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RESUMO: O presente artigo tem como objetivo anunciar os marcos metodolégico-viven-
ciais da pesquisa-a¢do, que, como instrumento de escuta, foi registrando os sonhos, a
coragem, o desejo de crescimento ¢ a participa¢ao tecida coletivamente de informantes-
aprendizes movidos pela busca da garantia de direitos. Este estudo, portanto, estandar-
diza a principal interface da pesquisa-acdo: a relagio de equivaléncia entre o aprendiza-
do da cidadania e as conquistas sociais.
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CONSTRUCTION OF AN ASSOCIATION OF BOTH PARENTS AND PATIENTS IN HEMATO-ONCOLOGY
ABSTRACT: This article is aimed to announce the methodological and experiential land-
marks of a research-action. As an instrument of listening, the research has recorded the
dreams, the courage and the growth of the desire, as well as the collective participation
of the informant-learners, driven by the search for the rights assurance. Therefore, this
study standardizes the main interface of the research-action: the equivalence relationship
between citizenship learning and social achievements.
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Consideracdes preliminares

Com base em observacOes assistematicas implementadas nas
falas e a¢oes da populagiao de pais cujos filhos fazem tratamento de saude
no Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), percebeu-se um movi-
mento crescente de mobilizacio reivindicatoria. Tal movimento foi
tomando vulto, criando adeptos e desvelando um contexto de superagao.
De um eixo de carater inicialmente assistencial, promovendo melhorias na
qualidade imediata da inser¢ao dos pacientes e familiares na complexa rea-
lidade hospitalar, avangou para um eixo politico, sinalizando, agora, para
a busca de conquista de direitos a satde e a vida, com a construgao cole-
tiva da Associagao de Pais, Pacientes e Apoiadores da Hemato-Oncologia
(APPHO).

No contexto hospitalar em que esta pesquisa-agao teve lugar,
observamos que ja ocorreram movimentos semelhantes, como o da
Associagao dos Pacientes e Amigos do Hospital-dia, fruto da mobilizacao
de pacientes portadores do virus HIV/AIDS, seus familiares, amigos e
equipe de profissionais envolvidos no atendimento. Outro exemplo, na
mesma perspectiva de trabalho, ¢ o da Associagdo dos Pacientes com
Distarbio Bipolar. Tais dados confirmaram a crescente solidificaciao dessa
tendéncia de organizagao na luta pela garantia de direitos sociais e direito
de acesso as demais politicas publicas (saude, educagao, habitagao, assis-
téncia, trabalho, entre outras).

Esse movimento cidadao sediado no campo da saude nao é um
fato isolado e restrito a realidade local. Exemplo disso ¢ a proliferagao das
Organiza¢oes Nao-Governamentais (ONGs) a partir da epidemia da
AIDS, que, por conter fortes rebatimentos na vida social dos individuos
infectados (segregacao, discriminagdo), ofereceu potencial para mobilizar
grupos de individuos, que, “partindo de uma dada concepgao sobre a epi-
demia, comecaram a atuar em diversas frentes, oferecendo diferentes res-
postas”, ideia esta defendida por Camara (2000, p. 40).

Logo, o presente artigo vem ancorado na inten¢ao de apresentar
os achados desvelados no projeto de pesquisa intitulado “A classe hospi-
talar como instrumento de participagao politica na construgao coletiva da
Associagao de Pais e Pacientes da Hemato-Oncologia”, que procurou
documentar o caminho escolhido por vinte pacientes adultos e pais/fami-
liares das criancas em tratamento médico no Servico de Hemato-
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Oncologia do Hospital Universitario de Santa Maria/RS, para o enfrenta-
mento de suas necessidades decorrentes da permanéncia prolongada no
espaco hospitalar, oferecendo, também, as habilidades de oito pesquisado-
ras e suas competéncias nas areas da Educagdo e do Servico Social, a se
somarem as deles na constituicao de sua Associa¢ao, sempre pautada pelo
ideario da integragao dos diferentes saberes.

Ap6s ser determinado o campo dessa investigagao, as expectati-
vas dos interessados e o tipo de auxilio que os pesquisadores socioeduca-
cionais puderam oferecer com a intervengao de tipo pesquisa-agao, imple-
mentou-se um estudo de viabilidades, captando apoios, sondando diver-
géncias e agrupando adesoes dos sujeitos da pesquisa.

