecida como Estatuto da Pessoa com Céncer,
representou um avancgo expressivo ao garantir direitos fundamentais as pessoas afetadas com cancer,
incluindo criangas e adolescentes. Embora essa lei ndo tenha como foco exclusivo a educagéo, ela
abrangeu o direito ao atendimento educacional em aulas hospitalares ou domiciliares, promovendo
ndo apenas 0 acesso ao tratamento médico adequado, mas também a continuidade do aprendizado
durante todo o processo terapéutico. Contudo, o estatuto manteve-se genérico em relacdo as
especificidades do atendimento educacional, remetendo essa responsabilidade as normativas
anteriores (BRASIL, 2021).

Assim, observe-se que cada instrumento legal contribuiu de maneira progressiva para

! Na data de 3/fev/2025, na Assembleia Legislativa do Estado do Cear4, sob a responsabilidade do Deputado estadual
Fernando Santana, foi protocolado a estrutura de um projeto de lei que possa garantir o desenvolvimento de uma politica
publica de continuidade da educagdo de criangas e adolescentes com cancer, sob o nimero de proposigao 00016/2025



garantir o direito a educacdo de criancas e adolescentes no tratamento de salde. Contudo, as
limitacGes apresentadas em cada norma apresentam a necessidade continua de aprimoramento das
politicas publicas, com énfase na articulagdo entre saude e educacdo, no desenvolvimento de
metodologias adaptadas e no fortalecimento da rede de apoio aos educandos e suas familias. A Figura

1 apresenta uma linha temporal com os textos normativos descritos:

Figura 1: Linha cronoldgica de textos normativos sobre os direitos de salde e educacgéo a criancas e
adolescentes em tratamento de saude de doengas cronicas

Resolugdo n°® 41 Portania SAS n® 055 Guia para Aulas de Lein®13.716 para
aborda direitos de sobre Tratamento Fora Educagiio Hospitalar e apoio educacional na
Decreto-Le1n® 1.044 criangas hospitalizadas de Domucilio Domuciliar saide
1969 1999
— I I I —— —>
1996 2001 2005 2021
Estatuto da Crianga e Lei de Diretrizes e Resolugio CNE/CEB Lei Estadual n® 4.510 Lein® 14238
do Adolescente (ECA) Bases da Educagio n° 2 para educagio de para gratuidade de estabelece Estatuto da
Nacional (LDB) necessidades especiais transporte Pessoa com Céncer

Fonte: elaborado pela autora (2025)
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4. METODOLOGIA
4.1. Tipo de estudo

Esta investigacdo, pelos objetivos tracados, tratou-se de um estudo exploratério, com
abordagem qualitativa (RAUPP e BEUREM, 2006). Esse tipo de estudo proporciona a aproximagao
do pesquisador com o dia a dia e as experiéncias vivenciadas pelos sujeitos do estudo (MINAYO,
1993). A pesquisa foi realizada na Associacdo Comunitaria Lucas Dantas- ACOLD, na filial da cidade
de Barbalha e na filial da cidade de Fortaleza, instituicdo de acolhimento a criangas e adolescentes
com cancer e suas familias no Estado do Ceara. As coletas de dados primarios foram realizadas no
més de julho de 2024.

A pesquisa foi realizada com 20 familias de criancas e adolescentes com diagnostico de cancer
do Estado do Ceard, sendo 10 familias acolhidas na filial da ACOLD na cidade de Barbalha, interior
do estado, e 10 familias acolhidas na filial da ACOLD na cidade de Fortaleza, capital, compreendendo
100% da amostra. O critério de escolha amostral foi acessibilidade e antiguidade. A questdo do tempo
foi relevante para que o familiar ou acompanhante tivesse nocao sobre a questdo central e norteadora
da investigacdo que era a continuidade da prestacdo dos servigos educacionais. No caso de um
paciente recém ingresso na casa de apoio, essa percepc¢ao ndo seria possivel.

Foram definidos como critérios de inclusdo para o estudo, levando em consideracdo: ser méae,
pai ou avoés, desde que seja ente familiar acompanhante de crianca ou adolescente com cancer
residente na instituicdo onde foi realizado o estudo, ser maior de 18 anos de idade e saber ler e
escrever. Os critérios de exclusdo foram os casos de familiares menores de idade, os familiares que
ndo fossem acompanhantes da crianca ou adolescente e os familiares que ndo possuissem capacidade

de leitura e escrita.

Para entender as concepcdes dos familiares sobre praticas pedagogicas nas filiais casas de
apoio da Associacdo Comunitaria Lucas Dantas — ACOLD nas cidades de Barbalha, interior do Ceara,
e Fortaleza, capital do Estado do Ceara, foram feitos convites escritos através do WhatsApp a 20
pessoas, familiares acompanhantes das criangas ou adolescentes cadastrados na ACOLD. Poderiam
ser mae, pai ou avo representando a familia da crianca ou adolescente para uma roda de conversas e

para a coleta de dados para a pesquisa.

A primeira proposta foi a realizacdo de grupos focais presenciais. Todavia, a logistica dos
acompanhantes, principalmente da unidade de Fortaleza, dificultou o encontro presencial da

quantidade de participantes prevista. Para sanar esta dificuldade, foram organizadas duas secdes de



conversas virtuais utilizando o aplicativo Google meet. Um questionério impresso, com quinze
perguntas objetivas e subjetivas, com linguagem clara e acessivel, com a finalidade de atingir os
objetivos propostos foi providenciado para as participantes (APENDICE A). O material impresso
ajudou as acompanhantes a visualizarem melhor as reflexdes propostas, uma vez gque a conversa

coletiva foi realizada virtualmente.

A pesquisa foi fundamentada em declaracGes compiladas por meio das conversas orientadas
pelos questionarios, com o proposito de construir discursos coletivos que representaram o pensamento
e a acdo dos acompanhantes familiares das criancas e adolescentes com cancer cadastrados nas
instituicOes pesquisadas. A primeira parte do questionério foi referente aos dados sociodemogréaficos
dos sujeitos e a segunda contemplou questdes referentes a tematica em estudo, onde foram analisados

0s depoimentos provenientes de questdes abertas.

Os familiares que representam os participantes do estudo foram identificados nos quadros pela
letra “P” de participantes, sendo P1, P2, e sucessivamente de acordo com o numero de participantes.
Foi entregue junto com o instrumento de coleta de dados o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (APENDICE B). Seré feita a entrevista com cada acompanhante das criancas ou

adolescentes.

Para atender a um dos objetivos especificos do estudo, a pesquisa também buscou analisar a
legislacdo e os textos normativos que regulamentam o atendimento nas areas de salde, assisténcia
social e educacdo para criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico prolongado em ambientes
ndo escolares ou casas de apoio. Essa abordagem levou a caracterizacdo da pesquisa como
documental (SA-SILVA, ALMEIDA e GUINDANI, 2009), pois as atividades humanas se
materializam em documentos que expressam e revelam as formas de viver, agir, pensar e as ideologias
de uma sociedade. Essas sociedades, atravessadas por fendmenos sociais complexos, utilizam os
documentos como ferramentas para compreender e enfrentar desafios, visando ao aprimoramento da

qualidade de vida de seus membros.
Ao abordar a pesquisa documental, Cellard (2008, p. 295) afirma que:

O documento escrito constitui uma fonte extremamente preciosa para todo
pesquisador nas Ciéncias Sociais. Ele é, evidentemente, insubstituivel em
qualquer reconstituicdo referente a um passado relativamente distante, pois
ndo é raro que ele represente a quase totalidade dos vestigios da atividade
humana em determinadas épocas. Além disso, muito frequentemente, ele
permanece como 0 Unico testemunho de atividades particulares ocorridas
num passado recente



39

O referencial tedrico abordou concepcdes da educacao, ensino e satide materializando-se em
praticas pedagogicas existentes ou ndo e que tivessem um resultado positivo ou negativo na vida dos
pesquisados; e o caminho do método ou a metodologia foi embasado na pesquisa de representacéo
social de enfoque qualitativo, instrumentalizados pela Andlise do Discurso (AD), de Mikhail
Bakhtin.

Na abordagem de Bakhtin, entende-se que os discursos dos participantes e como s&o
persuadidos pelas relacbes de poder auxiliam na constitui¢do ou criacdo da identidade social, ou seja,
no pertencimento a esse grupo por possuirem individualidades, peculiaridades, particularidades e
desejos idénticos aos dos outros participantes do grupo. A Andlise do Discurso (AD) considera todas

as vozes presentes deliberadas na comunidade no contexto social no qual o discurso foi originado.

4.2. Anélise de dados

A Analise de dados sera feita a luz da Anélise do Discurso (AD), embasada no olhar de
Bakhtin, que vem de uma perspectiva baseada em questionamentos socioldgicos na busca incessante
de compreensao das préticas e discussdes na concepcao da sociedade, sua forma de producdo e como
sdo adaptadas por diversas afinidades, observando e extraindo dos grupos o que eles compartilham

em comum em relacdo a entendimento, cultura, valores e crengas.

Para Bakhtin, as praticas e discussdes sdo projetadas por diversas formas de discurso, e ele
ndo leva em consideracdo somente as palavras contidas em cada discurso, ele visualiza as expressdes
corporais que cada pessoa exterioriza e pode significar a negagéo ou a afirmacdo da manifestacdo de
cada sujeito. A Analise do Discurso (AD), para Bakhtin, portanto, tem como finalidade observar para
compreender a formacdo desses discursos, e como se da a motivacdo pelas dessemelhancas
semelhantes das varias classes sociais e cada sujeito de direito. Bakhtin afirma que é necessario a
investigacdo rigorosa do cenario sociocultural quando os discursos séo elaborados, como tambem a
ponderacdo das préaticas discursivas espontaneas. (BAKHTIN, traducdo do Russo por BEZERRA,
2003)

Bakhtin compreende a Analise do Discurso — AD como uma conduta de consciéncia reflexiva
que proporciona a oportunidade para que 0s sujeitos se expressem em uma sociedade e que deixa

transparecer o entendimento das associagdes de poder que incutem os discursos e as praticas. Dessa



forma, a andlise do discurso coletivo pode contribuir com mudancas positivas com a intengdo de
proporcionar mudancgas na sociedade, mediante a observagédo e conducgéo de um pensamento baseado

na andlise critica e reflexiva sobre os discursos estudados.

Para atender aos objetivos desta pesquisa — investigar a continuidade do atendimento
pedagogico oferecido a criangas e adolescentes em tratamento oncolédgico prolongado em espagos
ndo escolares, particularmente na Associacdo Comunitaria Lucas Dantas — ACOLD —, foi necessario
adotar um método de investigacdo capaz de integrar a complexidade das relagcdes entre os sujeitos
envolvidos. O cenario em analise abrangeu nao apenas as 1) criancas e adolescentes diagnosticados
com cancer, mas também 2) suas familias e cuidadores, 3) as instituicGes de apoio que atuam no
acolhimento e no suporte durante o tratamento, e, principalmente, o 4) papel do Estado — nas esferas
federal, estadual e municipal, no cumprimento do dever constitucional de assegurar ndo apenas o

direito a satde, mas igualmente o direito ao desenvolvimento escolar dessas criancas e adolescentes.

Nesse contexto, optou-se pelo uso da Analise do Discurso (AD), ancorada no compromisso
epistemoldgico de oferecer uma compreensdo aprofundada e critica das relagdes discursivas que
permeiam esse cenario. Uma andlise discursiva, inspirada na perspectiva de Mikhail Bakhtin,
permitiu explorar os sentidos produzidos nas interacdes entre os maltiplos sujeitos envolvidos,
identificando vozes, silenciamentos, confrontamentos e relacbes de poder presentes nos discursos

analisados.

Ainda que esta abordagem investigativa tenha um carater exploratdrio, dada a complexidade
das caracteristicas investigadas, a Analise do Discurso (AD) se mostrou adequada para desvelar ndo
apenas o que é dito explicitamente, mas também os sentidos implicitos e as auséncias que estruturam
o discurso em torno do diagnoéstico do cancer e suas implica¢des na vida educacional e emocional de

criangas e adolescentes.

Assim, por meio da AD, buscou-se compreender como os diferentes atores — criangas,
adolescentes, familiares, profissionais de saude, educadores, gestores publicos e membros das OSCs
(ACOLD) — constroem seus discursos sobre os impactos do cancer e quais estratégias sdo utilizadas
para minimizar as lacunas educacionais e emocionais provocadas pelo tratamento oncolégico, com
énfase na visdo dos acompanhantes, conforme definido na secdo do método. Essa escolha
metodoldgica possibilitou uma leitura mais ampla e critica da realidade social, respeitando as
particularidades dos sujeitos envolvidos e as condi¢fes contextuais que moldam suas experiéncias e

perspectivas.
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A Anédlise do Discurso, na visao de Mikhail Bakhtin, compreende o discurso como uma
pratica social, histdrica e ideoldgica, na qual diversas e variadas vozes interagem em um constante
processo dialdgico. Para Bakhtin, o discurso ndo € neutro, mas carrega valores sociais, culturais e
histdricos, refletindo as relaces de poder, os conflitos e os silenciamentos presentes no contexto em
que é produzido. Cada anunciado é, ao mesmo tempo, uma resposta ao que foi dito anteriormente e

uma antecipacdo do que veio a ser aqui, situando-se em uma cadeia de intera¢6es discursivas.

Conceitos fundamentais como dialogismo, polifonia e heteroglossia revelam que o discurso
é sempre composto por diferentes vozes, que se complementam, se confrontam ou se silenciam. Nesse
sentido, a Analise do Discurso bakhtiniana vai além do conteudo textual, investigando como
interessado, 0s sentidos implicitos e as relagdes sociais que permeiam os enunciados, oferecendo uma

compreensdo mais profunda das estruturas discursivas e dos processos de construcdo de significado.

A Analise do Discurso (AD) permite, entdo, identificar as relacbes dialdgicas, 0s
silenciamentos, as tensdes sociais e as vozes presentes nos discursos dos participantes. Conforme
Bakhtin (1981), o discurso € sempre relacional, carregado de mdltiplas vozes (polifonia) que
interagem, respondem e, por vezes, se conflitam. Além disso, os silenciamentos, igualmente
importantes (BAKHTIN, 1986), revelam ndo apenas o que é dito, mas também o que é omitido,

refletindo estruturas sociais e ideoldgicas especificas.

As categorias de analise sdo fundamentais na Anélise do Discurso porque representam 0s
eixos estruturantes que orientam o pesquisador na interpretacdo dos discursos. Definir metodologias

é essencial para garantir clareza, rigor cientifico e coesdo analitica durante o processo de investigacéo.

