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Resumo

Introdugdo: O presente trabalho problematiza o relato de duas adolescentes acompanhadas em um hospital de referéncia para o
tratamento oncoldgico infantojuvenil, por uma equipe de pesquisa voltada a reinsergio escolar, composta por professoras, psicélogas,
terapeuta ocupacional, enfermeira e assistente social. O grupo de pesquisa, atuante desde o ano de 2013, vem promovendo a mediacio
interdisciplinar e intersetorial entre as dreas de satide e educacao, e, por intermédio dos relatos, procura contextualizar a importincia da
preservacao do lugar do desejo de duas pacientes de prosseguir com os estudos durante o tratamento oncoldgico. Relato dos casos: MP
pode imortalizar seu voto e a si mesma e dar origem a uma escola inaugurada com seu nome em seu municipio de residéncia. M, por
sua vez, pdde tornar a escola um lugar menos indspito e mais acolhedor para ela, a partir do recurso ao dispositivo de visitagao escolar.
Conclusao: Como discussio, aponta-se a relevincia da atuacio interdisciplinar para a construcio dos lagos para além do hospital, bem
como a necessaria articulacio intersetorial, fundamental para o éxito da reinser¢ao escolar efetiva. Ressalta-se que a equipe de pesquisa pode
acolher as adolescentes, cada qual com seus impasses, ¢, a partir da sustentagio de um lago de referéncia, viabilizar uma real possibilidade
de criar pontes com a vida, além dos muros do hospital.

Palavras-chave: Adolescente; Neoplasias Hematoldgicas; Colaboragao Intersetorial; Inclusao Educacional.

Abstract

Introduction: The present paper problematizes the report of two adolescents
followed in a reference hospital for child and adolescent oncological
treatment by a research team on school reinsertion, composed by teachers,
psychologists, occupational therapy, nurse and social assistance. The
research group, active since the year of 2013, have been promoting the
interdisciplinary and intersectorial mediation between areas of health
and education, and through reports seeks contextualize the importance
of preserving the place of wish of two patients of continuing studying
during oncological treatment. Case reports: MP could immortalize her
vote and herself and giving origin to a school innagurated with her name
in the city of residence. M in turn could make the school a place less
inhospitable and more welcoming for her from the resort to the device of
school visitation. Conclusion: As discussion, we point out the relevance
of interdisciplinary activities to construct bonds beyond the hospital, as
well as the needed intersectorial articulation, fundamental to the success of
effective school reintegration. It is highlighted that the research team could
welcome adolescents, each one with their issues and, through sustaining a
reference bond, viabilize a real possibility to create bridges with life beyond
the hospital walls.

Key words: Adolescent; Hematologic Neoplasms; Intersectoral
Collaboration; Mainstreaming (Education).

Resumen

Introduccién: El presente estudio hizo una problematizacién del reporte
de dos adolescentes acompafadas en un hospital de referencia para el
tratamiento oncolégico infanto-juvenil por un equipo de investigacién con la
mirada a la reinsercién escolar, compuesta por maestras, psicélogas, terapeuta
ocupacional, enfermera y asistente social. El grupo de investigacién, que
acttia desde 2013, sigue promocionando la mediacién interdisciplinar y
intersectorial entre las dreas de salud y educacién y, a través de los reportes,
procura contextualizar la importancia de la preservacion del lugar del
deseo de dos pacientes en seguir con los estudios durante el tratamiento
oncoldgico. Relato de los casos: MP puede inmortalizar su voto y a si misma
y dar origen a una escuela inaugurada con su nombre en la ciudad que ella
vive. M, por su vez, puede tornar la escuela en un lugar menos inhdspito
y mds receptivo para ella a partir del recurso al dispositivo de visitacién
en la escuela. Conclusién: Como discusién, apuntase la relevancia de la
actuacién interdisciplinaria para la construccién de los lazos para alld del
hospital, bien como la necesaria intersectorial, fundamental para el éxito
de la reinsercién escolar efectiva. Enfatizase que el equipo de investigacién
puede oir a las adolescentes, cada cual con suyas incertidumbres, y, a partir
de la sustentacién de un lazo de referencia, viabilizar una real posibilidad
de criar puentes con la vida para alld del espacio del hospital.

