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Resumo

Introdugao: A longa durabilidade do processo terapéutico oncolégico leva a mudancas na rotina da crianca e do adolescente com perda
social relevante, impossibilitando-os de frequentar a escola formal durante o periodo terapéutico. Objetivo: Analisar, na visio de criancas
e adolescentes em tratamento oncoldgico em um hospital especializado da cidade de Salvador - BA, as implicagoes e elementos envolvidos
no adiamento do inicio da educagio escolar ou na sua interrup¢ao. Método: Estudo descritivo com abordagem qualitativa realizada na
Oncopediatria do Hospital Aristides Maltez, por meio de entrevistas realizadas individualmente com criangas e adolescentes em tratamento
oncolégico. Resultados: Foram entrevistadas criangas e adolescentes, sete do sexo masculino e cinco do feminino, com idades entre 8 ¢ 17
anos. Desses, dois nunca estudaram, enquanto os demais puderam frequentar a escola formal. Conclusao: O recebimento do diagndstico
repercute de maneiras distintas entre as criancas e adolescentes. Foram verbalizadas dificuldades de ordens clinica e psicoldgica, tais como
efeitos colaterais do tratamento clinico, mudanca de rotina e impossibilidade de frequentar a escola formal. Para os adolescentes, lidar com
a necessidade do abandono escolar ¢ dificil, uma vez que estao mais proximos de avancar para o ensino superior ou mercado de trabalho.

Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Oncologia; Inclusiao Educacional; Enfermagem Pedidtrica.

Abstract

Introduction: The long duration of the oncological therapeutic process leads
to relevant changes in the routine of the child and adolescent with social
loss, making it impossible to attend formal school during the therapeutic
period. Objective: To analyze, in the vision of children and adolescents in
cancer treatment in a specialized hospital in the city of Salvador - BA, the
implications and elements involved in the postponement of the beginning
of school education or its interruption. Method: A descriptive study with
a qualitative approach performed at Oncopediatria of the Aristides Maltez
Hospital through interviews conducted individually with children and
adolescents on cancer treatment. Results: Children and adolescents were
interviewed, seven males and five females, aged between eight and seventeen.
Out of these, two never studied while the others were able to attend formal
school. Conclusion: Receiving the diagnosis has different repercussions
among children and adolescents. Difficulties of clinical and psychological
orders were verbalized, such as side effects of clinical treatment, change of
routine and impossibility of attending formal school, etc. For teenagers,
dealing with the need for school drop-out is difficult as they are closer to
moving towards higher education or the job market.

Key words: Child; Adolescent; Medical Oncology; Mainstreaming
(Education); Pediatric Nursing.

Resumen

Introduccién: La larga durabilidad del proceso terapéutico oncolégico
lleva a cambios en la rutina del nifio y del adolescente con pérdida social
relevantes, imposibilitdindole de frecuentar la escuela formal durante el
periodo terapéutico. Objetivo: analizar, en la visién de nifios y adolescentes
en tratamiento oncoldgico en un hospital especializado de la ciudad de
Salvador - BA, las implicaciones y elementos involucrados en el aplazamiento
del inicio de la educacién escolar o interrupcién de ésta. Método: Estudio
descriptivo con abordaje cualitativo realizado en la Oncopediatria del
Hospital Aristides Maltez a través de entrevistas realizadas individualmente
con nifios y adolescentes en tratamiento oncolégico. Resultados: Se
entrevistaron nifios y adolescentes, siete del sexo masculino y cinco del
femenino, con edades entre ocho y diecisiete anos. De ellos, dos nunca
estudiaron mientras que los demds pudieron asistir a la escuela formal.
Conclusién: La recepcién del diagndstico repercute de maneras distintas
entre los nifios y adolescentes. Se han verbalizado dificultades de orden
clinico y psicolégico, tales como efectos colaterales del tratamiento clinico,
cambio de rutina e imposibilidad de asistir a la escuela formal, etc. Para
los adolescentes, tratar con la necesidad del abandono escolar es dificil, ya
que estén mds cerca de avanzar hacia la ensenanza superior o el mercado
de trabajo.

Palabras clave: Nifio; Adolescente; Oncologia Médica; Propension
(Educacién); Enfermerfa Pedidtrica.
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INTRODUCAO

O cancer é caracterizado pelo crescimento progressivo,
rapido e incontroldvel das células. Constitui-se atualmente
como problema de satde publica com estimativa de
600 mil novos casos/ano no Brasil. O acometimento
dessa patologia em criangas ¢ adolescentes consiste em
1% a 3% dos casos em relagio as demais neoplasias
malignas, demonstrando ser uma doenga rara, com maior
probabilidade de cura dependendo da descoberta precoce,
da localizagao do tumor e sua agressividade"?.