As categorias estruturadas ainda permitem delimitar os focos de atencdo da pesquisadora,
direcionando-a para elementos especificos do discurso que dialogam diretamente com os objetivos
da pesquisa. Sem categorias bem definidas, ha o risco do processo analitico se perder em uma leitura
ampla e dispersa, comprometendo a capacidade de identificar relacGes significativas entre 0s

discursos.

Além disso, na perspectiva de Mikhail Bakhtin, como o discurso é sempre dialogico,
interativo e carregado de valores sociais e historicos, categorias bem previstas ajudam a identificar os
multiplos sentidos, as relagdes de poder, os silenciamentos e as tensdes discursivas presentes nas falas
dos sujeitos envolvidos. As categorias funcionam, assim, como ferramentas direcionais e
interpretativas para revelar as diferentes vozes que compdem os enunciados, suas origens,

intencionais e impactos no contexto investigado.



Outro aspecto relevante é que as categorias de analise apresentam comparabilidade entre 0s
discursos analisados, permitindo observar padrdes, divergéncias e semelhangas que podem surgir
entre os diferentes assuntos e contextos discursivos. 1sso contribui para a construcdo de uma analise

sistematica e fundamentada, evitando interpretacdes superficiais ou imaginarias.

Entdo, definir as categorias metodologicamente significa explicitar os critérios utilizados
para sua escolha e aplicagdo, promovendo transparéncia e validade cientifica ao estudo. Dessa forma,
a pesquisa torna-se replicavel e seus resultados mais confiaveis, garantindo que os sentidos

interpretados nos discursos estejam devidamente embasados nos referenciais tedricos adotados.

Cada categoria é apresentada com as falas diretas dos entrevistados, seguidas de analises
que, ao considerar essas interacdes, oferecendo sugestdes praticas para aprimorar as demandas
educacionais/pedagogicas que podem ser providenciadas em sua execu¢do nas Organizacfes da
Sociedade Civil (OSCs) (ACOLD), respeitando o carater relacional e ideolégico do discurso
(BAKHTIN, 1981).

A Andlise do Discurso (AD), fundamentada nos estudos de Mikhail Bakhtin, se constituiu
um método investigativo que transcende uma simples analise textual, concentrando-se nas relac6es
sociais, culturais e ideoldgicas que permeiam a linguagem. Para Bakhtin, o discurso ndo é apenas
uma estrutura linguistica, mas uma especificidade social, situada historicamente e marcada por
multiplas vozes que dialogam entre si (BAKHTIN, 1981). Essa abordagem considerou que cada
enunciado carregou marcas das condi¢cdes em que foi produzido, incluindo as relacbes de poder,

silenciamentos e 0s contextos sociais e culturais especificos.

Metodologicamente, a Andlise do Discurso bakhtiniana inicia-se com a compreensao do
contexto enunciativo, que envolve o autor, o interlocutor e 0 ambiente social no qual o discurso foi
produzido. Foi necessario, portanto, identificar os sujeitos envolvidos no ato discursivo, analisando
as posicOes que ocupam e as relaces de poder que se estabelecem entre eles. Segundo Bakhtin
(1986), todo discurso é dialogico, ou seja, ndo existe de forma isolada, mas em interagdo constante
com outros discursos. Essa interacdo pode ser marcada por concordancia, conflito ou silenciamento,

e cada enunciado carrega um histdrico de discursos anteriores com os quais dialogo direto ou indireto.

Outro aspecto essencial na metodologia bakhtiniana é a identificagdo da polifonia, conceito
que se refere a coexisténcia de maltiplas vozes dentro de um mesmo discurso. Essas vozes nao sao
neutras, mas expressam posicionamentos ideoldgicos, historicos e sociais especificos (BAKHTIN,

1981). Durante a anélise, é importante observar como essas vozes se manifestam, como dialogam
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entre si e como sdo, por vezes, silenciadas ou marginalizadas dentro de determinados contextos

discursivos.

Além disso, Bakhtin propde uma anélise das relacGes dialdgicas, que envolvem ndo apenas
0 contetdo do que é dito, mas também os tons, as preocupacdes emocionais subjacentes e as tensdes
que permeiam os enunciados. Nesse sentido, cada discurso deve ser analisado como parte de uma
cadeia de enunciados, levando em consideracao ndo apenas as palavras ditas, mas também os sentidos
implicitos e as lacunas que revelam os silenciamentos ideoldgicos (BAKHTIN, 1986). E preciso
atentar ao que € verbalizado, bem como ao que é omitido, pois 0s silenciamentos carregam

significados que podem ser tdo expressivos quanto as palavras proferidas.

Por fim, a metodologia bakhtiniana na Analise do Discurso exige uma postura reflexiva e
interpretativa, que deve considerar seu proprio posicionamento ideoldgico no processo analitico. A
objetividade absoluta é considerada inalcancavel, uma vez que o discurso € sempre mediado por
contextos sociais e histdricos especificos (BAKHTIN, 1981). Assim, a analise ndo se encerra no
discurso isolado, mas na relagcdo dindmica entre os sujeitos envolvidos, os contextos historicos e as

estruturas ideoldgicas que moldam as praticas discursivas.



5. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A secéo de apresentacdo dos resultados buscou descrever e interpretar os dados coletados no
estudo, cujo objetivo foi investigar a continuidade do atendimento pedagdgico oferecido a criancas e
adolescentes em tratamento oncologico prolongado, em espagos ndo escolares ou casas de apoio, com
foco nas acbes desenvolvidas pela Associacdo Comunitaria Lucas Dantas — ACOLD. A anélise foi
estruturada a partir de dois grupos focais realizados com o0s acompanhantes das criancas e
adolescentes, permitindo compreender tanto as dinamicas de atendimento quanto as condigdes e
experiéncias dos participantes.

Inicialmente, apresenta-se a caracterizacdo basica dos respondentes, elemento essencial para
contextualizar os dados e fornecer um panorama sociodemografico das familias acompanhadas. A
média de idade dos acompanhantes foi de 38,85 anos, com a mais velha tendo 49 anos e a mais jovem,
31 anos, conforme apresentado no Grafico 1. No que diz respeito as criangas e adolescentes em
atendimento, a idade média registrada foi de 12,7 anos, sendo o participante mais velho um jovem de
24 anos e 0 mais novo, uma crianga de 6 anos.

Essa caracterizacdo inicial ndo apenas descreve o perfil dos respondentes, mas também
contribui para compreender as particularidades das demandas e desafios enfrentados por essa
populacdo, evidenciando a diversidade etaria e a amplitude de contextos vivenciados nos
atendimentos pedagdgicos em espacos alternativos. Nos tdpicos seguintes, serdo detalhadas as
especificidades das respostas obtidas e as implicacOes para a continuidade dos servigos oferecidos
pela ACOLD.

Gréfico 1: Modalidade do acompanhamento da crianca ou adolescente

= direto

® reversa

Fonte: dados da pesquisa (2025)

O Gréfico 1 ilustra a distribuicdo percentual do perfil de acompanhamento de criangas e

jovens em tratamento oncoldgico, destacando as modalidades de acompanhamento direto ou
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revezando com algum parente ou pessoa responsavel. A andlise dos dados revela que 75% dos
acompanhantes assumem de maneira direta e exclusiva a responsabilidade pelo acompanhamento
durante o tratamento, enquanto apenas 25% realizam essa funcéo de forma a revezar, compartilhando
ou alternando essa tarefa com outra pessoa.

Esses resultados evidenciam que a maior parte dos acompanhantes € composta por
individuos que desempenham um papel central e continuo no cuidado, indicando uma dedicacao
exclusiva e prolongada. Essa predominancia do acompanhamento direto pode refletir as dindmicas
familiares e sociais envolvidas no processo de tratamento, bem como as limitaces em termos de
redes de apoio disponiveis para possibilitar um revezamento.

Estudo realizado Costa et al 2021., demonstram que 0s genitores reorganizam seu cotidiano
em funcdo da crianca e do adolescente acometidos pela doenca, podendo refletir em exaustdo
emocional tanto para a crianca ou adolescente quanto para os responsaveis. O longo processo de
tratamento oncoldgico pesa sobre os cuidadores, abra-se espaco em especial aqueles que vivem na
zona rural que dependem exclusivamente de seus familiares para o cuidar da casa e do trabalho.

Por outro lado, a menor proporcao de acompanhantes que recorrem a modalidade reversa
sugere que, em alguns casos, ha a possibilidade de divisdo de responsabilidades, o que pode
representar um alivio em termos de carga emocional e fisica. No entanto, essa pratica minoritaria
também aponta para possiveis lacunas em estratégias de suporte para 0s acompanhantes, 0 que merece
atencdo em iniciativas futuras de assisténcia social e pedagdgica voltadas para esse publico. A analise
desses dados é crucial para o planejamento de intervencdes que promovam o bem-estar tanto das
criancas e adolescentes quanto de seus acompanhantes durante o tratamento oncolégico.

Bianca et al. (2016) demonstraram, por intermédio de seus estudos, que a fragilidade dos
genitores frente ao estado de salide e doenca de seus filhos é calgcado em diversos estagios de protecdo

dando maior atencéo a salde, resguardando a crianca e o adolescente do processo educativo formal.

O Grafico 2 ilustra a distribuicdo percentual das criangas e jovens em tratamento oncolédgico
prolongado, segundo o tipo de escola de origem. Os dados foram organizados com base na
classificacdo das instituicdes de ensino frequentadas por esses estudantes, dividindo-se em quatro
categorias principais: escolas municipais, estaduais, particulares e aquelas vinculadas a associacéo de
apoio. Este levantamento visa compreender a relacdo entre o perfil educacional desses estudantes e
as possibilidades de continuidade pedagogica durante o periodo de tratamento.

A analise desses dados permite identificar a predominancia de certos tipos de instituicdes de



ensino, o que pode refletir as condi¢des socioecondmicas das familias, bem como os recursos
educacionais disponiveis para atender as demandas especificas desse publico. A compreensao desse
perfil € essencial para propor intervencdes pedagogicas mais adequadas e inclusivas, considerando as

diferentes realidades das escolas de origem.

Gréfico 2: Tipo da escola de onde € oriunda a crianga atendida
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Fonte: dados da pesquisa (2025)

O Gréfico 2 demonstra que a maior parte das criangas e jovens em tratamento oncoldgico
prolongado, representando 80% do total, é oriunda de escolas municipais. Este dado reflete o forte
vinculo entre as familias desse publico e o sistema educacional publico municipal, geralmente a
principal alternativa para comunidades em situacdo de vulnerabilidade social. A proporgao
significativa de estudantes provenientes dessas escolas ressalta a importancia de iniciativas que
garantam suporte pedagdgico inclusivo no contexto de tratamento.

Por outro lado, as escolas estaduais correspondem a 10% das instituicbes de origem,
enquanto as escolas particulares e aquelas vinculadas a associacdo de apoio representam 5% cada. A
baixa representatividade das escolas particulares sugere um perfil socioecondmico que dificulta o
acesso a institui¢bes privadas, reforcando a centralidade do sistema publico na formacéo educacional
dessa populacdo. Ja os estudantes vinculados a associacdo de apoio indicam uma pequena, porém
significativa, parcela que depende de instituicdes especializadas, reforcando a importancia de
parcerias institucionais nesse contexto.

Esses dados revelam a necessidade de fortalecer a articulagdo entre as escolas municipais e
as instituicdes de apoio, como a Associagdo Comunitaria Lucas Dantas — ACOLD, para garantir a
continuidade do processo educativo de criangas e jovens em tratamento oncologico. Além disso,
reforga-se a importancia de politicas publicas voltadas para o suporte pedagégico em ambientes néo
escolares, de forma a atender as demandas especificas dessa populagéo vulneravel.

O Grafico 3 fornece uma visdo geral sobre a proporcao de criangas e jovens em tratamento
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oncologico prolongado que receberam materiais escolares fornecidos pela Secretaria Municipal de
Educacdo ou pela escola em que estavam matriculados antes do inicio do tratamento. Esse
levantamento busca evidenciar a existéncia de suporte institucional para a continuidade pedagdgica
desses estudantes, considerando a relevancia do acesso aos recursos basicos necessarios para a
realizacdo de atividades escolares durante o tratamento.

A anélise dessa questdo é fundamental para compreender como 0s mecanismos de suporte
educacional estdo funcionando em termos de politicas publicas e gestdo escolar, além de identificar
possiveis lacunas no fornecimento de recursos para garantir o direito a educacdo em condicOes
adequadas.

Gréafico 3: Sobre a crianca/jovem ter recebido material escolar da Secretaria municipal de Educacéo
ou da escola que frequentava antes de entrar em tratamento

Fonte: dados da pesquisa (2025)

Os dados apresentados no Gréafico 3 indicam que 45% das criancas e jovens receberam
materiais escolares das instituicbes de ensino que frequentavam ou da Secretaria Municipal de
Educacdo, enquanto 55% nao receberam esse tipo de suporte. A maioria dos participantes, portanto,
relatou ndo ter acesso aos materiais basicos necessarios para dar continuidade as atividades

pedagdgicas durante o periodo de tratamento.

A prevaléncia de respostas negativas revela uma fragilidade no sistema de apoio educacional,
apontando para uma lacuna significativa no atendimento a esses estudantes em situacOes de
vulnerabilidade. A auséncia de materiais escolares pode impactar diretamente na motivacdo e no
engajamento das criangas e jovens no acompanhamento das atividades pedagogicas em ambientes

nédo escolares, como casas de apoio.

Isso corrobora o estudo de Silva (2017), que entrevistou criangas em situagOes de
hospitalizacdo que relataram privacdo e limitagcdes como brincar, frequentar a escola e conviver em

sociedade. Existe a necessidade, entdo, de as criangas e adolescentes estarem estudando e participando



de um convivio comunitario educacional

Por outro lado, o percentual de 45% que recebeu os materiais escolares reflete que, em alguns
casos, ha esforcos institucionais para atender as necessidades desses estudantes. Contudo, esse dado
também destaca a desigualdade no acesso aos recursos, sugerindo a necessidade de uma politica

educacional mais uniforme e abrangente.

Os resultados evidenciam a importancia de fortalecer a articulagdo entre as secretarias de
educacdo e as instituicbes de saude e apoio, a fim de garantir que todas as criangas e jovens em
tratamento oncoldgico tenham acesso a materiais escolares, assegurando, assim, a continuidade de

seu processo de aprendizado em condi¢fes mais inclusivas e equitativas.

Os dados analisados revelam o perfil educacional e demogréfico das criangas e jovens
acompanhados durante o tratamento oncologico prolongado. A faixa etaria abrangente, entre 6 e 24
anos, indica a presenca tanto de criancas em idade escolar quanto de jovens que, em alguns casos,
podem ter enfrentado atrasos ou interrup¢des em seu percurso educacional devido a doenca. Esse
cenario reforca a importdncia de iniciativas que assegurem a continuidade pedagogica,

independentemente da idade ou série escolar.

