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Resumo

O artigo relata um estudo de caso com dois sujeitos do projeto
de Pesquisa Cor@gem, que se realiza na Pediatria do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre-RS (HCPA). Apresenta-se como um
projeto cientifico, mas se caracteriza como um projeto de afeto
e de emocao. Relata a apropriacéo de ferramentas
tecnolégicas com doentes cronicos com fibrose cistica (FC).
Desenvolve-se com base na epistemologia vygotskyana, com
uso das ICTs, que permite estabelecer um vinculo entre os
sujeitos. A relevancia deste trabalho é a oportunidade de o
sujeito se tornar ativo, participante, criativo, interativo,
retomando “as rédeas de sua vida”, em vez de ser passivo
pela condi¢@o da doencga cronica e da situacdo de isolamento.

Palavras-chave

Tecnologias de informacédo e de comunicagdo. Pessoas com
necessidades educacionais especiais. Fibrose cistica.

Cor@gem Project: the access and use of the
TICs between hospitalized patients and
interaction in virtual environment of learning

Abstract

This article presents a study of case with two subjects: a
Research Project called “Cor@gem”, which takes place in the
Pediatric Nursery at the Hospital de Clinicas in Porto Alegre-
RS (HCPA). A scientific project is presented, characterized
as a project of love and emotion. The appropriate
technological tools are used with chronic Cystic Fibrosis
patients in the Pediatrics of the HCPA-RS. The development
of the project is based on the vygotskyan epistemology,
through the use of TICs which allows to establish a link
among the subjects. epistemology using a computer learning
program which leads to a connection between the two of them.
The relevancy of this work is the opportunity given to the
subjects to be an active, participative, creative and interactive
person being able to get back the direction of his own life,
otherwise having a passive and isolated attitude to the
situation and condition of that severe infirmity.

Keywords

Information and communication technologies. People with
educational necessities special. Cystic fibrosis.
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INTRODUCAO

O acesso e uso das tecnologias de informagio e de
comunicagdo (TICs), através dos ambientes virtuais
de aprendizagem (AVAs), permite estabelecer um
vinculo entre os sujeitos, e, a0 mesmo tempo, em
uma situacio em que o adolescente estd afastado do
mundo, permite trazer-lhe o mundo, abrindo janelas
por meio da comunicacio e da interacdo. O Projeto
Cor@gem apresenta como cendrio a Pediatria do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA)-RS e,
como atores principais, adolescentes com fibrose
cistica (FC), que passam longos dias em isolamento
hospitalar. Os personagens
sensibilizados ndo somente pelas acdes, mas pelos

envolvidos sdo
resultados que eles podem apresentar. No ambiente
hospitalar o paciente nio tem autonomia, submetido
as determinacdes e decisdes que o tratamento exige.
A relevancia desse trabalho é a oportunidade de o
sujeito se tornar ativo, participante, criativo,
retomando “as rédeas de sua vida”, em vez de ser
passivo pela condi¢do da doencga cronica e da

situagdo de isolamento.

Com este projeto, tornam-se significativas as agdes
dos sujeitos que oportunizam o exercicio da
autonomia, propiciam interacdes entre eles e com
outras pessoas, por meio de ambientes virtuais de
aprendizagem (AVAs), mostrando que é possivel
superar os limites que lhes sdo impostos pelo meio,
utilizando as TICs, comunicando-se com o mundo e
ressignificando a vida. Descreve-se a trajetdria do
uso de AVAs em ambiente hospitalar com doentes
cronicos com FC, considerados pessoas com
necessidades educacionais especiais (PNEEs), as
politicas de incluso, o acesso e uso das TICs e o
processo da interacdo entre os sujeitos. Caracteriza-
se como um projeto interdisciplinar nas areas de
biblioteconomia, educacio, informatica e medicina,
pioneiro no Ambito de hospitais publicos e de
pacientes cronicos, e propicia construir elos entre o
adolescente hospitalizado e as ferramentas
telemAticas como meio para a interagio, observando
que o computador é um instrumento de ligagdo,
de interacdo, mas, sobretudo, de afeto entre as
pessoas.
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NECESSIDADES EDUCACIONAIS ESPECIAIS
E POLITICAS PUBLICAS NO BRASIL

O direito a educagio das PNEEs e a defesa da
cidadania sdo acdes recentes em nossa sociedade,
recebendo manifestacoes isoladas de individuos ou
grupos. A histéria da educacio relata que, até o

século XVIII,

as nocodes a respeito da deficiéncia eram
basicamente ligadas ao misticismo e ocultismo,
havendo base cientifica para o
desenvolvimento de nogdes realisticas

(MAZZOTTA, 2003, p.16).

nao

Os primeiros movimentos pelo atendimento aos
deficientes que refletiram mudancas nas atitudes dos
grupos sociais surgiram principalmente na Europa e
se expandiram para os Estados Unidos e Canad4,
chegando posteriormente ao Brasil. Aqui, a inclusio
da educacido de deficientes, da educacdao dos
excepcionais ou da educagido especial na politica
educacional teve inicio no final dos anos 50 e comeco

da década de 60 do século XX.

Os doentes cronicos, considerados PNEEs, durante
muitos anos foram alijados da sociedade por
preconceitos, desconhecimento e falta de informagio
sobre as suas reais condicoes e direitos a satde e a
cidadania. Algumas institui¢oes em nivel mundial
se destacaram com relaco a este segmento, como a
Organizagdo das Nacoes Unidas para a Educacio, a
Ciéncia e a Cultura (Unesco), a Organizagdo
Mundial da Satide (OMS), dentre outras. Da mesma
forma, algumas politicas ptblicas e governamentais
inclufram em suas acdes o atendimento as PNEEs e
elaboraram declaracdes e atos legislativos que visam
a cidadania, a inclusdo social e & melhoria da
qualidade de vida.