O tratamento radioquimioterdpico ¢ agressivo
podendo desencadear alopecia, lesoes, ganho ou perda
exacerbada de peso, bem como risco de aparecimento
de um segundo cincer e mielossupressio, deixando o
individuo mais susceptivel a adquirir infecgbes e doencas
oportunistas, em especial aquele que passa maior tempo
em ambientes aglomerados como creches e escolas®*.

A longa durabilidade do processo terapéutico leva a
mudangas na rotina da crianca e do adolescente, com
perda social que inclui a dificuldade ou impossibilidade
de frequentar a escola durante o periodo terapéutico, seja
por ordem médica ou por protecio dos seus responsaveis,

\

os quais, fragilizados, ddo maior atencdo a satde e
resguardam o processo educativo'”.

Assim, a priva¢io escolar em razio do tratamento
oncolégico impde a crianga e ao adolescente condiges e
limitagdes, tanto relacionadas a fatores biolégicos quanto
a fatores psicoldgicos, podendo, ainda, tomar propor¢oes
que afetam seus responsdveis ¢ aqueles ao seu redor.
E reconhecida a perda do convivo social, isolamento,
ansiedade e, em casos mais graves, pensamentos
relacionados 4 vida e 4 sua continuidade.

A Constitui¢do Federal de 1988, em seu artigo
277, afirma que “E dever da familia, da sociedade e do
Estado assegurar A crianca, ao adolescente ¢ ao jovem
[...] o direito a vida, a satide, a alimentacio, 4 educacio
[...]7% a Lei de Diretrizes e Bases da Educacio Nacional
(LDB), em seu artigo 58, estabelece que “[...] haverd,
quando necessdrio, servicos de apoio especializado,
na escola regular para atender as peculiaridades da
clientela de educagao especial”’; o Estatuto da Crianca
e do Adolescente (ECA), artigo 53, reforca a ideia do
pleno direito & educacio de criangas e adolescentes,
com ressalva a igualdade de condigao para acesso e
permanéncia na escola devendo ser respeitados por seus
educadores®.

Incluir a crianca e o adolescente com cincer no
contexto escolar é um desafio, pois existe o despreparo
da familia e da comunidade e, principalmente, dos
profissionais que os receberio, a fim de promover o seu
desenvolvimento na educacio formal'’.
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Dessa forma, o olhar sobre a educacio escolar de criangas
e adolescentes em processo terapéutico oncolégico, bem
como as expressbes e sentimentos manifestados a esse
respeito, despertou preocupagio e interesse de estudo,
a0 observar essa populagio atendida em um hospital de
referéncia para tratamento de cAncer, durante as atividades
de estdgio/trabalho da Residéncia Multiprofissional
em Saide em Oncologia. Afinal, o direito a educagio,
compreendendo a aprendizagem ¢ a escolarizacdo, é um
fator determinante na sadde da crianca e do adolescente,
principalmente nas dos que trazem consigo quaisquer
necessidades especiais, durante seu processo de formagio
como sujeito. Nesse cendrio, faz-se crucial a implementagéo
das classes hospitalares, as quais consistem em modalidade
de ensino decorrente da educagio especial com finalidade de
inclusio escolar daqueles que, por estarem impossibilitados,
nio podem frequentar a educacio formal.

Este estudo, que surgiu do desejo de saber qual a visao
de criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico sobre o
processo de escolarizagio interrompido ou nunca iniciado em
decorréncia do tratamento, teve como objetivo geral analisar,
navisao de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico
em um hospital especializado da cidade de Salvador - BA, as
implicagoes e elementos envolvidos no adiamento do inicio
da educagio escolar ou interrupgio desta.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem
qualitativa que proporcionou a compreensao da realidade
por meio da interagio e perspectiva do participante com
vistas a esclarecer as multiplas dimensoes de um fend6meno
complexo'®!.

Essa pesquisa foi realizada entre os meses de dezembro
de 2017 e fevereiro de 2018, na Oncopediatria do
Hospital Aristides Maltez (HAM), Salvador - BA, cuja
mantenedora ¢ a Liga Baiana da Luta Contra o Cincer
(LBCC). A unidade também mantém convénio formal
com a Secretaria de Educacio e Cultura (Secult) da
Prefeitura Municipal de Salvador por intermédio das
Classes Hospitalares para as criancas em tratamento
ambulatorial ou em internamento.