A predominancia do sexo feminino, que corresponde a 65% dos participantes, destaca a maior
representatividade de meninas entre os atendidos, o que pode sugerir um padrdo demografico ou
refletir caracteristicas especificas da amostra analisada. Esse dado é relevante para a formulacdo de
estratégias de atendimento que considerem as necessidades especificas de cada grupo, incluindo

género, faixa etéria e etapas do desenvolvimento.

Quanto a situacao escolar no inicio do tratamento, a maioria dos participantes (90%) cursava
entre a 12 e a 82 série do ensino fundamental, enquanto os 10% restantes frequentavam a pré-escola.
Esses numeros indicam que a maior parte dos atendidos estava em pleno desenvolvimento das
habilidades béasicas de alfabetizagdo e aprendizado, o que ressalta a importancia de manter a
continuidade pedagdgica durante o tratamento, garantindo que essas criangas ndo sofram interrupcdes
significativas em sua formacédo académica. Além disso, a identificacdo de uma pequena parcela na
pré-escola sugere que a educacdo infantil, embora menos representada, também deve ser considerada

no planejamento de estratégias de apoio pedagdgico.

A faixa etéria escolar, concentrada entre 4 e 16 anos, reforca a relevancia do ensino
fundamental como etapa predominante entre os atendidos. Nesse contexto, é essencial a articulagédo

entre escolas e instituicdes de apoio para que esses estudantes tenham condi¢des de concluir essa
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etapa com sucesso, mesmo enfrentando as adversidades impostas pelo tratamento oncoldgico. O
atendimento educacional continuo, seja em ambientes escolares ou em casas de apoio, emerge como
um fator crucial para minimizar os impactos negativos da doencga no percurso escolar dessas criancas

e jovens.

Os dados que introduziam o questionario-guia ainda apontam que apos o afastamento da sala
de aula, devido ao tratamento de salde, apenas 40% das criancgas e adolescentes receberam algum
tipo de atendimento educacional ou material escolar disponibilizado pela Secretaria Municipal de
Educacdo ou pela escola de origem. Entre os materiais fornecidos, destacaram-se, segundo 0s
respondentes, provas para avaliacdo da aprendizagem, atividades escolares impressas, apostilas e/ou
video-aulas, indicando uma tentativa de continuidade pedagdgica, embora limitada.

No que diz respeito as modalidades de atendimento, os dados mostram uma divisdo
relativamente equilibrada entre as estratégias adotadas. 35% dos estudantes foram atendidos por meio
de aulas remotas, realizadas via celular ou computador, enquanto outros 35% receberam a visita de
professores, configurando um suporte mais direto e presencial. Por fim, 30% foram acompanhados
por pedagogos ou técnicos educacionais, que desempenharam um papel importante na mediacdo do

processo de aprendizagem.

Esses numeros evidenciam que, embora existam esforcos para garantir a continuidade
educacional dos estudantes afastados, o atendimento ainda é restrito a uma parcela reduzida do
publico-alvo. Além disso, a diversidade nas formas de suporte sugere que as instituicdes de ensino e
as secretarias de educacéo tém buscado alternativas adaptadas as realidades individuais, mas também
aponta para a necessidade de uma maior padronizagdo e ampliacdo dessas praticas para alcancar um
namero mais significativo de estudantes. Esse cenario destaca a importancia de fortalecer politicas
publicas, através de textos normativos, que assegurem o direito a educacdo para todas as criangas e
adolescentes em tratamento de salde prolongado, independentemente das condicBes de acesso ou da

infraestrutura disponivel.

A analise apresentada a seguir sera fundamentada na teoria bakhtiniana do discurso, que
entende o enunciado como uma unidade concreta e socialmente situada, permeada por relacfes
dial6gicas e ideoldgicas. Sob essa perspectiva, as respostas dos participantes nao apenas fornecem
informagdes sobre o apoio educacional oferecido pelas instdncias municipais, mas também refletem
as experiéncias vividas, os valores e as perspectivas dos sujeitos envolvidos.

Guiada pela teoria de Mikhail Bakhtin, a analise qualitativa busca identificar as multiplas



vozes presentes nos discursos dos participantes, revelando as dindmicas de poder que permeiam essas
interagOes e as implicagOes sociais e educativas decorrentes do afastamento escolar. Dessa forma,
procura-se compreender como essas vozes dialogam entre si e como expressam 0s desafios e as
potencialidades do atendimento pedagdgico em contextos de tratamento prolongado.

Em relagdo a questdo “Que tipo de apoio o municipio de onde vocés vém oferece no
tratamento continuo da crianca/adolescente que vocés acompanham? ”, apresenta-se o Quadro 2 a

sequir:

Quadro 2: Apoio oferecido pelo municipio no tratamento continuo de criangas/adolescentes

acompanhados
Resposta

Né&o teve apoio.

Apoio no transporte e em algum exame.
Secretaria de Educacéo, néo.

O antibiotico no posto de salde.

Secretaria de Saude. Rapaz, o que eles
mandavam era o carro trazer. SO o carro
que eles mandam. Na secretaria de
Educacdo nada.

A diretora fez a visita domiciliar e
perguntou por que nao foi a escola.
Porgue além de estar em tratamento
quando foi a escola sofreu Bullying,
brincadeiras bestas e xingamentos por
parte dos colegas de classe.

Transporte da Secretaria de Saude.

As professoras iam na casa, diziam que
tinha provas e trabalhos e levavam até a
minha casa.

N&o. Porque ela ndo era ligada a escola
publica.

N3o.

Fonte: dados da pesquisa (2025)

Anélise
Negacdo categorica, indicando auséncia
completa de suporte.
Fragmentagao do apoio, com a Secretaria
de Salde assumindo parte da
responsabilidade, enquanto a Educacéo
permanece ausente.
Foco no tratamento médico,
evidenciando a visdo biomédica e a
auséncia de um enfoque mais integral.
Critica a falta de proatividade da
Secretaria de Educacdo, contrastando
com a atuacdo da Saude, que se limita ao
transporte.
Revelacdo de um problema mais amplo,
que envolve ndo apenas a salde, mas
também o ambiente escolar e a questdo do
bullying.

Repeticdo da informacdo sobre o
transporte, indicando sua importancia
para as familias.

Demonstragédo de um esforco individual
das professoras, mas sem um
acompanhamento sistematico e
institucionalizado.

Justificativa para a falta de apoio,
revelando uma possivel discriminagéo
entre alunos da rede publica e privada.
Negacdo enféatica, reforgando a auséncia
de apoio.
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A andlise das respostas referentes ao apoio oferecido pelo municipio no tratamento continuo
de criancas e adolescentes revela uma realidade complexa e multifacetada, muito bem alinhada com
0s principios da teoria bakhtiniana, que enfatiza a dialogicidade e a voz dos individuos em suas

interacdes sociais.

No contexto apresentado, muitas respostas expressam a falta de apoio efetivo, especialmente
da Secretaria de Educacdo. Essa auséncia de suporte pode ser vista como um ato de siléncio na relagdo
entre o poder publico e os individuos, onde as vozes dos que necessitam de ajuda ndo sao ouvidas ou
consideradas. Bakhtin fala sobre a importancia do didlogo e da criacdo de sentido por meio das
interacOes; a falta de resposta revela um campo monolégico onde a voz dos individuos em situacGes

vulneraveis é silenciada.

Agueles que mencionaram algum tipo de apoio, como transporte e medicagdes pela Secretaria
de Salde, indicam uma resposta que, apesar de positiva, é insuficiente. O apoio se mostra
fragmentado e limitado, evidenciando uma estrutura institucional que ndo aborda as necessidades de
forma integrada. A abordagem de Bakhtin sobre a relagdo entre o todo e as partes pode ser aplicada

aqui, pois a auséncia de um suporte holistico acaba deixando lacunas significativas.

A mencéo ao bullying sofrido pela crianga no ambiente escolar, que resultou em sua ndo
frequéncia a escola, introduz a problematica das relacGes interpessoais e da necessidade de um
ambiente educativo inclusivo. Bakhtin enfatiza a importancia da alteridade; a incapacidade do
ambiente escolar de acolher a diversidade e a diferenca aqui apontada reflete uma violacdo desse
principio.

Embora algumas respostas indiqguem que as professoras levaram atividades para casa, iSso
ainda ndo € um suporte completo, pois ndo envolve uma adaptacao das condi¢des de aprendizagem
ou meditacdo das interac@es sociais. Para Bakhtin, a educacao deve promover dialogos significativos;
as atividades enviadas representaram uma estratégia pratica, mas que néo tirou a crianga da posi¢ao

de vulnerabilidade e exclusao.

O fornecimento de medicaces e transporte pela Secretaria de Saude, enquanto a escolaridade
e envolvimento direto da Educacao fica em segundo plano, reflete uma dicotomia critica. Uma visdo
bakhtiniana promove a ideia de que as vozes dos dois ambitos devem convergir para um apoio mais

robusto e eficaz.



Esses elementos ressaltam a importancia de um didlogo continuo entre as instituicbes e a
comunidade, bem como a necessidade de uma compreensdo mais profunda das experiéncias e das
vozes daqueles que vivem situacGes de vulnerabilidade. A aplicacdo dos principios bakhtinianos aqui
nos mostra que o envolvimento ndo € apenas institucional, mas também humano, onde as trocas de

experiéncias e a escuta atenta sdo fundamentais para a construcao de uma rede de suporte mais efetiva.

O acompanhamento de criangas com cancer pelas escolas é um aspecto fundamental para
garantir o bem-estar académico, emocional e social dessas criancas durante o tratamento. Muitas
vezes, 0 cancer e 0s tratamentos agressivos (como quimioterapia, radioterapia e intervencdes
cirargicas) podem causar efeitos colaterais que impactam diretamente a capacidade da crianca de
frequentar a escola regularmente e de participar de atividades académicas de forma plena. Portanto,

é essencial que as escolas implementem estratégias de apoio adequadas.

O processo de alfabetizacdo de criancas no nosso pais é repleto de desafios. Segundo Sa e
Pessoa (2016), pesquisas constatam consideraveis indices de reprovacdo e expressivo numero de

alunos que encerram o ciclo sem estar efetivamente alfabetizados.

As dificuldades se intensificam no caso das criancas com cancer, perante os tratamentos
invasivos e longos, a rotina hospitalar, as limitagdes fisicas, a constante angustia que permeia 0s
procedimentos médicos dolorosos e principalmente, o afastamento da rotina escolar. Este afastamento
causa impactos imensuraveis a crianca, pois a insercao no ambiente escolar e as vivéncias no meio
social sdo essenciais para o progresso do processo de alfabetizacéo.

Frente a questdo "E quanto aos servicos na area da Educacdo, como foi o processo de
afastamento da crianca ou adolescente que vocés acompanham para se afastar da sala de aula? Tem-

se as analises no Quadro 3:

Quadro 3: Analise do processo de afastamento, abordando tanto os desafios enfrentados quanto as
solugdes propostas no contexto educacional
Resposta Anélise
A falta de preocupacdo revela uma
desresponsabilizacdo da escola e sugere

"Ndo teve nenhuma preocupacéo da uma desconexdo com as realidades dos
escola com o meu filho que ficou umano  alunos. Este discurso enfatiza uma
afastado.” relacdo de poder em que a escola ndo se

envolve ativamente na vida dos
estudantes em situacdo vulneravel

Esta fala reflete uma critica a desatengédo
da instituicéo de ensino, denotando uma
visdo latente de exclusdo. O uso de "ndo

“A escola nao deu muita importancia, por
estar no primeiro ano..."



"Ele chorava para ir para escola.”

"Ela ficou triste porque gostava de
estudar."

"Eu e o pai dele fomos ensinando as
palavras..."

""Na realidade, ele estava tdo envolvido
com o tratamento..."

"No inicio, perdeu o ano letivo..."

"Fui deixar o atestado dele..."ele..." "Fui
deixar o atestado dele..."

"Embora ela chorasse muito, teve muito
apoio da escola..."

"Ele perguntava de vez em quando pelos
colegas..."

deu importancia” forca a ideia de uma
falta de escuta ativa e atencao.

Aqui, expressa-se 0 desejo da crianca de
participar, revelando sua identidade de
aluno e a importancia da socializacdo no
ambiente escolar. A dor e a saudade
sentidas evidenciam a conexdo que a
crianga possui com a aprendizagem.

O sentimento de tristeza aponta para uma
relagcdo intensa com o ato de aprender.
Este auge emocional destaca como a
escola € um espaco de formacdo de
identidade e de pertencimento.

A responsabilidade da familia em suprir a
educacdo reforca o discurso da falta de
apoio institucional. Assim, emerge a ideia
de uma pedagogia doméstica, onde 0s
pais envolvem-se  ativamente na
educacdo em situacbes de auséncia
escolar.

Essa fala expressa a complexidade da
situacdo, onde a saude e a educacdo se
entrelacam. A familia especifica aqui um
momento de fragilidade emocional, o que
sugere uma interacdo entre questdes de
salde, educacao e expectativas sociais.
A perda do ano letivo representa um luto
pela oportunidade educacional. A
resisténcia da crianca em voltar a escola
por conta da aparéncia denota uma
valorizagédo da perspectiva do outro e da
aceitacdo social, que Bakhtin enfatiza em
sua abordagem dialogal.

O destaque dado a burocracia da escola
implica que a comunicagdo entre as
partes falhou, e a énfase na salde da
crianga é um grito por empatia e atencéo
por parte da instituicao.

A dualidade entre o apoio da escola e o
sofrimento da crianga enfatiza a
necessidade de um dialogo constante
entre as expectativas e as realidades
escolares. Reflete a capacidade de
construcdo de uma rede de apoio social.
Estes questionamentos expressam a
importancia das relagdes sociais na escola
e como a falta delas pode gerar ansiedade
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e desconforto na crianca, evidenciando a
necessidade humana de conexao.
A pandemia altera a dinamica de
interagdo, revelando um contexto social
mais amplo e suas repercussdes sobre a
educacdo. A critica a complacéncia da
escola em relacdo ao aprendizado cobra
uma nova reflexdo sobre a abordagem
educacional em situagdes de crise.
Aqui, a fala revela a frustracdo e a
"Comuniquei a escola que ele estava com invisibilidade do aluno. A apatia da
C.A e tinha que fazer o tratamento e a escola ao ser informada sobre a condicéo
escola nada." do aluno questiona as politicas
educacionais de incluséo e suporte.

