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Resumo

O que terdo em comum palavras como cancro, infancia, escola e inclusdo € o que se
pretende definir neste trabalho de investigacdo. A inclusdo da crianga com cancro na

escola, as expectativas da escola e da familia e o conhecimento geral desta problematica
sera analisado e estudado. Um roteiro de boas praticas de apoio a professores e familia é o

resultado final deste estudo.

Palavras -chave: Cancro; Infancia; Escola; Educacao Especial; Incluséo;



Abstract

What words like cancer, childhood, school andlusion have in common is what this
research work intends to define. The inclusion of the child with cancer in school, the
expectations of the school and the family and the common knowledge of this problem will

be analysed and studied. A good practiagigegto support teachers and family is the final
result of this study.

KEY -WORDS *Cancer, Childhood, School, Special Education, Inclusion;



As criancas que tive o privilégio de conhecer e que me fizerem crescer.
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Introducéo

8$ HVFROD p RQGH HVWDPRV WRGRV"™ )RL DVVLP TXH XP C
Os anos passaram e a frase ndo nos saiu da cabeca. E ganha especial eco quando,
volvidos meia duzia de anos, constatamos que a escola nem sempre € onde estamos

todos.

Foi assim que surgiu o tema deste trabalho, na escola hem sempre estavamos todos,
faltava intermitentemente um elemento da nossa equipa. Esse elemento, que foi o motor
desta pesquisa, atravessava uma dura caminhada na luta contra o cancro. Tarefa
herctleapara quem tem apenas 9 anos. E ndo menos para quem, sem grandes
ferramentas que ndo a vontade de ndo ser apenas mais uma professora na vida
académica desta aluna se propde a arranjar estratégias e solucbes capazes de fazer a
diferenca no apoio pedagdgigae € prestado a alunos com doenca oncoldgica.

Assim sendo, a motivacdo na realizacdo deste estude fooncretizando partir de
algumas inquietacdes identificadas e sistematizadas da analise da complexa conjuntura
gue envolve o tema da educagcdo emcalas criancas que estdo em processo de

tratamento da doenca oncoldégica.

Assim, destacariamoss dificuldades e possibilidades da continuidade escolar das
criancas com cancro ou de uma possivel intervencdo no que diz respeito a um maior

esclarecimento $we esta tematica.

Tendoese em consideracdo que durante o processo educativo de uma crianca doente

estdo sempre implidas trés instituicbes socialddspital, Familia &scola) este estudo

centrouseno modo em como (e principalmente podera esbates assimetrias entre

Escolae a Familiapromovendo a #culagdo e cooperacdo entre si e procurando
UHVSRQGHU j SHUJXQWD EDVLODU 3 (VWDUiIi D HVFROD SL

doenca oncolégica?

Como tal, ste estudo elegecomo foco privilegiad de andlise o estudo de caso de uma

alunada investigadora de mais quatro casos apoiados pela investigadora, no ambito do
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programa de voluntariado da ACREDITAR, sobre os quais foram realizadas as analises
dos casos evidenciando falhas e potencializandiocées de articulacdo entre a triade

acima descrita.

12



| Parte

Fundamentacao tedrica
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CAPITULO 1

3$ FULDQoD FRP GRHQoD RQFROYy
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1. A CRIANCA COM DOENGCA ONCOLOGICA

Para um melhor entendimento do que caracteriza o cancro, este capitulo inicial abordara
diversas caracteristicas inerentes a doenca. A etiologia, a incidéncia, os diversos tipos
de cancro, os diferentes tratamenpara enfrentar a doea, os efeitos deste e as
mudangas que ocorrem na vida das criangas que estao inseridas neste processo serao o

fio condutor deste capitulo.

1.1. DEFINICAO

$ SDODYUD oaFDMUFNIIR®DRevpregue a primeira vez na Grécia Antiga,

através da observac@le ferimentos profundos na pele. A data estes ferimentos foram
comparados ao comportamento dos cardhfuRY GDt D GHQRPIUQNLQRK "JUHJ
posteriormente adotada pelollaP SDRDDQFUR’

Apesar de ser conhecido desde tempos remotos apenas comgiangeutilizacdo do
microscopio foi possivel um estudo mais aprofundado do cdReroari & Herzberg,
1997)

Assim, sob a denominagdo de cancro sdo agrupadas mais de duzentos tipos de
SQHRSODVLDV P&»@poiteniemMos BiBldyicos distintos. As neoplasias sao
melhor compreendidas em termos de alteracbes do material genético das células, as
chamadas mutacdes celulareste tipo delteracdes acontecem frequéncia no N0sso

corpo, gracas a fatores extermpge podem ser téo diversificados como:

15



Substancias
guimicas

Radiacdes

Infecbes
virais

Quadro 1: Fatores externos que influenciam o aparecimento de Neoplasias
Fonte:(Lissauer & Clayden, 2002)

Estes fatores externos interferem na estrutura e alteram a informacaalbéasiéaulas,

ndo obstante, geralmente as mutagdes néo trazem consequéncias de maior para a forma

ou funcionamento celulaContudo, quando as alterpelV RFRUUHP HP 3 JHQHV F
(responsaveis pelo controle do crescimento, multiplicacdo ou diferenciag@eéldlas)

apenas uma pequena modificacdo pode causar grandes danos.

1.2. ETIOLOGIA

O cancro na infancia € uma doenca rara e cujas causas permanecem indefinidas.
SegunddLissauer & Clayden, 20029 risco de uma crianca desenvolver cancro entre o

seu nascimento e 0s quinze anos é de 1 em 650.
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Na infancia crése que o desenvolvimento do cancro se distingue no que concerne ao
tipo de células que sofre a transformac¢do maligna. Assim, nas criant@spo de

laténcia é mais curto o que se traduz numa maior agressividade e num crescimento mais
rapido. Nao obstante, geralmente este grupo apresenta uma resposta mais favoravel aos

diferentes tipos de tratamento (quimioterapia especialmente).

Porém, odistlrbios genéticos desempenham um papel importante em alguns casos de
doenca oncoldgica pediatriceambém a grande variedade de deficiéncias imunoldgicas
foi associada a uma maior incidéncia de muitos tipos de cancro. No entanto, a origem
do cancro nar@anca € seguramente multifatorial, ndo sendo provavelmente o meio
ambiente dacto fundamental, como ocorre nos adultos, mas antes em fatores genéticos
(Kempe & O'Brien, 1986)

Ainda assim, e como anteriormente ja tinhaselgntado o aparecimento do cancro é
associado a inumeros fatores, comumente relacionados com o meio ambiente. Produtos
quimicos, radiacdo e micro organismos podem ser considerados agentes cancerigenos,
ou seja, capazes de causar modificacdes no ADN de aétula, fazendo com que

ocorra uma proliferacdo desordenada que originando um cancro.

Fatores como lz solar (com irradiacéo ultravioleta), os agentes quimicos presentes no
fumo, o asbesto utilizado na construcéo civil, as aminas arom@aapostaquimico)
presentes na manufatura de coloracbes e o benzeno usual na industria quimica, sdo
exemplos de agentes cancerigeosstes podem ser acrescentados micro organismos
como a papiloma Virus, que causa a verruga genital e o Virus de Hpsaejn
respnsavel pelaMononucleose Infeciosa, que alteram o ADN das células favorecendo

o desenvolvimento de uma neoplasia. O HIV, responsavel pela SIDA, € um virus que
embora ndo cause diretamente o cancro, cria condi¢des ideais para o desenvolvimento
doenca, atneés do comprometimento do sistema imunologico, entre o(fersari &
Herzberg, 1997)

Estimase que mais de metade dos casos de cancro possam ser evitados ingeedindo
exposicao aos fatores de risco ambientais e que medidas simples como a ado¢ao de uma
dieta rica em verduras, legumes e cereais, a eliminagdo do habito de fumar, o controle

na exposicao a radiacéo ultravioleta, a moderacdo no consumo de bebidas alcodlicas e
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gorduras, podem reduzir o risco de se desenvolver um céperari & Herzberg,

1997)

Ainda assim, podemos afirmar que a sensibilidade de uma pessoa aos fatores causadores
do cancro é definida pelo seu patrimoénio genético sendo que, alguns sdo mais sensiveis
gue outros a exposicdo de substancias cancerigenas sendo este padrao de densibilida

comum a membros de uma mesma familia.

1.3. EPIDEMIOLOGIA

Em 1997, segundo o Registo Oncoldgico Nacional, os dados epidemioldgicos
revelavam que a cada ano, surgiam seis milhdes de novos casos de cancro em todo
mundo, numa proporcao média de 98% em adultos e 2% em criancas. Mundialmente as
estatisticas aludem anucrescimento na incidéncia da doenca em regiéeglderentes
caracteristicas geeconomicas e sociais, 0 que torna o cancro um sério problema de

Saude Publica mundial.

A taxa de incidéncia anual a nivel mundial varia entre 40 a 156 novos casos por 1

milhdo de habitantes.

Este crescimento continua a ser apontado, tendo em consideracdo que hoje a

Organizacdo Mundial de Saude (OMS) revela que no mundo séo diagnosticados a cada

ano cerca de 10 milhdes de novos casos, estimando ainda que em 2020 esse numero
chegue a 15 milhdes de novos casos por ano. Acisalig@ie nos paises desenvolvidos

0 cancro, apesar de ser uma doenca rara em pediatria, € a primeira causa de morte no
periodo etario compreendido entre o nascimento e 0s quinze anos, sendo, apenas,

supeada pelos acidentes.

Consultando os dados do Registo Oncologico Nacional de 1993 facilmente constatamos
que a distribuicdo dos tumores malignos antes dos vinte anos de idade foi de 382 casos
num total de 27.130 registos em todo o pais, representando, assa margem de

1,4% de toda a incidéncia populacional em Portugal.
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O Registo Oncologico Regional do Norte, divulgou também a mesma percentagem de
(1,4%) para os anos de 1995 a 1997, na incidéncia das neoplasias malignas na
populacao inferior aos 20 andssta regiéo.

O registo do mesmdocumento para o ano de 200jué inclui nos seus dados de
estudo Portugal continental e Arquipélago da Madeira) € &3 052 novos casos de

cancro.

Consultada a percentagem de incidéncias de neoplasias malignas antes dos 20 anos de
idade de toda populacdo no campo de investigacdo;ssapee & neoplasias mais
incidentes entre as criangas traduz@mem leucemias, linfomas, tumores do sistema
nervosocentral, sarcomas, retinoblastoma e tumor de Wilms, sendo as leucemias as
responsaveis por 25 a 35% dos casos de cancro na infance.aBngucemias, as
agudas samnais comuns e, entre elas, a leucemia linfocitica aguda (LLA) sozinha, é
responsavel por5% a 80% de todas as leucemias entre as populécéesas da
América do Norte, Oceania e Europa.

