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Resumo: O presente artigo trata dos resultados da pesquisa realizada no Hospital Napoledo Laureano a respeito
do acesso a educacdo de criancas e adolescentes em tratamento de cancer. Tem como objetivo analisar as
determinagdes configuradoras das politicas sociais no Brasil; problematizar a legislacdo existente sobre
educacdo especial, e discutir limites existentes para a efetivacdo do direito a educacéo especial do publico em
questdo. A pesquisa tem como perspectiva tedrico-metodoldgica 0 método de Marx, para a qual foi realizada
pesquisa documental e de campo. Dentre os principais resultados constatamos a desreponsabilizacéo do Estado
na efetivacdo do direito e o desconhecimento, de profissionais, pais e responsavel sobre os dispositivos legais
gue fundamentam o mesmo.
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Infantojuvenile Cancer and Education: the (in) visibility of access
during treatment.

Abstract: This article deals with the results of the research carried out at the Hospital Napoledo Laureano
regarding the access to education of children and adolescents in cancer treatment. It has as an analysis the
configurative determinations of social policies in Brazil; To problematize existing legislation on special
education, and to discuss existing limits for the realization of the right to special education of the public in
question. The research has as a theoretical-methodological perspective the method of Marx, for which
documental and field research was carried out. Among the main results we find the State's disreponsibility of
the effectiveness of the law and the lack of knowledge of professionals, parents and responsible about the legal
provisions that support it.

Keywords: Rights, Health, Cancer, Education, Child and Adolescent.

Introducéo

O presente trabalho tem como objetivo discutir o acesso de criancas e
adolescentes em situacdo de tratamento oncoldgico a educacdo escolar. O mesmo é
resultado de pesquisa realizada durante o estagio supervisionado e a elabora¢do do nosso

trabalho monografico no curso de Servico Social.
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Durante a experiéncia de estagio em hospital especializado no atendimento a
pessoas com cancer, ao focarmos no publico de criangas e adolescentes, observamos a
tendéncia desse publico em abandonar a escola durante o internamento e tratamento pos-
hospitalizaco, contrariando o previsto nas Diretrizes Nacionais para a Educagéo Especial
na Educacdo Basica, de 2001, na Politica Nacional de Educacédo Especial na Perspectiva
da Educacdo Inclusiva, de 2008, e, numa perspectiva mais abrangente, na Constituicdo

Federal de 1988, quanto ao direito ao acesso a educacao regular.

A identificacdo de tal tendéncia nos colocou a seguinte questdo: quais 0S
limites e contradi¢bes quanto a efetivacdo do direito de criangas e adolescentes com

cancer no que se refere ao acesso a educacdo regular durante o tratamento das mesmas?

Considerando que tal problemaética se inscreve no cenario adverso no ambito
das politicas sociais, dado o avanco da agenda neoliberal no pais e, em decorréncia, a
intensificacdo, de um lado, da privatizacdo destas politicas publicas, e, de outro, 0
desmonte dos direitos sociais, buscamos no presente texto tracar, inicialmente, as
principais determinacdes configuradoras das politicas sociais no Brasil, e em especial as
incidéncias resultantes da ofensiva neoliberal; no segundo momento abordamos acerca da
legislacdo existente sobre educacdo especial, destacando os aspectos que contribuiram
para o avanco da politica de incluséo na educacao dos sujeitos em questdo, bem como o0s
limites ainda existentes e, por Gltimo, discorremos sobre os resultados e analise da

pesquisa.

A pesquisa classifica-se como bibliogréafica, exploratéria e de campo e toma
como método o materialismo histérico dialético por se entender que, ao considerar a
amplitude das relacGes e mediacdes da realidade, esse método permite compreender a
totalidade de aspectos que envolvem o acesso a Educacdo Especial dos sujeitos
pesquisados. Foram utilizados como instrumentos e técnicas de pesquisa o levantamento
bibliografico e documental, a observagdo e a entrevista semiestruturada; recorremos a

abordagem quanti-qualitativa para analise e interpretacdo dos dados coletados.