"Ele iniciou o tratamento e logo iniciou a
pandemia...”

Fonte: dados da pesquisa (2025)

A partir dos relatos apresentados, é possivel identificar um padrdo de dificuldades enfrentadas
por criancas e adolescentes que estdo afastados do ambiente escolar devido a problemas de satde. A
andlise a seguir aborda os principais pontos levantados, assim como suas implicacdes para a educagado
e 0 suporte emocional desses jovens.

A maioria dos depoimentos indica que tanto a escola quanto os responsaveis dessas criancas
e adolescentes ndo demonstraram uma preocupacdo adequada em manter o vinculo com o
aprendizado. Este afastamento resultou em um sentimento de desapego e angustia, principalmente
entre aqueles que desejavam retornar a escola.

As criancgas expressaram tristeza e frustracdo por estarem afastadas da escola, o que evidencia
a importancia do ambiente escolar em suas vidas. O relato de sentimentos como a tristeza, o choro e
o0 desejo de retorno a escola refletem a conexdo emocional que 0s estudantes tém com o aprendizado
e a socializagdo.

Em muitos casos, as escolas ndo forneceram o apoio necessario, como envio de material
didatico e acompanhamento pedagdgico durante os periodos de afastamento. Isso revela uma falha
na comunicacdo entre escolas e familias e uma inagcdo que pode resultar em danos a longo prazo na
vida académica dos jovens.

E fundamental que as instituicdes de ensino desenvolvam planos de acompanhamento para
alunos que se afastam por motivos de salde. Isso poderia incluir o envio regular de materiais
didaticos, acompanhamento online ou adaptacdes curriculares, contribuindo para a continuidade do
aprendizado. As equipes pedagogicas e diretores devem ser sensibilizados para a importancia de

manter contato com familias e proporcionar suporte emocional, criando um ambiente acolhedor que
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minimiza a sensacao de isolamento que esses alunos podem sentir.

O relato de criangcas que se sentiram deixadas de lado ressalta a necessidade de politicas
educativas inclusivas que assegurem que todos os alunos, independentemente dos desafios que
enfrentam, tenham acesso as oportunidades de aprendizado. Além do suporte académico, € vital que
as escolas considerem a saide emocional dos alunos. Programas de acolhimento psicol6gico podem
ajudar as criancas a lidarem com suas emocdes e a se readequarem ao ambiente escolar apds periodos
de afastamento.

O fortalecimento da comunicacéo entre escolas e familias é essencial. As escolas devem criar
canais onde pais possam relatar situacfes emergenciais e receber orientagdo sobre como ajudar seus
filhos a manterem-se conectados a educagéo.

O processo de afastamento de criancas e adolescentes da sala de aula requer uma abordagem
integral que inclui apoio académico, emocional e uma comunicacao efetiva entre instituicdo de ensino
e familia. A promogdo de um ambiente educativo acolhedor, que leve em consideracdo as
experiéncias e necessidades de cada estudante.

O acompanhamento de criangas com cancer nas escolas exige uma abordagem multifacetada
que envolva ajustes académicos, apoio emocional, integracdo social e colaboragdo estreita com as
familias e os profissionais de saude. As escolas desempenham um papel essencial ndo apenas na
continuidade da aprendizagem, mas também no apoio ao bem-estar psicolégico e social das criancas
durante um periodo desafiador de suas vidas.

O adoecimento infantil acomete uma fase crucial do desenvolvimento humano e, nas palavras
de Nigro (2004), em doengas como o cancer, constitui uma violéncia impositiva em razdo da
necessidade de tratamento e internagdo. Isso é algo que ndo se discute, acata-se. O estar doente exige
um esforgo fisico e psicoldgico para a preservacgdo da vida além de um esforco social redobrado para
enfrentar os tratamentos agressivos, que podem provocar mutilagcdes, e a percep¢do de um anuncio
da morte. O afastamento de varias esferas do meio social torna-se inevitavel, muitas perdas sédo
percebidas e o receio da morte instala-se. A crianca necessita de cuidados especiais em espagos que
séo distintos daqueles envolvidos na maioria das rotinas de sua vida.

Sobre a questdo "Qual a avaliagdo que vocés fazem do servigo educacional prestado pela
Secretaria Municipal ou escola ao direito de aprendizagem da crianga ou adolescente que vocés

acompanham?", apresenta-se 0 Quadro 4:



Quadro 4: Avaliacdo do Servico Educacional: Reflexdes sobre o Direito de Aprendizagem da

Crianca e do Adolescente”
Resposta

"Deixou muito a desejar”, "Um
desleixo", "Muito ruim"

"Era boa", "Foi 6timo", "Foi nota dez"

"Mulher, isso ai eu acho que um 6 ou 7",
"Eu quero que ela receba as atividades”

"Acho gue eles deveriam acompanhar”,
"N4o achei correto™.

"N&o tinha nenhuma providéncia”, "E
sobre a saude nada"

Fonte: dados da pesquisa (2025)

As respostas coletadas refletem a multiplicidade de vozes que constituem uma realidade

complexa. As opinides dos pais e responsaveis apresentam perspectivas variadas e contraditorias

Anélise

As vozes que expressam avaliacdo
negativa refletem um descontentamento
com a resposta educacional, revelando
uma relacdo de exclusdo e falta de
suporte. H& um apelo a responsabilidade
da instituicdo escolar e a necessidade de
um acompanhamento mais efetivo

As avaliagbes positivas ressaltam
momentos de valorizagéo e
reconhecimento do suporte educacional.
Estas vozes promovem uma dinamica de
afeto e gratiddo, indicando um espaco de
didlogo entre a comunidade e a escola.
Estas experiéncias formam uma oposi¢do
ao descontentamento expresso por outros.
|

A ambivaléncia revela um lugar
intermedidrio de avaliacdo, em que
embora se reconhecam esforcos, existe a
percepcao sobre falhas que precisam ser
corrigidas. A presenga de numeros nas
avaliacbes sugere uma tentativa de
quantificar experiéncias qualitativas.
Essas vozes despertam um sentido de
expectativa e exigéncia. H4 um clamor
por um acompanhamento mais préximo e
por uma responsabilidade ativa da escola
em relacdo a salde e educacdo das
criangas. Isso aponta para uma relacéo
dialégica na qual as expectativas da
comunidade devem ser ouvidas e
consideradas

A recorréncia ao desamparo indica uma
falta ~de  comunicacdo e de
responsabilidade da escola em momentos
criticos. Este € um espaco de
vulnerabilidade onde se sente a auséncia
de acdes que promovam a inclusdo e
suporte ao estudante em processos
adversos.



57

sobre o servi¢co educacional, revelando um didlogo constante entre diferentes experiéncias e
expectativas. Essa diversidade de opiniGes é fundamental na metodologia bakhtiniana, que valoriza a
troca de ideias e a construcdo de significados através da interacao social.

No discurso dos participantes, percebemos uma preocupacdo ndo apenas com a educacao
formal, mas também com a salde e o tratamento das criancas. Os responsaveis enfatizam a
importancia de serem escutados e de suas necessidades serem atendidas. Muitos sentem a auséncia
do outro (neste caso, da escola e da secretaria), o que reflete uma relacdo de poder desigual em que
0s responsaveis se sentem desconsiderados. Essa dinamica evidencia a relevancia do Outro na
formacéo indenitaria e na construcdo de significados.

Os relatos séo influenciados pelo contexto socioecondmico e cultural dos participantes. As
relacdes de afeto, responsabilidade e preocupacao estdo entrelacadas com as condic¢des de saude e o
atendimento educacional. A posi¢édo social de cada responsavel influencia diretamente a forma como
eles percebem e avaliam o servigo educacional. Por exemplo, um relato menciona que a diretora teve
uma atitude pessoal, o que contrasta com a visao de um “desleixo” institucional. Isso demonstra que
a percepc¢do do servico educacional ndo esta dissociada do engajamento pessoal dos educadores.

As avaliacbes sdo muitas vezes ambivalentes. Enquanto alguns consideram o servico
educacional adequado ou até excelente, outros o descrevem como "péssimo" ou "muito ruim". Essa
dicotomia destaca uma constante tensdo entre expectativas e realidades, onde as familias que se
sentem apoiadas tém uma experiéncia muito diferente daquelas que se sentem negligenciadas.

Observa-se uma énfase na falta de comunicacéo da escola, com reclamacdes sobre a falta de
acompanhamento e envio de atividades durante o tratamento das criangas/adolescentes. Essa auséncia
evidencia a necessidade de praticas educacionais mais inclusivas e atentas, que reconhecam o
contexto de cada aluno e de sua familia.

Os relatos revelam uma busca por uma educacao que seja mais do que apenas a transmissao
de contelido; desejam um comprometimento com o bem-estar integral da crianca. Esse aspecto reflete
a visdo bakhtiniana de que educacao e formacéo ndo devem ser vistas como processos isolados, mas
sim interrelacionados com o contexto social e as vivéncias dos individuos.

A analise bakhtiniana das respostas sublinha a importancia do didlogo, da escuta e da
valorizacdo das diferentes vozes dos responsadveis na avaliagdo dos servicos educacionais. A
diversidade de experiéncias e percepcOes reforca a necessidade de um olhar atento e responsivo por
parte das instituicdes de ensino, promovendo um ambiente mais inclusivo e solidario, que considere

ndo apenas as demandas educacionais, mas também as realidades sociais e emocionais das criangas.



Sobre a questdo “Qual o impacto vocés sentem sobre essa questdo educacional das criancas

ou adolescente que vocés acompanham?”, apresenta-se o Quadro 5.

Quadro 5: Reflexdes sobre o Impacto da Educagdo: Vozes do Acompanhamento Infantil e Juvenil

Resposta
"Muito complicado, elas se sentem

deslocado..."

"Assim, chegou a prejudicar... perdida
um ano..."

"Ele sentiu, sentiu falta dos colegas..."

"A gente se mudou e ela nem morou na
casa..."

"Em relagéo a isso entristece a
crianca..."

"0 impacto grande... voltou para estaca
zero."

"Um tempo que mudou tudo..."

"Foi negativo porque comegou a sentir
mais um pouquinho de dificuldade..."

"Ele chorou porque ele gosta de
estudar.”

Anélise

A sensacdo de deslocamento reflete a
falta de pertencimento ao espaco escolar.
A presenca de varias vozes (pais,
educadores, sociedade) contribui para
esse sentimento de exclus&o.

A narrativa da perda pode ser vista como
uma construcdo coletiva de frustracdo e
atraso. O contexto da experiéncia escolar
e a expectativa social sobre o
desempenho influenciam essa dor.

A falta de interagcdo com os colegas
ressalta a importancia das relacdes sociais
na construcdo da identidade e
pertencimento, evidenciando um dialogo
interrompido.

A mudanca frequentemente traz perda de
referéncias. Aqui, a casa € mais que um
espaco fisico, € um simbolo de
estabilidade que, quando subtraido, gera
angustia e desconexdo.

Essa resposta mostra como a experiéncia
da doenca pode afetar a saude mental da
crianca, revelando a interacdo entre
corpo, emoc0es e sociedade, um dialogo
que se estende a comunidade.

A infancia é um periodo de continua
construcdo. O retorno ao ponto de partida
mostra a fragilidade das trajetorias
educacionais e 0 peso das experiéncias
enfrentadas, ecoando vozes de dor.

O tempo aparece como uma forca
transformadora, destacando o impacto da
experiéncia da doenca nas rotinas
familiares e na vida escolar, rompendo o
fluxo normal de aprendizado e
socializagéo.

A interacdo entre a saude e a capacidade
de aprender é enfatizada, revelando a
construcdo social do aprendizado como
um bem coletivo, afetado por crises
individuais.

O estudo € visto como um espaco de
prazer e validagdo. A expresséo



"O maior sofrimento dela foi deixar a
irmazinha ir para escola so..."

"Ele pedia muito para ir para casa..."

"Para os coleguinhas, o cancer era
contagioso..."

"0 Henrique sofreu muita humilhacé&o.

"Mulher é assim como crianca nao
entende..."

"Muito complicado, elas se sentem
deslocado..."

Fonte: dados da pesquisa (2025)

emocional é uma forma de dialogo
interno, onde a frustracdo se manifesta na
auséncia da atividade que aprecia.

Este relato expressa a dor da separagéo e
da competicdo por atencdo e espaco. O
olhar da crianga sobre a relagéo familiar
revela camadas de afetividade e
necessidade de conexao.

O desejo de retorno a casa sugere a busca
por normalidade e segurancga, indicando
que o espaco escolar e familiar séo
interligados na construcdo da identidade
e no cuidado emocional.

A percepcdo de estigmatizacdo destaca a
necessidade de um dialogo mais aberto e
educativo sobre doengas, combatendo
preconceitos que geram isolamento e
sofrimento.

O relato de humilhacéo reforca a critica a
forma como as instituicdes lidam com a
diversidade e a necessidade de um espaco
educativo mais digno e acolhedor.

Essa afirmacdo sugere que as reacgdes
variam de acordo com a idade e o
contexto, reforcando a heterogeneidade
das respostas diante de experiéncias
similares.

A repeticdo dessas frases corrobora a
andlise inicial sobre a experiéncia de
deslocamento, indicando a profundidade
do sentimento de excluséo sentida por
varias criancas.
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A nocdo de "deslocamento” aparece repetidamente nas respostas. As criancas sentem-se

afastadas ndo apenas fisicamente da escola, mas também emocional e socialmente desconectadas de

seus pares. Essa experiéncia de se sentir "fora do lugar" se relaciona com a forma como elas percebem

a escola, o ambiente social e suas identidades enquanto estudantes. Esse deslocamento é carregado

de significados dolorosos, atuando como uma for¢a que os afasta da plenitude de sua experiéncia até

entdo vivida na escola.

As respostas mostram um impacto psicologico significativo nas criancas, que vao desde a

tristeza até a vergonha. Esse sofrimento esté relacionado a percepgdo de “inferioridade” que elas

sentem ao serem afastadas da escola, o que as impede de participar de uma parte vital de sua vida. A



dor de perder contato com amigos e as interagcdes escolares é uma forma de exclusdo que afeta ndo

apenas o rendimento académico, mas também a satide emocional das criancas.

Numa perspectiva bakhtiniana, a educacao e a satde interagem de maneira complexa. Muitas
respostas refletem a angustiante deciséo entre priorizar a satde e manter a continuidade da educacéo.
As familias expressam a necessidade de apoiar a recuperacdo dos filhos, a0 mesmo tempo que se
preocupam com seu desenvolvimento educacional. O contexto da pandemia amplifica essa situacao,

tornando ainda mais dificil a continuidade escolar e o apoio psicologico.

