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A reinsercao escolar na area de oncologia infantil — avancos & perspectivas®

The scholastic reintegration into the oncology pediatric field — advances & perspectives

La insercidn escolar en el area de oncologia infantil — avances & perspectivas

Ana Carolina Carvalho Rocha Paterlini', Magali Roseira Boemer"

RESUMO

A proposta deste estudo é um ensaio sobre o
tema, mencionando alguns avancos e
perspectivas no que tange a reinsercao escolar
dessas criancas. E importante que a crianca
com cancer mantenha sua escolaridade,
preservando sua vida normal, seu
desenvolvimento integral e tenha esperanca de
cura para construir seu futuro. Porém, sua
reinsercdo escolar tem sido dificil para
professores, familiares e para ela prépria. Os
professores enfrentam dificuldades em como
lidar com esta crianca frente aos seus colegas
de classe e relacionadas a falta de informacéo
sobre a doenca. Os familiares sofrem com a
preocupacdo diante da integridade fisica e
emocional da crianca, preferindo, muitas vezes,
manté-las em casa. Ja as criancas lidam com a
desinformacdo, curiosidade e zombaria, face as
mudancas na sua aparéncia fisica (perda de
peso, queda de cabelo e uso de mascara).

Palavras chave: Enfermagem oncoldgica;
Enfermagem pediatrica; Educacéao infantil.

ABSTRACT

The proposal of this study is an essay on the
subject, in which some perspective advances
are mentioned and it is extremely important
that the children with cancer maintain their
schooling, preserving a normal life. It's
intellectual and emotional normal life and to
have the hope to cure in the determination to
construct the future. However, the scholar
reintegration of the child in oncologist treatment
becomes difficult for the teachers, relatives and
for the own ill child. Teachers face the difficulty
of how to manage with the child in front of their
classmates and with the lack of information
about the disease. The relatives suffer with the
preoccupation about the physical and emotional
integrity of the child. However, the child does
not fight with the disinformation, curiosity and
deceives, in the face of its physical appearance,
(loss of weight, loss of hair and use of masks).
Key words: Pediatric

Oncologic nursing;

nursing; Child rearing.

RESUMEN

La propuesta de este estudio es un ensayo
sobre el tema, mencionando algunos avances y
perspectivas. Es de extrema importancia que
los nifios con cancer mantengan su escolaridad,
como forma de preservar su vida normal. Su
vida normal intelectual y emocional y tenga la
esperanza de curarse en la determinacion de
construir su futuro. Por eso la restriccion,
escolar de los nifios en tratamiento oncolégico
se torna dificil para los profesores, familiares y
para el propio nifio enfermo. Los profesores se
enfrentan las dificultad de como lidiar con el
nifio frente a sus compaferos de clase y con la
falta informacion sobre la enfermedad. Los
familiares sufren con una preocupacién frente a
la integridad fisica y emocional, del nifo,
prefiriendo muchas veces mantenerlas en casa.
Los nifos lidian con la desinformacion
curiosidad y burla, que hacen los demas nifios
de su apariencia fisico, (pérdida de peso, caida
de cabello y uso de cubrebocas).

Palabras clave: Enfermeria  oncoldgica;
Enfermeria pediatrica; Crianza del nifio.
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INTRODUCAO

O céncer é um termo genérico utilizado
para determinar uma grande variedade de
neoplasias ou tumores malignos que causam
efeitos destrutivos no organismo devido ao seu
carater invasivo e metastatico. As doencas
neoplasicas sao caracterizadas por uma
proliferacdo anormal de células que se infiltram
e destroem os tecidos vizinhos, podendo ser

levadas, pelo sangue, a outras partes do
organismo, desenvolvendo-se ai também as
metastases™.

O cancer infantil compreende de 0,5% a
3% de todas as neoplasias na maioria das
populacdes, estimando-se uma incidéncia anual
de cerca de 200 mil casos em todo o mundo®.
Ocorre um caso de céancer em cada 7 mil
criancas de 0 a 14 anos nos Estados Unidos,
apresentando uma discreta predominancia do
sexo masculino e na raca branca®.