1 Politica Social no Brasil e suas tendéncias recentes frente as investidas do ideario

neoliberal
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As politicas sociais ttm o marco histérico de seu desenvolvimento
entrelacado ao desenvolvimento das forcas produtivas e consequentes processos de
pauperizacdo da classe trabalhadora, especialmente a partir da revolucao industrial nos
paises da Europa ocidental. No entanto, € sobretudo na fase dos monopdlios que o Estado
passa a intervir sobre as manifestaces da “questdo social”, tendo as politicas sociais

como principais mecanismos de intervencdo e enfrentamento desse fenémeno.

Tais politicas resultam de um complexo e longo movimento, do ponto de vista
historico, posto em curso no ambito do capital e do trabalho: de um lado enquanto
estratégias para garantia da reproducdo e controle da forca de trabalho, e, em decorréncia,
de valorizacdo do capital, de outro, como mecanismo de mediacdo para garantia das
condigBes de existéncia e de luta politica da classe trabalhadora. Neste sentido, estas
politicas configuram-se, desde sua génese, enquanto unidade contraditéria, caracterizada
por relagdes sociais concretas, marcadas antagonicamente pelos interesses e demandas
dos representantes do capital e do trabalho (NETO, 2005).

No Brasil, as particularidades da formacdo sdcio-histérica e da revolugédo
burguesa’ ndo deixariam de dar origem, como sustenta Mazzeo (1997), a um Estado a
imagem e semelhanca da natureza que configuradora dessa revolugdo, uma vez que o
aparelho estatal foi configurado como uma institui¢éo violenta e autoritaria, que prioriza
ando participacdo das massas populares no cenario politico e que se mobiliza arduamente
para possibilitar as condi¢des necessarias para a acumulacdo e a valorizagcdo do capital.
Nesse sentido, por mais que na aparéncia se expresse como um poder imparcial, o Estado
brasileiro se caracteriza como um instrumento a servico da classe dominante, projetado
para manter as relagdes sociais sem grandes mudancas de cariz democratizante que, com
muitas contradi¢des, marcaram a revolucao burguesa dos paises capitalistas europeus, por
exemplo (MAZZEOQ, 1997; IANNI, 2004).

Assim, ao se apresentarem condi¢des que poderiam por em ameaca 0S
interesses da burguesia brasileira e seu respectivo projeto de classe, o Estado

contrarrevolucionario brasileiro respondeu com solugdes ‘pelo alto’ — a partir de acordos

! Para um maior aprofundamento sobre a Revoluc¢3o Burguesa n3o cléssica brasileira, cf. Fernandes (1968,
1973 e 1975).
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entre fragdes das classes que dominam economicamente, e mecanismos de repressao

aberta, a exemplo do golpe militar de 1964.

Esse modelo de Estado, as peculiaridades da formacéo social brasileira e do
desenvolvimento do capitalismo no pais, somados a intensificacdo da luta de classes,
incidiram decisivamente no carater que as politicas sociais assumiram historicamente.
Antes da consolidacdo da Seguridade Social com a Carta de 1988, a protecdo social
brasileira configurava como principal caracteristica a légica do seguro, além disso
limitada aos trabalhadores inseridos no mercado formal e com alto poder de organizagéo
politica. Contribuia ainda negativamente sobre esse aspecto o fato de o Brasil ndo ter
constituido uma “sociedade salarial” com se vivenciou na Europa durante o Estado de
Bem Estar Social. Os trabalhadores autbnomos e os rurais eram deixados a margem,

quadro que sé comecou a ser alterado em 1963, com o Estatuto do Trabalhador Rural.

A assisténcia a salde esteve por muito tempo atrelada a previdéncia e as
contribuicdes prévias do trabalhador, sofrendo graus elevados de privatizacdo durante a
Ditadura Militar e o complexo médico-industrial instaurado. Mesmo ampliada nessa
época, nao chegou a se universalizar. J& no campo da assisténcia social, a LBA ficou por
muito tempo como responsavel por gerir os servicos e beneficios destinados aos
brasileiros excluidos do mercado de trabalho e, consequentemente, da previdéncia. Sob
critérios de seletividade, os servigos concedidos eram desvinculados da no¢do de direito

e vendidos como benesse ou “favores” politicos.