H& uma evidéncia clara de que 0 que acontece com as criancas esta profundamente ligado ao
contexto comunitario e familiar. As respostas mostram ndo apenas a luta individual, mas uma
realidade compartilhada entre os que cercam essas criangas. A rejei¢éo social, e a percepgéo de que
a doenca as torna “contagiosas” ou indesejadas pelos colegas, revela estigmas que afetam nao so6 a

crianca, mas o ambiente ao seu redor.

Outro ponto crucial que emerge das experiéncias é a importancia de um suporte escolar
adaptativo. Os exemplos em que a escola ofereceu assisténcia significativa destacam a diferenca que
essas redes de apoio podem fazer na vida do estudante. O acompanhamento e a inclusdo em um
ambiente que possui empatia, compreensao e flexibilidade sdo vitais para que as criangas consigam

ndo apenas reintegrar-se, mas também florescer social e academicamente.

A anélise bakhtiniana permite perceber que cada relato reflete ndo s6 a experiéncia individual,
mas também as interacdes sociais que moldam essas vivéncias. O dialogo entre as vozes das criangas
e as de seus familiares, educadores e a sociedade é fundamental para entender as multiplas dimensdes
do impacto educacional e emocional enfrentado durante periodos de crise, como doencas graves. Essa
andlise reforca a necessidade de criar um ambiente escolar inclusivo e empatico, que reconheca as

peculiaridades de cada trajetoria e promova a construcao coletiva do saber.

Sobre a questdo “Durante o tempo em que a crianga ou adolescente que vocés acompanham
no tratamento de salde, existiu algum agente publico que tentou conhecer ou tratar da oferta do

servi¢o educacional?” apresenta-se 0 Quadro 6:

Quadro 6: Intervencdes Publicas na Educagdo: Acompanhamento do Tratamento de Saude de
Criancas e Adolescentes

Resposta Analise

A professora dele veio visitar na A fala revela a ambiguidade na relacao
condicgéo de amiga ndo de professora. entre educacdo e salde. A professora, ao
Ela viu que o tratamento era muito se colocar como "amiga”, estabelece um

restrito... vinculo mais humano, mas a falta de



Professoras e diretoras foi uma visita no
Séo Vicente, Hospital.

N3&o. Para ir na minha casa ndo. Tive
contato por telefone.

Nao. Ndo

A diretora Mazé foi na minha casa... fez
reunido com as maes e criancas.

Nenhum. Nenhum.

Teve todo apoio da rede aonde ela
estudou.

Foram. Eu ndo lembrei 0 nome, mas
veio duas pessoas.

postura institucional pode ser vista como
uma limitagdo no apoio formal oferecido
ao aluno.

Aqui, ha uma sinalizacdo de que houve
alguma interacao institucional, ainda que
ndo detalhada. A visita ao hospital
demonstra um movimento por parte da
escola, mas a falta de continuidade nessas
acOes pode sugerir uma fragilidade na
rede de suporte educacional.

A resposta reflete a auséncia de um
acompanhamento mais proximo. A
comunicacdo apenas telefonica limita o
didlogo e a construcdo de uma rede de
apoio robusta que poderia facilitar a
compreenséo das necessidades
educacionais da crianca em tratamento

A negacdo direta indica um desamparo,
sugerindo que a articulacao entre saude e
educacgédo ndo ocorreu, evidenciando um
ponto cego nas politicas de suporte
direcionadas a criancas e adolescentes em
situacdo semelhante.

A iniciativa da diretora sugere um esforgo
em promover a inclusdio e a
transformacéo social, utilizando o espaco
da casa como um campo de diélogo,
permitindo que se discutissem questdes
educacionais em um ambiente seguro e
familiar, destacando a importancia da
escuta ativa.

Esta resposta reforca um sentimento de
abandono ou invisibilidade da crianga em
relacdo a agentes publicos, demonstrando
uma lacuna significativa que pode afetar
seu desenvolvimento educacional e
emocional.

Esta fala contrasta com o0s casos
anteriores, destacando uma experiéncia
positiva. O uso de “apoio da rede”
implica que houve uma comunicagao
eficaz entre os diferentes envolvidos na
educacdo e saude, permitindo um
acompanhamento mais adequado. |

A presenga, ainda que sem nomeagé&o,
sinaliza algum nivel de apoio, mas a falta
de clareza sobre quem eram essas pessoas
sugere que as acbes ndo foram
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suficientemente impactantes ou que a
relacdo ndo foi bem estabelecida.
Essa resposta evidencia a atuacdo de um
6rgdo pablico, mas a limitacdo do contato
a uma unica visita pode indicar uma
abordagem pontual, em vez de um
acompanhamento continuo, gerando a
impressdo de que falta integralidade no
suporte educacional.
Aqui, a fala ressalta o envolvimento da
escola em uma perspectiva de
comunidade,  utilizando  atividades
solidarias que, embora positivas, podem
nédo abordar diretamente as necessidades
educacionais especificas do aluno em
tratamento.
A presenca da diretora e o0
reconhecimento de sua preocupagéo
indicam uma relacdo mais solidificada
entre as instancias educacionais e a saude
da crianga, mas se contrapde ao contexto
de outras falas que revelam uma falta de
apoio mais abrangente.
A duavida sobre o futuro educacional do
aluno demonstra uma preocupacdo com
sua continuidade e recuperacdo. Essa
falta de informacéo reflete a necessidade
de um diadlogo mais aberto e continuo
entre a escola e a familia, promovendo a
transparéncia nas decisfes educacionais.
Esta resposta reforca o sentimento de
abandono aqui mencionados e indica uma
lacuna significativa no apoio
institucional, destacando uma possivel
falha na comunicacao e articulacao entre
as politicas educacionais e de salde.
A agdo de telefonar mostra uma tentativa
de manter o lago com a aluna, mas a falta
Uma professora ligou e perguntou como de continuidade nas  atividades
ela estava... educacionais é um aspecto a ser revisto
para fortalecer a inclusdo escolar durante
o tratamento de saude.

Na minha casa veio apenas uma pessoa
do CRASS...

O diretor foi em minha casa. A escola
fez doacdes e bingo.

A diretora. Sempre preocupada com a
educacdo dela. Todos da escola. |

N&o. Inclusive eu ia perguntar sobre o
ano dele, e elas nem se preocupavam.

Nem a secretaria foi de jeito nenhum.

Fonte: dados da pesquisa (2025)
As respostas revelam uma gama variada de interacdes entre as instituicdes de ensino e as
familias, refletindo a desigualdade na oferta de suporte educativo durante o tratamento de satde da

crianga ou adolescente. Algumas familias relatam visitas e apoio ativo de professores e diretores,
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enquanto outras indicam falta de contato, evidenciando lacunas significativas no sistema.

E interessante notar que em algumas respostas, a figura da professora aparece em carater
mais pessoal do que profissional. Ela atua como uma amiga, mostrando uma tentativa de conexao
pessoal com a aluna e sua familia. 1sso pode indicar uma abordagem que prioriza a relacdo humana,

mas que, a0 mesmo tempo, pode também expor a fragilidade da intervencdo educacional formal.

A variacdo nas percepcgdes sobre a assisténcia educacional € marcada. Enquanto algumas
familias mencionam apoio ativo e reunides, outras expressam frustracdo com a falta de visitas ou
comunicacgdo. A resposta "tive contato por telefone” isoladamente sugere um relacionamento mais
restrito, onde a comunicacdo nédo se traduz em acgdes concretas na vida do aluno. A resposta que
menciona a “diretora Mazé” que esclareceu sobre a doenca do aluno indica a importancia de
desmistificar preconceitos e promover um ambiente escolar mais inclusivo. Tal acdo reflete uma

tentativa de construir um espaco educativo seguro para a crianca.

A repeticio de respostas que indicam a falta de apoio ("NAO") enfatiza um sentimento de
desamparo por parte das familias, que esperam uma resposta mais engajada da escola diante da
situacdo de salde que afeta seus filhos. Isso pode gerar um impacto negativo na autoestima e na

percepcao de valor da educacéo.

Algumas respostas se preocupam com a continuidade da educacdo apds a recuperacao da
crianca, indicando uma incerteza sobre a adequacgéo da resposta escolar ao processo de tratamento e
ao retorno as atividades escolares.

A anélise das respostas, a luz da metodologia bakhtiniana, nos leva a entender que a voz de
cada familia é Unica e traz consigo historias e experiéncias que merecem ser ouvidas e respeitadas. O
didlogo entre as instituicdes de salde e educacdo, assim como entre as familias e os educadores, é
crucial para criar um suporte educacional que respeite e atenda as necessidades especificas de cada

crianca ou adolescente em tratamento.

Recomendo que sejam realizadas agdes que incentivem esse didlogo, promovendo a inclusdo
e a escuta ativa, para que a voz de cada sujeito tenha espaco, e para que se possa construir um suporte

educacional mais efetivo e humano.

Em relacdo a existéncia de politicas pablicas na area da educacdo para criangas e
adolescentes com diagnostico de cancer, os 20 participantes ao serem questionados responderam que

essas politicas publicas ndo existem em seus municipios.



A andlise a seguir baseia-se na teoria bakhtiniana do discurso, que considera o enunciado
como uma unidade concreta e socialmente situada, marcada por relag@es dialdgicas e ideoldgicas. As
respostas dos participantes revelam nao apenas informacdes sobre o apoio municipal, mas também as

vivéncias, valores e perspectivas dos sujeitos envolvidos.

Para proceder com a andlise, os dados coletados foram organizados em cinco categorias de
andlise, alinhadas ao referencial tedrico de Mikhail Bakhtin. A Andlise do Discurso (AD) permitiu
identificar as relacGes dialogicas, os silenciamentos, as tensdes sociais e as vozes presentes nos
discursos dos participantes. Cada categoria é apresentada com as falas diretas dos entrevistados,
seguidas de andlises e sugestdes praticas para aprimorar as praticas pedagdgicas nas Organizagdes da
Sociedade Civil (OSCs).

A andlise dos resultados deste estudo aborda as complexas interacdes entre 0s sujeitos
envolvidos nas ocorréncias de criangas e adolescentes em tratamento oncol6gico: pacientes, seus
familiares, profissionais das estruturas municipais de salde e educagdo, bem como aqueles que atuam
em entidades assistenciais, como a Associa¢do Comunitaria Lucas Dantas (ACOLD). A compreensao
dessas interacOes é mediada pelo referencial tedrico de Mikhail Bakhtin, que enfatiza a importancia

do didlogo e das multiplas vozes na construcdo dos sentidos e significados nos discursos.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), instituido pela Lei n® 8.069/1990, assegura
o direito a satde integral (art. 11) e a educacdo (art. 53), reforcando que é dever do Estado, da familia
e da sociedade garantir esses direitos de maneira prioritaria. No entanto, os discursos coletados
revelam tensdes e silenciamentos nos espacos onde esses direitos deveriam ser plenamente
garantidos. Essa realidade se materializa nas falas de criancas, adolescentes, familiares e profissionais
envolvidos, evidenciando fragmentacdes institucionais, bem como esforcos individuais que buscam

preencher as lacunas deixadas pelo poder publico.

Bakhtin, ao tratar da teoria dialdgica do discurso, destaca que a linguagem ndo € neutra, mas
sempre carregada de ideologias e significados sociais. Nos discursos analisados, percebe-se a
presenca de vozes que dialogam, conflitam ou séo silenciadas dentro dos contextos de atendimento a
saude e educacdo de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico. As palavras dos sujeitos
envolvidos carregam experiéncias concretas, emocdes e expectativas, e, por meio dessa analise,
busca-se compreender ndo apenas o que é dito, mas também o que permanece subentendido ou oculto

nos didlogos estabelecidos.

Dessa forma, a secé@o de analise dos resultados procurou articular as vozes dos sujeitos com
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os dispositivos legais que garantem seus direitos, bem como com 0s conceitos tedricos de Bakhtin. O
objetivo foi oferecer uma reflexdo critica sobre as relacdes estabelecidas entre os sujeitos e as
instituicdes, identificando avancgos, desafios e caminhos possiveis para garantir que os direitos
fundamentais de criancas e adolescentes sejam efetivamente respeitados, conforme sistematizado no
Quadro 7:

Quadro 7: Categorias de analise organizadas de forma sistematica para facilitar a compreensao das

reflexdes do estudo proposto:

Categoria

Categoria 1: Relagao
entre Saude,
Educacio e Relacio
Emocional com
Profissionais

Categoria 2: Impacto
do Afastamento
Escolar e das
Atividades Ludicas
no Processo de
Aprendizagem

Categoria 3: Praticas
Pedagogicas
Desenvolvidas nas
OSCs (ACOLD)

Categoria 4: A
Experiéncia dos
Familiares enquanto
Cuidadores e o
Impacto Financeiro
do Tratamento
Oncolégico

Analise
Os depoimentos revelaram
fragmentacao no suporte oferecido a
criancas ¢ adolescentes em
tratamento oncoldgico. A Secretaria
de Saude fornece transporte e
medicacao, mas nao ha ag¢des
significativas por parte da Secretaria
de Educacao. As relacdes
emocionais com profissionais de
saude e educacao desempenham um
papel crucial no bem-estar das
familias.
Os depoimentos refletiram sobre os
impactos emocionais € académicos
do afastamento escolar. As criangas
expressaram tristeza e saudade,
enquanto os pais buscavam, de
maneira informal, suprir as lacunas.
Atividades ludicas foram essenciais
para reduzir o estresse € manter o
vinculo com o aprendizado.
As praticas pedagdgicas
demandaram treinamentos
individuais de professores e
voluntarios, mas cuidaram de
estruturagao e continuidade
institucional. A pandemia agravou as
dificuldades com a interrupg¢ao das
atividades presenciais.
Os familiares enfrentam sobrecarga
emocional e pratica, muitas vezes
atuando como educadores
improvisados. Além disso, os custos
com deslocamento, alimentacao e
medicamentos representaram uma
pressao financeira significativa.

Reflexdao Bakhtiniana
O discurso revela um
silenciamento institucional por
parte da Secretaria de Educacao,
mas destaca a importancia das
relagdes emocionais com
profissionais. Segundo Bakhtin,
essas interagdes representam um
didlogo auténtico, fortalecendo o
bem-estar emocional das
familias, ndo penas das criangas.

A voz das criancas e familiares
revela a importancia da escola
como espago de identidade e
construcao de socializacao.
Segundo Bakhtin, a
aprendizagem ocorre em um
ambiente dialdgico com trocas
significativas.

O esforgo 1solado de educadores
reflete esfor¢o de didlogo, mas
sem suporte institucional, essas
acdes permanecem
fragmentadas. Para Bakhtin, o
discurso pedagogico deve ser
continuo e intencional.