A frequéncia e os tipos de tumores que surgem nas criancas diferem consideravelmente
daqueles que aparecem nos adultos quanto a localizacdo, ao tipoghust@ ao
comportamento clinico. Durante a primeira infancia e a puberdade, quando ocorre uma
divisdo celular mais intensa, observae picos de incidéncia de algumas neoplasias,
indicando que o crescimento normal dos tecidos embrionarios e puberaisuatiam

ambiente propicio para o desenvolvimento tumoral.

Dai pode advir a alta incidéncia de neoplasias dos tecidos hematopoiéticos, linfaticos,
osteomusculares e do Sistema Nervoso Central (SNC) em criancas e adolescentes.
Assim, o cancro em pessoas menaieyinte e um anos é entendido como originario de
PXWDo}HV HVSRQWKQHDYVY RX 3 FDQFUR GH FUHVFLPHQWR
intensa proliferagdo celular, apresentando um periodo curto de laténcia entre o tumor
clinicamente detetavel e o dissemaulo e € tendencialmente mais agressivo e invasivo.

J& nos adultos, maiores de vinte e um anos, o cancro deriva, de 60 a 80% dos casos, de
mutacdes celulares induzidas por fatores ambie(daieriormente descritos), também
UHFRQKHFLGR FRPRGRFDQKUHRDSDHVGIMWD XP SHUtRGR Gt

tornando possivel a realizacéo de diagndsticos precoces.
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Por sua vez, detetar um cancro infantil €, na maioria das vezes, um acontecimento
acidental. O diagnéstico da doenca € dificil devido a fatoredd&gg@ao despreparo
médico, a condi¢cdes socioecondmicas e culturais das familias, que as impedem de
procurar um centro de atendimento médico adequado, a precariedade do sistema de
saude que ndo apresenta recursos para um diagnostico rapido e eficiesténamsli

nacionais que dificultam o acesso aos servi¢os especializados, entre outras.

Porém a literatura alerta para questfes ligadas aos préprios sintomas do cancro como
complicadoras do seu diagnostico precoce, pois 0s sinais iniciais da doencaspodem
inespecificos, tais como, dor de cabeca, palidez, dor 6ssea e febre, 0 que torna
extremamente facil a confusdo com patologias comuns na inf&ogas A. , 1997 )
(Lopes C. , 2000)

Assim, etendo em consideracdo o que anteriormente foi descrito, a minimizagdo do
tempo de realizagdo do diagnéstico do cancro infantil €, sem ddvida de capital
importancia para o sucesso do tratamento da doenca oncoldgica pediatrica. Nesse
sentido, algumas socieadies, como a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica
(SOBOPE), tem vindo a realizar cursos no Brasil para orientar pediatras sobre a doenca
e chamar a atencao para o problema

Neste sentido, de salientar que ndo se deve perder de vista o facto de que a rapidez no
diagnostico é de suma importancia, pois s6 a partir dele € que se inicia o tratamento
contra a doengdai que se justifique o interesse em saber que tipo de conhecimento

sobre a dagca oncoldgica infantil esta a ser transmitido a escola e de que forma é feita

essa comunicacao.

Deste modo gostariamos que num futuro breve o cancro infantil seja um tema discutido
na escola, e a partir deste esclarecimento e discussdo se possa othiegndstico

mais precoce.

A tolerancia da crianca ao tratamento € maior do que a do adulto nos casos de cirurgia e
quimioterapia, e menor para a terapéutica radiotera@omummente as criancas
respondem muito bem a quimioterapia e esta tem evoluididorépsatisfatoriamente

em direcdo a esta faixa etariaesfica(Petrilli, Jr.Carneiro, M., & Toledo, 1997)
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Segundo 0s mesmos autoress icasos de cancro na infancia a taxa de sobrevivéncia, a
médio e longo prazojariade 60 a80%, enquanto que no adulto € de 50 a 55%. Nos
Estados Unidos, no an2000, o numero de sobreviventes de cancro na infancia foi
estimado entre 180.00029©0.000, ou seja, 1 em cada 900 adultos jovens de 15 a 45
anos de idade é umobrevivente da a@mca Em Portugal e segundo um estudo
recentemente apresentado a taxa de sobrevivéncia ao cancro apés os 5 anos de
diagnostico situae nos 57.1% em individuos > 14 anos e de 63.2% em individuos < de

14 anos.

Quando o assunto é o cancro infantil, ha geeconsiderar além das implicacbes
médicas, questdes que atravessam todos os aspetos da vida da crianca e, quase sempre,
da sua familia, que se iniciam antes da confirmacao do diagndstico da doenca. Desde o
aparecimento dos sintomas iniciais, as visit@espitais, a preocupacgao dos adultos, o

medo e a angustia passam a habitar a vida da crian¢a, 0 que se acentua por ocasido da
comunicacao do diagnostico. Esta € seguida pelo inicio do tratamento que € longo,
complexo e agressivo, caracterizando um peribel@tress para o paciente e para 0s

seus familiare¢Francoso & Valle, 1999)

Assim, um acompanhamento psicossocial especializado que vise:
spoLYLDU R VRIULPHQWR WUDJLGR SHOD GRHQoD H VXDV
prejuizos causados ao desenvolvimento global da crianca doente e garantir
TXDOLGDGH GH YLGD QR GHFRUUH UFtang»soy@V&lleWpUPLQR GR
1999)
, Sdo de capital importancia para o sucesso no combate & doenca.

1.4. TIPOS DE CANCRO MAIS COMUNS NA CRIANCA

Kempe, Silver e O Brien (1986), referem os principais tipos e respetivos subtipos de
cancro infantil que ajudam a explicar os diversos comportamentos biologicos de

doencas aparentemente iguais.
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1- Leucemiaccancro das células brancas do sangue da medula 6ssea.

a) Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)

A (LLA) compreende cerca de 85% das leucemias da infancia. Cerca de 12% dos casos
sdo mieloblasticas ou monoblasticas agudas, e 3% sdo leucemias granulociticas
cronicas. O pico de incidéncia da manifestacdo da (LLA) é aos 4 anos de idade, mas a
doenca pode ocorrer em qualquer época durante a infancia. A meta do tratamento €
erradicar a doenca ou no minimo levar a um periodo prolongado sem doenca. Nas
sequelas a lgo prazo podemos ter o desenvolvimento de segundas neoplasias, atraso

no crescimento, obesidade e puberdade precoce no sexo feminino.

b) Leucemia aguda Ndanfoblastica

Constituem 15 a 20% das leucemias na crianca. As leucemias agudiafobsticas

incluem a leucemia aguda mieloblastica, a leucemia aguda monoblastica e leucemias
cujas caracteristicas morfolégicas sugerem ambas as linhagens celulares, as leucemias
mielmonociticas. Caracterize por uma proliferacdo clonal e acumulagédo de células
hematopoiéticas imaturas, primeiro na medula 6ssea e depois no sangue, variados

orgaos e visceras.
As caracteristicas clinicas sdo similares as da leucemia aguda linfoblasticas, e os
cuidados de apoio sdo basicamente os mesmos. A terapia é mais dificdbesettom

medicacéo diferente

c¢) Leucemia Mielocitica Cronica (LMC)
Séao relativamente frequentes no adulto e raros na populagéo infantil.

2- Linfomas. Cancro dos tecidos linfaticos.

a) Doenca de Hodgkin

A doenca de Hodgkin Nodular Esclorosante € o tipgds comum encontrado na 22

década de vida. A doenca de Hodgkin € menos frequente na 12 década de vida, mas ja
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ocorreu em criancas até 3 anos. A manifestacdo mais comum da doenca de Hodgkin € o
aumento ndo doloroso dos ganglios linfaticos. Os locais neaisiuns de
comprometimento sdo as é&reas dos ganglios cervicais. A terapia pode provocar
intoxicacdo aguda, que inclui nduseas, vomitos, anorexia, alopecia (auséncia de pelo em
zonas onde normalmente cresce), supressao da medula 6ssea e pneumonitegmr radiac
Os efeitos toxicos crénicos da terapia incluem o retardamento do crescimento 0sseo e

aumento da incidéncia de tumores malignos secundarios.

b) Linfoma ndeHodgkin

Os linfomas n&dHodgkin formam um grupo relativamente diferente de cancro dos
orgaos linfoides. Para os linfomas pediatricos, parece suficiente considerar duas
categorias histolégicas principais: linfoblastico e linfoma-livfoblastico. Esta ultima

categoria inclui o linfomaelBurkitt e linfoma pleomértico.

Os linfomas nadlodgkin em geral sdo mais comuns nos meninos que has meninas.

As recaidas da doenca, quando em estagio inicial, sdo muito raras um ano apés o
diagnostico. Em todos os estagios, as recaidas séo raras apds 2le remissao
completa. O progndstico para as criancas sao linfomddoégkin melhorou muito na

ultima década.

3- Neuroblastoma

Pode localizase no abddémen, térax ou pélvis, uma vez que € formado no sistema

nervoso simpatico e alastsa a todo oarpo formando ganglios.

E a terceira neoplasia pediatrica mais frequente. A crianca normalmente agesenta
aos 2 anos de idade, com tumoracdo abdominal palpavel embora o tumor possa
apresentase em qualquer época, desde a vida neonatal até a adolesBar dssea,

perda de peso e febre podem ser as queixas iniciais. A terapia envolve o uso combinado

da cirurgia, irradiacdo e quimioterapia.

4- Tumor de Wilms ou nefroblastoma
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O tumor de Wilms segue o neuroblastoma em frequéncia de ocorréncia destumor

pediatricos soélidos. E o tumor renal mais frequente na idade pediatrica.

As criancas com tumor de Wilms podem ser assintomaticas, e a tumoracdo pode ser
percebida pela mae ao vestir ou lavar a crianga ou, menos frequente, pelo médico num
exame de rotia. Ocasionalmente o tumor pode romperdevido a uma queda ou

traumatismo do abdomen. O tratamento mais usual é a cirurgia e radioterapia pos

operatorio.

5- Tumores hepéticos

O carcinoma hepatico é o cancro mais frequentemente encontrado no periadal heon

embora o cancro hepatico em geral seja um tumor raro.
O achado mais comum é uma tumoracado no quadrante superior direito, de consisténcia
firme e indolor; anorexia, perda de peso, febre ou (raramente) ictericia podem ser a

queixa inicial. O progndsto para criancas sem tumores hepaticos primarios é grave

A quimioterapia em geral reduz ou pode destruir completamente o tumor. Estes tumores

em geral sdo diagnosticados por meio de biopsia de incisao.

a) Rabdomiossarcoma
E o tipo mais comum do sarcoreatre todos os tecidos moles das criancas. E mais
frequente ser encontrado nas duas primeiras décadas de vida e € um tumor embrionério.
Os locais comuns de ocorréncia sao a cabeca e o pescoco, extremidades, 6rbitas e

regides pélvicas.