Na contramao dessas caracteristicas, a processualidade histérica que marcou
o Brasil nos anos 1980, redefiniu o significado das politicas sociais no pais, especialmente
no que se refere a seguridade social. Expressao de tal redefinigdes é o tratamento dado a
partir da constituicdo Federal de 1988. De acordo com Silva (2012), em relacdo a

seguridade na Carta Magna:

O objetivo é assegurar direitos relativos a salde, previdéncia e
assisténcia social, com base em principios que promovam a cidadania e
uma padrdo de vida considerados satisfatério. Um sistema com fontes
de financiamento de base diversificada, que realize seus gastos
obedecendo aos fins que Ihe sdo prdprios [...]. Um sistema gerido de
forma democrética, que alcance universalmente a populagdo brasileira
(SILVA, 2012, p.143)
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Na contramé@o do cenario de luta e de conquistas no Brasil na década de 1980,
as mudancas macroestruturais do capitalismo a nivel global, nos mesmos anos,
desdobravam um ataque perverso ao mundo do trabalho, conformando transformacées
tanto no aspecto produtivo, a exemplo da reestruturacdo produtiva com seu modelo de
flexibilizacdo da producdo e das relacdes de trabalho, quanto nas estratégias politico-
ideologicas materializadas no projeto neoliberal, dentre as quais: redefinicdo na relacdo
Estado/sociedade civil; desregulamentagéo e flexibilizacdo dos mecanismos de controle
no ambito do Estado e do mercado, com forte impacto no &mbito do trabalho; privatizacéo

do patrimdnio publico, associado a mercantilizacdo das politicas sociais.

Sob o neoliberalismo, um fenémeno emblematico diz respeito da
desresponsabilizacdo do Estado no atendimento as garantias sociais e aqui, leia-se, na
desqualificacdo das politicas sociais e precarizacdo dos servi¢os, em face de sua
intervencdo na criacdo de mecanismos para a efetivacdo das politicas econémicas
(NETTO; BRAZ, 2007).

A operacionalizacdo do receituario neoliberal pelo Estado brasileiro ganha
impulso nos anos 1990, via medidas fragmentadas e aparentemente desarticuladas, as
quais, no seu conjunto, tem garantido a efetivacdo de um amplo processo de
contrarreforma no pais. Contrarreforma dada a natureza regressiva de tais medidas, uma
vez que estas ndo se direciona, na perspectiva de fortalecer as conquistas que conformam
0 padrdo constitucional de Seguridade Social no Brasil, ao contrario, configuram um
modelo de politica macroecondmica responsavel por destruir os sistemas de protecao
social, “prevalecendo o trinomio articulado do ideéario neoliberal para as politicas sociais,

qual seja: a privatizagdo, a focalizagdo e a descentralizacao” (BEHRING, 2003, p. 248).

Para garantia das estratégias neoliberais, as classes dominantes, por meio de
diferentes recursos, tém recorrentemente difundido o discurso da suposta “crise do
Estado™?. Esforco voltado para mistificar as determinagGes da crise estrutural do capital e
justificar os argumentos que apresentam o Estado, mais especificamente o que se

convencionou Estado de bem-estar social, como cerne da crise.

E nesta perspectiva que o recorrente discurso de crise fiscal do Estado é utilizado

como justificativa para a precarizacdo das instituicGes publicas, condi¢do que tem

! Andlise amplamente realizada por Mota em seu trabalho “Cultura da Crise e Seguridade Social” (2000).
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contribuido para a legitimacéo dos processos de privatizacdo. A privatizacao tem como
consequéncia para as politicas sociais brasileiras o que Behring (2003) chama de
dualidade discriminatoria, visto que a populacdo se divide entre aqueles que podem
acessar esses servigos via mercado, como no caso das politicas de previdéncia, salude e

educacdo, e os que ficam a mercé e dependentes dos precarios servicos publicos.

Esse panorama nos permite observar que o cenario que se consolida a partir da
década de 1990 engendra uma verdadeira regressao no ambito dos direitos, configurando
como principais tendéncias a desresponsabilizagédo da intervencdo social do Estado, cujo
processo, associado a redefinicdo da sociedade civil, tem favorecido o dominio do

mercado e a individualizacdo das demandas sociais (MOTA, 2006).