As estatisticas norte-americanas estimam
que um em cada 900 individuos, entre 16 e 44
anos, seré sobrevivente do cancer infantil, com
expectativa de atingir um a cada 250 até o ano
de 2010™. No Brasil, as criancas e adolescentes
portadores de Leucemia Linféide Aguda sao
curados em 80% dos casos®.

O céncer constitui-se entdo, em um
problema de salde publica de dimensdes
nacionais e internacionais, cuja prevencado e
controle devem ser priorizados, sendo
necessarias a formulacdo e a implementacdo
progressiva de ac¢des, programas e planos
orientados para o seu controle, incluindo a
melhoria e expansdo da assisténcia médico-
hospitalar, as medidas de deteccao precoce e de
prevencdo, que compreendam ac¢bes de
promocdo a saude e de intervencdo sobre os
fatores de riscos do cancer.

Além das implicacbes médicas, questdes
que perpassam todas as esferas da vida da
crianca e de sua familia iniciam-se até mesmo
antes da confirmacao do diagnéstico da doencga.
Desde o aparecimento dos sintomas iniciais, as
visitas a hospitais, a preocupacdo dos adultos, o
medo e a angustia passam a habitar a vida da
criangca, 0 que se acentua por ocasidao do
tratamento que é longo, complexo e agressivo,
caracterizando um periodo de estresse para a
crianca e seus familiares®.

Um estudo sobre as publicacdes brasileiras

relacionadas aos aspectos psicossociais do
cancer infantil, no periodo de 1980-1997,
revela a abrangéncia e complexidade das
situacbes com as quais a crianca se depara, tais
como: transformacgdo no seu corpo € no seu
estado de saude, dores, efeitos colaterais do
tratamento e alteracbes de relacionamento,
psicolégicas e afetivas. Diante de tanta
adversidade, a crianca tem que ser forte e lutar,
buscando ajuda nas pessoas mais proximas,
como familiares, amigos e equipe de satde(”.

Os beneficios da vivéncia escolar para a
crianca com cancer sdo reconhecidos.
Entretanto, essa atividade encontra enormes
barreiras préaticas que estdo relacionadas ao
préprio tratamento antineoplasico e seus efeitos
colaterais, ao despreparo da equipe escolar para
o acolhimento de seu aluno com cancer, a
rejeicdo, ao preconceito e a desinformacdo dos
demais alunos com relacdo & criangca em
tratamento, as insegurancas da familia em
manter a frequéncia escolar de seu filho doente,
a falta de comunicacdo entre os hospitais e as
escolas das criancas, dentre outros®.

“A escola é parte integral na vida das
criancas e € essencial que eles tenham
oportunidade de adquirir educagéo”®.

Assim  julgou-se oportuno descrever
aspectos atuais referentes a reinsercao escolar
de criancas e adolescentes com cancer com o
intuito de promover uma reflexdo critica acerca
da abrangéncia, necessidade da continuidade
escolar, inseguranca por parte da escola em
receber esses estudantes e dificuldades
apresentadas pelos mesmos no retorno a sala
de aula. Esse trabalho de atualizacdo também
cita como esse tema vem sendo trabalhado nos
setores de pediatria oncoldgica de alguns
Hospitais do Estado de S&o Paulo.

A CRIANCA EM TRATAMENTO
ANTINEOPLASICO E SUAS DIFICULDADES
NO RETORNO A ESCOLA

Em conjunto com a familia, a escola
exerce um papel importantissimo na formacéao
da identidade pessoal e social da crianca, pois,
em seu ambiente, nas interacbes com o0s
adultos e com seus pares, as criangas
desenvolvem habilidades cognitivas e sociais
necessarias a formacdo de um senso de

independéncia, competéncia e ética, além de
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adquirirem conhecimentos académicos, politicos
e sociais®.

As competéncias sociais incluem fazer
amizade, manter as amizades e entender a
dindmica de grupo apropriada para a idade. A
interacdo social é restrita para as criancas que
estdo limitadas em suas casas®.