Bakhtin destaca que os discursos
refletem ndo apenas palavras,
mas relagoes sociais. As falas
revelam a fragilidade emocional
e a resiliéncia dos familiares, que
precisam ser apoiadas.



As OSCs atuam como mediadoras Para Bakhtin, as OSCs
Categoria 5: O Papel entre politicas publicas e familiares,  representam uma voz ativa no
das OSCs (ACOLD) preenchendo lacunas deixadas pelo  didlogo entre sujeitos sociais € o
como Mediadoras poder publico. Além de oferecer Estado, criando espacos de
entre Politicas suporte direto, desempenharam interacdo e trocas significativas.
Publicas e Familias papel ativo na advocacia e

sensibilizacao dos gestores publicos.

Fonte: elaborado pela autora (2025)

Categoria 1: Relacdo entre Saude e Educacéo

Para garantir a continuidade dos servicos educacionais para criancas e adolescentes no
tratamento oncoldgico, é imprescindivel que as entidades de apoio (OSCs) atuem como mediadoras
eficazes entre os setores de saude e educacdo. Isso deve ser feito por meio da formalizacdo de
parcerias intersetoriais entre Secretarias de Saude e Educacdo, com acordos que estabelecam

responsabilidades claras para cada setor.

As OSCs podem viabilizar a criagdo de programas de acompanhamento pedagdgico
integrado ao atendimento médico, onde a equipe educacional tenha acesso as informagdes essenciais
de salde dos alunos para ajustar as préaticas pedagogicas de acordo com suas necessidades clinicas.
Além disso, pode-se também viabilizar que os profissionais de saude e educacao recebam capacitacdo
conjunta sobre as demandas especificas de criancas e adolescentes em tratamento prolongado. O
Estado, por sua vez, precisa destinar recursos financeiros e humanos, garantindo a implementagéo

dessas agdes de forma consistente e monitorada.
Categoria 2: Impacto do Afastamento Escolar no Processo de Aprendizagem

As OSCs podem facilitar a implementacdo de programas pedagdgicos flexiveis, que
considerem as especificidades do tratamento oncoldgico, incluindo a alternancia entre atividades
presenciais e remotas. O uso de tecnologias educacionais modernas deve ser incentivado, permitindo
que criancas e adolescentes mantenham contato com suas escolas de origem por meio de plataformas

virtuais, videoconferéncias e recursos digitais interativos.

E fundamental que haja atendimento psicopedagégico regular, oferecendo suporte
emocional para minimizar os impactos negativos do afastamento escolar. O Estado deve garantir que
essas tecnologias sejam acessiveis, por meio de investimentos em infraestrutura digital, equipadas

com dispositivos eletrdnicos e acesso gratuito a internet para alunos em tratamento e suas familias.
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Categoria 3: Praticas Pedagogicas Desenvolvidas nas OSCs (ACOLD)

As entidades de apoio precisam estruturar programas pedagogicos formais e sistematizados,
com cronogramas claros e mecanismos de monitoramento e avaliacdo continua do progresso
educacional dos alunos. Deve-se investir na capacitacdo continua dos professores e voluntarios,
oferecendo formacdo especifica sobre préticas pedagdgicas adaptadas ao contexto hospitalar e

domiciliar.

Além disso, € essencial desenvolver materiais pedagdgicos adaptados, com contetdos
flexiveis e necessarios as especificacdes fisicas e emocionais das criancas em tratamento, de acordo
com a série que estdo cursando e o seu estado ou condicao fisica e psicolégica de estudos. O Estado
deve garantir recursos financeiros e politicos publicos que regulamentem o funcionamento das classes
hospitalares e do atendimento pedagogico domiciliar, garantindo a continuidade das acdes das OSCs

mesmo em cenarios de crise, como uma pandemia ou extrema vulnerabilidade fisica dos pacientes.

Categoria 4: A Experiéncia dos Familiares enquanto Cuidadores

As OSCs devem oferecer programas regulares de suporte emocional e psicologico para 0s
familiares e cuidadores, criando espagos de escuta ativa e grupos de apoio para troca de experiéncias.
Alem disso, € possivel disponibilizar materiais educativos acessiveis que facilitem o

acompanhamento das atividades escolares pelas familias no ambiente domiciliar.

A formacao béasica dos cuidadores para auxiliar no processo educativo também pode ser uma
acdo viavel. O Estado deve criar politicas de assisténcia social especificas para essas familias,
oferecendo auxilios financeiros temporarios para cobrir despesas com transporte, alimentacdo e

materiais escolares, além de garantir 0 acesso gratuito a servicos especializados de apoio psicossocial.

Categoria 5: O Papel das Politicas Publicas na Garantia do Direito a Educacéo

As OSCs devem intensificar sua atuacdo como agentes juridicos junto as instancias
governamentais, sensibilizando os gestores publicos sobre a importancia de politicas educacionais
especificas para criancas e adolescentes no tratamento oncoldgico. Deve-se organizar eventos
periodicos de didlogo com autoridades publicas, evoluindo para a construcdo de politicas mais

inclusivas e eficazes.



Além disso, as OSCs podem documentar boas praticas e elaborar relatorios periddicos,
apontando falhas e propondo solucGes concretas para os desafios enfrentados. O Estado, por sua vez,
precisa instituir politicas publicas integradas entre satde e educacdo, regulamentando o atendimento
pedagdgico em ambiente hospitalar e domiciliar, com fiscalizacdo adequada e periddica para garantir
a aplicacdo eficaz dessas politicas.
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6. REFLEXOES FINAIS

As conclustes deste estudo buscam sintetizar os principais achados obtidos a partir da
investigacao sobre a continuidade do atendimento pedagdgico oferecido a criangas e adolescentes em
tratamento oncoldgico prolongado em espacos ndo escolares ou casas de apoio, com foco na atuacéo
da Associacdo Comunitaria Lucas Dantas — ACOLD. A partir da analise qualitativa dos dados,
fundamentada na teoria bakhtiniana e nos relatos dos participantes, emergiram reflexdes sobre 0s
desafios, lacunas e potencialidades do suporte educacional disponibilizado, destacando-se aspectos
fundamentais para a garantia do direito a educagdo em contextos de vulnerabilidade e tratamento de
saude. A seguir, sdo apresentados os principais pontos discutidos e as contribui¢fes que o estudo

oferece para futuras acdes e politicas publicas na area.

No que tange a relacdo entre salde, Educacéo e relacdo emocional com profissionais, no
cenario atual, observa-se uma fragmentacdo evidente entre as acfes das Secretarias de Salde e
Educacdo. A saude cumpre parcialmente seu papel ao garantir transporte e medicamentos, mas a
auséncia de suporte pedagdgico continuo por parte da educacdo cria um vacuo significativo. O
impacto emocional positivo das interagGes afetivas com profissionais, como enfermeiros e
professores, demonstra que pequenos gestos podem influenciar profundamente o bem-estar das

criancas.

O ideal seria que houvesse uma integracao efetiva entre satde e educagdo, com protocolos
claros para garantir que criancas em tratamento oncoldgico ndo apenas recebam assisténcia médica,
mas também apoio educacional sistematico e afetivo. O dialogo entre profissionais, criangas e
familiares deve ser continuo e mediado por politicas publicas bem definidas.

Quanto a questdo sobre o impacto do afastamento escolar e das atividades ludicas no
processo de aprendizagem, no campo empirico pesquisado, as criangas enfrentam ndo apenas a perda
de contetdo escolar, mas também o impacto emocional do afastamento do ambiente de aprendizagem.
A informalidade com que os pais tentam suprir essa lacuna revela um esforco admiravel, mas
insuficiente. Atividades ludicas emergem como ferramentas importantes para resgatar a autoestima,

promover aprendizado leve e reduzir o estresse associado ao tratamento.

No cenario ideal, as atividades pedagdgicas e ludicas seriam sistematizadas e integradas ao
cotidiano das criancas nas casas de apoio. Oficinas criativas, jogos e ferramentas tecnologicas

poderiam ser utilizadas de maneira estruturada, permitindo que as criangas mantenham vinculos com



o0 aprendizado formal e n&o se sintam isoladas de seus pares.

Quanto as praticas pedagodgicas desenvolvidas na ACOLD, as iniciativas relatadas
dependem, em grande parte, do esforco individual de professores e voluntarios. A interrup¢do causada
pela pandemia apenas evidenciou a falta de estrutura e planejamento institucional adequado para

manter a continuidade das agdes pedagdgicas.

O cenério ideal demandaria a formalizacdo de programas pedagodgicos robustos, com
acompanhamento continuo e integracdo com as redes publicas de ensino. A formacao especifica de
voluntérios e a elaboracdo de materiais didaticos adaptados as necessidades das criancas seriam

pilares fundamentais para essa transformacéo.

No aspecto relacionado a experiéncia dos familiares enquanto cuidadores e o impacto
financeiro do tratamento oncologico, a realidade das familias € marcada por desafios emocionais e
financeiros constantes. O deslocamento para tratamento, os custos com medicamentos e alimentacéo,
além do abandono de empregos por parte dos cuidadores, criam uma situacdo de vulnerabilidade que
afeta diretamente o suporte educacional oferecido as criangas.

No cenario ideal, haveria uma rede de apoio financeiro estruturada, com auxilios especificos
para transporte, alimentacdo e materiais escolares. Além disso, programas de suporte emocional para
os familiares ajudariam a reduzir o desgaste psicolégico, permitindo que eles se concentrem melhor

no cuidado com seus filhos.

Tomando por base a realidade vivenciada na ACOLD e a visdo do papel das OSCs como
mediadoras entre politicas publicas e familias, estas instituicbes desempenham um papel essencial ao
preencher as lacunas deixadas pelo poder publico, oferecendo suporte emocional, pedagdgico e
financeiro. No entanto, essas acdes frequentemente dependem de recursos escassos e do esfor¢o de
individuos dedicados.

O ideal seria que as OSCs fossem mais reconhecidas pelo poder publico como parceiras
estratégicas, com financiamento adequado e participacdo ativa na formulacéo de politicas publicas.
Além disso, a criacdo de redes colaborativas entre OSCs, familias e 0rgaos governamentais poderia

fortalecer os resultados e ampliar o impacto das aces.

A andlise dialdgica bakhtiniana nesta investigacéo revelou tensdes, silenciamentos e relacoes
fragmentadas entre os sujeitos envolvidos. A transformacdo do cenério entre o diagnostico,

tratamento e finalizacdo do processo de acompanhamento de uma crianca ou adolescente com cancer
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exige uma abordagem integrada, onde salde, educacéo, entidades apoiadoras, como foi o0 caso da
ACOLD, e politicas publicas atuem de forma integrada e coordenada. O dialogo auténtico entre esses
pares é essencial para garantir que as crian¢as em tratamento oncoldgico tenham acesso nao apenas a

saude fisica, mas também a salde emocional e ao direito a educacao de forma continua e digna.

Especificamente no campo educacional, o didlogo efetivo entre essas vozes é essencial para
construir praticas pedagdgicas inclusivas e garantir o direito a educacao das criangas em tratamento
oncologico, especialmente aqueles que o necessitam por longos periodos, considerando fortemente o
fator de textos normativos repletos de lacunas ou desatualizados em sua efetiva agdo no cumprimento

dos deveres bésicos as criancas ou adolescentes em tratamento oncoldgico.

As reflexdes finais deste estudo evidenciam que garantir o direito a educagéo de criangas e
adolescentes diagnosticados com cancer, especialmente durante longos periodos de tratamento, exige
um esfor¢co conjunto entre Estado, instituicdes de salde, entidades de apoio e familias. A anélise
realizada, fundamentada na perspectiva dialdgica de Bakhtin, revelou prolongados, silenciamentos e
fragmentacdes nos discursos dos sujeitos envolvidos, demonstrando que o dialogo entre salde,
educacdo e assisténcia social é frequentemente interrompido ou inexistente. As categorias de analise
desenhadas para este estudo apresentaram um panorama detalhado das fragilidades existentes e das
possibilidades de transformacdo a partir de politicas publicas robustas, praticas pedagdgicas
adaptadas e suporte emocional continuo.

A relacdo entre saude e educacao mostrou-se fragil e fragmentada, com a Secretaria de Satde
cumprindo parcialmente seu papel no fornecimento de transporte e medicamentos, enquanto a
Secretaria de Educacdo frequentemente tem se omitido no devido suporte pedagdgico. Apesar disso,
as relacBes emocionais adversas com profissionais de salde e alguns educadores destacaram-se como
pontos positivos, proporcionando apoio afetivo e psicoldgico as criancas e adolescentes. E imperativo
que haja maior integracdo entre esses setores, com protocolos formais de comunicacao e cooperacao

intersetorial.

O afastamento escolar afeta profundamente as criancas e adolescentes, tanto do ponto de
vista académico quanto emocional. As atividades lidicas surgiram como ferramentas importantes
para manter o vinculo com o aprendizado e reduzir o estresse associado ao tratamento. No entanto,
essas atividades ainda sdo realizadas de maneira informal e ndo estruturadas, dependendo
frequentemente do esforco individual de voluntarios ou familiares. O cenario ideal envolve programas

pedagdgicos bem estruturados, com curriculos flexiveis e acompanhamento psicopedagdgico



adequado.

As préticas pedagogicas realizadas pelas OSCs s&o, em sua maioria, dependentes de esfor¢os
individuais e da dedicacéo de professores e voluntarios. A pandemia expds ainda mais a fragilidade
dessas praticas, interrompendo ou dificultando o acompanhamento educacional. Torna-se essencial
formalizar programas pedagogicos robustos, com cronogramas claros, materiais adaptados e
investimento continuo em formacé&o de profissionais. A articulagdo com o poder publico deve garantir

recursos e regulamentacédo adequada para o funcionamento continuo dessas agdes.

Os familiares enfrentam desafios maultiplos, tanto emocionais quanto financeiros, ao
assumirem o papel de cuidadores e, frequentemente, de educadores improvisados. O custo elevado
do tratamento, o deslocamento constante e a perda de renda impactaram diretamente na capacidade
das familias de oferecer suporte educacional adequado as criancas. E implementar urgentemente
politicas publicas que oferecam suporte financeiro e emocional as familias, bem como capacitacéo

para que possam auxiliar no processo educacional domiciliar.

As politicas pablicas ainda apresentam lacunas significativas no que diz respeito a integracdo
entre salde e educacdo. As OSCs desempenham um papel crucial ao preencher essas lacunas, mas
frequentemente enfrentam limitacGes financeiras e operacionais. A implementacdo de politicas
publicas robustas, com fiscalizacdo adequada e participacdo ativa das OSCs no planejamento e
execucao dessas politicas, é essencial para garantir que nenhuma crianca ou adolescente seja excluida

do sistema educacional durante o tratamento oncologico.

