I
2

HOSPITAL DE

CLINICAS

PORTO ALEGRE RS

Projeto de Pesquisa Cor@gem: incluséo social e digital de
criancas e adolescentes com fibrose cistica no Hospital de
Clinicas de Porto Alegre

Eliane Lourdes da Silva Moro*
Lizandra Brasil Estabel?

Lucila Maria Costi Santarosa®
Fernando Antonio de Abreu e Silva*

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL (UFRGS)
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA INFORMACAO (DCI/FABICO/UFRGS)
NUCLEO DE INFORMATICA NA EDUCACAO ESPECIAL (NIEE/FACED/UFRGS)
HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE (HCPA/UFRGS)

Rua: Ramiro Barcellos, 2705
Bairro Santana
CEP 90035-007
Porto Alegre — RS
Brasil

Ha mais de dez anos o Nucleo da Hora do Conto (NUHC) do
Departamento de Ciéncias da Informacdo (DCI) da Faculdade de
Biblioteconomia e Comunicacdo (FABICO) da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS) realiza na Pediatria do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre-RS (HCPA), o Projeto de Extenséo: Era Uma Vez...: a Visita da Fantasia
com narrativas de histérias para criancas hospitalizadas. As atividades se
desenvolvem em trés momentos distintos: em um primeiro momento na Sala de
Recreacdo onde estdo os pacientes, os acompanhantes, as recreacionistas e
alguns cuidadores; no segundo momento, o grupo atende o0s pacientes
internados na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) e, por ultimo, nos
guartos restritos onde se encontram os pacientes em isolamento, destacando-

se os transplantados e os pacientes com Fibrose Cistica (FC). Desde o inicio
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do Projeto muitas histérias contadas se multiplicaram através das magias,
encantos e fantasias que as narrativas proporcionam, tanto para que conta
como para quem ouve. Nos mais diferentes e longinquos espacos, no tempo
que passou, as historias, com seus personagens, continuam presentes,
recontadas por alguns, para familiares, amigos, colegas de aula, filhos.
Enquanto outros, tornaram o céu mais encantador com as histérias recontadas
por la. Todas as sextas-feiras os livros de histdrias se tornam magicos na voz
dos contadores de histérias do Nucleo da Hora do Conto, na Sala de
Recreacao e nos quartos restritos, em isolamento.

Agregando-se aos livros, surgiram as Tecnologias de Informacédo e de
Comunicacédo (TICs) e com elas, o computador, a informética na educacéo, os
Ambientes Virtuais de Aprendizagem (AVAS) que propiciam a comunicagao, a
interacdo e a inclusdo digital dos doentes cronicos com FC internados nos
quartos restritos da Pediatria.

A FC caracteriza-se como uma doencga crdnica que exige um longo e
intenso tratamento durante o percurso da vida complementado por periodos
continuos de internamento hospitalar. No Rio Grande do Sul, estado brasileiro
com grande incidéncia dessa doenca, a instituicdo de referéncia no tratamento
e atendimento é o HCPA-RS. Abreu e Silva et al (2001, p.131) define a FC ou
mucoviscidose como “uma doenca genética de carater autossémico recessivo
com evolucao fatal e que compromete o funcionamento de praticamente todos
0s Orgdos e sistemas do organismo através da alteracdo da funcdo das
glandulas exécrinas.” Segundo estudos, os autores calculam que cerca de 90%
dos pacientes morrem devido a progressdo da doenca pulmonar. Estudos
realizados por Maréstica et al (1995) confirmam que a FC é a doenca
autossbmica recessiva mais comum na raca caucasiana. Em 1989 foi
identificado o gene responsavel e desde entdo, foram descobertas mais de 150
mutacdes, das quais a mais freqliente, na maioria das populagdes brancas, é a
delta F508. No estudo realizado, os autores avaliaram a incidéncia da mutacéo
delta F508 em 169 recém-nascidos brancos, através da coleta de sangue em
cartdes de triagem neonatal, enviando o material aos Estados Unidos onde
foram identificados 4 portadores. O tamanho da amostra foi de 95%.