Palabras clave: Adolescente; Neoplasias Hematolégicas; Colaboracion
Intersectorial; Propension (Educacion).
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INTRODUCAO

O cancer infantojuvenil representa uma pequena
parcela dos casos de cincer na populagio em geral, mas
traz consigo um impacto relevante, dado que se manifesta
como algo inesperado para essa faixa etdria’.

A sobrevivéncia ao cincer faz parte da politica de
satide publica, sendo uma questio prioritdria e complexa
do planejamento em sadde, considerando que o indice
de sobrevida no tratamento infantojuvenil onco-
-hematoldgico é de 80%? nos paises desenvolvidos. Ao
abordarmos a populagio infantojuvenil egressa ou em
tratamento oncoldgico, hd de se considerar as alteragoes
na imagem corporal e em sua capacidade de aprendizagem,
que sio influenciadas pelo tratamento. Tais alteragoes no
corpo, em sua funcionalidade e no psiquismo, podem
causar estranhamento a essas criancas, a seus pais ou
responsdveis ¢ ao entorno social mais amplo, ao qual
retornam apds o tratamento’.

Esse estranhamento precisa ser tratado pelo discurso
interdisciplinar e intersetorial, a fim de proporcionar
um retorno singularizado a vida social dessas criancas
e adolescentes®. Destaca-se o papel da escola, uma vez
que, durante a infincia e a adolescéncia, além de ensinar
conteudos e conceitos, configura-se como importante
espaco de socializacdo®. Na escola, esses sujeitos sio
apresentados as regras sociais e identificam-se com seus
pares, construindo e ampliando sua visao de mundo.

Considerando a importincia da escola na vida e no
desenvolvimento de criancas e adolescentes, é fundamental
uma reflexio a respeito dos possiveis impasses vivenciados
por esses sujeitos ao retornarem para suas atividades escolares,
apds o afastamento pelo tratamento. Cabe ainda pensar o
que aqui chamamos de Invengoes, lagos intersetoriais que
se criam entre a satide e a educagio a fim de minimizar as
perdas sofridas por essa clientela durante e apds o tratamento
onco-hematoldgico, e fazem-se caso a caso.

METODO

O presente relato dos casos faz parte da pesquisa
“Impasses no Reingresso Escolar de Criangas e Adolescentes
Egressos de Tratamento Onco-hematolégico”, que
tramitou pelo CEP-INCA, registrada e autorizada sob o
nimero do CAAE: 186.22013.0.0000.5274. Os pais e/ou
responsdveis bem como os préprios pacientes assinaram os
respectivos Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE) no caso da adolescente sobrevivente.

RELATO DOS CASOS

Os casos fazem parte de um grupo de pesquisa®
de um hospital no Sudeste do pafs, referéncia para o
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tratamento oncoldgico. O grupo caracteriza-se por ser
um dispositivo interdisciplinar que permite a construgio
de pontes entre o hospital e para além do hospital. Os
casos que sio levados para a discussio sao acompanhados
a partir da demanda espontinea dos pacientes nos
atendimentos individuais dos profissionais que integram
o grupo (professoras, psic6logas, terapeuta ocupacional,
enfermeira, assistente social), como veremos a seguir, a
partir de fragmentos clinicos.

CASO 1— UMA BELA HOMENAGEM

MP, uma adolescente inteligente e participativa,
diagnosticada com rabdomiossarcoma parameningeo,
realizou tratamento e entrou em controle (quando o
paciente passa a vir menos ao hospital por auséncia de
doenca). Voltou & escola, tinha amigos, namorava e
sonhava conhecer Londres. Apés um ano de controle,
passou a sentir dorméncia na face. Assustada com esse
sintoma, voltou ao hospital por demanda espontinea,
pois gostaria de falar com a médica com quem possuia
um laco de confianca.

A psicéloga da equipe apresentou-se a adolescente e
disse que, juntas, poderiam conversar sobre seus planos.
Porém, MP disse que nao “curtia” psicologo. Apds acolher
e respeitar diversas negativas da paciente, certo dia, surgiu
um pedido: “Vocé me ajuda a ir a Londres?”.