Os resultados desta pesquisa evidenciaram um cenario complexo e desafiador no que se
refere a garantia do direito a educacao para criancas e adolescentes diagnosticados com cancer durante
periodos prolongados de tratamento. Diante das lacunas identificadas, direcionam-se recomendacdes
que possam orientar acfes concretas, tanto no ambito das politicas publicas quanto nas praticas

pedagogicas desenvolvidas pelas Organizac6es da Sociedade Civil (OSCs) e instituicdes parceiras.

Em primeiro lugar, é essencial fortalecer a integracdo intersetorial entre saude e educacao,
criando protocolos formais de cooperacdo entre Secretarias de Saude e Educagdo, com papeis e
responsabilidades bem definidos para ambas as partes. Essa articulagdo deve ser acompanhada por
um plano de acompanhamento pedagdgico integrado ao tratamento oncolégico, possibilitando que as
criangas tenham acesso continuo a educacdo, mesmo durante internacbes ou atendimentos
ambulatoriais. Além disso, a formacdo continuada dos profissionais envolvidos — educadores,

voluntérios e profissionais de saude — deve ser uma prioridade. Os programas de capacitacdo
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especializados precisam ser implementados, abordando metodologias de ensino adaptadas, estratégias
de acolhimento emocional e o uso adequado de recursos tecnoldgicos no ensino a distancia e no

acompanhamento domiciliar.

Outro ponto crucial € a flexibilizacdo curricular, que deve ser garantida por meio de politicas
publicas robustas e regulamentos claros. A adaptacao dos curriculos as condi¢des especificas de cada
crianga ou adolescente, respeitando suas especificagdes fisicas (decorrentes do tratamento) e
emocionais, € indispensavel para que o processo de aprendizagem ndo seja interrompido ou
prejudicado. Paralelamente, é necessario investir na modernizacdo tecnoldgica dos recursos
pedagogicos, promovendo o uso de plataformas digitais, dispositivos moveis e ferramentas interativas

que possam facilitar o contato continuo com a escola de origem.

As familias dos pacientes também emergem como um pilar fundamental nesse processo. O
estudo revelou que os cuidadores enfrentam sobrecarga emocional, desafios financeiros e
responsabilidades educacionais para as quais nem sempre estdo preparados. Assim, recomenda-se a
implementacdo de politicas publicas externas para o suporte financeiro e emocional das familias, que
incluem auxilios para transporte, alimentacdo, materiais escolares e acompanhamento psicossocial
especializado. Esse suporte deve ser articulado com as ac¢Bes das OSCs, que, por sua vez, precisam
ser consideradas parceiras estratégicas do Estado, recebendo financiamento adequado e participacdo
ativa nos processos de formulacdo e execucédo de politicas publicas.

Além disso, é necessario estabelecer mecanismos de monitoramento e avaliagdo continua
das politicas publicas externas para a educacdo de criancas e adolescentes no tratamento oncoldgico.
A transparéncia e a prestacdao de contas devem ser pilares fundamentais desse processo, garantindo
que os recursos destinados sejam aplicados de maneira eficiente e que as agdes planejadas sejam

renovadas.

Por fim, a pesquisa também prevé a urgéncia na atualizacdo dos documentos normativos
existentes, como o Guia de Estratégias e Orientaces para a Organizacdo de Classes Hospitalares e
de Atendimento Pedagogico Domiciliar (BRASIL, 2002). Esses documentos precisam ser revisados
para incorporar as inovacfes tecnoldgicas contemporaneas, as praticas e abordagens pedagodgicas
modernas e as demandas especificas que surgiram nas Ultimas décadas, fornecendo um

direcionamento mais alinhado as realidades atuais.

Como desdobramento préatico desta pesquisa, propde-se dois subprodutos que buscardo

ampliar a divulgagao dos achados e promover agdes concretas de transformacéo social e educacional.



O primeiro subproduto consistiu na elaboracdo de um documentéario tematico, que retratou, de
maneira sensivel e informativa, as experiéncias de criancas e adolescentes com cancer no que se
referem ao direito a educacdo. Esse material audiovisual visou sensibilizar os gestores publicos, os

profissionais envolvidos e a sociedade em geral sobre os desafios enfrentados por esses assuntos.

Para continuidade da proposta dissertativa, um segundo subproduto € a proposi¢do de um
projeto de lei, fundamentado nas falhas identificadas ao longo deste estudo, que visa garantir o pleno
direito a educacdo de criancas e adolescentes no tratamento oncoldgico (APENDICE C). Esse projeto
abordou temas como a flexibilizacdo curricular, o suporte emocional e financeiro as familias, a
capacitacdo profissional e a integracdo efetiva entre os setores de salde, assisténcia social e educacao.
Além disso, pretende-se estabelecer diretrizes claras para a implementacdo de préaticas pedagogicas

adaptadas, tanto em ambiente hospitalar quanto domiciliar.

Essas recomendacbes e subprodutos representam caminhos concretos para mitigar as
barreiras identificadas nesta pesquisa, contribuindo para a construgcdo de um sistema educacional mais
inclusivo, equitativo e capaz de garantir o direito fundamental a educacdo de criancas e adolescentes
que enfrentam o cancer. A continuidade desse debate, aliada a implementacdo das acGes propostas,
torna-se essencial para que as politicas publicas e as praticas institucionais possam, de fato,

transformar essa realidade.
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7. PRODUTOS TECNICOS/EDUCACIONAIS

Como parte dos requisitos do Mestrado Profissional, tem-se a demanda, além da pesquisa,
do desenvolvimento de um Produto Educacional, os quais visam contribuir de forma pratica e
significativa para as areas de ensino, salde e demais areas afins, integrando pesquisa cientifica e
producdo técnica. Nesse contexto, dois produtos foram elaborados com base nos resultados da
pesquisa e na analise das necessidades identificadas no campo do atendimento pedagogico para

criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico.

O primeiro produto consiste em um documentério intitulado "Vozes de Lucas Ferreira:
Desafios e Esperancas no Tratamento Oncoldgico Infantil" (APENDICE D). Este documentario
apresenta discursos de familiares, educadores e profissionais da salde, enfatizando as dificuldades
enfrentadas pelas criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, bem como as estratégias de
apoio que tém sido fundamentais para garantir a continuidade educacional. A narrativa inclui o caso
emblematico de Lucas Ferreira, cuja trajetoria evidencia a importancia da articulacao entre saude e
educacdo para minimizar os impactos do afastamento escolar. O objetivo é sensibilizar gestores
publicos, profissionais da saude, educadores e a sociedade em geral sobre a relevancia de politicas
publicas que assegurem os direitos dessas criancas e jovens, promovendo um olhar mais inclusivo e

humanizado.

O documentario serviu como inspiracdo para o segundo produto que foi elaborado e
apresentado ao Deputado Estadual Fernando Santana uma proposta de projeto de lei de indicacéo.
Essa proposta se encontra em tramite no 6rgdo institucional do Estado e visa assegurar que o Estado
do Ceara garanta a todas as criancas e adolescentes do territorio cearense, que, a partir da aprovagédo
pela Assembleia Legislativa do Ceard (ALECE), tenham o direito a continuidade do estudo formal

adaptado, especialmente para aqueles diagnosticados com cancer.

Esses produtos educacionais, validados por meio da Banca Examinadora, alinham-se as
diretrizes da CAPES, que destacam a importancia de associar pesquisa académica a contribuicfes
praticas e inovadoras para a sociedade. Tanto o documentario quanto a proposta de legislacéo
representam instrumentos significativos para ampliar o debate, sensibilizar a sociedade e aprimorar
as politicas publicas voltadas para a educagdo e saude de criancas e adolescentes em situacdes de

vulnerabilidade.
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APENDICE A — QUESTIONARIO DA PESQUISA

QUESTIONARIO DE PESQUISA

IDENTIFICACAO DO ACOMPANHANTE

1. Qual o seu parentesco com a crianca/adolescente atendido:

2. Qual a sua idade?

3. Género:

4. E vocé que fica direto no acompanhamento da crianga/adolescente ou reveza com outra pessoa?
Eu Fico direto no acompanhamento ( )
Revezo com outra pessoa ()

5. De qual municipio vocé vem? Milagres Ceara

IDENTIFICACAO DA SITUACAO ESCOLAR DA CRIANCA/ADOLESCENTE

ACOMPANHADO
6. Qual a idade:

7. Género: Feminino
8. Idade escolar em que comecou o tratamento:

9. Série que estava cursando quando teve que se afastar para fazer o tratamento:
10. Tipo de escola que a crianca/adolescente estudava antes de comecar o tratamento de salde:
Publica municipal ()
Publica estadual ()
Publica federal ()
Particular ()

10. A crianca/adolescente tem dominio de leitura?
Sim ()
Nao ()

11. A crianga/adolescente tem dominio de escrita?
Sim ()
Nao ()

12. A crianga/adolescente tem recebido material escolar da Secretaria municipal de Educacéo
ou da escola onde estuda desde que comecou o afastamento da sala de aula para o tratamento
de saude?

Sim ()



Nédo ()

13. Se sim, quais tipos de materiais:
Livros ()
Apostilas ()
Provas para averiguacdo de aprendizagem ( )
Video-aulas ()

13. A crianga/adolescente tem recebido algum atendimento educacional da Secretaria municipal
de Educacdo ou da escola onde estuda desde que comecou o afastamento da sala de aula para o
tratamento de satde?

Sim ()

Nao ()

14. Se sim, qual tipo de atendimento educacional
Aulas remotas pelo celular ou computador ()
Sim Professores que vém até a casa de apoio ( )
Acompanhamento de pedagogos ou técnicos educacionais ()

PERGUNTAS PARA O GRUPO FOCAL
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1. Que tipo de apoio o municipio de onde vocés oferece no tratamento continuo da
crianga/adolescente que vocés acompanham?

2. E quanto aos servicos na area da educacdo, como foi o processo de afastamento da escola da
crianca ou adolescente que vocés acompanham?

3. Qual a avaliagé@o que vocés fazem do servigo educacional prestado pela Secretaria Municipal
ou escola ao direito de aprendizagem da crianca ou adolescente que vocés acompanham?

4. Qual o impacto na vida das criancas ou adolescente que vocés acompanham,
enfrentado quando teve o diagndstico do cancer em relacdo a descontinuidade da sua
vida escolar?

5. Durante o tempo em que a crianga ou adolescente que vocés acompanham no tratamento
de salde, existiu algum agente publico (Secrtetario de saude, diretor, coordenador,
professor) que tentou conhecer ou tratar da oferta do servico educacional?

6. No seu municipio existem politicas publicas na area da educacéo para criancas e adolescentes
com diagnostico de cancer?
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APENDICE C - PROJETO DE LEI COMO PRODUTO
EDUCACIONAL DA DISSERTACAO

PROJETO DE LEI N° XX/2024

Dispde sobre a garantia da continuidade da educacéo de criancas e adolescentes em tratamento

prolongado de cancer no Estado do Cearé e da outras providéncias.

JUSTIFICATIVA

A Constituicdo Federal de 1988 assegura, em seu artigo 205, o direito a educagdo como um
dever do Estado e da familia, alterando o pleno desenvolvimento da pessoa, suas disposi¢Oes para o
exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho. Esse direito € reafirmado pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente (Lei n°8.069/1990), que destaca a prioridade absoluta na garantia do direito

a educacdo, a saude e a dignidade.

Criancas e adolescentes expostos com cancer enfrentam ndo apenas os desafios clinicos, mas
também a interrupcdo de suas atividades escolares regulares, o que impacta diretamente seu
desenvolvimento cognitivo, emocional e social. A descontinuidade educacional durante tratamentos
prolongados, muitas vezes necessarios, pode gerar lacunas significativas no aprendizado, afetando

também a autoestima e a inclusdo social desses estudantes.

Este projeto de lei tem como objetivo garantir que criancas e adolescentes diagnosticados com
cancer no Estado do Ceara possam continuar seus estudos de forma adaptados as suas condicdes de
saude, com o apoio de equipes multidisciplinares, metodologias adequadas e tecnologias assistivas.
A proposta visa criar mecanismos eficazes para a integracao entre as Secretarias de Saude e Educagéo,

garantindo que nenhum estudante fique para tras durante seu processo de tratamento.



PROJETO DE LEI

Art. 1° — Fica garantido o direito a continuidade da educacéao de criancas e adolescentes com
diagnostico de cancer no Estado do Ceara, garantindo o acesso as atividades pedagdgicas adaptadas

durante todo o periodo de tratamento da doenca, sejam elas realizadas de forma presencial ou remota.

Art. 2° — As Secretarias Estaduais de Saude e Educagdo deverdo estabelecer um sistema
integrado de comunicacao para que, apos o diagnostico de cancer em criancas e adolescentes, sejam
imediatamente providenciadas comunicagdo oficial, bem como as medidas para garantir a

continuidade do processo educacional.

Paragrafo Unico: As escolas deverdo ser notificadas formalmente sobre o diagnéstico e
deverdo iniciar, em carater de urgéncia, os procedimentos para elaboracdo de um plano de estudos

individualizado.

Art. 3° — A escola, ao receber a notificacdo do diagnostico, devera convocar sua equipe
multidisciplinar para elaboracdo e acompanhamento do Plano de Estudos Individualizado (PEI),

garantindo que este atenda as necessidades pedagdgicas, emocionais e sociais do estudante.
§1° — A equipe multidisciplinar devera ser composta por:
| — Representantes da direcédo escolar;
Il — Professores designados para acompanhamento;
I11 — Profissionais de satde responsaveis pelo tratamento do estudante;
IV — Assistentes sociais;
V — Psicologos escolares.

82° — A equipe devera se reunir mensalmente para avaliar o desenvolvimento do estudante,

revisar estratégias pedagogicas e sugerir adaptacfes permitidas ao plano de estudos.
Art. 4° — O Plano de Estudos Individualizado (PEI) devera prever:

I — A utilizacdo de tecnologias assistivas para acesso remoto as aulas;
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Il — A adaptagdo de materiais didaticos para facilitar o aprendizado;
Il — Cronogramas flexiveis que respeitem as limitacdes impostas pelo tratamento;
IV — Avaliacéo periddica do progresso educacional.

Art. 5° — A crianca ou adolescente e sua familia deverdo ter acesso continuo ao

acompanhamento psicolégico e social durante todo o periodo de tratamento e ap6s alta hospitalar.

81° — A equipe responsavel devera monitorar possiveis alteracfes no estado de saude do

estudante, garantindo comunicacgéo constante entre escola, familia e equipe medica.