E na escola que a criangca encontra um
espaco para exercer sua capacidade de
aprender e se defrontar com estimulos de
diferentes ordens que testam suas habilidades e
propiciam o seu desenvolvimento intelectual,
motor, perceptivo, social, dentre outros. Fora da
escola, sao diminuidas suas oportunidades de
trocas e interacdes sociais e ela fica privada do
espaco em que o aprendizado € privilegiado,
podendo advir dai um sentimento de
inferioridade®.

A escola é considerada como o “trabalho”
para as criancgas. Ela deve permitir que o aluno
participe das atividades académicas e sociais
durante a fase de tratamento da sua doenca,
contribuindo como um membro efetivo da
classe®.

O Comité de Trabalho sobre Aspectos
Psicossociais em Oncologia Pediatrica da SIOP,
constituido em 1991, desenvolveu um
documento oficial com o] tema:
“Escola/Educacédo”. Sua fundamentacdo € que
criangas com cancer ndo s6 devem freqlentar a
escola, mas devem também ser estimuladas a
ter assisténcia completa na mesma. O
documento ressalta que o programa para
criancas com cancer deve incluir os seguintes
aspectos: escola no hospital e um programa de
reinsercdo  escolar (abrindo canais de
comunicacdo ente a equipe de hospital e os
professores da escola de origem; incluir um
manual de informacdo aos professores sobre
como lidar com a crianca doente e a escola
deve estar aberta para que a crianca sinta-se
livre para expressar-se).

O decreto Lei n°® 1044, de 21 de outubro
de 1969, dispbe sobre o tratamento
diferenciado para os alunos portadores de
afeccdes congénitas ou adquiridas, como
infec¢cdes, traumatismos ou outros quadros
morbidos caracterizados por incapacidade fisica
relativa, incompativel com a freqtiéncia escolar,
mas com preservacdo das potencialidades
intelectuais e emocionais necesséarias a

manutencdo da escolaridade; ocorréncia isolada
ou esporadica; duracdo que nado ultrapasse o
maximo admissivel para a continuacdo do
progresso pedagdgico de aprendizagem, o que
exclui, por exemplo, a hemofilia ou asma. A
estas criangas doentes, como compensacdo a
auséncia nas aulas, sdo planejados exercicios
domiciliares com acompanhamento da escola,
compativeis com o seu estado de salde e com o
processo de ensino. N&o existe legislacdo
especifica para casos de cancer. A lei é geral e a
literatura ndo apresenta relatos a respeito de
beneficios trazidos pelos mesmos as criancas
com cancer®,

A crianca ir4 enfrentar grandes obstaculos
diante da possibilidade de retornar a escola
durante seu longo tratamento. Ela ira se
deparar com uma situacdo na qual tera que
lidar com medos, desinformacdes, curiosidades
e zombarias na prépria escola, devido ao fato
de ser vista como diferente das demais face as
mudancas na sua aparéncia fisica (alteracdo de
peso, alopecia e uso de mascara de protecao
em torno do nariz e da boca)®®. Ela necessita
de cuidados especiais que sao transitorios e
caracteristicos de cada fase de seu
tratamento?. Portanto, esse retorno a escola
deve ser realizado de forma realistica. E
importante a compreensdo e a aceitacdo por
parte da escola diante da situacdo deste aluno
em tratamento oncoldgico, diminuindo assim a
ansiedade e facilitando o processo de retorno as
aulas.

A agressividade do tratamento, o nimero
de internagbes hospitalares de consultas
meédicas, o numero de procedimentos invasivos,
o0 estado fisico e mental da crianca e do
adolescente devem ser levados em conta na
programacdo da volta a escola. As criangas e 0s
adolescentes portadores de uma doencga grave e
enfrentando um tratamento, seja ele paliativo
ou curativo, provavelmente ndo serdo capazes
de frequentar a escola da mesma maneira que
os outros alunos, cumprindo seus horarios e
demandas escolares. Portanto é de suma
importancia a modificacdo da rotina escolar, das
expectativas académicas, do suporte
educacional, da flexibilidade com o excesso de
faltas e da perda de provas e trabalhos, permitir
auxilios domiciliares e hospitalares. Pode ser
que a crianca ou o adolescente frequente a
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escola somente por um ou dois periodos. Sendo
importante dar prioridade para o horario do
recreio, atividade considerada social e aulas
como de arte, com uma demanda académica
menor. Garantindo assim, que eles sejam
capazes de continuar aprendendo de maneira
adequada & idade®.