Na etapa batizada de “diagnostico”, além das prerrogativas ante-
riores, procedeu-se ao reconhecimento do local, a observagao das carac-
terfsticas da populacado em questiao, ao estudo sobre a natureza do “pro-
blema” coletivo a ser solucionado, 2 consulta a documentos e a discussio
com representantes de categorias sociais a prestarem colabora¢io no
Seminario. Diagnéstico, aqui entendido na abordagem participativa,
segundo o qual equitativamente, os pesquisadores procederam a escuta
sensivel aos seus saberes, dos informantes e dos especialistas convidados,
corporificando, assim, o legitimo processo de aprendizagem da cultura da
cidadania.

Logo, o tema desta pesquisa foi explicitado em termos concei-
tuais como: a construcio coletiva da Associacao de Pais, Pacientes e
Apoiadores da Hemato-Oncologia e o processo formativo de cidadania
implementado pela classe hospitalar do HUSM. Para tal discussao, foram
buscados subsidios em areas de conhecimento especifico em Educacao,
Servico Social, Direito Civil, Contabilidade e Administragio Empresarial,
pois a pesquisa-a¢ao nao se atém unicamente ao estatuto pratico e, sim, a
mediacio com o tedrico-conceitual.

Por ser a pesquisa-acio considerada uma abordagem nao-con-
vencional, sua marca é a dinamicidade, portanto, ha que se considerar,
neste estudo, o viés da transformacao, a relagao dos contrarios, as nego-
ciagoes, as relagdes dialdgicas, a tomada de consciéncia e as agdes. Dessa
forma, houve certa provisoriedade no estabelecimento de objetivos gerais,
que estavam a servigco do vaivém das inten¢des da pesquisa.

Pela especificidade da pesquisa-agao, dois objetivos foram pon-
tuados:
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a) Objetivo pratico — Contribuir com suporte administrativo-
técnico-organizacional para a construcao da Associagao de Pais, Pacientes
e Apoiadores da Hemato-Oncologia.

b) Objetivo de conhecimento — Investigar a classe hospitalar na sua
dimensao sociopolitica como promotora da educagao para a cidadania.

Olhares epistemoldgicos da pesquisa-acao
Na defini¢ao de Thiollent (1994), a pesquisa-agao é:

um tipo de pesquisa social com base empirica que ¢ concebida e realizada em
estreita associa¢do com uma acdo ou com a resolu¢io de um problema cole-
tivo e no qual os pesquisadores e os participantes representativos da situagao
ou do problema estdo envolvidos de modo cooperativo ou participativo.

(THIOLLENT, 1994, p. 14)

Nesta proposta de trabalho, partiu-se do pressuposto de que a
investigacao mediada pela pesquisa-agao transcende o alcance de objeti-
vos de ordem puramente cientifica, mas, sobretudo, procura interconec-
tar teorias as problematicas sociais. Diante disso, a pesquisa-agao permite
a inser¢ao do pesquisador no /cus de atuagao nao somente como partici-
pante, mas como coadjuvante e direcionador da tarefa de procurar alter-
nativas aos desafios cotidianos de determinada coletividade.

Considerando que a pesquisa-a¢ao produz um elo entre o pro-
cesso de investigacao e a capacidade de aprendizagem do grupo envolvi-
do, pode-se afirmar que ha um principio educativo nessa tarefa.
Conforme explicita Thiollent (1994, p. 66), “As a¢oes investigadas envol-
vem produgao e circulagao de informagao, elucidagao e tomada de deci-
soes, e outros aspectos supondo uma capacidade de aprendizagem dos
participantes”.

Entre as caracteristicas da pesquisa-acao, para Thiollent (1994),
pode-se evidenciar que essa metodologia viabiliza a realizacao do estudo,
aliando o saber formal, considerado o conhecimento dos especialistas, e
o saber informal, baseado na experiéncia concreta dos participantes.

Sob esse prisma, a realiza¢ao de uma proposta de pesquisa-acao,
que buscou solucionar uma problematica social relativa aos pais e pacien-
tes da Hemato-Oncologia do HUSM, tornou-se uma tarefa educativa for-
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madora de cidadania. Ademais, permitiu o reconhecimento do papel poli-
tico e social de um ambiente educacional inserido no hospital: a classe
hospitalar.

Dessa forma, considerou-se que essa investigagdo, que teve
como cerne a comunidade e suas reivindicacoes, teve como esséncia basi-
lar a cidadania, pois buscou constituir-se enquanto pratica tradutora dos
direitos e deveres desse grupo social, aliando os saberes ditos formais e
informais.