A classificagao dos participantes como criangas e
adolescentes segue o estabelecido pelo ECA, que considera
criancas aquelas com idade entre 5 a 12 anos incompletos
e adolescentes entre 12 e 18 anos. Destarte, foram critérios
de inclusio: ter idades entre 5 a 18 anos incompletos, estar
em tratamento oncoldgico e nunca ter frequentado a escola
formal ou que a tenha abandonando, estar internado ou
em acompanhamento ambulatorial no hospital locus da
pesquisa no periodo da coleta dos dados; ter as fungées
cognitivas preservadas.



As entrevistas foram realizadas individualmente. O
tempo mdximo era de 15 minutos, permitiu-se a presenca
do responsdvel, sob a condi¢io de nio interferéncia. Os
responsdveis entrevistadores-autores da pesquisa, um
do sexo masculino e outra do sexo feminino, possuem
titulagio de graduagio em enfermagem e psicologia,
respectivamente. Realizou-se um treinamento de um
més, sendo executadas duas entrevistas-piloto para
validagdo dos roteiros, porém estes nio fizeram parte
do estudo final.

Foram, conforme citado, utilizados dois roteiros
norteadores para a produg¢io dos dados, elaborados pelos
pesquisadores, possibilitando, assim, a identificacio
de contetdos considerados relevantes para o estudo.
Os roteiros utilizados eram semiestruturados, sendo a
primeira parte, para ambos questiondrios, relacionada
aos dados do pesquisado, como: se eram criangas ou
adolescentes, sexo, idade atual e idade na época do
diagnéstico, tempo de duragio do tratamento, se
abandonou ou nunca frequentou a escola, e com quais
familiares convive. A segunda parte da entrevista possuia
uma pergunta condutora para ambos os grupos, os
quais eram instigados a falar sobre suas rotinas apés o
recebimento do diagnéstico e como eram suas vindas
para o hospital. A segunda questao da parte dois era
diferenciada, em cada questiondrio, pois possuia um
direcionamento aqueles que nunca frequentaram a escola
e aqueles que tiveram que abandond-la.

Os participantes foram orientados acerca do uso
do gravador e, caso houvesse algum que recusasse a
utilizacio do recurso, teria a sua entrevista manuscrita.
Nessa perspectiva e com a permissio dos participantes,
as entrevistas foram gravadas.

Visando A nio identificacdo dos entrevistados na
exposicio dos resultados, eles foram organizados como:
“C” para criangas e “A” para adolescente, seguidos de um
numeral natural. As ordens dos ndmeros foram aleatdrias,
nao correspondendo, pois, a ordem das entrevistas.

Os dados obtidos pela transcricio dos depoimentos,
sem omissao do material e sem perda do sentido dito,
foram analisados a partir da técnica de andlise de
contetido de Bardin'. A anilise de conteddo é um
conjunto de instrumentos metodoldgicos sutis em
constante apetfeicoamento que se aplicam aos discursos
extremamente diversificados'>. As etapas operacionais
da pesquisa foram cumpridas, sendo elas: pré-andlise,
exploragao do material, tratamento dos resultados obtidos
e interpretacio. Para esta pesquisa, nao foi utilizado
nenhum soffware.

Oncologia Pedidtrica e as Implicacdes na Educacdo Escolar

Os contetdos obtidos foram organizados em trés
categorias de andlise: 1. Significado do processo de
adoecimento para as criangas e os adolescentes; 2.
Sentimento experimentado por criancgas ¢ adolescentes
em decorréncia de nunca terem frequentado a escola
formal em razao do processo terapéutico; 3. Abandono da
institui¢do escolar por criancas e adolescentes em virtude
do tratamento oncoldgico.

Todos os participantes aceitaram participar
voluntariamente, apds a explicagio completa e detalhada
sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos,
beneficio previsto e riscos que poderiam ser causados
diretamente pelo estudo. Os desconfortos e quaisquer
riscos no que diz respeito & reflexdo do tema abordado
foram minimizados. Além disso, os participantes contaram
com o apoio do Servico de Psicologia do hospital locus
da pesquisa.

O estudo estd de acordo com a Resolugio CNS 466/12
do Conselho Nacional de Sadde, que regulamenta as
pesquisas envolvendo seres humanos, sendo aprovado
pelo Comité de Eticaem Pesquisa (CEP) da Universidade
do Estado da Bahia (Uneb) sob o nimero de parecer
2.373.271, bem como pelo CEP do HAM, sob o ntimero
2.444.571.

RESULTADOS

Os dados referentes  caracterizagao dos participantes
desta pesquisa foram organizados em uma tabela para
facilitar a visualizacio dos mesmos (Tabela 1).