No Brasil, a aten¢do as PNEEs surge mais
declaradamente com a Constitui¢do Federal de 1988,
que estabelece algumas garantias e assegura direitos
a todos, apresentando dispositivos especificos a este
ptblico. Alguns localizam-se em trés capitulos, no
Titulo VIII “Da Ordem Social”. O artigo 203
apresenta, entre outros objetivos, “a habilitacdo e
reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e

N .

a promogio de sua integracdo a vida comunitiria.”

(BRASIL, 1988). O direito a satde deve ser
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garantido mediante politicas econdmicas e sociais
que visem ao acesso universal e igualitario as acoes
e servicos, tanto para a sua promocio, quanto para a
sua prote¢do e recuperagio. Assim, a qualidade do
cuidado em sadde estd referida diretamente a uma
concepg¢do ampliada, em que o atendimento as
necessidades de moradia, trabalho e educagio, entre
outras, assume relevincia para compor a atenc¢io
integral. Em 1989, os estados brasileiros promulgaram
as suas constituicdes, as quais contemplam como
garantias especiais 0 acesso a educacgio pelas PNEEs,
baseando-se nos preceitos da Constituigao Federal

de 1988.

No que concerne 2 area educacional, a aprovagio e
vigor da Lei de Diretrizes e Bases da Educagao
Nacional (LDBEN), Lei n? 9.394 de 20 de dezembro
de 1996, declara que o poder publico, para garantir
o cumprimento da obrigatoriedade de ensino, criari
formas alternativas de acesso aos diferentes niveis
de ensino, podendo organizar-se de diversas formas
para garantir o processo de aprendizagem. Entre as
circunstincias que exigem formas alternativas de
acesso e organizag¢do do ensino, estdo aquelas que
caracterizam a produgio intelectual no campo da
educacio especial. Entende-se por educacio especial
a modalidade de educagio da rede regular de ensino
para alunos “portadores de necessidades especiais”.
Embora a lei utilize esse termo, em todo o texto,
quando se faz referéncia a esse perfil de pessoa, a
opcio foi “pessoas com necessidades educacionais
especiais”, também utilizado pelas autores ao longo
deste artigo.

Os doentes cronicos sdo considerados “pessoas com
deficiéncia”, por isso o atendimento ao processo de
reabilitagdo tem como objetivo permitir que o
individuo alcance o nivel fisico, mental ou social
com qualidade,

proporcionando-lhe os meios de modificar a
propria vida, podendo compreender medidas
visando a compensar a perda de uma func¢io ou
uma limita¢do funcional e facilitar ajustes ou

reajustes sociais (BRASIL, 1999).

A crianga e 0 adolescente tém direito a vida, a satde,
a alimentagio, a educagio, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizagio, a cultura, a dignidade, ao respeito,

N

a liberdade e & convivéncia familiar e comunitaria.
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E também assegurado o atendimento médico,
“garantido o acesso universal e igualitdrio as acoes e
servicos para promogao, protegio e recuperacio da
satide”, bem como atendimento especializado aos
portadores de deficiéncia.

O tratamento de satdde, com relacdo a pessoa
hospitalizada, ndo envolve apenas os aspectos
biol6gicos da tradicional assisténcia médica a
enfermidade. A experiéncia de adoecimento e
hospitalizagdo implica mudar rotinas, separar-se de
familiares, amigos e objetos significativos, sujeitar-
se a procedimentos invasivos e dolorosos e, ainda,
sofrer com a soliddo e o medo da morte — uma
realidade constante nos hospitais. Esta atengao
também diz respeito ao paradigma de inclusio e
contribui para a humanizacido da assisténcia
hospitalar.

O atendimento aos pacientes hospitalizados, em
idade escolar, deve propiciar condigdes materiais e
espago fisico adequado para o desenvolvimento das
atividades de aprendizagem. As atividades podem
ser realizadas em espaco préprio para a classe
hospitalar, na enfermaria, no leito ou mesmo no
quarto de isolamento, respeitando as restricdes e
cuidados impostos ao paciente pela sua condi¢do
clinica ou pela terapéutica do tratamento.

As PNEEs devem fazer parte dos projetos e das agoes
de politicas publicas de institui¢des e 6rgaos
governamentais com a proposta de cidadania,
inclusdo social, informacional e digital que
oportunizem o exercicio da autonomia e propiciem a
interac@o entre sujeitos em ambientes informaticos,
como vivéncia educativa, terapéutica e social.

FIBROSE CISTICA: UMA VIDA ENTRE A
CASA, A ESCOLA E O HOSPITAL

Entre as doengas cronicas que exigem constantes e
longos internamentos hospitalares para a terapéutica
e melhor qualidade de vida, encontra-se a fibrose
cistica (FC).

Silva et al. (2001, p.131) definem a FC ou

mucoviscidose como

uma doenga genética de cardter autossOmico
recessivo com evolucio fatal e que compromete
o funcionamento de praticamente todos os érgaos
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e sistemas do organismo através da alteragcdo da
fungio das glandulas exdcrinas.

Segundo estudos, os autores calculam que cerca de
90% dos pacientes morrem devido a progressdo da
doenca pulmonar.