Logo, supera-se a fragmenta¢ao entre senso comum e conheci-
mento cientifico advinda do paradigma do conhecimento da modernida-
de e busca-se alia-los em um novo senso comum. Assim, ha a necessida-
de de estruturar um conhecimento-emancipagao, rompendo com o senso
comum conservador e mistificador, sob o prisma de Santos (2002). Ainda
com Santos (2002):

O conhecimento-emancipac¢ao tem de converter-se num senso comum eman-
cipatorio: impondo-se ao preconceito conservador e ao conhecimento prodi-
gioso e impenetravel, tem de ser um conhecimento prudente para uma vida

decente. (SANTOS, 2002, p. 107)

Diante desse contexto, construir um conhecimento prudente
para uma vida decente, como pontua Santos (2002), diz respeito ao fato
de construir os saberes a partir do siléncio instaurado na modernidade
pelo poder dominador e resgatar as falas da comunidade oprimida, para
entdo estruturar formas de organiza¢ao social que primem pela qualidade
de vida da coletividade. Conforme explicita 0 mesmo autor:

O senso comum emancipatério ¢ um senso comum discriminatério (ou desi-
gualmente comum, se preferirmos), construido para ser apropriado privilegia-
damente pelos grupos sociais oprimidos, marginalizados ou excluidos, e, de
fato, alimentado pela pratica emancipatéria destes. [...] E um processo sécio-
histérico que comega por ser o consenso local-imediato minimo sobre os
pressupostos de um discurso argumentativo que permita identificar o colo-
nialismo como forma especifica de ignorancia. A construcdo da emancipa¢ao
neo-comunitaria avang¢a a medida que a argumentacio introduz exercicios de
solidariedade cada vez mais vastos. (SANTOS, 2002, p. 109)

Pensa-se que a construgao de alternativas crediveis de auto-orga-
nizagao local, frutos da participagao coletiva, seja suporte para a forma-
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¢ao da cidadania da comunidade envolvida na classe hospitalar, bem como
dos professores que ali atuam em processo constante de formacao. Nas
palavras de Demo (1993, p. 23), “(...) a redugao das desigualdades s6 pode
ser fruto de um processo arduo de participacao, que ¢ a conquista, em seu
legitimo sentido de defesa de interesses contra interesses adversos”.

Pensando a educagao como ato politico e possibilidade de arti-
cular agoes que visem a qualidade de vida da comunidade engajada na
mudanca de sua situagao social, destaca-se o papel de valorizagao do pro-
ximo e da solidariedade como ponto de partida para a execu¢ao das mobi-
lizagbes. Como Santos elenca (2002):

O conhecimento-emancipagao privilegia o préximo como forma de conceber
e compreender o real, mesmo que o real seja o global ou o futuro. S6 a liga-
¢ao a proximidade, mesmo a uma proximidade nova e desconhecida, pode
conduzir ao reencantamento do mundo. (SANTOS, 2002, p. 115)

Coube aos profissionais envolvidos estabelecer as diferentes
relagoes dialdgicas que possibilitem a aproximacao dos diferentes saberes,
envolvendo os conhecimentos de pais, técnicos-especialistas e pesquisa-
dores.

Historicamente, os movimentos sociais expressam as lutas
sociais de diversos segmentos da populagao. Porém, na década de 1990,
esses movimentos socials assumem uma nova configura¢ao. Como apon-
ta Gohn (1998):

Nos anos 90 o cenario das ONGs cidadas latino-americanas se altera comple-
tamente. As aten¢bes das agéncias patrocinadoras de fundos de apoio finan-
ceiro e de pessoal para trabalho de base, articuladas as Igrejas, voltaram-se
para os processos de redemocratizacio do Leste europeu. Os movimentos e
as ONGs latinas passaram a viver a mais grave crise econdémico-financeira
desde que foram criadas. A mudanga na forma de financiamento altera a atua-
¢ao das ONGs. A escassez de recursos das agéncias de cooperacio interna-
cional, ou a mudanca de seus critérios e diretrizes — agora apenas de assesso-
ria técnica e ndo mais de fundos financeiros levarao a necessidade de se gerar
recursos proprios e lutarem pelo acesso aos fundos publicos. (GOHN, 1998,

p. 14

Assim, hoje concebemos que todas essas organizagoes se modi-
ficaram, seguindo a légica de um mercado, e se constituiram como orga-
nismos prestadores de servico ao Estado (terceirizagdo). Assim, essas
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ONGs nao mais se colocam contra o Estado, como as da fase antetior,
muito mais se colocam como parceiras, elas compoem o que tem sido
denominado terceiro setor. E é ele também que tem se constituido no
mercado como um dos novos espagos ocupacionais para muitas profis-
soes que trabalham com a educagao e com o social.

O trabalho de organiza¢ao das associagdes é coerente com o
compromisso ético-politico, uma vez que busca a construgao de espagos
que visam ao fortalecimento da cidadania, por meio do exercicio da par-
ticipagdo, numa perspectiva de emancipagao olhada por Fernandes (2003).