As curas sao rarasigndo se usam modalidades terap@utiultimodal é dificil e esta

associada uma toxicidade significativa.

6- Tumores de tecidos moles
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Os tumores que surgem em tecidos de origem mesodérmica podem ser nmalignos
benignos. Histologicamente s&o de origemjuotiva, gordurosa ou muscular.ciueixa

clinica mais comum é a presen¢ca de uma tumoracdo indolor, que pode surgir em
qualquer local. Essas tumoracgdes podem nao ser observadas isoladamente devido as
extensdes locais microscopicas do tumor e a infiltrag&ooce dos vasdmfaticos e

dosangue.

a) Mesenquinoma maligno

Este tumor consiste entre dois ou mais elementos mesenquimais anaplasicos. E o

segundo mais frequente tipo de cancro de tecido mole.

b) Fibrossarcoma

Pode ser encontrado como um nddulotal®anho variavel que invade localmente e
pode produzir metastase no pulméo. Pode estar presente ao nascimento porém € mais

frequente ser notado no primeiro ano de vida.

7- Tumores cerebrais

Os tumores cerebrais compreendem cerca de 20% das doencaasnadididtricas. Os
tipos histolégicos mais comuns sdo o astrocitoma cerebelar, o meduloblastoma e o

glioma do tronco cerebral.

Dores de cabeca e vomitos, especialmente apds lexsanpaia manha e letargia, sdo os

sintomas mais comuns de hipertensa@oraniana.

A terapia depende do tipo de tumor. As sequelas neuropsicolégicas, segundo Lopes
(1997), vao desde défices de aprendizagem por alteracdo de memoria, défices da
percecao motora e sensorial com diminuigéo do coeficiente intelectual. S&o mess grav

nas criangas pequenas e convém vigiar as suas manifestagbes assim como o

aparecimento de segundas neoplasias.
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8- Tumores 6sseos

Vérios tumores benignos e malignos podem origggano 0sso. Os 0ss0s sdo também
locais frequentes de metastases. Os sintomas principais dos tumores 0sseos, seja
primario ou metastico sdo dor e inchaco. Umatfrea pode inicialmente chamar a

atencao pa uma area de destruicéo cortical devido ao cancro.

O sarcoma de Ewing, ocorre frequentemente nos 0ssos longos das extremidades
inferiores e na pelve. O sarcoma osteogénico € o tumor 6sseo maligno mais comum no
grupo etario pediatrico. E frequentementecertrado durante a adolescéncia e em geral

ocorre em 0ssos longos.

1.5. TRATAMENTO

Segundo um trabalho publicado pelo Hospital Pediatrico de Coimbra (2001), sobre
Neoplasias Infantis, o tratamento das diversas neoplasias é diferente. Sdo seguidos
protocolosdelineadogelos Grupos Cooperativos, de acordo com um certo numero de
parametros tais como o tipo e subtipo histoldgico, estadio, idade, localizacéo, etc. Estes
protocolos contemplam os meios terapéuticos disponivetsrurgia, radioterapia,
quimioterapia e imunetapia. Conforme as situagdes, poderdo ser todos utilizados ou

apenas um ou dois.

O tratamento do cancro pode ser curativo, almejando a eliminagcdo completa da doencga,
paliativo, visando apenas o seu controle, ou de suporte, voltado para a diminuicdo da
dor e sofrimento. O tratamento abrange cirurgia, quimioterapia, radioterapia, transplante

de medula, entre outros, que podem ser empregados isoladamente ou em conjunto

dependendo de cada caso.
A cirurgia visa a remogdo mecéanica de todas as células infemdpge envolve a

retirada de uma boa quantidade de tecido e ganglios linfaticos ao redor do tumor. A

quimioterapia € um tipo de tratamento baseado na administragdo de substancias
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quimicas ao paciente. Os medicamentos atuam nas células do cancro pramtgpalm

durante sua diviséo, interferindo na duplicacéo de seu ADN e na producgédo de proteinas.

A acdo destas substancias estesglgor todo o corpo, sem limites anatomicos, com
excecdo do sistema nervoso. Deste modo, os seus efeitos sdo sentidos nosotacidos

alto grau de renovacéo, tais como 0 sangue e as mucosas.

Comoefeitos colaterais da quimioterapiademos compreender

- A gueda na producdo das células do sangue, ocasionando indisposicdo fisica e
suscetibilidade a inf®es e sangramentos;

- A inflamacé&o nas mucosas do trato digestivo, manifesta por aftas ou diarreia;

- Nauseas, vomitos e queda dos cabelos.

Devido a sua toxidade, o tratamento quimioterdpico € realizado em espacos de tempo
prédeterminados, para que o organismo possa recegeaacao das drogas, sem que

haja tempo para a recuperacao das células do ograrm;oso & Valle, 1999 Ferrari &
Herzberg, 1997)

A radioterapia, baseada na acdo de raios X, pode ser administrada externamente ao
corpo ou pela colocacédo da fonte de raios em seu interior. Apresenta acao local, atuando
na destruicdo das células doentes por meio da interferéncia na estrutura de s@s ADN.
efeitos colaterais desta terapia sdo geralmente restritos as areas irradiadas, podendo
atingir células em divisdo, tais como as das mucosas e as células do sangue (Ferrari &
Herzberg, 1997).

O tratamento de Medula Ossea (TMO) é um tipo de tratamergeada na
administracdo de altas doses de quinégiEos que podem ou ndo estambinadas a

radioterapia. Em consequéncia das altas doses de medica¢do a medula éssea € destruida

e necessita de substituicdo. Apesicdo da medula pode ser realizapela
adPLQLVWUDOmMR HQGRYHQRVD GH FpOXODV GD SUySULD
7UDQVSODQWH $XWyORJR™ SHOD DGPLQLVWUDOmR GH F
$ORIrQLFR’ RX DWUDYpV GH FpOXODV GH XP LUPMR
6LQJrQLFR"™ 1RW UFDQORYOBGKYWH $XWYyORJIJR™ D UHFXSHUDOmM
SUDWLFDPHQWH HQFHUUD R WUDWDPHQWR Mi QR 37UDQ\
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meédico € necessario por um tempo indefinido, pois a nova medula pode agredir o

organismo que passou a hosp&déFerari & Herzberg, 1997).

Todas essas maneiras de intervencbes para se combater o cancro trazem consigo,
numerosos efeitos e agravantes para a vida do paciente, seja no plano social,

psicologico, clinico e fisioldgico.

1.6. IMPACTO INDIVIDUAL, FAMILIAR E SOCIA L DO
CANCRO INFANTIL

O cancro incide na crianca e intervém na familia e sociedade de forma ass@adora.
acordo conmautores anglasaxonicos, podemos designar os problemas psicossociais do
FDQFUR FRPR RV 3 'eV’

morte (death);

dependéncia (do médico e da familia);

desfiguracéo (alteracdes na imagem corporal);

incapacidade (dishability) para o exercicio das atividades habituais;

disrupcao das relacfes interpessoais;

o gk w NP

desconforto e dor nos estadios tardios da doenca e conseqo@mcia do

tratamento

Neste sentido, VilldVilla, 1997)refere que a crian¢a encara de maneira muito distinta a
doenca em funcédo da sua idade e maturidade. Na crianca mais pequena, a doenca
interrompe a sua vinculacdo fdiar e as suas atividades cognitivas em pleno
desenvolvimento, sendo comum a ansiedade face & separacdo dos seus pais e apreensiva

em relagao ao tratamento.

Na crianca mais velha, mais motivada para a relacéo interpessoal e o desejo de melhorar
fisica eintelectualmente, o choque com a doenca € um pouco diferente, prodseindo

uma perda gradual da atividade e um medo a dor e a morte mais intenso que nas

criangas mais novas
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Por sua vez, o adolescente, encara 0 cancro causa uma interrupcao sestseastos

de autonomia e independéncia familiar e vé a sua doenga como um castigo.

O impacto da doenca no meio familiar tem sido amplamente estudado. A frequéncia de
conflitos é elevada. A alteracdo das relagBes conjugais, os conflitos de parceria, as
disfuncbes sexuais e separacdes e divorcios sédo frequéatease pois necessario,
informalos sobre a doenca, sem criar um predominio de responsabilidade sobre um
deles. Devem ser informados ndo s6 sobre as caracteristicas do processo maligno, mas
tambén dos principais aspetos relacionados com o cuidado das criangas. Ha que falar
sobre 0s seus proprios sentimentos acerca da doenca e da forma de superar o processo e

ajudélos a reorganizar a sua vida, mantendo a esperanca de alcancar a cura

Tratandesede criangcas mais velhas (a partir dos 8anos), deygacam o problema da
sua propria informacéo. A decisédo a este respeito depentisivamentelos pais.

De salientar também o fim da terapia, que normalmente cria na familia e nas criancas

mais velhasXPD JUDQGH DQVLHGDGH $ VHQVDoOomR GH 3VHJX
tratamento, desaparece e surgem os riscos de uma possivel recaida. E importante para o

bem estar do doente e da familia que este problema seja canalizadncdo do meio

familiar deve seprientada no sentido da adaptacéo as atividades normais da crianca e o
cuidado com as sequelas derivadas da terapia. Aspetos como o retorno a vida familiar e
escolar, inevitavelmente diminuidos durante a fase do tratamento, devem ser

enfatizados.

A boa noticia € que geralmente a ansiedade derivada do final da terapse vai
dissolvendo na crianca e na sua familia ao longo do tempo, dando lugar entdo a medos
com as sequelas do tratamento que podem ir desdéees;@es na aparéncia fisica

(obesidade, icapacidades funcionais) a modifica¢cées que poderao surgir futuramente.
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1.7. EFEITOS DO CANCRO NA VIDA DO DOENTE
ONCOLOGICO

Durante o tratamento do cancro, devido principalmente a acdo medicamentosa, que
compromete o Sistema Imunoldgico, 0 paciente fida @mstante risco de infegdes.
Estas comprometem frequentemente os pulmdes, a boca e a regido proxima do anus,

gue sao a porta de entrada de germes no organismo.

Assim, para evitar o acumulo de microrganismos nocivos ao doente, cuidados com a
higiene pessoal, como o banho diéario, escovagem dos dentes e limpeza anal, sé&o
importantes para o progresso do tratamehtfebre, normalmente um sinal de infegéo,

€ um alarme precioso, pois permite que a infecdo seja tratada sem maiores prejuizos a
saude do paente.O tratamento a base de quimioterapia ou radioterapia pode gerar
alguns efeitos colaterais tardios, como défices de esterilidade e intelectual.