A direcdo e os professores sentem-se
desinformados sobre o cancer e tém duavidas a
respeito de sua etiologia, tratamento,
possibilidade de cura, integridade fisica da
crianca, mudanca de comportamento, aspectos
psicolégicos, sobre como agir diante de lesdes,
voémitos ou febre, além de carregarem consigo o
estigma da morte que o céncer traz. A
comunicacdo efetiva com esses profissionais
sobre o diagnéstico e tratamento do estudante,
contribui de maneira determinante para o
retorno do aluno a sala de aula. A crianca e o
adolescente devem ter um ambiente com
condi¢cdes adequadas de higiene e ventilacéo,
cuidados com a alimentagdo e possiveis lesdes.
Os colegas devem receber informacbes de
acordo com a idade referentes & saude de seu
colega doente. Quando poucas informacdes
estdo disponiveis pela equipe de saude e
familiares, fofocas e especulacdes no ambiente
escolar surgirdo. Rumores e conjecturas,
geralmente erréneos, sobre a doenca da crianca
ou do adolescente s&o prejudiciais®.

Os familiares também manifestam grande
preocupacdo com a integridade fisica e
emocional da crianc¢a e, caso acreditem que elas
ndo estdo bem assistidas na escola ou na
tentativa de poupa-las de qualquer tipo de
esforgo, seja ele fisico, intelectual ou social, ou
se souberem que seu filho é alvo de apelidos
como “careca” e “mascarado” as manterdo em
suas casas. O comportamento de um pai que
procura compartilhar o sofrimento do filho,
raspando seu proéprio cabelo e ndo o deixando
crescer enquanto também néo crescer o do seu
filho é relatado na literatura e revela essa
preocupacéo dos pais®.

Estas sdo algumas das dificuldades que,
somadas aos receios e restri¢cdes fisicas (dor,
mal-estar, dificuldades sensoriais) e/ou
emocionais, tornam-se grandes obstaculos na
continuidade da vida escolar de criancas em
tratamento oncoldégico.

Durante as fases mais criticas do
tratamento ou mesmo durante os cuidados
paliativos, pode haver uma redu¢do do contato
com a comunidade em geral devido a fatores
relacionados a mobilidade e outros fatores
médicos mais complicados®.

Por isso, a oportunidade de manter
contato com seus amigos de classe tem grande
importancia para o estudante e sua familia.
Passar o tempo com seus amigos € uma
distracdo para a vida do aluno e consiste em um
reforco do fato de que ele continua crianga ou
adolescente e apresenta as mesmas
necessidades e sonhos de seus amigos®.

Um estudo francés com 30 estudantes em
cuidados paliativos avaliou a motivacao para
frequentar a escola e sua evolugdo durante o
curso da doenca bem como as medidas
adotadas para manter a frequéncia na escola.
Setenta por cento das criancas decidiram por
continuar a frequentar a escola até o estagio
avancado de sua doenca. As criancas citaram a
leitura, matematica e a computagdo como
sendo suas areas preferidas. Fadiga e
incapacidade fisica tiveram efeito, ao longo do
tempo, na diminuicio da motivacdo das
criangas em ficar na escola. Os motivos das
outras criangcas da amostra ndo quererem
frequentar a escola eram os de ja realizarem
outras atividades ou sentirem dor né&o
controlada®?.