Olhares aos achados da pesquisa-acao

Embora sabedores de que a pesquisa-acio ¢ uma modalidade
que necessita de técnica preferencialmente flexivel, houve uma preocupa-
¢ao em seguir certos balizamentos metodologicos: a) Os Seminarios
envolveram a participagdo dos principais membros pesquisadores e do
grupo pesquisado; b) A representatividade dos atores da pesquisa-a¢ao
obedeceu a critérios de intencionalidade, em razao da relevancia dos mes-
mos na discussdao do tema, ou seja, houve um realce da qualidade sobre a
quantidade e; ¢) A observagao participante, o diario de campo e o formu-
lario foram os instrumentos de coleta de dados eleitos.

Na perspectiva desta investigagao, os dados sio discutidos de
forma plural, ou seja, ha aproximacio, na vertente de horizontalidade,
entre pesquisadores, participantes e técnicos convidados, para que se pro-
ceda a interpretacao dos resultados. Tal interpretagao utilizou um quadro
de referéncia tedrica que lhe emprestou significado e que fomentou um
processo de ensino-aprendizagem ao grupo. Dessa forma, a pesquisa-
acao se constituiu, também, como espaco do aprender, desenvolvendo
habilidades de geracio e utiliza¢ao de informagdes; dialogo argumentati-
vo; Iniciativa e autonomia; participagao e conscientizagao; portanto, pas-
sagem do senso comum para 0 senso critico e a emancipagao.

A analise dos dados, a ser exposta, teve como eixo articulador os
pressupostos da pesquisa-agao, que postularam a busca de solugdes e a
implementagao de agdes planejadas para a superacio dos obstaculos de
determinado grupo social, partindo essencialmente do trabalho participa-
tivo-coletivo. Logo, os achados do projeto foram explanados buscando

Educacdo em Revista | Belo Horizonte | v.26 | n.02 | p.317-336 | ago. 2010



324

desvelar o processo de formacao cidada gestado no ato de construgao da
Associagao de Pais, Pacientes e Apoiadores da Hemato-Oncologia do
HUSM, tendo como guia os objetivos e os referenciais tedricos que cons-
tituiram essa proposta gnosiolégica.

Para instigar a discussao coletiva, foi lancada a seguinte indaga-
¢ao: “Para qué queremos construir a Associagaor” Dessa pergunta, pude-
ram ser destacadas algumas respostas significativas:

“Para o esclarecimento das doengas, para saber mais o que acontece com nossos filhos. Para
ter maior aproximagao entre o médico, mae ¢ paciente. Conbeco casos de mides que nio
sabem a realidade de seu filho.” (Mae do paciente-aluno G.");

“Para melhorar a comunicagao da equipe médica, pois eles se contradizem quando vio
explicar aos pais”” (Mae da paciente-aluna V.);

“Para organizar melhor o tempo de coleta, acelerando, assim, as consultas.” (Paciente C.);

“Para separar adultos ¢ criancas no ambulatorio, pois do jeito que estd as criancas, princi-
palmente as que estio com a tmunidade baixa, estao sujeitas a doengas, infecgies.” (Pai do
paciente-aluno E.).

Esses depoimentos revelaram que os participantes do projeto
consideram a Associagdo como um instrumento de promog¢ao na qualida-
de de atendimento de saude. Dessa forma, mostraram que, por meio da
implementagao dessa agdo coletiva, poderio reivindicar um tratamento de
saude que prime pela parceria familia-equipe de sadde, pautado na comu-
nica¢do e no esclarecimento das doengas que acometem seus filhos.
Ademais, a construcdo da Associacio também visou a modificacdes no
ambito da gestdo dos servigos oferecidos pela instituicao hospitalar, reve-
lado nos discursos que sugeriram a melhor organizagao da coleta de san-
gue e do ambulatério.

Pela participagdo dos pais e pacientes foi possivel articular um
movimento que buscou a garantia dos direitos constitucionais dos sujei-
tos inseridos no cotidiano hospitalar do HUSM. Tal pressuposto é reafir-
mado com a fala do Pai do paciente-aluno E:

“A Associacao em construcao € importante para dar forca ao movimento, uma ve, que 0s
pais ji se mobilizaram anteriormente para reivindicar pequenas causas”.
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Ou seja, a Associagao permitiu a consolidacao de agdes institu-
cionais do hospital para atendimento das necessidades da sua comunida-
de. Tais pressupostos demonstraram a participagao coletiva como instru-
mento fomentador da organizac¢ao da associagao.