Embora se tenha vindo a evoluir no sentido de minimizar possiveis efeitos colaterais, o
tratamento contra @ancro ainda traz inidmeros transtornos. A quimioterapia, e/ou
cirurgia frequentemente exigem internamentos hospitalares, enquanto que a radioterapia

obriga a retornos diarios, que também afetam diretamente a rotina da crianca.

Além disso, o tratamentodquentemente ocasiona efeitos colaterais imediatos como
nauseas, vomitos, alteracdes de peso, dores de cabeca e/ou tardios como alteracdes
percetivas, intelectuais e locomotoras e esterilidade; mais raramente pode ser
responsavel pela amputacdo de memlulegendendo da problemética apresentada.

Normalmente, a perda dos cabelos € um dos efeitos imediatos que mais abala o0s
pacientes e pode ser causada tanto pela quimioterapia, de acordo com o medicamento
administrado, como pela radioterapia aplicada a eab®gueda no sistema de defesa

do organismo devido & medicacéo deixa o paciente sujeito a infe¢Bes e na tentativa de
diminuir o risco de intercorréncias durante o tratamento, os centros de saude orientam

0S pacientes a usarem uma mascara de protecaarerdtmnariz e da boca. Esta tem

sido descrita pelos pacientes pediatricos como geradoras de curiosidade e discriminacao

por parte de pessoas que nao compreendesna utilidade, chegando mesmo a
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acreditar, que o paciente utiliza a mascara para evitasardnacao de algum tipo de
virus(Moreira, 2002)

No que concerne aos efeitos colaterais de tratamento, maioritariamente desaparecem por
completo ao fim de um ano, contudo os estudos que envolvem este tOpico ndo sdo
conclusivos, mas concordam ao afirmar que o grau dos efeitos tardios do tratamento
varia ®nforme a individualidade de cada uno seu protocolo terapéutico especifico.

E, assim, importante que as criancas que receberam terapéutica direcionada ao sistema
nervoso central sejam acompanhadas por meio de avaliagbes neuropsicolégicas e
monitoramentoda sua performance no sistema educacional para queuas
deficiéncias possam, dentro dmssivel, ser supridas por meio de intervencdes

apropriadas.

Perante todos estes efeitos advindos do tratamento contra o cancro, ndo podemos deixar
de considerar as mudancas que ocorrem a partir desta nova realidade, pois neste

momento a crianca passara a frequentar um ambiente totalmente novo.

Voluntéarios e outros

Outras criangas em
contexto hospitalar e
acompanhantes

Médicos e equipa de

enfermagem

Crianga em contexto
hospitalar

Quadro 2: AlteragGes nas relagdes sociais da crianga com cancro
Fonte:(Moreira, 2002)
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CAPITULO 2

8 2 PXQGR VRFLDO GD FULDQoOD”’
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2. O MUNDO SOCIAL DA CRIANCA (FAMILIA, HOSPITAL E
ESCOLA)

E indiscutivel a importanci@o ambiete de desenvolvimento do indivio. Nesse
sentido, e perspetivando a tematica deste estudo, a alteracdo do mundo social da crianca
com cancro constitui um importantissimo ponto de andlise para o desenvolvimento da

crianga.
Se cada crianca estandicionada pelo seu patrimoénio genético € também verdade que

as circunstancias sociais que a rodeiam também condicionardo o seu desenvolvimento

social e cognitivo.

2.1. A CONSTRUCAO SOCIAL DA INFANCIA

E moderna a ideia de infanci& construcéo histéricda infancia foi o resultado de um
processo complexo de producao de representacdes sobre as criancas e, sobretudo, da
constituicdo de organizagdes sociais dedicadas a elas. Esta institucionalizagdo da
infancia reéizou-se na conjugacéao de tri@soresfundanentais, a saber:

a) criacdo de instancias publicas, especialmente através da institucionalizacdo da

escola publica e da sua expansédo como escola de massas;

b) a formacé&o de disciplinas e saberes periciais

c) centralizacdo da familia na prestacao de cuidados de protecéo e de estimulos ao
desenvolvimento da crianca

Esta perspetiva da infancia coneuzs ao trabalho pioneiro de Phillippe Aries,
abordado poRocha, (s/djjuando refere que a
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SLQH[LVWrQ Bdnbmeatd d¥ hfancia em séculos passados, nao significa
necessariamente que as criancas fossem negligenciadas, desamparadas ou
tratadas com desprezo mas sim que, mal as criangas atingissem o discernimento
para viver sem a constante presenca da mée eraauglmente incorporadas no
PXQGR GRVY DGXOWRYV ~

No rasto de Ariés, outros autores asseguram que a partir do século XVII as criancas
comecam a ser amadas como individuos e ndo apenas mimadas como animaizinhos,
deixando de ser tratadas como adultos ematira e passando a ser encaradas como

individuos com necessidades especifiSegalen, 1996)

Nesta perspetiva, a ideia de infancia é necessariamente dependente a ideia de familia tal
como a conhecemos. Uma vez mdilippe Aries considera que familia (moderna)

esti associada a invencao de sentimentos novos, o da infancia e o da vida privada.

Neste sentido, pouco a pouco, com o desenvolvimento da nocao de infancia, as criancas
passam a ter um lugar préprio, seséparadas do mundo dos adultos e, como resultado

desta alteracda familiaveria acrescid@ seu papel educador.

Desta formaé na Europa quea partir de século XVIII e particularmente na burguesia
urbana que desponta uma nova forma de olhar a cnamakelamente a transformacao

da nocdo de familia que passa agora a cesraras ideias de afeicdo e privacidade.

Com estas ideias de base surge no seu seio um novo sentimento de infancia, a medida
gue se comec¢a a controlar a fecundidade e quando, gracaeelhorias higiénieo

sanitarias, se comeca a controlar a mortalidade infantil.

A crianga passa a ser olhada como fruto do amor dos pais, como ser que merece
protecdo e carinho e para o qual se prevé um lugar de socializacdo especifico, a escola
(Almeida, 2001)

Segundo 0 mesmo autar,projgo da infancia moderna traz consigo as normas do que
deve ser uma infancia normal e desejavel e de um ideal do que se entende por bem estar
infantil, olhase a educacdo de uma forma sneesponsabilizada, quer por parte da

familia, quer por parte da escol®este modo, a familia moderna passa a ser
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considerada como uma célula conjugal que se constitui com base na afeicdo e que cria

um espaco diferenciado com base num conceito depvinkeda.

E, pois, uma familia monogamica, ainda que possam acontecer monogamias sucessivas
de casamento/divorcio, sendo a familia conjugal também uma familia educacional. Na
sociedade ocidental temos, assim, como certo, que a familia € o lugar legitine pa
socializacdo e educacédo, e que nela as criancas tém direitos de provisdo, protecédo e
participacdo, ndo podendo, nesta perspetiva, compreender a familia moderna sem que a
olhemos como um espaco social de afetividade e de suporte parental, central para

pensarmos o lugar da crianga.

Os paissdo entdo, por principio, os responsaveis pela protecdo e desenvolvimento da
crianca, sendo a familia a matriz onde se verifica este desenvolvimento, os filhos
contemporaneos séao filhos desejados que concretizam o amor do casal, o qual ja existe

antes dahascimento.

Em circunstancias normais, a familia constitui o nucleo social onde a crianga nasce, se
alimenta, cresce e adquire os primeiros conhecimentos. E no seio familiar que se sente a
seguranca emocional imprescindivel para que se cumpram as faseseud

desenvolvimento de forma plena, as quais devem ser processadas num ambiente cordial

e afetivo.

Assim sendpse a parentalidade consome, por si mesma, muito tempo e esforgo, que
implicacdes é que doenca oncoldgica na crianca tera para os paisaefpaitia? O

gue acontece numa familia quando existe uma situacdo de doenca oncoldgica num dos
filhos?

2.1.1.IMPLICACOES DA ESCOLA NAS FAMILIAS

Retomando a alinea a) do ponto anter&rriacdo de instancias publicas e da sua
expansdo como escola de massas, a escola assung nossa sociedade como um

percurso quer na vida de cada crianca quer no percurso da vida familiar dessa crianca.
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Como referdPerrenoud R001) desde o nascimé& a escola estd presente no horizonte
familiar, transformand®e, durante quinze ou vinte anos, numa componente da vida
familiar. A medida que as criancas v&o cresceni@ondia vaise organizandem torno

dos horarios escolares e de todas as exigéfeiias pela escola.

No entanto, a escola ndo tem um efeito homogéneo sobre as familias, uma vez que as
familias vivem de forma diversa a escolaridade dos seus filhos, devido, ndo s6 a

diversidade da sua estrutura, mas também a diversidade dos sees valor

Diariamente, todos os membros da familia saem de casa quer seja para o trabalho, quer

para a escola; e € com estassigavindas que a familia se vai organizan@domo

Perrenoud (2001) afima3$ HVFROD UHSUHVHQWD DVVLP XP FRPS
longa duracao, que absorve muita energia e pde em jogo a crian¢a na sua globalidade.

$ HYFRODUL]DomR WHP LQHYLWDYHOPHQWH XP JUDQGH St

Podemos assim afirmar que quanto maior éncamjo que 0s pais tenham com as
criancas maior € o tempo monopolizado pela escola e pelas tarefas que esta acarreta.
Este facto passa, muitas vezes, despercebido, na medida em que os condicionalismos
impostos pela escola ja estdo de tal forma intericogaukla familia, que esta nao é
capaz de os identificar. No fundo, a escolarizacao afeta a organizacao familiar, muitas
vezes, para facilitar, outras para as complicar, podendo ter um efeito de estruturacao, ou
de desestruturacao, tendo a capacidade derganou reduzir a unidade familiar.

Face a escola, as criancas séo vistas na familia como alunos,,a@osefzase? Q X P
funcionamento familiar, num modo de vida, em rotinas que sem serem sempre vividas
FRPR XP WUDEDOKR FRQWULE X#i&ptes B d&semBadiirGaxdual” FULD
SURILVVmMR QGPerrén@uy,Q2R0L:74). A escola pode assim contribuir para

estabilizar o funcionamento do grupo familiar
Por outro lado, o factda escola obrigaa presenca das criangadgeda familia uma

readaptacdode horarios, permitindoem contrapartida, durante este tempo, o

compromisso da educacao das crianigasitando os pais para os seus afazeres.
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A importancia da escola como espaco de acompanhamento das criancas ganha uma
maior visibilidade nas situagdesn que 0s pais s&an com as criangas em casa e nao
podem ficar com elas porque a rotina familiar ndo esta4 preparada para tal. Assim,
qguando as criancas estdo doentes, por exemplo, e tém de ficar em casa, 0s pais sao
obrigados entre outras coisas a raoigar o seu tempo, o que se revela desde ja como

um indicador deste papel fundamental que a escola desempenha.