MP pediu ajuda a sua psicéloga para escrever um
e-mail para uma Organizagio nio Governamental que
realiza sonhos de criancas e adolescentes com cancer. A
doenga progrediu, apesar da quimioterapia, e, ao perceber
0 que acontecia, a adolescente redimensionou seu desejo:
“Serd que poderfamos arrumar uma maneira de eu nio
parar de estudar? Mas queria estudar na minha escola, 14
na minha cidade!”

A equipe multidisciplinar procurou organizar-se
no sentido de tornar vidvel seu desejo. Com a ajuda da
professora da Classe Hospitalar, foi possivel construir uma
interlocugio entre o hospital e a escola que qualificou sua
sobrevida e seu engajamento escolar. MP estudava com
afinco e o que ela mais desejava era saber sua nota final de
quimica. Apds vérias tentativas, a professora conseguiu que
a nota fosse colocada no sistema para que a adolescente
tivesse acesso. De acordo com sua mae, MP, ao saber sua
nota e que tinha passado de ano, deu seu tltimo sorriso
antes de falecer.

Alguns meses apds o falecimento de MP, K, mae da
adolescente, enviou uma carta agradecendo os cuidados
da equipe multidisciplinar com sua familia. Na carta, ela
agradeceu e sinalizou as caracteristicas de cada profissional
que se tornou uma referéncia para ela e sua filha. Contou
que haveria a inauguragio de uma escola em seu municipio
com o nome de sua filha e pediu ajuda para elaborar um



texto sobre a adolescente, que seria lido na cerimonia de
inauguragao.

Nesse caso, acolher o desejo de MP, por estudar até o
fim da sua vida, deu origem a uma nova escola publica
com seu nome, imortalizando sua histéria, e a um projeto
de pesquisa, que busca trazer a escola como um elemento
importante para ser incluido no cuidado a criangas e
adolescentes com cincer. Tanto a homenagem quanto a
pesquisa confortaram seus pais diante da perda.

CAS0 2 - UMAVISITACAO A ESCOLA

O caso assinala a dificuldade vivida por M no retorno
As suas atividades escolares, uma adolescente com tumor
neuroectodérmico primitivo em arco costal direito,
cujo tratamento consistiu em quimioterapia e ressecgao
cirtrgica local. Apés liberagao da equipe médica, M volta
4 escola, atividade de sua rotina. Porém, no retorno,
vivenciou momentos dificeis de adaptacio e sofreu
bullying’ sem relatar A familia.

A partir da demanda espontinea apresentada por M,
13 anos, relatada para a sua oncologista pedidtrica, foram
colocadas em prética estratégias jd discutidas, no grupo
de pesquisa semanal, de estudos regulares, teoricamente,
por meio de experiéncias prévias e revisao de literatura®’.

A primeira estratégia da equipe multidisciplinar foi
fazer contato com a escola. A professora e a psicéloga de
M. conversaram com a diretora, que relatou os problemas
ocorridos e a dificuldade de abordd-los. Diante do
estranhamento gerado pela chegada de M e as reacoes
“preconceituosas” que se seguiram diante da alopecia,
foi planejada uma visita da equipe a escola, caso M
concordasse.

O grupo de pesquisa reuniu-se para tragar estratégias
de abordagem com os adolescentes da escola e definir o
objetivo da visita. Estavam na pauta o esclarecimento
sobre o cAncer, seu tratamento e efeitos adversos, além da
discussio sobre a insercio de M no contexto escolar. A
equipe que visitou a escola foi composta por enfermeira,
médica, psicéloga e professora.

O grupo de pesquisa preparou recursos ludicos® e
interativos para conseguir a atengio e participacio dos
adolescentes. Foi realizada a edigao de partes de um filme
como disparador da temdtica do cincer. Além disso, a
enfermeira, responsdvel pela apresentagio “técnica” sobre
o cAncer, montou uma aula breve, acompanhada de um
video que abordava a questio da perda do cabelo. Em
seguida, foi feita uma dinimica para facilitar a interagio
da equipe com os alunos. A dinidmica escolhida foi a do
barbante’, que consistiu em formar uma roda mesclando
aequipe de pesquisa com a da escola e alunos presentes. A
partir de uma pergunta disparadora e da primeira jogada
do rolo de barbante, cada participante jogava o rolo e
segurava sua ponta antes de jogar para outra pessoa, que
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deveria falar o que aprendeu durante aquele encontro,
assim como formular uma pergunta que poderia ser
respondida por quem recebesse o rolo, formando uma
rede com o barbante.