Discorrendo sobre as formas de participagao, Lick (2006) afir-
ma que ela tem sido exercida sob diferentes perspectivas, como: presenga
— quando o participante ¢ membro de um grupo ou organizagao, indepen-
dentemente de atuar nele; expressao verbal e discussao de ideias — quan-
do discussoes, dialogos e ideias existem, mas nao interferem nas agdes
adotadas posteriormente; representacio — quando um representante ¢é
escolhido para traduzir os desejos, anseios e necessidades de uma coleti-
vidade; tomada de decisao — quando a participagao para tomada de deci-
sao fica limitada a questdes operacionais, e nao aos significados das ques-
toes e dos desafios em si; e, por fim, participagdo como engajamento —
entendido como o nivel mais pleno da participagao, pressupondo a atua-
cdo conjunta como forma de superar as expressoes de alienacio/passivi-
dade e autoritarismo/centralizacio. Nas palavras da autora:

Em suma, participacido como engajamento implica envolver-se dinamicamen-
te nos processos sociais e assumir responsabilidade por agir com empenho,
competéncia e dedicagdo visando promover os resultados propostos e dese-
jados. Portanto, ¢ muito mais que adesio, ¢ empreendedorismo comprometi-
do. (LUCK, 2006, p. 47)

Destacados os pressupostos que serviram como pauta de traba-
lho para a organizagao da Associagdo, com base nos principios de uma
participa¢ao como engajamento. Na reunido, foi questionado o grupo
presente sobre quais profissionais seriam convidados para participar das
reunides ou serem integrantes dessa a¢ao. Essa proposicao originou varias
sugestoes:

“Um advogado ¢ uma pessoa relacionada a imprensa para divulgar a Associagio.” (Mae
do paciente-aluno G.);

“Uma pessoa que tenba construido uma Associagdo, e também a participagio de pais e

pacientes que jd tenhan: vinculo conr uma Associagao”... “Também seria interessante trazer
um profissional da saiide para esclarecer sobre as doencas, bem como um contador para
administrar o gue a Associagao venha a adguirir.” (M., Pai do paciente-aluno L.).
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Essas falas revelaram a necessidade da Associacio, desde sua ori-
gem, de buscar articular os saberes de profissionais de diferentes areas, a
fim de consolidar bases solidas para a implementagdo de suas agoes para
atendimento das necessidades dos usuarios do servico de Hemato-
Oncologia do HUSM.

Vale destacar que o paciente C ressaltou, ainda, a necessidade de a
Associagao nao possuir vinculos politicos, o que foi acordado por todos os
participantes da reunido, negando, assim, o dominio da consciéncia ingénua.

Ao final do encontro inicial, foi langada uma questao-desafio
que consistiu no ponto de partida da segunda reunido: “Como faremos
para construir efetivamente essa Associagaor” Vale destacar algumas
manifestagoes dos participantes nos encontros, referindo-se ao processo
de construcio da Associacio:

“Cada pessoa deve participar, mostrar interesse, independentemente de seu filho, as pessoas
devem participar pelas outras criangas também, mesmo apds seus filhos estarem curados.
Devenos ter organizagdo para lutar pelos nossos direitos. Ndo tenham vergonba de lutar
pela saiide de seu filho.” (M., Pai do paciente-aluno L.);

“Dar continuidade a causa, e ndo olhar apenas para si.” (Paciente C.).

Pode-se destacar que, na construgio da Associagdao, houve a
manifesta¢ao da dimensao politica no processo de participacao, ou seja,
da conscientizag¢ao dos participantes sobre o seu papel social na constru-
¢ao de uma pratica que zele pelos deveres sociais e pela conquista de direi-
tos. Remetendo-se aos comentarios destacados, pode-se aliar a contribui-
¢ao de Liick, ao enfatizar que:

A participacio, em seu sentido pleno, caracteriza-se por uma forca de atuagao
consciente pela qual os membros de uma unidade social reconhecem e assu-
mem seu poder de exercer influéncia na determinac¢do da dinamica dessa uni-
dade, de sua cultura e de seus resultados, poder esse resultante de sua compe-
téncia e vontade de compreender, decidir e agir sobre questoes que lhe sio
afetas, dando-lhe unidade, vigor e direcionamento (LUCK, 2006, p. 29).

A partir da discussao deste encontro, a comunidade participante
do projeto definiu o objetivo que devia ser pontuado no Estatuto da
Associagao, que diz respeito ao fato de lutar pela satde como um direito
constitucional e no Sistema Unico de Saude.
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Ao serem apresentados a todos os participantes os capitulos I,
IL, 111, IV, V, VI e VII do Estatuto da APPAHO, procedeu-se a discussao,
a modificacio de alguns pontos e, posteriormente, a votacio. F importan-
te salientar que os capitulos foram aprovados com a adesio de todos os
que estavam presentes. Alguns pontos foram redefinidos, como a mudan-
¢a do nome da Associagao de Pais, Pacientes e Amigos da Hemato-
Oncologia para Associagao de Pais, Pacientes e Apoiadores da Hemato-
Oncologia. Esse ponto foi definido com 100% de votos.