Foram entrevistadas criancas e adolescentes, sendo
quatro criangas e oito adolescentes internados ou em
acompanhamento ambulatorial que abandonaram a
escola tradicional ou nunca a frequentaram. Dos 12
participantes, 11 estavam em tratamento quimioterdpico,
e uma com encaminhamento para uma segunda
intervencdo cirdrgica. Quanto ao sexo, sete eram do
sexo masculino e cinco do feminino. As idades variaram
entre oito e 17 anos. Apenas dois entrevistados eram da
cidade de Salvador, sendo os demais provenientes de
outros municipios baianos.

Dos 12 participantes, apenas duas criangas nunca
estudaram, enquanto as demais puderam estudar em uma
escola formal.

Nenhuma das criancas e nem os adolescentes
pesquisados apresentavam outra doenga prévia antes do
cAncer. Todas as criangas possufam entre sete meses e cinco
anos de tratamento em acompanhamento ambulatorial e
tinham a capacidade cognitiva preservada, respondendo
a todos os questionamentos dentro de suas limitagoes.
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Tabela 1. Caracterizagéo das criancas e adolescentes em tratamento oncolégico entrevistados

Criancas % Adolescentes % Total % |
4 33% 8 67% 12 100%
Sexo Masculino 1 8% 6 50% 7 58%
Feminino 3 25% 2 17% 5 42%
Cidade Salvador 0 0% 2 17% 2 17%
Outro municipio 4 33% 6 50% 10 83%
Quimioterapia 3 25% 8 67% 11 92%
Tratamento Radioterapia 0 0% 0 0% 0 0%
Cirurgia 1 8% 0 0% 1 8%
Doenca prévia Sim 0 0% 0 0% 0 0%
sap Néo 4 33% 8 67% 12 100%
Entre 7 meses e 1 ano 0 0% 2 17% 2 17%
Tempo de 1 ano 2 17% 3 25% 5 42%
tratamento 2 anos 0 0% 2 17% 2 17%
Entre 3 e 5 anos 2 17% 1 8% 3 25%
Escola formal Néo frequentou 2 17% - - 2 17%
scolatormdl e quentou 2 17% 8 67% 10 83%

DISCUSSAO

0 ADOECIMENTO E AS IMPLICACOES E ELEMENTOS ENVOLVIDOS
NO ADIAMENTO DO INCIO DA EDUCACAO ESCOLAR OU NA SUA
INTERRUPCAO

Significado do processo de adoecimento para as criangas e os
adolescentes

As criangas e adolescentes narraram como foi receber
a noticia sobre a doenga, a mudanca do seu dia a dia ap4s
a sua descoberta e como eram as vindas ao hospital. O
recebimento do diagnéstico de cAncer, como o de qualquer
outra doenga, afeta nio somente a vida daqueles que a
recebem, mas de suas familias e das pessoas mais préximas,
como os amigos ou a dos que tém estima por elas. E visto,
também, que, mesmo em razdo da pouca idade, alguns se
mostram preocupados com a nova dificuldade imposta—o
enfrentamento da doenga. Isso pode ser verificado pelas
falas seguintes:

Para mim, foi normal [receber o diagnéstico]. Foi
um pouco mais complicada [mudar a rotina]. Tinha
que acordar mais cedo que o normal. Eu jd estava
acostumada com a rotina do colégio que era seis
em ponto. Agora eu tinha que acordar mais cedo
para poder chegar aqui (Al. 12 anos. Idade do
diagnéstico 12 anos).

Eu digo que a vida deu um né, virou de cabeca pra
baixo. No comego, foi um pouco dificil. Antes eu
estudava, como eu moro na drea rural, ajudava a
trabalhar com meus pais e tinha uma rotina bastante
esportiva. (A2. 16 anos. Idade do diagnéstico 14 anos).
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A minha rotina mudou pouca coisa, mas atingiu
mais a rotina dos meus pais. Sempre os vejo
conversando e acho desgastante... [pausa]. As vezes,
eu sé queria que fosse a Gltima vez a ir ao hospital
(A8. 16 anos. Idade do diagnéstico 15 anos).

A perspectiva de mudanca por meio do diagndstico faz
com que cada um, a partir de suas experiéncias j4 vividas
até o presente momento, reaja de uma forma diferente.
Alguns demonstram menos preocupagio com o agora para
0 que serd para frente. Outros preocupam-se com o que
as novas mudangas irdo impor aos seus familiares, como
o conflito de relacio com seus pais, ocasionando, assim,
uma desestruturagao psicossocial.