Neste sentido a escolarizacdo asssmepor vezes, com uma tabua de salvacdo na
medida em que a escola se ocupa das criancas desde ogsidtés,anos de idade, e
durante pelo menos doze anos, dispensando certos pealabdearemo seu préprio

projeto educativeom tudo o que a ele esta implicito.

Esperase que para a crianca, a entrada s@ola seja um momento maravilhode
abertura aamundo pois vao poder alargar os seus horizontes, aprender a viver em
sociedade e a conviver com outras pesskata insercdo numa resigcial nova é, no
entanto, uma experiéncia marcante que atinge o clima famifiexr vez que as criancas

vivem a insergd na turma de forma diversa

A Escola passa, assim, a influenaiaquotidianoda familia através das tensdes e das

satisfacdesvariantes do humor e das atitudes da crianca perante um novo espaco de
socializacdo. A familia €, assim, afetada de uma forma quase inconsciente, dependendo
da qualidade das relagbes que os seus filhos vivem na escola. O clima familiar pode ser

afetadodamesma maneira que é afetado pelo trabalho dos adultos.

Outra questague merece a nossa atengdo e que se prende Gamsionamento das
familias € o julgamento que a escola faz sobre as criangcas e consequerdersaate
familias H& semelhanca dos fidk que se convertem em alunos, os pais das criancas
convertemse em pais de alunos, sedtles atribuid um papel que devera ir de

encontroas expectativas da escola.

Neste sentido, os pais tém a obrigacdo de dar uma boa educacdo aos seus filhos,
fazendeos respeitar certas normas. TorRsenresponsaveis por vigiar os horarios, os
trabalhos de casa e o material escolar. Aliada a todas estas obrigagcbes existe ainda a

preocupacdo de corresponder as expectativas da propria crianca, pois esta também
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espera ge o0s pais sejam capazes de a orientar, de a ajudar a fazer os trabalhos de casa,
de a levar a escola e de a encorajar. Ser Pai/Mae de um aluno €, sem davida, uma tarefa

ardua que muitos nunca pensaram ter de a desempenhar quando pensam em ter filhos.

Deda forma tornsse pertinente saber como é afetado o cumprimento das funcdes
familiares quando numa familia a criangaluno adoece, em particular com doenca

oncologica?

2.2. ADOENCA ONCOLOGICA NA INFANCIA

A partir do momento em que uma crianca aparece suspeita de doenca oncoldgica
daseinicio a um percurso que passara a incluir no seu modo de vida a frequéncia, mais
ou menos assidua, de um outro esgeagapo social além de casa e da escola ewaJl
Pediatria do Hospita(no caso especifico do Hospitde S. Jodo HSJai podendo

permanecer por periodos temporais, também eles mais ou menos prolongados.

Encaminhada para o HSJ, o percurso tipico da crianca que se torna doente oncoldgica
prossegue, neste contexto institucional, segundo uma sequéncidedeqae implica,

em primeiro lugar, a ida a uma consulta, onde se procede a sua admissdo: chegada ao
hospital, a crianca é submetida a uma consulta de triagem feita pela diretora do servico,
podendo ser inscrita sempre que as razdes o justifiquem, ooardsario, sethe dada

alta com informacédo para o servico de admissdo de doentes e para 0 médico que a
enviou.

No caso de a crianca ser admitida, é aberto o processo clinico, mediante prévia

autorizagdo da diretora de servico.

Em segundo lugar, a parlo momento em que se formaliza a admisséo da crianga no
HSJ, ela ira ser seguida por um médico que, perante a observacao clinica, definird quais
0s exames complementares a efetuar, a fim de chegar a um diagnostico. Depois de

diagnosticado, 0 caso é lewa@ consulta de grupo, onde estdo presentes todos o0s
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pediatras e especialistas nas areas clinicas necessarias para a decisdo estratégica de
tratamento ou de esclarecimento de diagnostico, sendo por vezes, necessario recorrer a

mais exames complementaresdiggnostico.

Em terceiro lugar, decorrente do diagndstico, € definido o tratamento, conforme
protocolos de atuacgdo internacionais aceites. Este s6 pode-s@i@pns consentimento
informado dos pais ou representantes legais da crianc¢a, sendo enviada esta informacao

para o médico que referenciou a crianca.

O tratamento pode consistir em trés tipos:

Tratamento

‘Cirurgia

Quimioterapia

.Radioterapia

v

Pode ser realizado em regime de

X Internamento
X Ambulatério ( hospital de
dia)

Quadro 3 : Modalidades de tratamento da doenca oncoldgica

Fonte: Autoria prépria

Terminado o tratamento, é feita, em quarto lugar, uma consulta de grupo de avaliagéo,
podendo acontecer que alcancada a remissdo completa da doenca, a criangca/jovem se
mantém em vigilancia na consulta externa até atingir a maiejidsendo depois
seguida no departamento de Oncologia Médica; ndo sendo alcangcada a remissdo da

doenca, é definida a atitude a tomar na consulta de grupo, podendo esta passar pela
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opcado de manter a crianca/jovem em vigilancia na consulta externa ou racomec

outro protocolo de tratamento.

Todo este processo, topico da crianca que se torna doente oncoldgica, significa varias
idas frequentes ao hospital, representando um espaco temporal de, pelo menos, dois
anos, seja para vir & consulta ou ao hospialia realizar tratamentos regressando de
seguida a casa, seja, algumas das vezes e nalgumas situagcdes, permanecer em situagao

deinternamento, devido a realizac&o de cirurgias e/ou tratamentos

Este percurso da crian¢a doente oncoldgica tem por coordenadas dimensdes de espaco e
tempo, mais ou menos visiveis, que se tornam significativamente presentes na sua vida
pelas experiéncidssicas e subjetivas que neles tém lugar, ja que ela entra em contacto

e tera de aprender a conhecer uma outra organizacdo de espacos, tempos e rotinas
institucionais hospitalares e a relaciesar com outros adultos os diferentes
profissionais que intgém no hospital- e outras criangas que se encontram em

condicOes se saude similares a sua.

Simultanea e gradualmente, a crianca doente oncoldgica terd de aprender a lidar com a
sua nova condi¢do biossocial, familiarizarsiocom o que & $az e lhefazem, onde, e

com quem mas também a antecipar o que se espera dela, ou a ser capaz de adquirir e
usar conhecimentos acerca da doenca e seus tratamentos, paraasal@nte avaliar

0s outros relativamente a sua condicdo de cridoeate ou a explorag perseguir
determinados interesses e objetivos.

2.2.1.0 DIAGNOSTICO

Quando é transmitido aos pais da criangca o diagnéstico de doencga oncologica, estes
deparamse com uma realidade dificil, uma realidade com que nunca pensaram ter de

lidar, o de encarar uma doenca com um diagnéstico grave e de tratamento prolongado.
Todos @ pais tendem a recusar a possivel doenca dos seus filhos, sendo uma forma de

evitar o medo que tém da possivel morte da crianca.
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Este medo tornae inevitavel, pois, a ambiguidade do desconhecido provoca um
sentimento de enorme frustracdo, tém muitasstfies para as quais gostariam de ter
resposta, entre algumas das quais: como deverdo comunicar o tipo de diagnéstico a
crianca? Sera que vai ter de ser hospitalizada? Por quanto tempo? Como deveréo

preparaa para o internamento?

Em alguns casos pode gurtambém um sentimento irracional de culpa por ndo ter
evitado a doenca. Os pais tém um sentimento inconsciente de que os filhos morreréo
sempre depois deles e que eles tém a responsabilidade de zelar pela sua seguranca e
bemestar, oque faz que quandoonfrontados com a possibilidade de uma situagéo
inversa, se sintam de alguma forma responsaveis pela doenca da crianga. Muitos pais
sentemse também culpados por ndo terem condi¢des financeiras para levar a crianca a
locais no estrangeiro, onde hélatos de casos de curgAcreditar, Publicacbes

Acreditar)

Este tipo de diagndstico, tende a proporcionar uma maior aproximagao entre a mae e o
seu filho, pois, a maioria deixa de trabalhar para prestar todos os cuidados a crianca,
tendo consciéncia que esta necessitara de cuidados intensivos vinte e quaforhoras
dia. (Pires, 2001)

Ao pai pode caber agora o papel de sustento da familia,-Bendorescido os trabalhos

domésticos e o cuidado com os outros filhos.

Como se referiu, a familia como um todo é obrigada a uma altaetag&uas rotinas, a
mudanca do desempenho de alguns papéis e ao reforco de outros, o que pode ser um
fator de coesdo do grupo familiar mas, também pode causar alguma instabilidade. Ha
familias que se conseguem organizar, no entanto, outras ndo conselgueroni esta
situacdo, podendo gerar situacdes de conflito principalmente durante os periodos de

internamento.

A doenca altera completamente o ritmo de vida da familia, familias ha que acabam por
viver separadas durante meses e muitas vém a sua sifuinegézeira agravada. Uma
familia habituada a viver com dois ordenados podeseeconfrontada com uma

diminuicdo do rendimento familiar, em simultdneo com o aumento das despesas com o
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filho doente. Tais situacdes, podem causar grandes tensfes familieves) d
necessidade de diminuir as despesas da familia, nomeadamente com a educac¢édo dos
outros filhos e as atividades de lazer, entre outras.

Pode entdo dizese que a ocorréncia de um diagndstico de doencga oncoldgica infantil
na familia acarreta um novoabalho familiar em mdltiplas frentes, para o qual, a

partida, nenhuma familia se encontra preparada.

2.2.2.0 INTERNAMENTO

O periodo de internamento é também um periodo em que os pais tém contacto com
outros pais cujos filhos se encontram na mesma sitlgggaste contacto faz com que
vivenciem o percurso da doenca em algumas criancas, famsnd@ditar sobre o
percurso do seu proprio filh@cultar, nesta fase, a gravidade da doenca da crianca vai
tornarse mais dificil, pois os tratamentos, assim comarsefito fisico e psicologico a

gue vai estar sujeita v8o promover na criangca uma enorme desconfianca e curiosidade
em relacdo ao que se passa. Muitos pais tém necessidade de utilizar a mentira para
aliviar a dor a crianca, referindo por exemplo, que brevdenestes vao regressar a

casa, mesmo sem saberem se de facto isso vai acontecer

Durante este periodo € também comum algumas mées optarem por sacrificar a sua vida
profissional e deixar de trabalhar, sendo um dos seus objetivos a presenca constante
junto da crianca doente. O facto de ficarem sempre junto das criangas vai permitir que
controlem todas as situacdes de modo a que possam proteger a crianca e tHamsmitir
toda a seguranca e amor que ele necessita, recorrendo com bastante frequéncia a
brincackira, fazendo jogos e criando um ambiente alegre e de distracdo, de forma a
aliviar o sofrimento da crianca e, arranjando um caminho de fuga as perguntas dificeis

que estas fazem.