Closs & Burnett (1995) descreveram o
relato de pais de criangas com céancer:
“...Esperanca de que, através da participacédo
na educacédo, seus filhos atingiram o sucesso ou
cumpririam seu potencial, experimentariam
amizade dos seus colegas, ou pelo menos
companheirismo, teriam interesses e atividades
que pudessem distrai-los dos aspectos
desagradaveis de seu estado, deixariam para
tras a marca de sua existéncia e acima de tudo
experimentariam alguns aspectos de uma vida
normal”®®,

Desde 1970, vem sendo observado um
aumento linear das taxas de cura dos tumores
na infancia, estando estas, atualmente,
variando entre 70% e 80% dos casos. Manter a
rotina que tinham antes do aparecimento da
doenca, melhora sua qualidade de vida durante
e apés o tratamento. & parte

A escola é
importante desse cotidiano e a crianca
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dificilmente podera aproximar-se da
normalidade caso nao esteja na escola e seja
produtiva no seu papel de aprendiz, sendo,
portanto, clara a relevincia de abordagem
desse tema - reinsercao escolar.

AVANCOS & PERSPECTIVAS

Com o objeto de compreender como esse
tema esta sendo abordado em Hospitais de
referéncia nacional na area da oncologia
pediatria, foi feito contato durante alguns
meses, via telefone, e-mail e pessoalmente,
com cerca de sete hospitais. Alguns se
prontificaram a relatar o caminho percorrido e
0s avancos obtidos na perspectiva da reinsercao
escolar de seus pacientes com cancer.
Entretanto, alguns ndo se mostraram disponivel
para participar, alegando falta de tempo. Outros
ainda, responderam que nao trabalham com
nenhum projeto nesse sentido.

A experiéncia mais préxima do olhar das
autoras é da equipe de servico ambulatorial de
pediatria do HCFMRP-USP, Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirédo Preto da
Universidade de Sao Paulo. Essa equipe recebe
um financiamento do GACC “Grupo de Apoio a
Crianca com Cancer - Ribeirdo Preto", que inclui
0 custeamento dos livros “Carta ao
Professor’®® e a disponibilidade de um carro
para o transporte até a escola da criancga.

Participam deste trabalho do HCFMRP-
USP, criancas e adolescentes de 3 a 18 anos
que se encontram em fase de reinsercdo
escolar. Nesta instituicdo sdo atendidas pessoas
de toda a regido de Ribeirdo Preto, sendo
estabelecido, entdo, que este projeto englobaria
as criancas que moram a uma distancia de até
120 km. Participam do projeto uma psicéloga e
uma assistente social que atendem todas as
criancas em tratamento oncolégico do HCFMRP
e identificam aquelas que estdo afastadas da
escola e em fase de retorno a escola.

A partir do momento em que a equipe
médica acredita que a crianca esteja apta a
retorna a escola, a made da crianca é informada
sobre o trabalho realizado e decide se ira
consentir ou ndo que seu filho participe. Caso
aceite, informa qual é a escola em que a crianca
estd matriculada. Um contato inicial é realizado
com a diretora, por telefone. Neste contato é
feito uma referéncia ao aluno doente e em

tratamento no HCFMRP e agendada uma
reunido para a explicitacdo do trabalho a ser
realizado no retorno da crianca doente a escola,
confluindo, desta maneira, os canais de
comunicacdo entre o hospital e a escola de
origem da crianca.

Nesta reunido com a diretora da escola é
mencionado um filme que sera projetado, cujo
titulo é: “Ndo tem choro”®® e o livro “Carta ao
Professor”’®®. Este livro traz informacdes sobre
o0 tratamento e suas consequéncias, facilitando,
assim, a recepcdo da crianca pela escola.
Também sao esclarecidas todas as
caracteristicas da doenca, todos os cuidados
com a alimentacdo, com as atividades de
educacdo fisica e como a escola deve agir
diante de um ferimento ou de uma febre
ocasional. Ressalta ainda a importancia da
frequéncia escolar, o fato que esta crianca
doente deve ser tratada como aluno e ndo como
paciente, para que possa se sentir igual aos
seus pares.

Em um segundo momento é feito contato
com os colegas da referida crianca, podendo
essa estar presente ou ndo. O mesmo ocorre
com os professores. O filme mencionado é
assistido e discutido pelas criangas, com vistas
a facilitar o entendimento da doenca e de seus
efeitos colaterais, estreitando o convivio social e
permitindo a continuidade escolar da crianca em
tratamento.