Dantas etal.”? demonstram que os genitores reorganizam
seu cotidiano em funcio da crianca e do adolescente
acometidos pela doenga, podendo refletir em exaustiao
emocional tanto para a crianca ou adolescente quanto
para os responsdveis. O longo processo de tratamento
oncoldgico pesa sobre os cuidadores, abra-se espaco em
especial aqueles que vivem na zona rural que dependem
exclusivamente de seus familiares para o cuidar da casa e
do trabalho. A condigio de satide altera a diniAmica familiar
e, segundo Rubira'®, o extenso tratamento pesa mais sobre
as familias constituidas por baixa escolaridade e que vivem
em situagdes menos privilegiadas.

Nesse contexto, conviver com uma doenca, que agora
¢ parte integrante do seu ser, causa estranheza, uma vez
que agora podem acontecer situagdes que fogem do
controle. Ciclos de quimioterapia, efeitos adversos e
vontades proprias que, em diversos momentos devem ser
suprimidos, fazem parte desse novo ser. Verifica-se nas
falas a seguir:



Eu antes saia para muitos lugares, mudou tudo, né? O
fato de poder cair alguma hora. Nao poder sair o tempo
todo porque a imunidade estd baixa. Nao posso comer
de tudo como antes, refrigerante principalmente (A6.
17 anos. Idade do diagnéstico 17 anos).

Foi dificil. Mas depois fui me costumando. Eu fazia
quimioterapia, tomava remédio, ia para a consulta.
Antes eu vinha todo dia, agora eu venho uma vez na
semana. Antes era ruim, porque todo dia eu tinha
que pegar acesso todo dia, né? (C1. 8 anos. Idade do
diagnéstico 7 anos).

As criangas e os adolescentes, entao, sio forcados a
enfrentarem um novo mundo com novas regras, bem
como vivenciarem o processo terapéutico recomendado,
além de terem que aprender a lidar com suas vontades e
desejos ndo satisfeitos. O apoio de toda a equipe de satde
mulddisciplinar, bem como o da familia e sociedade, ¢
essencial nesse momento, pois o enfrentamento dessa nova
realidade reflete uma ruptura do processo infantojuvenil.
Isso corrobora o estudo de Gomes’, que mostra o
amadurecimento for¢ado daqueles que estdo passando por
um tratamento de saide longo e traumdtico, cujo dano
nao pode ser mensurado, uma vez que envolve fatores
psicoldgicos.

E perceptivel que todos compreendam o que estd
acontecendo e toda a situagio. Isso é notério pelo fato da
naturalizacdo que as criancas ¢ adolescentes verbalizam.
Atribui-se tal fato ao tempo em que eles vivenciam esse
processo, conforme transcrito nas falas:

Eu ficava internado. J4 fiquei até 10 meses (C3. 8
anos. Idade do diagndstico 4 anos).

Bom, eu vinha pra cd, mas, depois da cirurgia, eu
fiquei dois anos sem vim pra cd. A depois eu fui no
hospital da minha cidade e ele mandou eu retornar
[para o hospital especializado] para fazer uma
ressonancia. Como eu nio estava sentindo dor, ele
mandou fazer outra logo[ressonincia]. Ai quando
eu fiz, que ele [médico] olhou, né O resultado
estava nascendo outro tumor no lugar. Af vou fazer
outra cirurgia, vou internar hoje (C4. 8 anos, Idade
do diagnéstico 3 anos).

Agora t4 mais tranquilo porque eu s6 venho uma vez
na semana e volto pra casa e fico o resto da semana
em casa. Antigamente [no primeiro tratamento] eu
ficava aqui meses e agora fico uns trés ou cinco dias

(A3. Idade:16 anos. Idade do diagnéstico 15 anos).

Outra situagdo experimentada ¢ a recidiva da doenga
que implica novos arranjos no seio familiar, estresse

Oncologia Pedidtrica e as Implicacdes na Educacdo Escolar

emocional, necessidade de mais recursos financeiros e,
também, psicoldgicos, pois significa reviver momentos
dolorosos como o retorno ao hospital em longa
permanéncia, o extenso tratamento e manifestagoes
clinicas, desde a queda de cabelo, nduseas e vomitos e até
a dor. Compreende-se, pois, que a recidiva pode ser vista
como a presenga de incerteza quanto a cura. Traz, assim,
sentimentos de frustagio e sofrimento e, para Arruda-
-Colli®, novas davidas que surgem frente a incerteza
da nova forma da doenca e as novas submissoes ao
tratamento. Mazer-Goncalves, Valle e Santos!® enfatizam
o 8bito da crianca e do adolescente como uma vitéria
do cincer frente a vida, utilizando o termo “batalha”
como uma metifora. Cria-se um cendrio mais perverso e
inimagindvel quando o individuo em tratamento ¢ o seu
tnico companheiro.