Apbs algumas orientagoes juridicas a respeito de medicamentos
e formas de ingresso com agoOes juridicas, os participantes presentes
demonstraram grande interesse nesse aprendizado:

“A UNIFRA esti a disposicao para quando as pessoas precisarem de auxilio juridi-
c0?”...“ A ideia ¢ de formarmos a Associagdo para sermos melhor representados, pois estd-
vamos sendo esquecidos e foi dessa maneira que pudenos reivindicar nossos direitos.” (M.,
pai do aluno-paciente 1.)

s criancas tém seus direitos, € dever do SUS mandar medicamentos?” (M., mae de
aluno-paciente)

“Nds estamos sendo lesados quanto aos medicamentos e a Associagao € para nos ajudar”.
(M., pai de aluno-paciente 1.)

“A nossa Associagdo € para uns ajudar os outros, pois nds sabemos nossos direitos e esta-
mos sendo lesados por burocracias e muitos nao sabenz como lidar com isso.” (M., mae de
aluno-paciente)

“Nossa maior dificnldade é a consciéneia dos pais gue ndo participam das reunides, pois
eles ndo sabem seus direitos.” (M., pai de aluno-paciente)

Com relagao a area contabil, o grande problema da Associag¢ao
seria a renda nao ser fixa, dificultando, assim, o planejamento.
Apos os esclarecimentos, os participantes fizeram perguntas:

“Poderia ser criado wum vinculo com empresas que ajudem na divulgacio da
Associacao?”... “Temos que legalizar o mais rdpido possivel o Estatuto para abrirmos a
conta corrente para arrecadar fundos.” (M., pai de paciente-aluno 1.)

“Consigo em um jornal de circulagao de Camobi para divulgar e buscar apoiadores”. “Fazer
propagandas com credibilidade, nunca enganosa.” (R., avo da paciente-aluno A.)
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“Se a pessoa nao ¢ de Santa Maria, tem como fazer a divulgagdo na sua cidade?” (M.,
pai de paciente-aluno)

“Sozinhos nos niao andamos, precisamos da ajuda de todos os pais”. Convocou, portan-
el el

to, os pais para estarem todos na proxima reunido e participarem. (M., pai de

paciente-aluno)

“Ndo adianta poncos quererem fazer e a maioria ndo.” (R., avd de paciente-aluno)

s pessoas tém a mente tao pequena. NGs temos que conscientizar os pais. O que a gente
mais onve € qute dizen: que isso ndo vai dar ens nada’.. “Vamos procurar fazer do sofrimento a

busca de um amanha melhor. As pessoas tém que evoluir.” (M., pai de paciente-aluno)

Cabe aqui destacar a importancia da participagao dos pais na efe-
tivagao da associagdao. Nas palavras de Souza (2000):

Participacdo ¢ um dos cinco principios da democracia. Sem ela, ndo ¢ possi-
vel transformar em realidade, em parte da histéria humana, nenhum dos
outros principios: igualdade, liberdade, diversidade e solidariedade. (...) Em
resumo, cada um de nés ¢ responsavel pelo que acontece nas questoes locais,
nacionais e internacionais. Somos cidadios do mundo e, portanto, co-respon-
saveis por tudo o que ocorre. A unica forma de transformar este direito em
realidade ¢ através da participacio. (SOUZA, 2000, p. 2).

As falas dos informantes denotam o que Sacristan (2002, p. 131)
referenda sobre relagdes de cooperagio: “O apego entre os individuos
baseia-se também na compreensao da necessidade de sua complementari-
dade para realizar aquilo que, por si sés, nao poderiam alcangar”.