Desdobram-se e/ou aprofundam-se a partir dessas tendéncias mais amplas:
mercantilizacdo das politicas sociais, articulado ao desmonte da protecdo social;
massificacdo da oferta dos servicos pela esfera do mercado e a precarizacao dos servicos
publicos e privados; radicalizacdo da natureza seletiva, portanto, excludente no acesso as
politica sociais; flexibilizacdo das estratégias de apropriacdo privada do fundo publico;
responsabilizacdo individual no provimentos de bens esséncias (educagdo, saude,
moradia, transporte, cultura, seguranca, por exemplo), acompanhada da expansdo da
filantropia e do voluntariado; naturalizacao da “questao social” e criminaliza¢ao de suas

principais expressdes, como a pobreza.

E nesse cenario complexo que, fruto de um movimento contraditrio,
marcado por luta pela garantia de direitos e regressdo da protecdo social, que séo
instituidas as principais politicas de educacdo especial, conforme discutiremos no

préximo subtdpico.

2 A regulamentacao do direito a educacgdo de criancas e adolescentes em processos

de hospitalizacéo e/ou reinternacdes

Historicamente, o Brasil teve dificuldades em efetivar politicas de educacédo
que viabilizassem igualdade de condic¢des para 0 acesso e permanéncia na escola. Esse
quadro perdura mesmo depois de 1988, quando a universalizagdo do ensino foi prevista
na Constitui¢do Federal (ARAUJO, 2011).

O art. 206 da Constituicdo Federal de 1988 estabelece a igualdade de

condigdes para 0 acesso e permanéncia na escola. Em decorréncia desse principio, o
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Estado deve fornecer igualdade de oportunidade a todos, pressupondo-se o atendimento
das especificidades do publico alvo dessa politica. Entendemos, assim, que é dever do
Estado prestar o atendimento educacional para além do espaco fisico da escola, devendo
abarcar qualquer espaco em que existam criangas e adolescentes que necessitem do apoio

escolar, inclusive, nos hospitais em que estejam internadas.

Vale destacar que desde o final dos anos 1960 se formulam, no Brasil,
documentos normativos que evidenciam o reconhecimento da necessidade da oferta da
educacdo basica a criancas e adolescentes com doencas crénicas e/ou hospitalizados
(OLIVEIRA, 2010). Nas ultimas trés décadas, foram promulgados decretos, pareceres e
resolucdes, tanto federais quanto advindas das esferas estaduais e municipais, que

preconizam o direito ao atendimento escolar em ambiente hospitalar.

Dentre as legislagdes mais recentes, temos a Resolucao n° 02/2001, elaborada
pela Camara de Educacdo Basica, do Conselho Nacional de Educacdo Basica, e validada
pelo Conselho Nacional de Educacdo Especial, o documento “Classe Hospitalar e
atendimento pedagdgico domiciliar: estratégias e orientagdes”, publicado em 2002 pelo
Ministério da Educacdo e Secretaria de Educacdo Especial, e a “Politica Nacional de

Educacao Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva”, de 2008.

As Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Basica
(nomenclatura dada a Resolu¢do n° 02/2001) ratifica o direito de atendimento escolar
diferenciado para as criangas e adolescentes impossibilitados de frequentarem a escola
em razdo dos complexos tratamentos de saude. Sinaliza a classe hospitalar e o
atendimento domiciliar enquanto modalidades de educacdo especial a esse segmento

afastado do ensino regular.

Ainda no mesmo documento “Classe hospitalar e atendimento pedagdgico
domiciliar: estratégias e orientagdes”, foram tragadas orientacdes especificas destinadas
aos professores que integracdo o quadro de profissionais responsaveis pela organizacao
de atividades pedagdgicas para o publico em questdo. Outro aspecto fundamental no
referido documento é a indicagéo de que seja promovido a articulagdo entre as Secretarias
de Educagdo e de Saude estaduais e municipais para a estruturacdo desses Servicos,

cabendo aos hospitais solicita-los.
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No entanto, mesmo avancando em relacdo as legislagbes anteriores,
primordialmente no que se refere a formacédo de classes hospitalares e a realizacdo do
atendimento domiciliar, como modalidades para a continuidade dos estudos, esse
documento ndo especifica como devem ser 0 processo e 0S mecanismos de ensino no

acompanhamento durante o tratamento.