Dessa forma, para as criangas e adolescentes
pesquisados, o processo de adoecimento significa
mudancas na rotina individual, bem como de seus nticleos
familiares; necessidade de enfrentar a rotina terapéutica
considerada desgastante, dolorosa; afastamento ou redugio
do convivio social.

IMPLICACOES E ELEMENTOS ENVOLVIDOS NO ADIAMENTO DO
INICI0 DA EDUCAGAOQ ESCOLAR OU NA SUA INTERRUPCAO

Sentimento experimentado por criancas e adolescentes em
decorréncia de nunca terem frequentado a escola formal em
razdo do processo terapéutico

E sabido que a educagio é um direito de todos e um
dever do Estado e da familia, além de ser um dos fatores
determinantes e condicionantes a satde. Contudo, a
condicdo de frequentar a escola formal sofre variacoes
a partir de certas circunstincias, como o diagndstico de
cancer. Assim, fica no imagindrio da crianga e adolescente
como deve ser a escola.

Dos entrevistados, duas das criancas e adolescentes
ndo puderam frequentar a escola formal por causa da
manifestagio precoce do cincer. Assim, esses individuos,
que nunca frequentaram a escola formal, responderam
como, em seu pensar, seria a escola formal:

Eu ainda nem estudei. Imagino que era boa. Todo
dia eu passava de frente. Af eu queria estudar. Eu
ficava desse jeito, pensando. Mas minha mie tinha
medo (C3. 8 anos. Idade do diagndstico 4 anos).

Eu tinha muita vontade de estudar. Eu até pedi pra
minha mie me colocar numa escola. Na verdade, ela
nao me colocou na escola porque ficou com medo
do meu problema (C4. 8 anos. Idade do diagnéstico

3 anos).
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A educagio especial enquadra-se nas situagdes que
requerem formas alternativas, tais como métodos e
técnicas de ensino, recursos educativos, curriculos e
organiza¢do, que favorecam o acesso e a organiza¢io do
ensino para os educandos com necessidades educacionais
especiais.

Considerando que o tratamento oncoldgico requer
continuidade ¢ demanda tempo para conclusio, surge
dificuldade para a ida das criancas e adolescentes a escola
formal. As dificuldades vdo desde as de ordem material,
em razio da distdncia que contribui para elevar os custos
da familia, que j4 enfrenta as demandas financeiras
decorrentes do deslocamento para o tratamento do
filho, principalmente quando o local de tratamento ¢é
em outro municipio e nio no que a familia reside, as de
origem emocional, sentimental, decorrentes do estado de
apreensdo e medo que a familia tem de expor a criancac o
adolescente em processo terapéutico ao ambiente escolar,
mesmo quando autorizado pelo médico.

Bianca et al.! e Ferreira’ demonstraram, por intermédio
de seus estudos, que a fragilidade dos genitores frente
ao estado de satide e doenca de seus filhos é calcado em
diversos estdgios de protecio dando maior atengdo a satde,
resguardando a crianga e o adolescente do processo educativo
formal. Contudo, Gomes’ demonstra a importincia de
incluir a crianga no contexto escolar, pois ela continua a
crescer e a se desenvolver. Isso corrobora o estudo de Silva'/,
que entrevistou criangas em situagoes de hospitalizagio que
relataram privagio e limitagbes como brincar, frequentar a
escola e conviver em sociedade. Existe a necessidade, entio, de
as criangas e adolescentes estarem estudando e participando
de um convivio comunitdrio educacional.

Para esses, o atendimento educacional deverd ser
realizado em classes, escolas ou servigos especializados,
quando as condi¢des especificas dos educandos impedirem
a sua integragdo nas classes comuns de ensino regular.
Assim, algumas instituicbes hospitalares que tratam
criancas e adolescentes com cincer oportunizam a
chamada Classe Escolar com vista a minimizar as perdas
na formacio desse grupo populacional.

Quando as limitagoes do servico nio se mostram
atentas as Classes Hospitalares, nesse cendrio, os
responsdveis assumem o papel de educadores, sendo a
mde a maior responsdvel por assumir essa funcdo, o que
foi evidenciado, quando questionados se, em casa, os
ajudavam a ler ou a escrever:

Minha mie ajudou a ler e a escrever (C3. 8 anos.
Idade do diagnéstico 4 anos).