M participou da construgio dessas estratégias
contribuindo principalmente na escolha do filme ¢
edicdo das cenas a serem exibidas como disparadoras da
conversagao. Demonstrava interesse e expectativa com
a visita do “hospital” & sua escola. A visita ocorreu da
seguinte maneira: 1) realizou-se uma sensibilizagio, em
que os adolescentes puderam falar a respeito de casos de
cAncer em suas familias, despertando a atencao deles para
0 assunto em questdo; 2) exibigio de cenas de um filme,
que nio foi possivel por problemas tecnoldgicos; 3) a
apresentacio da enfermeira sobre o cAncer, seu diagnéstico,
modalidades de tratamento e seus efeitos; 4) dindmica
do barbante.

A dinadmica do barbante deu lugar as questoes e
reflexdes dos alunos, permitindo a palavra circular com
temas como: o lugar para onde a crianca e o adolescente
vdo quando se recuperam da doenga; possibilidade de
“contdgio” do cincer; as mudangas na aparéncia da
pessoa com cAncer em tratamento ou em pds-tratamento
oncoldgico.

Quando se langou a pergunta “O que mudou depois
dessa tarde?”, um aluno respondeu que aprendeu que
ndo se devia ter preconceito. Essa fala foi recebida
com uma salva de palmas. Surgiu a pergunta de como
uma pessoa com cancer deveria ser tratada e os alunos
responderam: “Sei l4... normal é a melhor maneira e com
amor e carinho”. Ao final da visita, alguns alunos fizeram
perguntas a equipe do hospital e as meninas pediram para
tirar foto com M.

Essa experiéncia leva a pensar que a estratégia de ir
a escola pode converter o horror de um primeiro tempo
em possibilidade de fala, abrindo espaco a curiosidade ¢
a0 acolhimento de M junto a seus pares.

CONCLUSAO

A partir dos fragmentos apresentados, destaca-se a
importancia da mediacio interdisciplinar e intersetorial
entre satde e educacio para promogio da qualidade de
vida de criangas e adolescentes em tratamento ou apds
o tratamento onco-hematoldgico. O grupo de pesquisa
trabalha nessa articulagdo desde 2013, orientado pela
pratica clinica e demanda espontinea dos assistidos,
visando a construir lagos para além dos muros do hospital.

Viver ou sobreviver ao cincer infantojuvenil estd para
além de nao ter doenca ativa'’. Significa vivenciar uma
existéncia em que a vida possa estar articulada ao desejo
das criangas e adolescentes, experiéncia intensa, mesmo
diante de um tratamento dificil e, por vezes, com desfecho
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desfavordvel, como nos ensinou MP; ou encontrar no
hospital apoio para gerar aceitagio da sua presenca de
forma qualificada, apesar das alteragdes na imagem
corporal, como no caso de M.

E necessério elucidar e discutir os critérios empregados
pela equipe assistente em oncologia pedidtrica ao indicar
ou contraindicar a frequéncia escolar durante e apés o
tratamento oncolégico infantojuvenil. Esses achados
sdo elaborados a partir da demanda manifestada pelos
pacientes infantojuvenis e motivou o grupo de pesquisa
a inserir essa temdtica na agenda de cuidado.

Ressalta-se a importancia de pensar agoes intersetoriais
que visem a minimizar as dificuldades de inser¢io e a
permanéncia escolar para além do aspecto pedagégico,
pois os conflitos que emergem no cotidiano escolar sao
historicamente e socialmente construidos, como no caso
de M, referindo-se a fendmenos mais amplos e complexos.
Assim, faz-se necessdrio olhar para o cotidiano escolar, a fim
de examind-lo, conhecer suas propostas, relagoes entre os
sujeitos e ideias que os constituem!! para particularizar essas
acoes de retomada da vida escolar dos assistidos caso a caso.

Este trabalho ¢ dedicado a esses sujeitos, que ensinam
a cada dia que, quando encontram parcerias genuinas, ¢
possivel desejar e viver com coragem e dignidade, mesmo
em circunstincias adversas.
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