Outro marco importante trata-se da Politica Nacional de 2008, na medida em
que houve o esforco em superar lacunas da Politica Nacional de 1994 e fortalecer os
avancos incorporados nas legislacOes anteriores no que se refere a necessidade de
universalizacdo da politica de Educacdo. Todavia, ndo se aprofundou a discussdo quanto
as estratégias e mecanismos préprios da educacdo em classes hospitalares e nos ambientes
domiciliares, configurando um limite, visto que um dos principais objetivos dessa Politica
é prever escolarizacdo especial ndo segregadora, na qual os alunos com necessidades
educacionais diferenciadas (seja com alguma deficiéncia, transtornos globais de
desenvolvimento ou altas habilidades/superdotacdo) tenham possibilidade de acesso e

permanéncia as turmas das escolas comuns.

A partir da compreensdo do contexto atual de ndo universalizagéo das politicas
sociais agucado pelo ajuste fiscal e da identificacdo dos avancos e limites das legislacdes mais
recentes acerca de Educacdo Especial, apresentaremos a seguir como a problematica da
educacdo em contexto hospitalar se manifesta na particularidade de criangas e adolescentes
atendidos no Hospital Napoledo Laureano.

by

3 O acesso a educacdo de criancas e adolescentes em tratamento no Hospital

Napoledo Laureano: uma andlise empirica sobre o direito & Educacdo Especial.

O Hospital Napoledo Laureano - HNL - é a unidade principal da Fundagéo
Napoledo Laureano, entidade filantrépica e de utilidade publica Federal, Estadual e
Municipal, e por ela é mantido, dirigido e administrado. Em sintese, o objetivo da

entidade é tratar pessoas com enfermidades neoplasicas.

! Recebeu criticas por ndo ter conseguido uma reformulagdo nas praticas educacionais capaz de modificar os
antigos padr@es de ensino em prol de uma escola regular que abarcasse diferentes potenciais de aprendizagem
(MEC/SEESP, 2008) e acabou sendo extinta
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Durante o estagio supervisionado realizado nessa instituicdo, construimos
nossas indagacdes a partir dos relatos de pais e responsaveis das criancas e adolescentes
em tratamento que procuraram mecanismos de defesa de direitos sociais e entidades
publicas com fungdes juridico-administrativas (Ministério Publico e Conselho Tutelar) na
tentativa de terem garantido o direito dos filhos a formacéo escolar durante o periodo de

hospitalizacao.

Portanto, nesta sec¢do estdo apresentados os dados referentes aos aspectos e
reflexdes acerca da situacdo escolar das criancas e adolescentes em tratamento
oncologico. A pesquisa, realizada na Oncopediatria do Hospital Napoledo Laureano, em
Jodo Pessoa — Paraiba, durante os meses de Abril e Maio de 2016, contou com 25

participantes.

Em relacdo ao perfil dos entrevistados, 92% sdo do sexo feminino (23
entrevistados) e 8% do sexo masculino (apenas 2). Por sua vez, o grau de escolaridade
dos entrevistados distinguiu-se entre agueles que possuiam o ensino fundamental
incompleto 60% (15), ensino médio completo 28% (7), ensino fundamental completo 4%
(1), o superior completo 4% (1) e os que ndo eram alfabetizados 4% (1). Contatou-se
também que 80% (20 entrevistados) da amostra ndao estavam trabalhando e, dentro dos
20% (5) que tinha uma ocupacdo remunerada, mais da metade, ou seja, 60% (3)
mantinham relacGes de trabalho informais. Outra informagcdo relevante é que 84% (21)
dos pesquisados sdo beneficiarios de pelo menos um programa social.

No que se refere as criancgas e adolescentes, 68% (17) eram meninos e 32%
(8) eram meninas, dos quais 48% (12) estavam no grupo com faixa etaria entre 14 a 17
anos, 40% (10) entre os 10 a 13 anos, 8% (2) entre os que possuiam 6 a 9 anos e 4% (1)
com mais de 17 anos. Quanto a escolarizacdo, absolutamente todos, ou seja, 100% da
amostra (24), estudava antes de receberem seus diagndsticos. 79% (19) estava cursando
0 Ensino Fundamental I1, ou seja, do 5° ao 9° ano da Educacéo Bésica, 17% (4) do 1° ao
4° ano do Ensino Fundamental e apenas 4% (1) estudava algum dos trés anos do Ensino
Médio, sendo que 92% (22) eram estudantes de redes de ensino publicas e 96% (23) nunca

chegou a precisar evadir do ambiente escolar.