Ajudava. Minha mie me ensinou a escrever meu
nome. Foi ela que me ensinou (C4. 8 anos. Idade
do diagnéstico 3 anos).
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Para o ECA, ¢ dever da familia, da comunidade,
da sociedade e do poder publico assegurar o respeito a
vida, satde, esporte, lazer, profissionalizacdo, cultura
e dignidade, assegurando com absoluta prioridade a
educacio e a convivéncia familiar e comunitdria®.

A escola formal é imaginada e desejada pelas criancas e
adolescentes que nunca a puderam frequentar, por conta
do processo de adoecimento e consequente tratamento.
Entretanto, mediante descricio de seus depoimentos,
¢ possivel verificar que aqueles conseguem entender os
motivos pelos quais ndo puderam ir & escola.

Abandono da instituigdo escolar por criancas e adolescentes
em decorréncia do tratamento oncolégico

A vulnerabilidade observada, inclusive, na fala
dos participantes deste estudo, demonstra que urge
a efetivacdo de medidas eficazes que visem a reduzir,
o miximo possivel, os impactos que, por exemplo,
o cAncer acarreta na vida dos sujeitos em destaque.
Afinal, o ambiente escolar formal é recheado de
desafios, sentimentos, valorizagio humana, além de ser
um espago onde estdo presentes amigos e professores.
Entretanto, em determinadas condicbes de satde,
existe a impossibilidade da permanéncia da crianca e do
adolescente de frequentarem a escola formal.

Dez participantes desse estudo tiveram que se
desvincular da escola formal para iniciar o processo
terapéutico. Desse jeito, eles foram solicitados a expressar
seus sentimentos a respeito da saida da instituicio
formadora, conforme se observa nas falas:

Um pouquinho complicado [sair da escola]. Era
um lugar que eu gostava bastante era a escola.
Principalmente porque eu sé via meus amigos no
colégio e também eu j4 tinha outros cursos, mas eu
parei de frequentar. E acabou ficando assim (Al. 12
anos. Idade do diagndstico 12 anos).

Dificil. Porque eu me apegava muito aos estudos e
além disso todos os meus amigos... Hoje eu estou
longe, entdo... (A2. 16 anos. Idade do diagndstico
14 anos).

Foi dificil. Eu gostava de ir. A escola era muito boa,
no primeiro dia eu fiz amizade com todo mundo,
mas agora eu nio tenho contato com ninguém. S6 no
dia do meu aniversdrio que eu consegui, mas depois
nio (Cl. 8 anos. Idade do diagndstico 7 anos).

As falas circularam em torno da convivéncia escolar, da
falta dos amigos, tornando apenas uma lembranga, pois
o afastamento dos companheiros de escola foi um fato
real e doloroso. O ambiente educacional ¢ o cendrio do
desenvolvimento e de funcio social do individuo. A sua



saida significa a inser¢io no ambiente hospitalar, o que, por
sua vez, significa a busca para um tratamento, esquecendo,
por vezes, a necessidade da ciéncia educacional para esses
sujeitos.

Ferreira® aponta a atividade escolar como uma ponte para
avida que é bloqueada pela atengio integral para o tratamento
do cAncer. Logo existe a necessidade de um acompanhamento
pedagdgico e psicoldgico, visto que o afastamento da escola e
do convivio com os amigos possui repercussoes negativas que
pouco sio verbalizadas, como presente no trabalho de Silva'®,
no qual o cAncer para a crianga e adolescente foi visto como
uma dicotomia entre vida e morte. Afinal, a possibilidade de
morte por causa do cAncer é iminente e circunda a cabega da
crianca e do adolescente:

Foi muito dificil. Porque eu jd tinha perdido um
ano. E eu queria ter terminado o ano. A pessoa
tem planos...[pausa] e nunca vai imaginar que uma
doenga vai acontecer...[pausal, que uma coisa ruim
vai acontecer e pode ser o fim (A6. 17 anos. Idade
do diagnéstico 17 anos).

Em qualquer fase do tratamento oncolégico, as
intercorréncias se fazem presentes e demonstram
as dificuldades a serem enfrentadas pelas criancas e
adolescentes, tais como anorexia, mudanga no tratamento,
nduseas e vomitos e dor. Gomes’ e Lisboa' refletem que
reincluir a crianga portadora de uma doenga oncoldgica
em um ambiente escolar é um desafio, tendo em vista
o que a doenca pode gerar, em especial conflitos e
desencorajamento, inferioridade e nio adaptagio, como
demonstrado a seguir:

Eu tomava quimioterapia e ficava esperando ficar
doente. Eu sabia que dava febre, emagrecimento
(A5. 12 anos. Idade do diagnéstico 11 anos).