Estudos realizados por Mardstica et al. (1995)
confirmam que a FC é a doenga autossdmica
recessiva mais comum na raga caucasiana. Em 1989,
foi identificado o gene responsavel e desde entdo,
foram descobertas mais de 150 mutagdes, das quais
a mais freqiiente na maioria das populacdes brancas
¢ a delta F508. No estudo realizado, os autores
avaliaram a incidéncia da mutacio delta F508 em
169 recém-nascidos brancos, pela coleta de sangue
em cartdes de triagem neonatal, enviando o material
aos Estados Unidos, onde foram identificados quatro
portadores. O tamanho da amostra foi de 95%.
Considerando-se uma prevaléncia de 60% desta
mutagdo nas criangas com FC nascidas em Porto
Alegre e dados epidemiolégicos, os resultados
estimam a incidéncia de 10 casos por ano nessa
capital.

A FC é uma doenga incuravel, causa fator de risco
para morbidade e mortalidade infantil, mas pode
apresentar melhora significativa com o diagndstico
precoce e o tratamento sintomdtico. Em nosso patfs,
estudos revelam que a sobrevida mediana, apds o
nascimento, de uma coorte de 111 pacientes
diagnosticados entre 1970 e 1994, foi de 12,6 anos.

A baixa sobrevida em nosso pais, comparada a de
paises desenvolvidos, é muito preocupante e
demonstra niveis que ocorriam 20 anos atrés

nesses pafses (ALVAREZ et al., 2004, p.376).

Em estudo realizado pelo autor, alguns fatores podem
contribuir para essa constataco, tais como a demora
do diagndstico e o inicio do tratamento pelos
pacientes em uma fase na qual ja ocorreu
deterioragdo pulmonar; peso e estatura abaixo do
percentual, desnutricio causada pelo retardo do
tratamento, pouca quantidade de centros
especializados no tratamento de FC, acarretando
uma 4rea e uma populacdo muito grandes para
atendimento, e pior evolugdo nos pacientes
fibrocisticos com nivel socioecondmico inferior.
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O tratamento dos doentes cronicos com FC exige
constantes encontros com equipe multidisciplinar
para a terapéutica e o tratamento, além de longos e
freqiientes perfodos de internagio hospitalar. Nessa
ocasifio, os pacientes devem permanecer em quartos
restritos, e o sentimento de soliddo, de exclusdo e a
dedicacdo integral ao tratamento fisoterapéutico sao
constantes e cansativos. Os AVAs constituem a
possibilidade de comunicacio e de interagdo desses
sujeitos.

COR@GEM: A INTERACAO EM AMBIENTES
VIRTUAIS DE APRENDIZAGEM

Na Pediatria do HCPA-RS, entre outras agoes,
realiza-se, ha mais de dez anos, o projeto de extensio
Era Uma Vez...: a Visita da Fantasia, com narrativas
de histérias

para criangas e adolescentes

hospitalizados, executado pelo Nicleo da Hora do
Conto (NUHC) do Departamento de Ciéncias da
Informacdo (DCI) da Fabico/UFRGS. As atividades
envolvem também pacientes internados nos quartos
restritos, em isolamento, destacando-se os
transplantados e os com fibrose cistica.

Dessa atividade, originou-se o Projeto Cor@gem!
(figura 1), a partir das narrativas realizadas pelos
mediadores de leitura no HCPA-RS. O trabalho se
desenvolve na observacio e verificacdo de como
ocorre o processo de aprendizagem e interagio em
ambientes virtuais de aprendizagem, entre
adolescentes com fibrose cistica em isolamento
hospitalar.

FIGURA 1
Logotipo do Projeto Cor@gem

! http://www.niee.ufrgs.br/coragem
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A palavra coragem significa “agir com o coragio”,
por isso o trabalho é permeado de afeto e
sensibilidade, caracteriza-se como pesquisa
qualitativa baseada em estudo de caso e desenvolve-
se em um ambiente natural como fonte direta de
dados: os quartos em restrigao da Pediatria do HCPA-
RS. Dentre seus objetivos, podem-se destacar os
seguintes: propiciar espagos que oportunizem a
aprendizagem de adolescentes hospitalizados;
observar e acompanhar o processo de aprendizagem
e intera¢do de adolescentes com FC hospitalizados
em isolamento; avaliar o processo de aprendizagem
e de interacio de sujeitos com FC, ambientes virtuais
de aprendizagem.

A anélise sistemdtica se baseou nos dados coletados,
interpretados segundo a teoria vygotskyana.
A organizacio e a sistematizagdo do relatério de
pesquisa procuraram responder as questdes da
investigagdo proposta. A unidade de anilise foi o
processo de aprendizagem e da interacio em AVAs
de adolescentes com FC internados em isolamento
hospitalar, a apropriagio e internalizacio no aspecto
de cariter educacional, a categoria dimensio social
que focaliza o processo de interagdo entre os sujeitos
e a categoria socioafetiva no Ambito da melhoria da
qualidade de vida, lenitivo de dor e de soliddo no
periodo de internamento.

A pesquisa foi aprovada pelo Grupo de Pesquisa de
Pés-Graduagao (GPPG) do HCPA-RS, sendo criado
o Nicleo da Redespecial- Brasil, organizacio nao-
governamental no HCPA, com o apoio tecnolégico
para a execugido das acdes previstas. O trabalho é
coordenado pela professora Lucila Santarosa, do
Nicleo de Informatica na Educagio Especial (NIEE),
Faculdade de Educacdo (Faced) da UFRGS.

O:s sujeitos da pesquisa sdo quatro adolescentes, trés
do sexo feminino (DV, DK e NL) e um do sexo
masculino (DS), internados em quartos restritos do
HCPA-RS, que seguem rigorosa prescri¢io quanto
a higienizacio hospitalar para evitar o contdgio e a
prolifera¢do de bactérias. Exigem-se cuidados em
relacdo aos equipamentos tecnolégicos, que devem
ser protegidos e/ou esterilizados. O uso de notebooks,
webcans, microfones, mouses e teclados individuais
possibilitam a realizacdo da atividade, pois a
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dificuldade de esterilizacdo destes equipamentos
poderia inviabilizar a execugio do projeto.