Considerando-se uma prevaléncia de 60% desta mutacao nas criangas com FC



nascidas em Porto Alegre e dados epidemioldgicos, os resultados estimam a
incidéncia de 10 casos por ano em Porto Alegre.

A FC é uma doenca que ndo tem cura, causa fator de risco para
morbidade e mortalidade infantil, mas pode apresentar melhora significativa
com o diagndstico precoce e o tratamento sintomatico. Em nosso pais, estudos
revelam que a sobrevida mediana, apds o nascimento, de uma corte de 111
pacientes diagnosticados entre 1970 e 1994 foi de 12,6 anos. “A baixa
sobrevida em nosso pais quando comparada a de paises desenvolvidos é
muito preocupante e demonstra niveis que ocorriam 20 anos atras nesses
paises.” (ALVAREZ et al, 2004, p.376). Em estudo realizado pelo autor, alguns
fatores podem contribuir para essa constatacdo, tais como: a demora do
diagnostico e o inicio do tratamento pelos pacientes em uma fase onde ja
ocorreu deterioragcdo pulmonar; peso e estatura abaixo do percentual;
desnutricdo causada pelo retardo do tratamento; pouca quantidade de centros
especializados no tratamento de FC que acarretam uma area e uma populagao
muito grande para atendimento; pior evolu¢do nos pacientes fibrocisticos com
nivel socioeconémico inferior. A incidéncia varia de 1 para 2 a 3000
nascimentos entre brancos em varios paises; um individuo em cada 25 é
portador assintomatico do gene. No Brasil, uma a cada 10 mil criancas
nascidas vivas sofre de FC.

Esse estudo inicia nas narrativas realizadas pelos mediadores de leitura
no ambiente hospitalar que envolve o processo da leitura no ambito familiar e
escolar e se desenvolve na observacéao e verificagdo de como ocorre, em AVAS,
0 processo de interacdo, através das narrativas, producdo textual e escrita
colaborativa, de criancas e adolescentes com FC, internadas em isolamento
hospitalar. Nasce, assim, do Projeto de Extensdo, o Projeto de Pesquisa
Cor@gem®, com a participacdo de pesquisadores de diferentes areas do
conhecimento, que se caracteriza como um Projeto interdisciplinar e
interdepartamental, aprovado no Grupo de Pos-Graduacao (GPPG) do HCPA e
no Programa de Pés-Graduacdo em Educacdo (PPGEDU) da FACED/UFRGS.
A palavra coragem significa “agir com o coracdo”, por isso, este Projeto é
permeado de afeto e sensibilidade e se caracteriza como uma pesquisa
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qualitativa baseada em estudo de caso e desenvolve-se em uma situagao e em
um ambiente natural como fonte direta de dados: os quartos em restricdo da
Pediatria do HCPA-RS. O problema a averiguar € como ocorre, em AVAS, 0
processo de interacdo através das narrativas, producdo textual e escrita
colaborativa, de criancas e adolescentes com FC, em isolamento hospitalar. E
estudado no ambiente em que ocorre naturalmente e os dados coletados séo
predominantemente descritivos. O acesso a internet € propiciado através de
uma conexao wireless (sem fio) que possibilita ao paciente a utilizacdo do
computador e a interacdo com os demais sujeitos do Projeto, ainda que
internado em um quarto restrito. Dentre 0s seus objetivos, podem-se destacar:
propiciar espagos para narrativas, producdo textual e escrita colaborativa de
criangas e adolescentes com FC, em isolamento hospitalar; observar o
processo de interacdo de criancas e adolescentes com FC, hospitalizadas em
isolamentos, através do uso das ferramentas de interacdo em AVAS; observar
e acompanhar as narrativas, a producéo textual e a escrita colaborativa, em
AVAs, dos sujeitos participantes; avaliar o processo de interacdo entre 0s
sujeitos em AVAs, como vivéncia educativa, terapéutica e social nos ambientes
de isolamento hospitalar.