Quando tomamos as informagdes sobre acesso e permanéncia na escola pds-

tratamento, esses ultimos dados se alteram significativamente: 76% da amostra (equivalente
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a 19 criancas e adolescentes) ndo conseguiram conciliar a formagéo escolar com o tratamento,

como podemos identificar no grafico:

ESIM
m NAO

Gréfico 1: Distribuicéo percentual sobre a continuidade dos estudos durante o tratamento.
Fonte: Dados primarios (Jodo Pessoa-PB, 2016).

Trata-se, portanto, de nimeros extremamente preocupantes, uma vez que
estamos falando de um percentual de 76% de um publico infantojuvenil que esta com sua
vida escolar interrompida. O dado é inquietante frente a evidéncia de negacdo de direito,
principalmente se considerarmos que o direito & escolarizacdo no Brasil & demarcado
constitucionalmente tardiamente, e em um cenario de desmonte da protecdo social,

conforme abordamos no subtdpico anterior.

Em relacdo aos aspectos que impulsionaram a interrupcéo dos estudos pelas
criangas e adolescentes sujeitos de nossa pesquisa, 0s pais e/ou responsaveis destacaram
o tratamento como principal motivo, chegando ao percentual de 40% das respostas.

Outros aspectos também se destacaram:

4%

M Distancia

B Medo da doenga

B Preconceito

M A falta de adequacdo da

escola
B N3o had impedimentos

H Apenas o tratamento

Gréfico 2: Distribuicéo percentual dos impedimentos para a conciliagdo tratamento/processo educativo.
Fonte: Dados primarios (Jodo Pessoa-PB, 2016).
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As dificuldades sdo de diferentes naturezas, porém, no seu conjunto todos 0s
aspectos tém como centro da problemética o processo de tratamento. Realidade que, do
ponto de vista das politicas existentes no ambito da educacdo especial, ndo deveria
configura-se desse modo. Pois, conforme discutirmos anteriormente, mesmo
considerando os limites e contradi¢cdes de tais politicas, houve avangos importantes, a
exemplo da instituicdo de diretrizes e estratégias especificas para formacao escolar de
criancas e adolescentes em tratamento, como a regulamentacéo de classes hospitalares e

o0 atendimento pedagdgico domiciliar.

De outro lado, identificamos que 95% (19) dos pais e/ou responsaveis tem
interesse em que as criangas e adolescentes sob sua responsabilidade conciliem os estudos
com o tratamento, porém apenas 8% (2) conhecem ou foram orientados acerca da politica

de educacdo especial.

A auséncia de orientacdo e de medidas que viabilizem a conciliacdo da
formagé&o escolar com o processo de tratamento hospitalar, tem impulsionado solugdes

individuais por parte dos pais e/ou responsaveis:

11

[...] procurei a diretora, ela ndo resolveu nada, ai parti para o Conselho Tutelar. Foi
depois que eu conheci a menina que mora na rua da casa da minha tia, que ela faz
parte do Conselho da escola. S6 que ndo era da escola onde minha menina estuda.
Ai conversando com ela, ela disse: “tu deveria ir na (Sic) escola pra eles liberarem
pra ela fazer os deveres em casa”. Ai fui e a diretora disse: “ah, mulher, se vocé
tivesse vindo no inicio do tratamento eu tinha liberado, mas como ja ta no segundo
bimestre, ndo posso fazer mais nada por ela”. Ai quando fui atras, que a menina do
Conselho do colégio falou: “pois va atrds do Conselho Tutelar”. (Entrevistada n®

3).