O desenvolvimento do estudo é baseado na
epistemologia vygotskyana, com foco no
desenvolvimento humano e na interagdo entre os
sujeitos. Apresenta também as TICs e os AVAs em
isolamento hospitalar e o seu papel como instrumentos
de mediacio e de interacio entre os envolvidos.

Os AVAs sio ambientes nos quais o

processo de ensino e de aprendizagem é centrado
no aprendiz e nas suas necessidades, dispondo de
recursos tecnoldgicos digitais para apoio a
comunicacio, interagdo e construgido de
conhecimento. Sao constituidos pelo ambiente
digital, os mediadores e seus alunos, apoiados por
uma metodologia construtivista de aprendizagem

(PASSERINO; SANTAROSA, 2000, p.3).

A teoria de Vygotsky visa a constituicio do projeto
de um novo homem e uma nova sociedade, na qual
as relacdes sociais sdo constitutivas do individuo
através da mediacio semidtica. Para Vygotsky, sdo
as relagdes sociais que ocorrem entre sujeitos que
devem ser questionadas para a compreensio do
fendmeno psicolégico. Os sujeitos sdo identificados
sob o enfoque da corporeidade, que é bioldgica,
semidtica, afetiva, histérico-social e ética. E o mundo
pode ser considerado como o lugar da constituicdo
da subjetividade, um mundo fisico, biolégico, mas
também imaginério, simbdlico e social.

OS PROTAGONISTAS DO PROJETO
COR@GEM

As PNEEs sofrem preconceitos e exclusio pela prépria
sociedade que se preocupa em “inclui-las”.
O processo da doenca e do tratamento dos pacientes
com FC exige muita dedicacdo, tenacidade e
perseveranga destes e dos familiares. Mesmo assim,
os sonhos e as fantasias permeiam o seu imaginério,
realimentado com as narrativas, os mediadores de
leitura e os AVAs. Este projeto, por meio da
percepgio, da interagio, das narrativas e da producio
textual e escrita colaborativa, pretende recuperar o
afeto, a arte, a emogdo, o prazer, a sensibilidade, a
criatividade, a magia das histérias, amenizando a
situac@o de isolamento e de dor, abrangendo as éreas

Incluséo Social, Brasilia, v. 2, n. 2, p. 130-141, abr./set. 2007



Projeto Cor@gem: o acesso e o uso das TICs entre pacientes hospitalizados e a interagdo em ambientes virtuais de aprendizagem

da biblioteconomia, educacio, informdtica e
medicina, sendo pioneiro no Ambito de hospitais
publicos e de pacientes cronicos. Oportuniza construir
elos entre o adolescente hospitalizado e as
ferramentas telemdticas como meio para a interagio
entre as pessoas.

Sujeitos do Projeto
Sujeito 1: DS

Tem 15 anos e mora com o pai, a mae e uma irma
mais velha. Estuda no 12 ano do ensino médio, nunca
foi reprovado e freqiienta escola publica estadual que
possui ensino fundamental e médio, situada na
mesma cidade em que reside. Gosta de jogar futebol,
andar de bicicleta e brincar no computador.

Iniciou o tratamento da FC quando tinha um ano e
onze meses de idade. E muito responsavel e dedicado
a fisioterapia que o tratamento exige, a qual realiza
diariamente sem esperar nenhum tipo de cobranga
de seus pais. Por isso, a média do periodo de
hospitalizagdo é de duas a trés vezes ao ano, com
internagdo de aproximadamente 21 dias.

7

Durante esse perfodo, sua acompanhante ¢ a mae,
em tempo integral. Para ele, os dias no hospital
demoram a passar, pois no realiza nenhum tipo de
atividade durante a internagio, por isso sente falta
da bicicleta, a fiel companheira nas ruas de sua

cidade.

Prefere escrever digitando no computador, que utiliza
em uma lan house da sua cidade, que s6 abre no turno
da tarde. Quanto aos programas e ferramentas, usa
o word e na internet utiliza e-mail (muito pouco),
pois prefere jogos. Gosta de estar com os amigos e de
jogar futebol.

Sobre as expectativas com o Cor@gem, DS afirma
que “o projeto ¢ legal, a gente conhece outras pessoas
e ajuda muito a ficar no hospital, porque tem um
passatempo”. Acha que as atividades sdo
significativas, pois desenvolvem a criatividade e
permitem o acesso a jogos e a informacéo.

Algumas caracteristicas observadas no sujeito 1:

a) evidencia maturidade em relacio a idade;
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b) demonstra comprometimento com o tratamento
da doenca e tem responsabilidade em seguir a
terapéutica obrigatdria;

c) exerce lideranca sobre a mae;

d) é comprometido com as atividades que a escola
envia no periodo de hospitalizagdo; mesmo tendo
dificuldade para realiza-las e diante da grande
quantidade de tarefas, cumpre-as integralmente;

e) é cuidadoso com a aparéncia fisica, observa se a
roupa combina com os detalhes ou as cores.

Sujeito 2: DK

Tem 14 anos e mora com os pais adotivos e uma irma
mais velha. Cursa a sexta série do ensino
fundamental de escola piblica municipal préxima a
sua casa e enfrentou duas reprovagdes, na primeira
e na sexta séries. Iniciou o tratamento da FC desde
que nasceu, com quatro internamentos por ano, em
média de 30 a 40 dias. Sua acompanhante nesses
periodos é a mie, e, nos finais de semana, o pai.
Durante a hospitalizagio, realiza a fisioterapia, estuda
e faz trico e bijuteria.