82° — Os equipamentos e recursos disponibilizados ao estudante deverdo ser acompanhados

quanto ao seu uso adequado e devolugdo ao término do tratamento.

Art. 6° — A escola devera criar mecanismos para garantir a participacdo ativa da crianca ou

adolescente em atividades escolares e sociais, respeitando suas especificacdes fisicas e emocionais.

81° — A participacdo poderd ser remota, utilizando ferramentas tecnoldgicas adequadas, ou
presenciais, desde que garantidas as condi¢des de segurancga e transporte protegidos.

82° — As atividades escolares e sociais devem ser planejadas de forma inclusiva, para

minimizar os impactos do afastamento escolar prolongado.

Art. 7° — O processo de avaliagdo do aluno devera ser continuo e adequado as suas
necessidades especificas, respeitando seu ritmo de aprendizado e suas condic¢des de saude.

Paragrafo unico: Instrumentos de avaliacdo flexiveis deverdo ser aplicados, observados
critérios que ndo penalizem o estudante pela razdo das auséncias ou limitacbes impostas pelo

tratamento.

Art. 8° — As redes publicas de ensino deverdo promover a formagdo continuada para 0s
profissionais envolvidos no atendimento educacional de criancas e adolescentes em tratamento contra

0 cancer.
81° — A formacé&o devera abranger temas como:

| — Educacdo especial inclusiva;



Il — Oncologia pediatrica;
Il — Acompanhamento psicopedag6gico;
IV — Metodologias adaptativas.

82° — O material pedagdgico adequado devera estar disponivel tanto na unidade de ensino

quanto no ambiente de tratamento hospitalar.

Art. 9° — As escolas devem preparar a crianca ou adolescente, bem como seus colegas, para o
retorno as atividades presenciais, promovendo agdes de conscientizacdo contra 0 preconceito e 0

bullying.

81° — As atividades deverdo considerar as possiveis mudancas fisicas e emocionais do

estudante, garantindo um ambiente acolhedor e respeitoso.

82°— Oficinas, palestras e campanhas de sensibilizacdo deverdo ser realizadas periodicamente.

Art. 10° — O Poder Publico devera instituir mecanismos regulares de monitoramento e

avaliacdo da aplicacdo desta lei, visando garantir sua plena implementacao e eficacia.

Paragrafo unico: O monitoramento devera considerar 0s avancos tecnoldgicos e pedagogicos,

ajustando os processos conforme necessario.

Art. 11° — As despesas decorrentes da execucdo desta lei correrdo por conta das doagdes

orcamentarias proprias, complementadas se necessario.

Art. 12° — Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.
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RESUMO

Este documentéario audiovisual constitui um instrumento de sensibilizacdo social e politica,
elaborado com base em evidéncias empiricas obtidas ao longo da pesquisa realizada na
Associacdo Comunitaria Lucas Dantas (ACOLD), institui¢do que acolhe criancas e adolescentes
em tratamento oncolégico prolongado no estado do Ceard. O produto surge como resposta
pratica ao desafio identificado durante a investigacéo: a descontinuidade educacional enfrentada
por criancas e adolescentes diagnosticados com céncer, afastados de suas escolas regulares por
longos periodos, e a escassa articulacdo entre os setores de salde e educacdo para mitigar esse
problema.

Palavras-chave: Praticas Pedagdgicas, Continuidade Educacional, Cancer Infantojuvenil,
ACOLD (Associacdo Comunitaria Lucas Dantas).

1 INTRODUCAO

Este documentario intitulado “VVozes de Lucas Ferreira: Desafios e Esperancas no
Tratamento Oncoldgico Infantil , desenvolvido como um dos produtos educacionais. O
documentério aborda as praticas pedagdgicas realizadas pela Associagdo Comunitaria Lucas
Dantas (ACOLD), com foco na histéria de vida de Lucas Ferreira e o tema central da
dissertacdo, a continuidade educacional de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico
prolongado. O objetivo é sensibilizar a sociedade, os gestores publicos e profissionais de satde
e educacdo sobre a importancia de garantir os direitos educacionais desse publico. Este material
busca ampliar o alcance da pesquisa, oferecendo um recurso audiovisual que permite maior

divulgacao das informacgGes de maneira dindmica e acessivel.

2 FUNDAMENTACAO TEORICO-METODOLOGICA

A pesquisa que fundamentou o documentério foi de natureza qualitativa, com carater
exploratério-descritivo, (RAUPP e BEUREM, 2006). Esse tipo de estudo proporciona a
aproximacéo do pesquisador com o dia a dia e as experiéncias vivenciadas pelos sujeitos do
estudo (MINAYO, 1993). Utilizando como metodologia entrevistas semiestruturadas e grupos
focais com vinte familiares cuidadores de criangas e adolescentes acolhidos pela ACOLD em

suas unidades de Barbalha e Fortaleza.

A analise dos discursos, ancorada na Anélise do Discurso (AD) segundo a perspectiva



de Mikhail Bakhtin, permitiu identificar as vozes, silenciamentos e contradi¢Ges nos relatos dos

familiares e profissionais envolvidos no cuidado e acompanhamento escolar dos pacientes.

Os dados revelaram tanto praticas positivas (como aulas remotas e visitas pedagogicas),
quanto lacunas significativas, como a auséncia de integracdo entre escolas, secretarias de

educacao e instituicdes de saide no acompanhamento escolar formal dessas criangas.

3 PUBLICO-ALVO

O documentario tem como objetivo principal sensibilizar gestores publicos,
profissionais da salde e da educacdo, bem como a sociedade em geral, sobre a necessidade de
garantir a continuidade do ensino formal adaptado a criancas e adolescentes em tratamento

oncoldgico prolongado.

Além disso, busca atingir formuladores de politicas publicas, educadores,
pesquisadores e organizagdes da sociedade civil, especialmente aquelas que atuam na interface

entre saude e educacéo.

4. SUGESTOES PARA APLICACAO DO PRODUTO

Uso institucional: O documentério pode ser incorporado por secretarias de saude e
educacdo, hospitais pediatricos, organizacGes da sociedade civil (OSCs) e instituicdes de
ensino, como ferramenta de sensibilizacdo, formacdo continuada e capacitacdo de equipes

interdisciplinares.

Mobilizag&o politica: O material audiovisual serviu de base para a elabora¢éo de um
projeto de lei de indicacdo, protocolado na Assembleia Legislativa do Estado do Ceara, com o
objetivo de regulamentar o direito & continuidade escolar de criangas com céancer. Pode ser
utilizado por parlamentares, conselhos de direitos e gestores publicos como subsidio para

formulacéo de politicas pablicas em outros estados brasileiros.

Espacgos formativos e académicos: O documentario pode ser utilizado em eventos
académicos, cursos de graduacdo e pos-graduacdo, formacdes intersetoriais, seminarios e

congressos, favorecendo o dialogo entre as areas da satde, educacao e politicas publicas.

Acesso digital: O produto educacional esta disponivel de forma aberta e gratuita, por



meio do seguinte link:
https://drive.google.com/drive/folders/1cejHws8 XG57EsnWmiGNtpU KOO KOX7wKw?usp=

sharing. Isso permite sua ampla difusdo e replicabilidade em diferentes contextos regionais e

nacionais, com potencial de impacto social.

Uso pedag6gico: Pode ser adotado como recurso didatico em disciplinas das areas de
salde, educacdo, servico social, psicologia e politicas publicas, fomentando reflexdes criticas
sobre os direitos da crianca, a intersetorialidade e os desafios enfrentados por familias em

contextos de adoecimento crénico.

Esse produto educacional, validado por meio da Banca Examinadora, alinham-se as
diretrizes da CAPES, que destacam a importancia de associar pesquisa académica a
contribui¢des praticas e inovadoras para a sociedade. Tanto o documentario quanto a proposta
de legislacdo representam instrumentos significativos para ampliar o debate, sensibilizar a
sociedade e aprimorar as politicas publicas voltadas para a educagdo e salde de criangas e
adolescentes em situacdes de vulnerabilidade.

5. PROJETO DE LEI COMO PRODUTO EDUCACIONAL DA DISSERTACAO:
PROJETO DE LEI N° XX/2024

Dispde sobre a garantia da continuidade da educacdo de criangas e adolescentes em

tratamento prolongado de cancer no Estado do Ceara e da outras providéncias.

5.1 JUSTIFICATIVA

A Constituicdo Federal de 1988 assegura, em seu artigo 205, o direito a educa¢do como
um dever do Estado e da familia, alterando o pleno desenvolvimento da pessoa, suas disposi¢des
para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho. Esse direito ¢ reafirmado pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n® 8.069/1990), que destaca a prioridade absoluta na

garantia do direito & educacéo, a satde e a dignidade.

Criancas e adolescentes expostos com cancer enfrentam ndo apenas os desafios clinicos,
mas também a interrupcdo de suas atividades escolares regulares, o que impacta diretamente

seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social. A descontinuidade educacional durante


https://drive.google.com/drive/folders/1cejHws8XG57EsnWmiGNtpUK0OKOX7wKw?usp=sharing
https://drive.google.com/drive/folders/1cejHws8XG57EsnWmiGNtpUK0OKOX7wKw?usp=sharing

tratamentos prolongados, muitas vezes necessarios, pode gerar lacunas significativas no

aprendizado, afetando também a autoestima e a inclusdo social desses estudantes.

Este projeto de lei tem como objetivo garantir que criancas e adolescentes
diagnosticados com cancer no Estado do Ceara possam continuar seus estudos de forma
adaptados as suas condic@es de saude, com o apoio de equipes multidisciplinares, metodologias
adequadas e tecnologias assistivas. A proposta visa criar mecanismos eficazes para a integragéo
entre as Secretarias de Saude e Educacdo, garantindo que nenhum estudante fique para tras

durante seu processo de tratamento.

5.2 PROJETO DE LEI

Art. 1° — Fica garantido o direito a continuidade da educacdo de criangas e adolescentes com
diagndstico de cancer no Estado do Ceara, garantindo o acesso as atividades pedagdgicas
adaptadas durante todo o periodo de tratamento da doenca, sejam elas realizadas de forma
presencial ou remota.
Art. 2° — As Secretarias Estaduais de Saude e Educacdo deverdo estabelecer um sistema
integrado de comunicacgdo para que, apos o diagndéstico de cancer em criancgas e adolescentes,
sejam imediatamente providenciadas comunicagéo oficial, bem como as medidas para garantir
a continuidade do processo educacional.
Paragrafo unico: As escolas deverao ser notificadas formalmente sobre o diagnostico e deverédo
iniciar, em carater de urgéncia, os procedimentos para elaboracdo de um plano de estudos
individualizado.
Art. 3° — A escola, ao receber a notificacdo do diagndstico, devera convocar sua equipe
multidisciplinar para elaboracdo e acompanhamento do Plano de Estudos Individualizado
(PEI), garantindo que este atenda as necessidades pedagdgicas, emocionais e sociais do
estudante.
81° — A equipe multidisciplinar devera ser composta por:

I — Representantes da dire¢éo escolar;

] — Professores designados para acompanhamento;

i — Profissionais de satude responsaveis pelo tratamento do estudante;

v — Assistentes sociais;

\Y/ — Psicélogos escolares.

82° — A equipe devera se reunir mensalmente para avaliar o desenvolvimento do estudante,



revisar estratégias pedagdgicas e sugerir adaptacdes permitidas ao plano de estudos.
Art. 4° — O Plano de Estudos Individualizado (PEI) devera prever:
I.  — Autilizacdo de tecnologias assistivas para acesso remoto as aulas;87
Il. - A adaptacdo de materiais didaticos para facilitar o aprendizado;
I1l.  — Cronogramas flexiveis que respeitem as limitagdes impostas pelo tratamento;

IV. —Avaliacdo periddica do progresso educacional.
Art. 5° — A crianca ou adolescente e sua familia deverdo ter acesso continuo ao
acompanhamento psicoldgico e social durante todo o periodo de tratamento e apos alta
hospitalar.
81° — A equipe responséavel deverd monitorar possiveis alteracdes no estado de satde do
estudante, garantindo comunicacdo constante entre escola, familia e equipe médica.
82° — Os equipamentos e recursos disponibilizados ao estudante deverdo ser acompanhados
quanto ao seu uso adequado e devolugdo ao término do tratamento.
Art. 6° — A escola devera criar mecanismos para garantir a participacdo ativa da crianca ou
adolescente em atividades escolares e sociais, respeitando suas especificacGes fisicas e
emocionais.
81° — A participacdo poderd ser remota, utilizando ferramentas tecnoldgicas adequadas, ou
presenciais, desde que garantidas as condic¢des de seguranca e transporte protegidos.
82°— As atividades escolares e sociais devem ser planejadas de forma inclusiva, para minimizar
0s impactos do afastamento escolar prolongado.
Art. 7°— O processo de avaliacdo do aluno devera ser continuo e adequado as suas necessidades
especificas, respeitando seu ritmo de aprendizado e suas condi¢des de salde.
Paragrafo Unico: Instrumentos de avaliacdo flexiveis deverdo ser aplicados, observados critérios
gue ndo penalizem o estudante pela razdo das auséncias ou limita¢cdes impostas pelo tratamento.
Art. 8° — As redes publicas de ensino deverdo promover a formacdo continuada para oS
profissionais envolvidos no atendimento educacional de criancas e adolescentes em tratamento
contra o cancer.
81°— A formagdo devera abranger temas como:

I — Educacéo especial inclusiva;

I — Oncologia pediatrica;

i — Acompanhamento psicopedagogico;

v — Metodologias adaptativas.
82° — O material pedagdgico adequado devera estar disponivel tanto na unidade de ensino

quanto no ambiente de tratamento hospitalar.



Art. 9° — As escolas devem preparar a crianga ou adolescente, bem como seus colegas, para o
retorno as atividades presenciais, promovendo ac¢des de conscientizagdo contra o preconceito e
0 bullying.

81° — As atividades deverdo considerar as possiveis mudangas fisicas e emocionais do
estudante, garantindo um ambiente acolhedor e respeitoso.

82° — Oficinas, palestras e campanhas de sensibilizacdo dever&o ser realizadas periodicamente.
Art. 10°— O Poder Publico devera instituir mecanismos regulares de monitoramento e avaliagdo
da aplicacdo desta lei, visando garantir sua plena implementacao e eficacia.

Paragrafo Gnico: O monitoramento devera considerar os avangos tecnoldgicos e pedagdgicos,
ajustando os processos conforme necessario.

Art. 11° — As despesas decorrentes da execucdo desta lei correrdo por conta das doacdes
orcamentarias proprias, complementadas se necessario.

Art. 12° — Esta lei entra em vigor na data de sua publicag&o.
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