Como se compreende, durante o internamento o HSJ apresenta uma graaligacentr
na vida da crianga e da familia, deixando em suspenso nomeadamente as rotinas diarias

envolvidas na frequéncia da escola. No entanto, se a cdaegée ganha centralidade
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nos cuidados que |Ihe séo dispensados, ndo perde a sua condi¢cdo dederigihgagu

de filha e até, na medida do possivel, de estudante

2.2.3.0 TRATAMENTO AMBULATORIO

Quando as criancas se encontram em tratamento ambulatériesg@emfrontadas com

o facto de voltarem ao hospital com alguma regularidade, porque n&o estao curadas.

Uma vez mais, tornae dificil para os pais lidarem com o sofrimento a que a crianca é
sujeita, visto que ® tratamentos sao intensos e dolorosos e destroem as defesas

organicas dos seus filhos.
37DOYH] SRU HVWD IDVH VH FDUDFWHUL]DU SRU XP SHUtR
incertezas quanto ao futuro da crianga doente, as maes muitasmbiedemtes e
inseguras, ndo conseguem responder de forma adequada as solicitagdes dos
técnicos, no que refere ao facto de estes tentarem vencer a resisténcia que algumas
criangas cansadas de sofrer apresentam, ndo conseguindo igualmente esconder e
ocultar DTXLOR TXH PDLV DWRUPHQWD (Bomeg2804) ILOKRYV GRHQW

2.2.4.A RECUPERACAO

Podem existir fases no tratamento ambulatério em que as criancas regressam a escola,
apenas faltando quando se sentem mais fracgsiando vao as consultas. No entanto,
nem sempre este regresso é facil pois na maioria dos casos houve um afastamento dos

professores e amigos durante um periodo de tempo.

A semelhanca da familia também a escola, alunos, professores e funcionarios ndo se
encontram preparados para lidar com a situacdo da cadéunmga com doenca
oncologica, recorrendo alguns a sentimentos de piedade devido a sua condicdo de

doente e ao seu aspéigico enquant@utros experimentam sentimentos de rejeicao.
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Tornase pois, importante que a crianca, aguando do seu regresso a escola tenha uma

escola também ela, preparada para a receber novamente.

1R DUWLJR 38 $ UHLQVHUOmMR HVFROIDY @Q®o RM D SGH/ KRKPW R OI
de Paterlini & Boemer,(2008, publicado na Revista Eletronica de Enfermagem as
autoras fazem uma andlise bastante pertinente do tema em questdo, afirmando o
seguinte:

3E na escola que a crianga encontra um espaco para exercer a sua capacidade de

aprender e se defrontar com estinmlde diferentes ordens que testam as suas

habilidades e propiciam o seu desenvolvimento intelectual, motor, percetivo,

social, dentre outros. Fora da escola, sdo diminuidas suas oportunidades de trocas

e interacdes sociais e ela fica privada do espaco em @ aprendizado €

privilegiado, podendo advir dai um sentimento de inferioridade

Assim, nesta fase da vida da crianga que decorre entre a casa e o HSJ para que o
regresso a escola seja uma experiéncia realmente proveitossgearaeeessario ndo so

trabalhar com a crianca mas, também, com as escolas no sentido de os ajudar no que diz
respeito as suas inquietacdes por forma a preparar o seu regresso. O facto se ser bem
recebido pelos professores e pelos colegas de turma € indispensavel no regresso da

crianca a escola.

A recuperacdo da crianca e o reequilibrio da vida quotidiana traz novos e grandes
desafios. Em alguns casos as criancas podem ter de aprender a viver com sequelas
fisicas, na escola geralmente encontsmmatrasadas em relacdo a outnaancas da
mesma idade e, astiadades desportivas podem ter de ser definitivamente ou

temporariamente abandonadas.
As dificuldades, de caracter monetario que podem ter levado a familia a uma isolamento
e a um afastamento das relagbes anterioresagpra sentem necessidade de reatar,

pois, € como se a vida tivesse sido suspensagora recomecatr.

Neste sentido, a reacéo das criancas que recuperam pode ser variada, podendo mesmo

categorizaise em 3 comportamentos tipo distintos, nomeadamente:
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QUADRO 4: Categorizacdo de comportamentos de criangas com doenca oncolégica na
reinsercao escolar

Fonte: Autoria propria

2.3. O HOSPITAL COMO SISTEMA DE SAUDE

No final do século XX, o hospital passou a serimmportante estabelecimento dentro do
contexto social portugués, com uma posicao geografica bem destacada e referenciada
dentro das cidades. Segundo o Ministério da Saude (1998), o hospital é o local onde se
considera que os procedimentos mais salvadoregldapodem e devem ocorr@esta

forma e considerando todas evolugcbes/avancos cientificos, (em diversas areas do
conhecimento), em distintos periodasjminouse com o surgimento da unidade de

Oncologia Pediatrica.

Com o surgimento desta nova especialidade, posteriores investigacdes ocorrentes na
Oncologia Pediatrica e na area da psicologia, serdo desenvolvidas, ndo apenas com as

criangcas que padeciam de cancro, mas também com estudos que abordam as familias
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dessasmanca. Chegese, por fim, até aodumis dias em que se V& como necessaria as
investigacdes na area social, onde se estuda a crianga com cancro defistina, ou
seja, integrada ngeu contexto de origem.

Hoje o Ministério de SaudeoRugués consila o hospital um local onde podem e
devem decorrer os procedimentos mais invasivos e salvadores da vida, ressalvando
também o desejo da harmonizacdo das praticas humanisticas e tecnocraticas da
Medicina (Ministério da Saujle

O hospital deixou de ser uelemento isolado no sistema de saude, e deve estar cada
vez mais integrado com os restantes niveis de cuidados, numa rede perfeitamente

articulada.

No caso da hospitalizacao infantil, essa rede vem a ser de fundamental importancia,
tendo em vista que aum@ a frequéncia da hospitalizacdo de criangas, como também

as repercussodes negativas para o desenvolvimento da crianga doente.

A insercdo no meio hospitalar, implica um novo papel social, o de paciente
hospitalizado, que a partir desse momento se vi@aulw a participar nesse novo
contexto onde devera cumprir normas, mudando assim 0 seu comportamento,
interrompendo 0s seus papéis habituais, o que pode marcar profundamente a vida da

crianc;a com cancro.

2.3.1.A ONCOLOGIA PEDIATRICA

Ainda que o cancro sejana doenca tdo antiga como a humanidade, o conhecimento
atual do cancro infantil parte do inicio do século XIX, quando s&do corretamente

classificados alguns dos tumores pediatricos especificos.
Do mesmo modo podemos medir o aparecimento do tratamentordoses infantis,

gue surgiram de uma maneira lenta e com pouca expressividade até aos anos 60 do

século passadoAté essa altura a oncologia pediatrica era considerada rara e por
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conseguinte a maioria dos tratamentos eram realizados partindo ja comgoouca
nenhuma esperanca de tratamento.

N&o obstante, a partir da década de 60 muitas mudancas ocorreram tendo sido

responsaveis pelo aparecimento da Oncologia Pediatrica, entre elas:

1. O desenvolvimento da quimioterapia anti cancerigena;

2. A melhora progressa das técnicas e modalidades de radioterapia;

3. Os progressos nos procedimentos cirlrgicos;

4. O desenvolvimento de novas e mais eficazes medidas de apoio;

5. Os novos métodos de diagndsticos.

Desta forma e com base nestas profundas alteracdes, scogeeito da Unidade de

2QFRORJLD 3HGLIWULFD VHQGR Mi FRQVLGHUDGD XPD
DEVROXWDPHQWH QHFHVVIULD"

2.3.2.MUDANCAS QUE OCORREM NO NOVO CONTEXTO

Quando uma crianca € submetida a um tratamento contra um cancro, Vvarios fatores

contribuem para o surgimento de contrariedades ao seu desenvolvimento.
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QUADRO 5: Planos de desenvolvimento da crianca

Fonte: Autoria propria

Estes quatro fatoreprimordiais em nosso entender, com determinadas variagdes vem
interferir nas atitudes e vivéncias da crianca durante a sua estancia hospitalar, os seus

espacos sociais e sobre 0 que enfoca este estudmbiente escolar.

Partindo pela mudanca no ambgocial sabemos que a doenca néo escalasse
social. Assim sendo, no atendimento a crianca portadora de cancro encontramos as

maiores disparidades culturais que se possam imaginar.

Como se trata de um tratamento longo, ir4 acarretar um certo desvaoenla sua

familia, a sua casa, 0s searmigos, a sua escolsto €, a crianca passa a entrar num
mundo desconhecido, onde ter4 que se adaptar a realidades nunca antes imaginadas,
fazer novas amizades, conviver com pessoas de indoles diversas num eambient

totalmente novdgGomes, 2004)

Desta forma, com a diversidade que se tem, advinda de cada uma das criangas que
chegam de diversameios notase que a crianga ndo € uma tabua rasa mas que, traz

uma cultura propria, dotada de vida, a qual foi definida nos seus grupos infantis, nos
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grupos sociais e, dessa maneira, podemos observar elementos particulares, provenientes
GH GLIHUHQWH\R OIDWQLDV U
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CAPITULO 3

3$ (VFROD’
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3. A ESCOLA: ARTICULACAO E COOPERACAO COM O FIM
DE GARANTIR A CRIANCA COM CANCRO UMA
EDUCACAO PLENA

Em Portugalo Decretelei 3/2008 defineadequacdes no processo de ensino e de
aprendizagem e integra medidas educativas que visam promover a aprendizagem e a

participacdo dos alunos com necessidades educativas especiais de caracter permanente.

Este decreto foi substituido pelo Decrtb31901 que, obviamente, previa as medidas

educativas especiais as criancas e jovens com doenca oncoldgica.

Assim sendo e, apOs quase dois anos, a Lei 71/2009 de 6 de Agostoregin®
especial de pro¢éio de criancas e jovens com doenga oncoldgica, cdofed artigo
14 do capitulo VI, entrando s6 em vigor no dia 1 de Janeiro de 2010.

3.1. A EDUCACAO DA CRIANCA COM CANCRO

E inegavel o papel da familia com a escola no que concerne a formacdo da identidade
pessoal e social da crianca. Na interacao coatdokos e com 0s seus pares que ocorre

no ambiente escolar, ela desenvolve as habilidades cognitivas e sociais necessarias a
formacdo de uma autonomia, competéncia e ética, além de adquirir conhecimentos
académicos, politicos e sociais. Ao entrar na esaol@ianca descobre um outro
universo, amplianse suas oportunidades de trocas e ela pode experienciar novos e

diferentes papéis complementares.