DK costuma escrever textos no caderno de
matemética. Gosta de compor poesia e letras de
musicas. Ndo tem acesso a computador em casa, nem
na escola. No bairro em que mora, ndo ha nenhuma
lan house. Por isso, utiliza o computador somente no
periodo de hospitalizacdo, pelo Projeto Cor@gem.
Nio prefere programa em especial, a ndo ser as
ferramentas e programas usados para a realizacdo das
atividades. Um dos sonhos que possui é ter acesso
mais freqiiente ao uso do computador.

Quanto aos amigos, possui “um monte” e gosta muito
de estar com eles. Nos momentos em que estio
juntos, preferem assistir filmes em DVD,
principalmente filmes de terror na casa de uma das
amigas.

As impressoes sobre o Cor@gem sao as melhores
possiveis, pois o acha “legal e importante, e é muito
bom porque passa o tempo mais depressa e com melhor
qualidade”. Afirma categoricamente que “é muito
bom se comunicar com os outros.” D.K. acha que as
atividades sdo significativas e gosta de realizar o que
é proposto.
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Algumas caracteristicas observadas no sujeito 2:

a) é alegre, espontanea, divertida, nio se deixa
envolver pela situagio da doenga que traz obrigacoes
constantes com a terapéutica médica. Nao se impoe
limitages nem se sente como uma adolescente com
doenca cronica;

b) faz parte de um grupo de amigos adolescentes e
os acompanha em todas as atividades que
programam;

c) gosta de estar sempre bem arrumada e enfeitada.
Cuida da aparéncia, mesmo hospitalizada. Gosta de
brincos de argola gigantes;

d) é criativa e faz bijuterias (pulseiras e colares de
contas) enquanto estd hospitalizada;

e) ndo apresenta muito compromisso e

responsabilidade com o tratamento clinico e com as

Por
constantemente lhe fazendo cobrancas;

atividades escolares. isso, a mée esta

f) estd sempre sorrindo.

A INTERACAO PELA INTERNET

Conforme Castells (2002, p. 512), o espaco de fluxos
“nfo permeia toda a esfera da experiéncia humana
na sociedade em rede”, pois a maioria das pessoas
nas sociedades tradicionais e nas desenvolvidas “vive
em lugares” e percebe seu espaco com base no lugar.
“Um lugar é um local cuja forma, fungio e significado
sio independentes dentro das fronteiras da
contigiiidade fisica”. Nessa linha de pensamento, o
hospital é um lugar claramente identificavel, tanto
na aparéncia quanto na sua fungio, em que culturas
e historias interagem no espaco, dotando-o de
significado de lugar bom, ruim ou necessario. Nesse
local se estabelece um espago interativo significativo,
com diversidade de usos e ampla gama de fungdes e
expressoes, onde os profissionais e pacientes podem
manter “uma interagio ativa com seu ambiente fisico
didrio” ou nio.

As TICs propiciam a inclusio social e digital e
exercem papel fundamental como instrumentos de
mediagio entre os sujeitos em uma sociedade na qual
0 acesso a informacéo é considerado direito de todos
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os cidaddos. Envolvem tanto sujeitos sem nenhuma
limitac@o de uso de suas ferramentas bibliogréficas e
eletronicas, quanto pessoas com necessidades
especiais, incluindo, entre outros, os doentes
cronicos, por meio dos ambientes virtuais.

A informatica na educacio propicia o acesso as TICs
para os adolescentes com FC que passam longos
periodos hospitalizados. O internamento, o
tratamento intensivo e o isolamento tornam
necessarios e significativos o acesso e o uso das
ferramentas tecnoldgicas para o processo de
comunicacido. Vygotsky afirma que o acesso ao
simbdlico acontece pela interagio entre sujeitos, que
se caracteriza como relacdo colaborativa e
participativa, e nio estd caracterizada somente nos
resultados ou metas alcancadas para a aquisi¢io do
conhecimento, mas nas potencialidades a serem
exploradas, ndo somente entre homem wersus
méquina, mas principalmente entre as pessoas.

Os AVAs, através da informdtica na educagao,
propiciam as PNEEs com FC sair da passividade e
assumir uma postura de agentes do seu processo
de aprendizagem e de vida, mesmo no ambiente
isolado. A relagdo com o outro e com os
instrumentos de mediacdo propiciam o
compartilhamento e a interagio, transformando
a crianga e o adolescente passivo e paciente em
interativo e participe do seu projeto de vida
(MORO; SANTAROSA; ESTABEL, 2006,
p.650).

Neste estudo de caso, foi realizada uma atividade
de interagio, o bate-papo, com dois protagonistas
do Projeto Cor@gem, e a utilizagdo do software
NetMeeting, ferramenta para interagdo em tempo
real, desenvolvida pela Microsoft. Uma das vantagens
¢ ser livre e poder ser utilizada tanto na internet
como na intranet, tornando possivel realizar
conferéncias entre duas ou mais pessoas dispostas
em 4reas geograficas diferenciadas. Equipamentos
multimidia (microfone, cAmera de video e alto-
falante) realizam fungdes mediadoras e facilitadoras
da comunicacio a medida que colocam as pessoas
face a face em tempo real e criam as condig¢des
necessarias para construgdo colaborativa e
cooperativa. O bate-papo caracteriza-se como um
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recurso de troca de mensagens textuais de um para
um ou para muitos. Por meio do texto, as idéias e
expressdes recebem forma e propiciam a
comunicacio. A atividade havia sido combinada com
antecedéncia e na condicdo de que DS e DK s6
participariam mediante a realizagido da fisioterapia.