ApOs estes esclarecimentos com a diregao,
professores e alunos, elas permanecem prontas
a esclarecer qualquer duavida ou dificuldade,
dando, assim, continuidade ao trabalho.

Outro servico visitado foi o Centro Infantil
de Investigacdes Hematoldgicas Dr. Domingos
A. Boldrini, na cidade de Campinas, interior do
estado de Sao Paulo, onde houve contato com a
pedagoga deste Centro. Neste Hospital de
referéncia no tratamento de criancas e
adolescentes com céancer, existe um contato
com a escola dos pacientes, afim de dar
continuidade as suas atividades escolares. Essas
atividades séo realizadas pelas criangas em uma
sala de aula, sob supervisdo de uma pedagoga,
ou no leito, quando a crianca esti
impossibilitada de locomover-se.

No momento em que a equipe de saude
decide que a crianca estd apta a retornar a
escola, a pedagoga conversa por telefone com a
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diretora e professores da escola, orientando
sobre o0s cuidados necessarios e dirimindo
davidas. Caso a escola sinta necessidade de
conversar pessoalmente com a equipe de
saude, esta se prontifica a agendar uma reunido
no proprio hospital; nunca ocorre desta ir até a
escola, devido a problemas financeiros e do
tempo requerido para tal.

No Hospital do Cancer - Fundacao Pio XlI
em Barretos, uma das enfermeiras que trabalha
na unidade de pediatria citou que esta em fase
de aprovacdo um Projeto de Classe Hospitalar,
com duas salas de aula, atendendo as criancas
em tratamento ambulatorial e as internadas.

No Instituto de Oncologia Pediatrica da
Escola Paulista de Medicina — UNIFESP existem
professores voluntarios que dao aulas as
criancas e adolescentes internados ou em
tratamento ambulatorial. As aulas ocorrem na
brinquedoteca, no ambulatério de quimioterapia
ou no proprio leito do paciente, quando este
estd impossibilitado de locomover-se.

A maioria dos Hospitais recusou-se a
relatar ou silenciaram sobre o caminhar na
teméatica da reinsercdo escolar de criancas em
tratamento, o que dificultou a dimensdo de uma
avaliacdo nessa esfera.

Sabendo dos beneficios e da importancia
de manter a vivéncia escolar e a preservacao
dos processos sociais das criangas com cancer,
muitos hospitais possuem ou estéo
implementando e preparando equipes de
natureza multidisciplinar para a recepcdo dessas
criangcas pela escola, propiciando, assim, um
suporte necessario para o acolhimento. Desta
maneira, esperamos que este ensaio seja
elemento propulsor para que alguns hospitais
iniciem e divulguem programas voltados para
reinsercdo escolar de criancas em tratamento
oncoldgico, dando atencdo a singularidade que
cerca cada uma dessas criancas.

CONSIDERACOES FINAIS

Os avancos tecnolégicos no ambito da
medicina tém influenciado a histéria da maioria
das neoplasias infantis, aumentando a
sobrevida e melhorando os indices de cura.
Porém, os efeitos colaterais do tratamento
implicam em inumeros transtornos. Além das
frequentes internacfes hospitalares, acarretam
efeitos colaterais imediatos (nauseas, vémitos,

alteracdo de peso, dores de cabeca) e tardios
(esterilidade, alteracdo perceptivas, intelectuais
e locomotoras) que limitam a socializacdo da
crianca e causam o seu afastamento do
ambiente escolar.

A manutencdo das atividades cotidianas
da criangca com cancer o mais proximo possivel
do que era anteriormente a doenca, como a
preservacdo dos processos sociais e a
frequéncia a escola, podem contribuir para que
ela cultive acesa a esperanca de sobreviver por
meio da “construcdo” de seu futuro. A
esperanca € o que a ajuda a manter o animo, a
suportar os dissabores da doenca, o que a
conforta nos momentos mais criticos e é 0
sentimento que persiste, usualmente, durante
todos os estagios da doenca e do tratamento.

Negar as criancas e adolescentes o
retorno a escola é de algum modo negar-lhes a
oportunidade de ter uma vida completa como
crianga ou adolescente.
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