Eu ainda peguei o papel dizendo gue ele ndo podia mais frequentar as aulas, mas a
diretora 14 disse: “Nao, vou colocar como desistente, mas s6 que explicando assim,
dizendo o porqué de ele desistir, né?”. Depois me perguntou se eu queria levar as
tarefas pra ele fazer em casa, mas ndo tinha futuro sem assistir as aulas, ai ficou

como que ele desistiu mesmo. (Entrevistada n° 16)

Ainda sentei e conversei com a diretora, ela tinha reunido a vice-diretora e a
coordenacdo e quis ajudar, mas ficava dificil demais. Se tivesse um tutor, um
professor ficava facil, mas sem... Ele [a crianca] ia querer o assunto, [mas] s6 as

tarefas ndo. (Entrevistada n° 18)

E perceptivel que, quando fizeram alguma proposta, os profissionais procurados

pelos pais e/ou responsaveis ofereceram alternativas pontuais e insatisfatorias, quando nao

imediatistas e descompromissadas (“vou coloca-lo como desistente”). Alguns Dpais,

Anais do 52 Encontro Internacional de Politica Social e 122 Encontro Nacional de Politica Social
ISSN 2175-098X



12

inconformados com a auséncia de respostas, procuraram 0rgdos responsaveis pelo zelo dos
direitos da crianca ou adolescente ou pelos interesses da sociedade (Conselho Tutelar e
Promotoria de Justi¢a), com quem tiveram algum retorno, embora ainda em condi¢fes que
limitariam o aprendizado da crianga ou adolescente.

Essa realidade de negligenciamento de direitos, tem deixado maior parte das criangas
e adolescentes em questdo sem acesso a educacao. Apenas 24% (6) deste publico conseguem
conciliar o processo de recuperacdo da saude com o de aprendizagem, porém em razao das
iniciativas individuais dos pais e/ou responsaveis.

Dentre as alternativas realizadas a partir das iniciativas individuais destacam-se:

B Produgdo de trabalhos
em casa quando ndo é
possivel ir a escola

B Acompanhamento e
aulas de um professor
particular em casa
Estudo e produgao de
atividades pela internet

Gréfico 3: Distribuicdo percentual das alternativas utilizadas pelas criangas e adolescentes que estdo
conciliando de processo educativo e tratamento.
Fonte: Dados primarios (Jodo Pessoa-PB, 2016).

Essas alternativas, segundo relataram os pais, se expressam da seguinte maneira: na
primeira (destacado pela cor azul), os alunos frequentam suas escolas, mas quando precisam
se ausentar das aulas em virtude das idas ao hospital, sdo compensados com trabalhos/tarefas
em casa; no segundo (destacado pela cor vermelha), a criangca ndo tem condigcfes de
comparecer a escola, ainda assim disp8e de professor particular em domicilio que transmite
os conteldos referentes a sua série, inclusive utilizando os livros didaticos fornecidos pela
escola e, por ultimo, a terceira alternativa (destacado pela cor verde) corresponde ao ensino a
distancia, no qual o aluno ausente da escola recebe material de estudo e atividades pela
internet, enviados pelos seus professores, além de contar com um grupo em rede social para
compartilhar com os colegas de sala davidas e contribui¢des sobre 0s assuntos.

Porém, o que identificamos é que ocorre um processo de individualizacdo da
problematica, visto que as iniciativas movidas pelos que deram continuidade aos estudos
partem de iniciativas individuais, por vezes requerendo algum gasto financeiro dos pais e/ou

responsaveis para viabilizar as atividades. Vale ressaltar que as “saidas” individuais retomam
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um tipo de pratica anterior aos marcos legais no ambito da educacdo especial, quando ndo
existia qualquer possibilidade legal de ter garantido essas medidas na perspectiva do direito
social.

A atual configuracdo das politicas sociais brasileiras, como vimos no inicio desse
trabalho, € o resultado de um processo em curso no pais desde a década de 1990, que tém a
formacgdo de um Estado Minimo e a desestruturacdo da Seguridade Social como principais
estratégias.Assim, com a desresponsabilizacdo do Estado, a parcela da populagdo que ndo
tém condicdes de acessar servicos via mercado, terd4 apenas o0 “suporte” de iniciativas do
terceiro setor (como bem vimos na Politica de Saude Oncoldgica da Paraiba, realizada por
um hospital filantropico) ou de politicas sociais precarizadas ou negligenciadas.