O desenvolvimento do estudo € baseado na epistemologia vygotskyana
com foco no desenvolvimento humano e na interacdo entre 0S sujeitos.
Apresenta também, as TICs e os AVAs em isolamento hospitalar e o seu papel
como instrumentos de mediacdo e de interacdo entre o sujeitos envolvidos. As
TICs propiciam a inclusdo social e digital e exercem um papel fundamental
como instrumentos de mediagédo entre 0s sujeitos em uma sociedade onde o
acesso a informacéao é considerado um direito de todos os cidadaos.

Os doentes cronicos se caracterizam como Pessoas com Necessidades
Educacionais Especiais (PNEES), por isso devem estar incluidos nos projetos e
nas agdes de politicas publicas de instituicdes e 6rgdos governamentais com a
proposta de cidadania, inclusdo social que oportunizem o exercicio da
autonomia e propiciem a interacdo entre sujeitos em ambientes informaticos,
como vivéncia educativa, terapéutica e social. Na histéria da educacdo das
PNEEs, pode-se identificar quatro fases: exclusdo, segregacao, integracao e
incluséo, que se pode aplicar também no processo do tratamento de doencas

cronicas e longos periodos de hospitalizacdo. O atendimento hospitalar



assegura direitos as criancas hospitalizadas, dentre outros, a presenca
constante da mae ou acompanhante, a possibilidade da continuidade das
atividades escolares. Estes e outros direitos resultaram de uma proposta da
Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), reconhecida pelo Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente que levou a promulgacdo dos
Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados (Resolugéo N°. 41/1995).
As PNEEs sofrem preconceitos e exclusdo pela propria sociedade que
se preocupa em ‘“inclui-las”. O processo da doenca e do tratamento dos
pacientes com FC exige muita dedicacéo, tenacidade e perseveranca destes e
dos familiares. Mesmo assim, os sonhos e as fantasias permeiam 0 seu
imaginario, realimentado através das narrativas e dos mediadores de leitura.
Este Projeto, através da percepcao, da interacdo, das narrativas e da producdo
textual e escrita colaborativa, pretende recuperar o afeto, a arte, a emocéao, o
prazer, a sensibilidade, a criatividade, a magia das histérias amenizando a
situagcdo de isolamento e de dor abrangendo as areas da Biblioteconomia, da
Educacao e da Medicina, e sendo pioneiro no ambito de hospitais publicos e de
pacientes crbnicos. Oportuniza construir pontes e elos entre a crianca e o
adolescente hospitalizado e as ferramentas telematicas como meio para a
interacdo com outras pessoas. Através da producdo textual, da escrita
colaborativa e das ferramentas eletronicas, pretende-se estabelecer uma
relacdo com o mundo, transformando a vida e oportunizando a incluséo social
e digital, permitindo que os doentes crénicos se tornem agentes ativos de um
processo de construcao e aprendizagem, de interacdo entre as pessoas e de

adaptacao organica na Terra em que vivem.

O acesso a informacdo € um dos processos de inclusédo social e de
interacdo0 com 0 outro ou com 0 grupo social. No processo de comunicacao,
através da mediacdo de sistemas de signos como a linguagem, propicia-se
uma relacdo de interacdo entre 0s sujeitos em um espaco de construcao
compartilhada e de crescimento individual. As atividades realizadas com os
pacientes com FC se revestem de uma ativa e interessada participacao,
evidenciando as expectativas positivas e significativas em acdes interessantes
e desafiadoras que eles conseguem superar plenamente que propiciam

momentos de interacdo, de construcdo de conhecimentos, minimizando o



sentimento de isolamento, de soliddo e de excluséo e estimulando a seguranca,

a auto-estima e a interagao.