Cada um cumpriu a sua parte.
Desenvolvimento das Agdes

DS aguardava impaciente o inicio do bate-papo
COmoO quem espera uma pessoa muito importante em
sua vida. Colocou o boné e se preparou, em frente
ao computador. Olhou-se mais uma vez ao espelho e
ajeitou o boné na cabeca (figura 2). DS mostrou-se
agil com o computador e aprendeu com rapidez a
usé-lo.

DK esperou o comeco do bate-papo de cabelo
escovado e cheia de ansiedade, que aumentou
quando iniciou a atividade (figura 3). Observou-se
no monitor e viu seu rosto refletido. Comentou que
se achava pdlida e no tinha nenhum gloss (batom)
para passar. A mediadora alcangou-lhe um batom e
DK rapidamente pintou os ldbios, olhou-se
novamente na tela e aprovou a imagem refletida,
dizendo:

— Agora sim! Estou pronta!

Os dois iniciaram com muita timidez. DK
perguntava a todo o instante o que iria falar. Para as
primeiras falas ndo foram utilizados o teclado nem o
mouse, mas os microfones e as webcans. DK
cumprimentou DS, e este respondeu imediatamente.
A equipe de enfermagem que fazia os procedimentos
médicos mostrou curiosidade e tentou acompanhar
os procedimentos. Uma das enfermeiras perguntou
para DK se estava rolando um papo, e ela respondeu:

— Téa indo! Vamos ver a reag¢do daquele ser.

DK continuava atenta a cada gesto e expressido de
DS. Estava animada, ria muito e cuidava da sua
imagem na tela. O software NetMeeting permite que
o participante visualize a imagem da pessoa com
quem estd se comunicando e a sua propria imagem,
além de apresentar duas janelas para a visualizagio.

DK sempre tomava a iniciativa de perguntar, e DS
prontamente respondia. Em seguida, DS convidou
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FIGURA 2

DS pronto para iniciar o bate-papo

FIGURA 3

DK pronta para iniciar o bate-papo

DK para utilizar a ferramenta de bate-papo do
NetMeeting, digitando no teclado.

DK nao estava muito familiarizada com o uso das
ferramentas e, por vezes, demorava em responder as
perguntas. Enquanto aguardava que DK enviasse a
mensagem, fazia uso de outros softwares, abrindo
vérias janelas e, inclusive, ouvindo musicas gravadas
no computador, mas sem deixar de acompanhar o
desenrolar da conversa. DS mostrou-se impaciente
com a demora de DK para uma de suas perguntas.
A mediadora falou que DK era lenta, pois ainda
procurava as letras no teclado e ndo utilizava o
mouse. Imediatamente, DS ofereceu o mouse para
DK, mas bactérias ndo permitem a troca de objetos
entre eles, e este cuidado é fundamental no processo
do tratamento hospitalar.
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DS concentrou toda a atencio a tela do notebook.
Ignorava totalmente o que se passava ao seu redor.
Cada auxiliar de enfermagem que o atendia ficava
por instantes acompanhando o bate-papo e lendo o
que DS escrevia. Com a desenvoltura de quem ja
dominava o processo, DS continuava empolgado
digitando, sem perceber que a auxiliar o medicava e
permanecia ao seu lado, lendo o que ele escrevia.
A auxiliar aponta uma palavra que ele digitara
errado e imediatamente DS responde, cheio de
convicgao:

— Ninguém t4 ligando pra gramdtica.
DK disse enquanto digitava:
— Engracado isso. Conversa de louco. Que legal!

No inicio, DK escrevia toda a palavra, mas ao
observar como DS fazia, comecou a abreviar, como,
por exemplo, a palavra vocé, que virou vc.

Enquanto DS teclava, DK o observava através da
webcan e fez o seguinte comentéario:

— Ele t4 escrevendo. E é sempre sério.

No processo da comunicacdo dois elementos sio
fundamentais para que a mesma se efetive a
expressio e a percepcio. Além da expressio textual,
a expressdo ndo-verbal fez parte da interagio.
Enquanto DK observava que DS era sério, este
escreveu perguntando por que ela estava sempre
rindo. DK respondeu que era sempre assim, e DS
ficou aliviado, pois pensou que ela estivesse rindo
dele. Mesmo depois da observacido de DS, DK nio
mudou a expressio fisiondmica e continuou sorrindo.
Houve a comunicacdo por meio da expressdo
(seriedade e riso) e da percepgio do outro.

Veio o jantar, e em hipotese alguma DS desejou
interromper a atividade para se alimentar. DS
observou chegar o jantar no quarto de DK, pela
webcan, e perguntou-lhe se gostaria de jantar.
Imediatamente DK respondeu: Nio... nio.

Depois de muita insisténcia por parte da mie para
que DS fosse jantar, ele decidiu fazer muitas
perguntas a DK. Afirmou rindo para a mediadora:
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— Como ela ¢ lenta, enquanto ela responde as minhas
perguntas, eu janto...

Apesar da destreza de DS, DK nio se intimidou e a
interagio se efetivou no processo de comunicagio
entre os dois, superando os medos iniciais. Em cada
quarto, o computador foi o centro das atencdes dos
dois sujeitos, das mées, dos auxiliares de enfermagem
e das mediadoras da atividade.

Embora demonstrassem cansaco fisico, nenhum dos
dois expressava desejo de encerrar a conversa.
A iniciativa partiu de uma das mediadoras, e s6 foi
aceita pelos participantes mediante a promessa de
realizar outras atividades com o uso do computador.