(P VtiQWHVH D HVFROD GHYHULD HVWDU SURQWD SDUD FX

ao seu papel, tais como

X QOrientarse no sentido de cultivar no aluno sentimentos de iniciativa;

X Seguranca interna;
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x Expressoes de afeto;

X Interesses, senso de responsabilidades

No entanto, nem sempre a escola esta preparada para o desempenho destas funcées.

Contudo, néo spretende aqui discutir pedagogias ou politicas educacionais, mas pensar
a escola como um espaco proprio da criangca e um importante recurso para a sua

socializacéo e o seu desenvolvimento

Com base na literatura consultada para este estudesengfae endiversos paises a
guestao relacionada com a escolarizacédo da crianca em tratamento de cancro, € um tema
gue emerge, levando em consideracdo que hoje o indice de sobrevivéncia esta cada vez
mais elevado. De acordo com o Instituto Nacional do Cancro, Namericano, nos

altimos trinta anodoi conseguido um magnificprogresso no tratamento do cancro
infantil, tal que o indice de mortalidade declinou em 50% desde 1975. Assim sendo,
diferentes autores de diversas areas de conhecimento, procuram enteraigr e tr
alternativas para suavizar a problemética da separacdo da crian¢a, que vem ao Servico

de oncologia com a sua escola.

N&o obstante, geralmente, quando a crianca que faz tratamento de cancro retorna a
escola ainda traz alguns efeitos colaterais dartranto, como perda dos cabelos,
nausea, fadiga, entre outros. Isto faz com que esta crianca represente uma nova
populacdo dentro da escola, que, pelas suas caracteristicas, ndo pertence ao tradicional
grupo dos alunos especiais, constituido por criancas algum tipo de deficiéncia

visual, auditiva ou intelectual. A criangca com cancro geralmente € uma antiga aluna da
escola que, tendo sido atingida por uma doenca estigmatizada e potencialmente fatal
como o0 cancro, adquiriu a necessidade de cuidados @spgeé sdo transitorios e

distintos de acordo com a fase do seu tratamento.

52



3.1.1.AESCOLA FRENTE A CRIANCA COM CANCRO

Carey efal. (1995)fala sobre a importancia dada pela legislac&o britanica ao ensino de
questdesrelaf DV j VD~GH QD HVYRRODPRBRQBGHLRODPO GH &XUUtF)
tema da saude com a programacdo das demais matérias. Entretanto, citam que os
professores, desafortunadamente, acapamprivilegiar outros temas e a questdo da

saude fica esqueciddegundo estes autores, a escaaébiente ideal para a educacgéo

em saude por gssibilitar o acesso de muitdaformacdes durante varios anos
consecutivos, quando os professores podem acompanhar o desenvolvimento do aluno

adequando ideias e abrangéncia de conteldo aos estagios aitedatumesmos.

Ressaltam que a educacdo precoce sobre o cancro encoraja a reducdo de
comportamentos de risco, melhora a compreensdo das pessoas sobre a relevancia do
diagndstico precoce e contribui para a superacdo de medos e preconceitos sobre a
doenca auxiliando os alunos por ocasiao de eventuais contactos, diretos ou indiretos

com cancro.

As medidas educativas especiais as criancas e jovens com doenca oncologieseaplicar

40 com as devidas adaptacdes ao Dedreit@®/2008 de 7 de Janeiro. Asiancas e

jovens com esta doenca, a lei é clara no beneficio de condicBes especiais de avaliagao,
frequéncia escolar, no apoio educativo individual e/ou no domicilio sempre que
necessario; adaptacbes curriculares e utilizacdo de equipamentos especiais de

compreensao sempre que se verifique necessidade.

A carta da crianchospitalizada, também, se refere a questdo educathda KRVSLWDO
deve oferecer as criancas um ambiente que corresponda as suas necessidades fisicas,
afetivas e educativas, quer no aspeto equipamento, quer no pessoal e da
VHJIJXUDQoD

Baseado em documentos oficiais, um dos recursos utilizados para que a crianga com
doenca oncologica mantenha o seu contacto com o ensino formal € a escolaridade
hospitalar. A escolaridade hospitalar € umadalidade de ensino da Educacao

Especial, também regulamentada por legislacdo especifica, que visa atender, pelo menos
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em teoria, pedagogieeducacionalmente criancas e adolescentes hospitalizados em todo

0 pais.

Pelas informacfes obtidas para o presestado, ndo foi constatado nenhum trabalho

de rastreio da escolaridade hospitalar nos centros de atendimento médico em Portugal.

A escolaridade hospitalar tem um caracter importantissimo por poderem trabalhar varias

necessidades infantis, além desenvolvimento académico, desvinculando as criancas

da problematica de saude por algum periodo. O atendimento da escolaridade hospitalar
pretende evitar o atraso durante os periodos de internamento, o que facilita a reinsercéo
escolar, contribuindo paraug a criangca doente possa acompanhar o desenvolvimento

da turma.

Na revisdo de literatura encontr&e interessantes retados sobre o
(des)conhecimento do cancro infantii na populacdo docente. Retatastudos
elaborados em paises como a InglateBamada, Brasil e Estados Unidos para que se
tenha uma ideia das convergéncias dos estudos realizados em distintas e distantes

nacoes.

Em 1996, Nuccapresentou um questionario a 24 professores de uma cidade do interior
SDXOLVWD FXMRV DOXQRV HQWUH H DQRV HUDP
, QYHVWLJDo}HV +HPDWROYJLFDV" HP &DPSLQDV HVWDG
consistiam nas expectativa®sd professores relacionadas com os seus alunos com

cancro. Os resultados apontaram que 100% destes professores consideravam
impreparados para atuar junto destas criancas, solicitando informacdes sobre a doenca e

apoio emocional.

Noutra investigacéo bsdeira, (C. Gongalves, 1993pi realizada uma pesquisa com 0
objetivo de ouvir o significado atribuido por professores paulistas a experiéncia de ter
um aluno com cancro. As principais dificuldades enfrentadas, citadagpafessores,

foram as davidas quanto a maneira mais adequada de tratar a questdo do adoecimento
do aluno diante da turma, tais como, contar ou ndo a classe que o colega esta com

cancro e como se referir a gravidade dangaee a possibilidade de morte.
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E claro que os professores tém dificuldades objetivas referentes a desinformacéo sobre o
cancro, de modo geral, e sobretudo, a respeito do cancro infantil, da sua etiologia,
tratamento e possibilidades de cura. Ainda revelam certo impacto emocional diante da
crianca portadora de cancro, por esta ser uma doenga grave que traz consigo o estigma
da morte. Entre outras questdes, a aceitacdo da possibilidade da morte do outro implica

na aceitacdo da propria morte, como destino inevitavel dos seres vivos.

Enfim, sho varias as razdes segundo as quais a experiéncia de ter um aluno em
tratamento contra o cancro pode ser classificada como uma situacédo de stress agudo
para professores e demais funcionarios da escola. Esta equipa pode se sentir receosa
relativamente a begridade fisica da crianca, sobretudo quando h4 um namero elevado
de alunos e o numero de funcionarios é reduzido.-Salmie, frequentemente, nas
escolas ocorrem acidentes com pequenas lesdes, assim como surgem alunos com
doencas infeciosas. A isto, sema a preocupacgao de que a crianga tenha algum tipo de
malestar e o atendimento ndo seja adequado, além de aspetos emocionais.

Carey et al. (1995) realizaram um estudo com cerca de 1000 professores primarios da
Inglaterra e do Pais dealgs, a fim de d@r se eles transmitiam informacdes sobre
cancro e como o faziam. Assim, utilizaram um questionario com temas como: a idade
dos alunos informados sobre cancro, qual a experiéncia dos professores no ensino a
regpeito da doenca e recursos didds utilizads; e, finalmente, porgue alguns

professores nao falavam sobre o assunto.

Os resultados indicaram que 18% dos professores ensinavam rotineiramente sobre a
doenca, independentemente da idade dos seus alunos, que o tema aparecia mais
frequentemente como messta a situacdes reais de doenca e que a maioria dos

professores néo utilizaveenhum recurso didi&o.

Foi também apontado que os professores que dedicavam aulas ao assunto, o faziam
principalmente em resposta as suas preocupacdes pesgwaisdoenca e a percéo

da falta de informacfes olipas dos seus alunos a respeito do cancro. Os autores
apontam que, nos ultimos anos, teenfalado mais de cancro nas escolas e ressaltam a

importancia dessa pratica.
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De modo geral, os docentes também r&tas ampliar seus conhecimentos sobre as
implicagdes do cancro no quotidiano da crianga, para que possam ensinar e ajudar seu
DOXQR GRHQWH QR SHUtRGR GH 3YROWD jV DXODV"’

3.1.2.ESCOLA E IGUALDADE DE OPORTUNIDADES?

Estardo as criancas com doenca oncologaabeneficiar de uma igualdade de
oportunidades no acesso e no sucesso educativo escolar relativamente as demais da sua
idade? Em que medida € assegurado e cumprido o estatuto de criancas com

necessidades educativas especiais?

A busca de uma educacd&ealmente para todos, com projetos educativos que
impliqguem o dialogo entre todos os intervenientes, tendo a escola um papel fundamental
nesta busca pelo respeito da diferenca e pela ndo exclusdo social e educativa, tem ainda

um longo caminho a percorrer.

Proclamase uma escola para todos, em que todos os alunos tenham oportunidades de
acesso e de sucesso, independentemente do sexo, cultura, religido, etnia ou doenca. No
entanto, como refere Magalhdes e Stoer (cit in. Rodrigues: 20006 mR p SRVVtYHO
separar 0s processos de inclusdo social promovidos pela escola, dos processos de
exclusdo que nela tém origem, aparecendo as instituicbes educativas, simultaneamente,
FRPR LQVWKQFLDYV GH LQFOXVmMR H GH H[FOXVmR ~

Se a escola ndo é possivel fazer desapaaisamndicdes de diferenca e de desigualdade
gue lhe sdo exteriores, é seu dever responsakskzpelo desempenho de cada crianca,
identificando claramente qual a sua responsabilidade na diminuicdo das desigualdades,
promovendo estratégias de integragiale sucesso a todas as criancas desde logo
porque a integracdo compreende um valor constitucional. Sendo assim, para que seja
possivel a integracdo educativa, teseanecessario que a escola proporcione um

alargamento das oportunidades educacionaisiau#@se a todas as criangas.
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A integracdo ndo passa, pois, pela eliminacdo das diferencas, mas pela crescente e
sistematica valorizagdo e aceitagdo da sua existéncia, dentro de um contexto socio
cultural que ofereca a cada um dos seus membros as ewelbportunidades de

desenvolvimento

A igualdade de oportunidades ndo se pode resumir somente a abertura de portdes da
escola a todas as criangas, pois de que vale a igualdade de acesso, se a escola néo se

organiza a fim de garantir o sucesso a safo®us alunos?