Em uma das atividades realizada no quarto restrito, as autoras
constataram:

O uso do computador € um desafio por ser algo novo e desconhecido
e o desejo de através dele, interagir, compartilhar, conhecer novas
pessoas, criar vinculos com o outro, encontrar companhia. No seu
qguarto, além das bonecas, um caderno capa dura recebe seus
escritos: pequenos poemas, entre ndimeros e expressdes
matematicas. (MORO; ESTABEL; SANTAROSA, 2006, p.650)

Figura 1: Adolescente com FC participando de videoconferéncia no HCPA

A importancia da utilizacdo de AVAs em ambiente hospitalar é
evidenciada por Santarosa (1997) tendo em vista as pesquisas realizadas no
NIEE/FACED, através dos seguintes aspectos: presenca do dialogo /
conversacgao sincrona / assincrona aluno-aluno, no contexto de aprendizagem
em colaboracao e interacdo social; dindmica de interagdo na dimenséo de troca
/cooperacdo / construcdo conjunta na realizacdo das atividades em rede;
apresentacdo de meios / ferramentas / softwares em rede que gerem
motivacao intrinseca; atuacado como observador / interventor em oposicao ao
organizador / transmissor nas atividades em rede mediadas pelo professor;
énfase no desenvolvimento de processos mentais superiores em oposi¢cao a
memorizacao/retencdo de informacéo; incentivo a exploracdo / descoberta na
construcdo de conhecimento na dimensdo do construtivismo social no
acessol/interacdo a ambientes telematicos; énfase na intervencao/criacdo de

conflitos cognitivos, do ponto de vista individual, e principalmente socio-



cognitivos, do ponto de vista do grupo; incentivo a interacdo / cooperacao /

construgdo no enfoque "todos-todos”, além do acesso a informacéo
disponibilizada em rede.

No cenario hospitalar, onde os protagonistas sdo PNEEs com FC,
internados em isolamento, existe a possibilidade de, através dos AVAs, ter
acesso as ferramentas de interacdo e de comunicagdo com 0s outros e com 0
mundo. Segundo Santarosa (2001)* “embora existam outras possibilidades, na
area da interacdo/comunicacdo/inclusdo o0s ambientes virtuais podem
constituirem-se, para essas pessoas, um recurso fundamental como “janelas
para o mundo”. Os quartos restritos mudam de cenario, surgindo os AVAs que
propiciam a comunicagcdo entre sujeitos isolados e possibilitam a troca e o
intercambio, a criacdo e a producdo da escrita colaborativa e no novo cenario o
dialogismo se faz presente em um ambiente de compartiihamento e de
interacdo. Dificuldades como a instalacdo e acesso aos equipamentos,
cuidados com a higienizagdo no contato com 0s sujeitos e destes com o0s
equipamentos, convencimento da equipe hospitalar para a possibilidade de um
projeto terapéutico, acessibilidade de ferramentas e softwares computacionais,
entre outros, deverdo ser superadas diante da necessidade de sua inclusdo na

Sociedade da Informacéao.

Se o0 uso das TICs em AVAs, através das narrativas, da producéo
textual e da escrita colaborativa possibilitar o processo de interacdo entre 0s
sujeitos, como vivéncia educativa, terapéutica e social nos ambientes de
isolamento hospitalar, justifica-se a realizacdo desta pesquisa na producao de
satisfacdo do outro.

CONSIDERACOES FINAIS

Com relagdo as criancas enfermas, Vygotsky (1997, p.201) afirma
que muito frequente o “defecto” da crianga consiste em uma enfermidade.
Neste caso, a educacdo “debe estar unida a um tratamiento y concierne al
ambito de la pedagogia terapéutica”. Para o autor, devem unir esforcos, o

médico e o pedagogo para “llevar a cabo” a tarefa. Com muita freqiéncia nédo

“ Documento eletrdnico.



se pode tracar uma delimitacdo estreita entre as medidas terapéuticas e as

educativas. “La cura de ese nifio enfermo se fusiona con su educacion.”

E apenas o inicio de uma caminhada que busca investigar e avaliar
os efeitos dessa intervencédo no contexto hospitalar, onde podem surgir outras
pesquisas na area de informatica na educacédo conjugando a equipe hospitalar,
a area da Medicina, a area da Educacdo, a area da Biblioteconomia. Dessa
maneira, associada as narrativas no ambiente hospitalar, pode favorecer o
processo terapéutico, onde o bibliotecario torna-se um ativo participante da
equipe multidisciplinar em que pode contribuir e propiciar uma melhor
qualidade de vida ao paciente hospitalizado, através da informatica na

educacao.
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