RESULTADOS

Verificou-se que, no cendrio do NetMeeting os
protagonistas nao foram passivos. Ao contrario,
mostraram-se muito ativos e participativos em todos
os momentos. A duracdo do bate-papo foi de
aproximadamente duas horas, mas para eles “o tempo
voou”.

A mediacio, segundo Vygotsky (1984), é a relacio
de um sujeito com outro sujeito através do terceiro
elemento, o semidtico, que estabelece uma relacio
DK evidenciou a
aprendizagem quando nfo sabia utilizar as TICs, mas

dialética “entre eu e o outro”.

em instante algum expressou receio de uso e de
acesso ao computador. Verificou-se, com os desafios
propostos pela pesquisadora e vencidos por DK, a
determinacio de participar da atividade e interagir
com DS.

A motivagao para o uso das TICs era uma constante
entre os dois sujeitos: quando realizavam uma
atividade e ocorria algum tipo de procedimento
médico ou o horario de comer, nenhum deles
expressava vontade de parar, ao contrario, recebiam
a medicamentacdo ou tentavam conciliar as
atividades para ndo abandonar o computador, mesmo
que fosse por breves instantes.

Vygotsky (1997) situa a fase dos 14 anos como uma
idade de transigdo: a etapa de aparigdo de novas
atracOes, em que as caracterfsticas marcantes sio a
negativa dos interesses, de elevada irritabilidade, de
capacidade de excitacdo, de rapidas e bruscas
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mudangas de humor, entre outras. Em vérios
momentos, as caracteristicas foram evidenciadas
destacando-se 0 momento em que DS, com a
intervencio da auxiliar de enfermagem sobre os erros
na escrita, observa que ninguém estava ligando para
a gramatica.

A vaidade pessoal e o cuidado com a aparéncia se
manifestaram quando DK percebeu que nio usava
batom e sentiu necessidade de pintar os labios,
evidenciando satisfacio quando aprovou sua imagem
na tela do computador. O mesmo cuidado
demonstrou DS em relacdo ao uso do boné, pois
estava com os cabelos muito curtos e com o boné
ficava mais bonito.

O desejo de realizar a tarefa por parte dos dois superou
todas as limitacdes, como a falta de agilidade por
parte de DK no uso das ferramentas. Mesmo estando
em um ambiente hospitalar e com demonstragdo de
sinais de cansaco, foi necessario as mediadoras
insistirem para a finalizacdo da experiéncia.

Outro fator que poderia ndo s6 limitar, mas impedir
a realizagfo da atividade é a questio da desinfecgio.
Os mediadores devem estar atentos antes, durante
e depois do processo, para prevenir e evitar uma
possivel contaminagio dos pacientes, seja através das
pessoas ou dos equipamentos utilizados.

Para que ocorra a inclusio em AVAs, faz-se
necessério observar alguns itens, como a cooperagio,
a solidariedade, o respeito as diferencas, a
comunidade, a valorizagio das diferengas e a melhora
para todos.

Vygotsky (1996, p.124) afirma que “o didlogo implica
o enunciado imediato, nio premeditado. Consiste
em todos os tipos de respostas e réplicas; é uma cadeia
de reagoes.” Verifica-se, em diversas situacdes dos
bate-papos, a formulagdo rdpida, espontinea e
instantdnea que ndo permite uma “elaboracéo
lingiifstica lenta e consciente”, principalmente
porque faz parte das caracteristicas dos adolescentes
nessa fase do desenvolvimento.

No processo de interagio entre os sujeitos, pelo bate-
papo, observa-se que o contato entre os
interlocutores evidencia uma percep¢do mitua do
“outro”, em fun¢io da doenga, do tratamento médico
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e terapéutico, das historias de vida, da hospitalizagio,
do periodo de afastamento de pessoas, de obrigacoes
didrias, entre outras, que levam a compreensio da
fala abreviada. Esta verificacdo permite estabelecer
que ocorre 0 processo de comunicagio, muitas vezes,
sem a necessidade de expressar com palavras, mas
de perceber através dos “sinais” corporais expressos
e percebidos pelos sujeitos através das imagens da
webcam, como ocorreu entre DS e DK.

Qualquer insuficiéncia corporal nio sé modifica a
relacdo do homem com o mundo, mas, antes de tudo,
manifesta-se nas relagdes com as pessoas. Nas
interacbes que aconteceram com o bate-papo,
observa-se que, em momento algum, um participante
fez mencio a situacdo de “paciente hospitalar” ou
da sua doenga. Ao contrério, a interagio ocorreu de
forma amistosa em que a expressdo e a percepcdo do
outro foram constantes. Pela interagio, transformaram
o espaco de isolamento em espago de
compartilhamento, de troca e de afeto entre as
pessoas mediadas pelo computador.

Além disso, a interagio possibilita o estabelecimento
de elos entre os sujeitos, evidenciados em indmeras
situagdes durante a realizagdo da atividade. Uma
delas se verifica na escrita das palavras, quando no
decorrer da conversa o outro sujeito comega a grafar
de forma abreviada, como o outro havia feito.

O ambito de alcance e de envolvimento de pessoas
direta ou indiretamente se verifica no decorrer das
atividades. As mies que acompanham dia e noite
seus filhos também ficam isoladas (da familia, de casa,
dos amigos) e consideram a presencga da pesquisadora
e da bolsista como uma visita muito especial.
Manifestam esse sentimento diretamente e expressam
ansiedade com relagio ao estado de saide dos filhos,
relatam quando eles estfo resistentes ao tratamento,
como uma forma de “chantagem” ou de estimulo,
pois dizem que, se eles ndo se alimentarem e nio
realizarem a prescrigdo da fisioterapia, as atividades
com o computador serdo canceladas. E riem satisfeitas
com a reagio imediata dos filhos, que prometem
obedecer a todos os procedimentos necessarios.