Uma das maiores dificuldades ¢ me sentir inferior
sabendo que todos os meus amigos estio com ritmo
diferente na escola. Logo eles vio formar e eu vou
ficar para trds. Antes eu pensava que ia terminar,
trabalhar [pausa] (A8. 16 anos. Idade do diagnéstico
16 anos).

O tempo de afastamento da escola implica nio
aprender novos contetdos e no conviver com os colegas
por conta da imposi¢io da condi¢io de satide. Amancio
e Castro® ressaltam a importincia de os docentes estarem
presentes por meio de visitas na unidade hospitalar ou
no atendimento domiciliar. Isso porque as criangas e os
adolescentes irdo retornar a escola formal apds o término
do tratamento e possuem expectativas quanto a sua
reinser¢iao no ambiente escolar:
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Na verdade, teve a minha professora [...], que ela
trazia as atividades do colégio pra ver se eu passava
do ano letivo (Al. 12 anos. Idade do diagnéstico
12 anos).

Como previsto na Lei 1.044, de 21 de outubro de
1969, o aluno, em condicées limitantes de satide, tem
o direito ao atendimento domiciliar?!. Porém, existem
situagoes criticas e consequentes dificuldades a serem
enfrentadas:

No comeco eu ficava com vergonha. Porque eu ficava
careca, mas o pessoal [amigos] nio se importavam...
(A7. 12 anos. Idade do diagnéstico 9 anos).

Lisboa' propée, por meio da arte, trabalhar
individualmente com criancas e adolescentes, a fim de
se estimular sentimentos e sensagoes nas praticas ladicas
de aprendizagem, o que poderia favorecer a confianga,
eliminar a depressdo e o estresse ao deixar a crianga e
o adolescente estimularem a imaginacéo, reintegrando
atividades de aprendizagem escolar. Em contrapartida,
Santos® salienta o uso de tecnologias, informagées e
comunica¢des como ferramentas que devem estar presentes
na educacio. Para tanto, é necessdria a oportunidade das
Classes Hospitalares, que trabalham em grupo, devendo
estas terem recursos suficientes, inclusive tecnoldgicos,
para auxiliarem as criancas ¢ os adolescentes em suas

dificuldades.

CONCLUSAO

O recebimento do diagndstico de cincer repercute de
diferentes formas para os responsdveis e para as criangas
e adolescentes envolvidos no processo. Logo, elementos
envolvidos no adiamento do inicio da educacio escolar ou
na sua interrupgio compreendem o extenso tratamento,
que consideramos o fator de maior impacto, uma vez
que hd a necessidade de modificacio de rotina, gastos
financeiros, necessidades de apoio psicolégico, além
do medo dos pais de exporem os filhos ao ambiente
externo (escola), dado o seu estado de vulnerabilidade
fisica, evidenciada na baixa imunidade e alteragoes
clinicas indesejadas, como, por exemplo, a alopecia. Os
participantes, apesar de estarem vivenciando a doenga,
preocupam-se com os pais, em face da modificagio da
vida destes em razao do seu adoecimento.

O adiamento do inicio da educag¢io escolar ou sua
interrup¢do implica retardar o processo educacional
formal da crianca e do adolescente e, no caso do dltimo, a
conclusio do ensino médio para inicio de uma nova fase do
processo formativo. Para os adolescentes em especial, falar
sobre sua experiéncia de abandono escolar parece ser mais
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doloroso do que para as criangas, por a adolescéncia ser
uma etapa do ciclo vital na qual ocorrem transformacées,
construcio de identidade, e a convivéncia em grupo de
iguais se faz necessdria, bem como a conclusao do ensino
médio e, por conseguinte, o ingresso no ensino superior,
técnico ou mercado de trabalho. A experiéncia do
adoecimento e a percep¢io das possibilidades, que foram
ofuscadas por conta da doenga, do tratamento, dos medos
e incertezas, levam a reflexdo nio s6 sobre a vida como
também sobre a finitude do Ser.

A entrada ou reintegragao da crianga e do adolescente
em tratamento oncolégico na comunidade educacional
¢ um processo lento que requer empenho e participagio
das pessoas envolvidas.

Espera-se que esta pesquisa contribua com a reflexao
sobre a temdtica tanto nas instituicoes de ensino como
também nas instituicdes de satide, considerando a
relevincia do tema que envolve pessoas em fase de
crescimento e desenvolvimento, cujo aspecto das
subjetividades ainda é pouco estudado nos ambientes
hospitalares. Espera-se também que contribua com as
reflex6es sobre politicas publicas voltadas para os dois
grupos populacionais em andlise e estimule novos estudos
sobre o tema e participagdo das pessoas envolvidas.
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