Desse modo, partindo das analises aqui realizadas, pode-se dizer que a pesquisa
afirma o pressuposto levantado de que ndo esta acontecendo nessa realidade do hospital,
esforcos do ponto de vista de politicas sociais, de intervencado do Estado para que o acesso
seja garantido.

Assim, compreendemos que a Educacdo Especial a que tém direito criangas e
adolescentes em tratamento oncol6gico configura-se uma problematica perpassada por um
duplo desafio: de um lado, tem sua efetivacdo ameacada, frente as incidéncias do projeto
neoliberal sobre as politicas sociais, e, de outro, constitui-se um direito pouco conhecido pelos
profissionais e usuarios dessas politicas. A reversdo de tal realidade, em nosso entendimento,
exige, dentre outros, o enfrentamento do processo de contrarrefomas alavancado pelo
neoliberalismo no pais, e a consolidacdo de condi¢cdes democréaticas de participacdo da

populacdo nos espacos de decisdo, monitoramento e avaliacdo das politicas sociais.

Considerac0es Finais

A Carta de 1988, promulgada em um contexto internacional de profundas mudancas
restritivas no mundo do trabalho, mesmo instituindo uma politica de Seguridade Social
marcadamente hibrida, € um momento em que o pais vivencia um movimento contrario ao
cenario em nivel internacional, no qual promove avancos significativos, afirmando uma viséo
de direitos relacionada a cidadania. Contudo, num espaco curto de tempo essa condigédo de
direitos passa a ser duramente atacada sob o projeto neoliberal em vigor no pais, delineando
uma politica econdmica de ajuste fiscal que tende a desconfigurar o que é previsto

constitucionalmente.
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Ainda que tenhamos avancado em relacéo a constituicao de legislacdes em torno dos
direitos das criancas e adolescentes, mesmo em caso de adoecimento e internacdo, deparamo-
nos com um contexto em que o0 acesso a educagdo ndo é consolidado na realidade desses
usuérios em tratamento.

A pesquisa nos possibilitou observar que o direito a formacdo escolar de
criancas e adolescentes atendidas pelo Hospital Napoledo Laureano é negligenciado
durante o tratamento, forcando os pais e/ou responsdveis a terem de escolher o
atendimento em uma politica, em detrimento de outra, sendo prejudicada em relacdo ao

acesso a politica de educacéo.

O tratamento de neoplasia maligna exige da crianca ou do adolescente e de sua
familia uma nova rotina de vida. As condi¢BGes para atendimento das mesmas ndo é
encargo exclusivo do grupo familiar, mas principalmente do Estado, especialmente pela

via das politicas publicas.

Portanto, a problematica aqui desenvolvida, constatou a ndo garantia do acesso a
educacao, como resultado de uma indubitavel processo de desresponsabilizacdo do Estado,
reflexo das dindmica imposta pelo projeto neoliberal e, em especifico, das diretrizes
estabelecidas no &mbito das politicas sociais, as quais vem se reconfigurando na perspectiva
da mercantilizacdo, da focalizacdo e da precarizagdo dos “servigos”.

Frente a um tratamento exaustivo e desgastante vivenciado por criangas e
adolescentes, a problemética da nédo interrupcdo dos estudos ndo ganha uma reivindicacdo
maior dos sujeitos envolvidos porque é tratada em segundo plano em relacdo a recuperacao
da saude. Quando tratada com relevancia, concentra-se na perspectiva das “saidas”
individuais. Assim, a Educacgédo Especial que deveria ser destinada a esse segmento infanto-
adolescente em tratamento oncoldgico € revestida como uma questdo sem visibilidade para o
Estado, um direito desconhecido pela maior parte da sociedade, negado e naturalizado como
tal.

O proposito ao fim desse debate é que tenhamos contribuido na problematizacdo de
uma tematica extremamente relevante e que exige mobilizacdo para que se alcance a
efetividade do que por hora ja temos garantido enquanto politica pablica. Assim, queremos
compartilhar 0 nosso anseio de que mais criancas e adolescentes néo precisem abrir mao de
um direito para que usufruam de outro; o nosso posicionamento é pela defesa irrevogavel dos

direitos, especialmente nesse momento particular da conjuntura brasileira.
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