“Além do Presidente ¢ do Vice-Presidente, deveria ter mais pessoas para poder auxilid-los,
porque o Presidente ¢ o Vice podem acabar sozinbos”...” Todos dentro da Associagao vao
ter o mesmo valor”... “O Presidente eleito precisa saber sua importincia para resolver os
problemas que irdo surgir.” (M., pai de paciente-aluno)

“Devemos colocar algném que vai representar fielmente a Associagio.” (E., mae de
paciente-aluno)

Levantou a questdo: “haverd algum colaborador (patrocinador) que auxiliard a
Associacao?” (EL., mie de paciente-aluno)

“A Associagdo existe para que nds lutemos pelos nossos direitos. Temos que comecar a cons-
cientizar o povo e jd podenos escolher a chapa da presidéncia.”” (M., pai de paciente-aluno)
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“A chapa tem que ser composta por pessoas que sabem das nossas necessidades.” (E.., mae
de paciente-aluno)

Juntamente com as sugestdes dos participantes, foram sendo tra-
¢adas as formas da logomarca, que ficou estabelecida como sendo um Sol
nascendo e, dentro dele, pessoas, simbolizando os participantes da
Associa¢do, com a seguinte frase: “Lutando com vocé” e/ou “Juntos ven-
ceremos”. Também foi decidido o nome-fantasia da Associacdo, sendo
aceito por todos os presentes: “Parceiros da Hemato-Oncologia”.

Nesse momento da discussao, cabe elencar os resultados quanti-
tativos obtidos por meio do instrumento de pesquisa, o formulario, e
tendo como informantes vinte pais e pacientes, todos do Rio Grande do
Sul, que participaram da Associagao. Com base nesses dados, foi possivel
tragar o perfil dos participantes:

Figura 1: Vinculo familiar com o paciente.

Bpaciente
Desposa
mavh
Htio
Emées
Opais

Figura 2: Sexo dos participantes da pesquisa.

Efemining
B masculino
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Figura 3: Grau de instrucdo dos participantes da pesquisa.

B30 feqlientou a escola

B Ensino Fundamental
Incompleto

B Ensino Fundamental
Completo

BEnsino Médio
Incompleto

WEnsino Médio Completo

Figura 4: Localizacdo das residéncias na area municipal.

Bzona urbana
Bzona rural

Figura 5: Tempo de vinculacdo no HUSM em decorréncia do tratamento médico.

Hde 6312 meses
Hmais de 12 meses

Figura B: Participagdo em associagdes comunitarias.

ENEe
®Sim

Sendo que desses 45% participantes de associagoes, destacam-se
os locais de atuacgio:
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Figura 7: Tipos de associacdes comunitarias.

BEm escola/CPM

BEm associagbes de
trabalhadores rurais

BEm associaghes de
moradores

BEEmIgreja

Dois informantes nao exerceram funcao especifica na associagao
de que participaram. Os demais respondentes exerceram, cada um, fun-
¢Oes diferenciadas de vice-presidente, fiscal de compras, fiscal, conselhei-
ro, catequista, recreacionista e lider/conselheiro fiscal.

Pode-se inferir que a maioria dos participantes tem seus filhos
ou faz tratamento de saude no Hospital Universitario de Santa Maria
(HUSM) ha mais de dois anos, ou seja, trata-se de uma populagao sabe-
dora das deficiéncias do hospital. A maioria das pessoas nao participou de
outro tipo de Associagao, o que nos fez perceber que o processo partici-
pativo nessa atividade agucou o senso critico e o conhecimento de seus
direitos e deveres, que se fizeram cada vez mais explicitos a medida que as
reunides do projeto avangavam, pois a construgao da associagao foi feita
de forma coletiva, com a participagao efetiva de todos. Tal participagao é
movida por desejo de liberdade, ndo no viés de doagio, favorecimento ou
dominag¢ao, mas, antes, sonhada e construida por suas identidades. De
certa forma, concretizando as conceituagoes de Demo (1993, p. 18), “par-
ticipagdo € conquista para significar que é um processo, (...) infindavel, em
constante vir-a-ser, sempre se fazendo (...) ndo pode ser estendida como
dadiva, como concessio, como algo ja preexistente”. A exemplo disso,
tivemos a elaboracio do estatuto da Associacdo, trabalho extenso e can-
sativo, durando trés reuniodes consecutivas, mas que obteve grande ganho
para a institui¢ao, pois, com a organiza¢do e a colaborac¢io de todos os
participantes que consultaram, estudaram e discutiram outros estatutos,
sempre mediados pelos pesquisadores, chegou-se ao resultado final, que
foi a construcao do Estatuto Social da Associacio de Pais, Pacientes e
Apoiadores da Hemato-Oncologia.

Outro resultado obtido foi a mobilizagao dos participantes para
eleger o Conselho Administrativo. A elei¢do contou com a presenca de
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grande numero de associados, o que mostrou o processo de conscientiza-
¢dao e socializagdao desses cidadaos ao elegerem seus representantes.