A mie de DK manifestou a pesquisadora sua
preocupagio com o estado fisico da paciente, da sua
resisténcia ao tratamento e a medicacio e ao mau-
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humor incessante da filha. Também expressou alivio
ao perceber a dedicagdo de DK as atividades
propostas no computador e a mudanca de humor e
melhor aceitagdo do tratamento e procedimentos
necessérios. A mae de DS desabafou, como um apelo,
para a pesquisadora e a bolsista auxiliarem na batalha

da FC.

Além das maes, os cuidadores fazem sua observagio
sobre as atividades que indiretamente acompanham
e até arriscam sugestdes. Uma auxiliar de
enfermagem disse que o computador “era o segundo
remédio de DS e que talvez funcionasse melhor do
que os que ele tomava.”

DK e DS nfo se encontram pessoalmente, mas se
falam como se estivessem frente a frente. Mesmo que
no periodo de hospitalizagdo sejam obrigados a
permanecer em quartos separados, sem o contato
pessoal com outros pacientes, o contato se torna
possivel pelos equipamentos eletronicos, em que a
fala se processa e propicia a comunicagio, a interagio
e o intercAmbio social. Conforme Vygotsky (1996,
p.5), sem a expressio mediadora se torna impossivel
o entendimento entre as mentes.

A transmissio racional e intencional de
experiéncia e pensamento a outros requer um
sistema mediador, cujo protétipo é a fala humana,
oriunda da necessidade de intercAmbio durante

o trabalho.

A verdadeira comunicacio requer significado
(generalizagdo) tanto quanto signos.

Sio diferentes nas colonias de bactérias, no género,
na graduacio de ensino, no local onde moram, na
constituicio familiar, na espontaneidade, no cuidado
com a doenga, na dedicacéo aos estudos, entre outros
aspectos, mas, mesmo assim, houve respeito em
relagdo a individualidade de cada um para que,
juntos, pudessem interagir no ambiente virtual e
compartilhar o prazer de trocas, de novos
conhecimentos, propiciando transformar o ambiente
de isolamento hospitalar em um espago de inclusiao
social e digital, que tornou as diferengas quase
imperceptiveis e enriquecedoras.

Apesar de os sujeitos deste estudo permanecerem
ligados a equipamentos e receberem constantemente
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os medicamentos por meio de sondas e buterfly fixo
em uma das mios, ao serem interrogados se estavam
cansados durante a realizacdo do chat, foram
uninimes em afirmar que nfo. Verifica-se que o
tempo em que interagem com outras pessoas, para
eles, ndo é percebido da mesma forma que o tempo
em que nAo tém acesso ao computador e que 0 espaco
fisico se torna muito mais aprazivel. Mesmo que
estejam em situacdo fisica de desconforto, o prazer
se faz sentir e prevalece sobre o incomodo dos
equipamentos e do cansacgo fisico. As relacoes que
se caracterizam como “inter” na intera¢io com os
objetos (AVAs) e com os outros sujeitos e “intra”
com o self se estabelecem e se evidenciam no acesso
e uso das ferramentas eletronicas que propiciam a
comunicagao.

Os participantes expressaram seus desejos, sonhos,
interesses, emogdes, afetos, entre outros sentimentos,
e por tras de cada pensamento evidenciaram suas
tendéncias afetivo-volitivas.

CONSIDERACOES FINAIS

O NetMeeting propiciou a atividade em rede como
um instrumento mediador em um ambiente de
interacdo e de aprendizagem que possibilitou a
comunicagio e o compartilhamento através das TICs.

O sentimento de soliddo e de exclusdo, de ser
diferente pela doenga perante os outros, mas iguais
nos medos, nas insegurangas, nas limitacdes de um
ambiente que os aprisiona, invade-os em sua
individualidade e os afasta do grupo de amigos e da
familia, gera um sentimento de compreensdo em
relagdo ao outro e de aproximacio que propicia
continuar lutando pelos seus sonhos, na certeza de
que ndo estdo sozinhos.

As atividades permitiram verificar que o acesso e a
adaptag@o de recursos tecnolégicos em ambientes
como os isolamentos de hospitais propiciam a
comunicagio, a interagio e o compartilhamento dos
pacientes hospitalizados. E possfvel minimizar o
sentimento de isolamento e de medo, caracteristicos
desse ambiente, fortalecer o sentimento de
solidariedade, a auto-estima e o compartilhamento
com o outro.
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Os participantes do estudo evidenciaram, em muitos
momentos, o envolvimento, a emogio, o afeto, mas
principalmente o compartilhar e o interagir
sensibilizados ndo somente pelas ag¢des, mas pelos
sentimentos vivenciados em um isolamento
hospitalar. Ofereceu-se oportunidade de se tornarem
participantes, criativos e interativos, em vez de
passivos ante a condi¢do da doenga. Esta pesquisa
propiciou que o ambiente de isolamento hospitalar,
concebido pelos pacientes e seus acompanhantes
como um local estatico, solitdrio e estavel, fosse
transformado, no periodo das realizacoes das
atividades em AVAs, em um espaco interativo, ativo,
dinamico, lddico e prazeroso.

Os AVAs foram cendrios que serviram de novos
espagos para acesso, apropriagio e uso de ferramentas
que oportunizaram a interagio, a autonomia e a
terapéutica como melhoria da qualidade de vida,
lenitivo de dor e de solidio no periodo de
hospitalizagdo aos adolescentes com fibrose cistica
internados nos isolamentos do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre.
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