A decisao em acompanhar tal processo eleitoral foi coroada com
a presenca espontanea dos associados no momento do escrutinio dos
votos. O comparecimento deveu-se ao fato de os pais e pacientes, a par-
tir da caminhada educativa, apropriarem-se dos conceitos de autonomia,
participagao, emancipa¢ao e bem comum, portanto, ja se reconhecendo
como “grupo”. Essa argumentacao esta respaldada em Sacristan (2002, p.
130-131), para quem: “Concebermo-nos todos como integrantes de uma
comunidade politica que nos iguala nao é uma experiéncia ou aprendiza-
gem que se costume alcangar de forma natural. Requer ser provocado e
fortalecido a partir da educagao (nao sé a escolar)”.

Consideracoes finais

O tema sobre o qual a pesquisa versou diz respeito ao olhar
sobre a dimensao politica e cultural da classe hospitalar, que se incumbe
da propagacdo do ensino tanto via criangas — educagao escolar — quanto
via coletividade — educacio cidada.

Nesse momento, pontua-se que a proposta de trabalho preten-
deu aliar duas causas: a dos pais, como possibilidade de reivindicagao de
direitos e efetivacao de objetivos, e a dos pesquisadores, como possibili-
dade de promover uma experiéncia diferenciada de pesquisa, a pesquisa-
acao, constituindo um meio de formacao continuada e um desafio na
busca pela concretizacio de agdes politico-educacionais em ambiente de
ensino hospitalar.

Considerando a educagdo como um processo essencialmente
politico e social, buscou-se viabilizar a construgao da Associagao de Pais,
Pacientes e Apoiadores da Hemato-Oncologia do Servico de Hemato-
Oncologia/HUSM, pela integracio dos diferentes saberes que compdem
a equipe multidisciplinar para, assim, auxiliar na efetivacio do trabalho
educacional da classe hospitalar.

Tal pesquisa tornou-se relevante para a Universidade Federal de
Santa Maria e para a comunidade regional, uma vez que possibilitou nao
apenas a participagao dos académicos dos cursos de licenciatura que
atuam em contexto hospitalar, mas também aproximou profissionais das
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areas de educacao hospitalar, servigo social e saude a partilharem saberes
e agoes em prol da construcao de uma postura emancipatoria e comuni-
taria.

Assim, o projeto produziu conhecimento, habilitou e fortaleceu
os participantes envolvidos a colocarem-se de maneira autonoma para
fazer frente as demandas decorrentes da doenca e da hospitalizagao pro-
longada, bem como possibilitou uma forma de organizagao que garantis-
se os direitos e deveres civis da populagao que usufrui e necessita desses
servicos de saude.

A pesquisa-a¢ao, comprometida com a verdade do ato de partici-
pacio, comunga com as aspira¢cGes que negam veementemente as sombras
da dominagio, dos democratismos, dos centralismos, dos populismos, dos
purismos e dos assistencialismos, para firmar bandeira na luminosidade pre-
sentificada na emancipacio e no respeito ao lugar do bom senso plural.

Dessa forma, pensa-se que a construc¢ao de alternativas crediveis
de auto-organizagao local, fruto da participagdo coletiva, seja suporte para
a formagao cidada da comunidade envolvida na classe hospitalar e dos
professores que ali atuam em processo constante de formagao.

Partindo desse pressuposto, considerou-se que o trabalho, reali-
zado por meio da constru¢io da Associagdo de Pais, Pacientes e
Apoiadores da Hemato-Oncologia, contribuiu para o desenvolvimento da
criticidade e da autonomia de cada participante, uma vez que oportunizou
a participacao coletiva nas tomadas de decisoes, bem como mobiliza¢Ges
e mudangas que possibilitaram a real constru¢ao da Associagao. Nesse
sentido, entendendo a educac¢ao como ato de transformagao e possibilida-
de de articular atitudes que visem a qualidade de vida da comunidade
engajada na mudanca de sua situagao, destaca-se o papel de valoriza¢ao do
proximo, da cooperagao e da solidariedade como ponto de partida para a
execucio de novos fazeres sociais.

Finalizando este arrazoado, chega-se a evidéncias de que a edu-
cagao, dentro do universo de significados que assume na ambiéncia da
saude, ¢ um motor movido pela utopia da mudanga, impulsionando o des-
tino do sujeito e da sociedade, bem como fazendo uso de combustivel ati-
vado pela luta dos contrarios e negociagdes em engrenagens dialbgicas,
reafirmando-se, portanto, num prisma epistemologico, o papel social da
educacio e da pesquisa como ideario cultural da cidadania e da identida-
de social.
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Notas

1 - L .y . . .
Com objetivo de manter a privacidade dos participantes da pesquisa, serao referidos os
nomes apenas pelas letras iniciais.
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Universidade Federal de Santa Maria

Centro de Ciéncias da Salde — Hospital Universitario
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Classe Hospitalar — sala 18 — Térreo - Ala |
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97105-900
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