Seréd a desigualdade de oportunidades de acesso e sucesso, um caminho para a exclusdo
social? Nao estdo os principios da educacdo especial, pensados para colmatar esta
desigualdade de oportunidades? Entdo, 0 que nos leva a pensar que as @ui@anca

doenca oncoldgica podem ficar a margem desta igualdade?

3.1.3.A°  CRIANCA COM DOENCA ONCOLOGICA E A
EXCLUSAO

Os objetivos da Educacdo Especial ndo se esgotam na promocédo da igualdade de
oportunidades no acesso e no sucesso educativo escolaondketizacdo deste

propésito visa também o combate & exclus&o social. E ent&o legitimo interrogar em que
medida a doenca oncoldgica, a doenca prolongada e o internamento podem concorrer

para criar situacoes de exclusao social.

Na perspetiva de Luis Capha (1998)produzemse situacdes de exclusado social porque
a sociedade néo oferece a todos os seus membros a possibilidade de beneficiar de todos

os direitos e deveres que Ihes estdo associados.

Colocado nestes termas conceito enfatiza sobretudo dimées da maior importancia
mas que se reportam a cidadania formal, no entanto vames & sua utilidade
enquanto ideia de afastamento. Por essa razdo, o conceito de integracdo social é
utilizado para referir a passagem de situagoes de exclusdo ppraaasso de incluséo,

através da participacéo social e de cidadania.

57



No entanto
5D LQWHJUDomR VRFLDO QmR LPSOLFD D DQXODomR GDV
conflitos sociais, mas tem por base a ideia que tais diferengas, clivagens e conflitos
ndo coloquem certos grupos ou categorias sociais fora das estruturas correntes da
sociedadejsto €, de que as diferencas ndo se tornem moralmente intoleraveis e
FRQWUDGLWyULDV HP UHODomR jV QRUPDV" LELGHP

Desta forma equaaamse as questoeQue contributos nos déo estes conceitos para
pensar a condicdo das criancas com doenca oncqlégei&, por arrastamento, a das
suas familias? A doenca prolongada muitas vezes incapacitante e o internamento nao
constituem uma vulnerabilidade passivel de contribuir para situacées de exclusao
diversas? O facto de o doente oncoldgico, e neste castfespes criancas doentes
DSUHVHQWDUHP XPD LPDJHP 3GLIHUHQWH™ QmR SRGHUI |
situacles de exclus@onsiderada a integdo normal com os outros, sobretudo o grupo

de pares? O facto de nem sempre ser na pratica garantidaldadgude acesso e
sucesso escolar ndo conduz a situagbes de exclusdo presente eQutacd@ de
algumas familias verem o0s seus rendimentos econémicos diminuidos, perderem o0s
empregos por incapacidade de conciliagdo com o cuidado a dispensar a crasntea do

parecem ser situacdes que se enquadram na perspetiva que referimos.

Também Bruto da Costa (1998) utiliza o conceito de exclusdo social relaciemando
com as noc¢des de cidadania e de democracia, que se realizam no acesso a um conjunto

de sistemas sais basicos. (ibidem).

Se a noc¢do de exclusao implica que se esteja a parte de alguma coisa, de algum
contexto, a designagdo de social remete para 0 acesso mais ou menos satisfatorio aos

sistemas sociais basicos, estando alguns sistemas interdepeadgétesbrepostos.
Mais uma vez cumpre integar a pertinéncia destas persyses para pensar a situacao

das criangcas com doencga oncoldgica. Quais 0s sistemas sociais basicos aos quais vém o

seu acesso reduzido, o que os impede do pleno exercicio darsala da democracia?
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3.1.4.0 PAPEL DA FAMILIA NA REINSERCAO ESCOLAR

Nem sempre é facil para os pais a administracdo das atividades diarias e da vida
académica da criangca com cancro, pois a rotina do seu filho passa a ser permeada por
retornos hospitalarepelos malestares advindos da doenca e do tratamento, além da
SUHVHQoD QR FRUSR GD FULDQoD GDV 3PDUFDV™ GR FDQF!

E frequente vermos os pais completamente absorvidos pelas necessidades dos filhos,
pelos seus problemas e pela neckesi® de tempo para se reorgarem, em virtude
desta situacatermos paigjue se atém a questéo da escolaridade da crianca € um passo

pequenino.

Os membros familiares da crianca com cancro podem sofrer varias formas de stress pela
doenca apresentada sesmomento. Os pais reportam sentimentos de incerteza,
isolamento, baixa awestima e preocupacdes referentes ao ajustamento da crianca na
escola.

E bastante comum o afastamento escolar temporario nas fases mais criticas do
tratamento, onde a crianca attealmente é submetida a cirurgia e/ou sessées continuas
de quimioterapia ou radioterapia, necessitando até de internamento em dados

momentos.

Contudo, ha pais que numa atitude sypetectora em relacdo ao filho doente,
tentando poup#o de qualquer silacdo que envolva algum tipo de esforco, seja fisico,
intelectual ou social, além daqueles ja exigidos pela doenca e seu tratamento, impedem
a crianca de frequentar a escola, mesmo quando esta se sente bem e capaz fisicamente
para tal (Valle, 1997).

Os mis podem sentir que o desafio emocional e fisico para o retorno a escola pode ser
SPXLWD DUHLD” SDUD D FULDQoD OXLWDV SHVTXLVDV WTrPF
apresentar ansiedade na separacao, que se manifesta com a fobia escolar; a crianga pode
mostrar algum sintoma somatico ao qual os pais respondem com a permissao da crian¢a
ILFDU HP FDVD H QmR LU j HVFROD H -BeunRicktsb guaHULD ™~ GF
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a crianca se recusa a ir a escola por tista forma, cremos que um conjuick®

circunstancias podem levar a formacao deste ciclo.

Falta de
informacao do
corpo docente

Abertura da Atitutes

escola a N [,j Cleo preconceitusosas

necessidades por parte da

especificas da fam | I |ar comunidade

crianca (1) docente

Exigéncias
burocraticas
escolares

Quadro 6: Fatores de abstinéncia escolar

Fonte: Autoria prépria
(1) Sentarse em local ventilado e proximo a porta, ter uma sala de aula com condi¢6es adequadas
de higiene, evitar contacto com criangpgrtadoras de doencas infedontagiosas, néo
administrar nenhum medicamento sem conhecimento do médico responsavel, cuidados com a

dieta alimentar a com possiveis lesdes fisicas

A preocupacdo com a integridade fisica e emocional da crianca sobresstagn a
outras, como a escolaridade, e se 0s pais ndo sentirem que o seu filhdeastara
acompanhadmo ambente escolar certamemeantélo-do0 em casa, em detrimento da

vontade dste e dasecomendacdes da equipa médica.

Relatos da criancaou dsURIHVVRUHYV VREUH DSHOLGRV FRPR 3FD
SPDVFDUDGR®™ HQWUH RXWURV SRGHP LQLELU R GHVHM
escolar do filho (Moreira, 2002).
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Refletindo sobre o papel da familia,-s€ o quanto esta pode ses#r insegra e
solitaria no momento de entregar o seu filho, gravemente doente, por um periodo longo
do dia ao convivio de pessoas, muitas vezes, também inseguras e impreparadas, quanto

as reais possibilidades desta crianca em estar na escola.

Apesar de todas essgsestfes convém aos pais facilitar continuamente a interacdo da
crianga com seu grupo escolar, devem apoiar verbalmente as criancas para que
frequentem as disciplinas e finalmente encorajar a crianca a participar ordinariamente,
sempre que possivel, nasvalades escolares, ndo somente nas aulas, mas também
festastradicionais, saraus, entre outr@esta forma, os pais devem nao sé facilitar o
retorno escolar da crianca como também mo#tegue tém uma expectativa otimista

face ao seu futuro.

N&o obsante, é importante que a familia seja orientada e apoiada pela equipa de saude
sobre 0s aspetos fisicos e psicossociais envolvidos na escolaridade de seu filho, para
gue possa estar certa sobre a importancia do convivio com outras criangas e adultos no
meo escolar, sobre as possibilidades da crianca e cuidados que devem ser tomados fora
de casa. S6 deste modo, tera condi¢des para transmitir informagdes e seguranca a equipa

escolar.

3.1.5.A EQUIPA HOSPITALAR FRENTE A REINSERCAO
ESCOLAR DA CRIANCA COM CANCRO

A percecéao precoce sobre a frequéncia escolar da crianca com cancro e 0 apoio para que
ndo ocorra o abandono académico tém sido vistos como uma maneira eficaz de
preservar a integracao social da crianca doénketa pela qualidade de vida da crianca
comcancro, durante e ap6s o periodo de tratamento, é um dos objetivos das equipas da
saude, que tém vindo a incluir na sua rotina de atuagéo, programas voltados para a

reinsercao escolar dos pacientes.

Entendese, que a preparacdo de professores e funaisnpara receber o aluno com

cancro, bem como a compreensdo dos pais sobre a relevancia da escolaridade € muito
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LPSRUWDQWH QR PRPHQWR GH 3YROWDU jV DXODV™ $ ID
saude do hospital deve dar & escola todas as informacfesanasqsara que a crianca

possa estar livre para aprender, sendo vista como aluno, ndo como paciente. (Moreira,
2002).

Desta formayum contacto do hospital com a escola que se dé antes do retorno da crianca
doente as suas atividades académicas tem sidsideoado essencial. Devem ser
transmitidas informacdes, entre outras. Instru¢des para o cuidado desta crianca tambéem
sao consideradas necessarias, tais como o procedimento a ser adotado diante de febre e
exposicdo a doengas infeatontagiosas. Enfim, befieios sdo alcangados com
informacédo a professores, colegas da turma e funcionarios sobre a situagdo do aluno
doente (Moreira, 2002).

Dentro do que foi observado é evitkeigue ndo existem modelos desgdo quanto a

esta questdo, mas propostas oriund@s problemas apresentados pelos pacientes e
familiares junto as equipas. Importa referir neste momento, que o presente estudo tem
um caminho inovador, que € analisar desde dentro da oncologia pediatrica,
especificamente o ponto de vista siprofissionaisda area educativa, problemas e
propostas que possam vir a contribuir e minimizar a problematica da reinsercéo escolar

das criancas que fazem tratamento no Hospital S. Jodo do Porto ( HSJP).

Estudos realizados nos Elbncluiram que alunos noréenericanosnformados sobre

0 cancro sentem menos medo da doencga, tém menos preocupacao com a crianca doente
e maior predisposicéo para o contacto com ela. Assim, a aceitacdo positiva da crianca
com cancro na escola tem sido diretamente associada ao conhecimesnta doénca

por parte dos demais alunos.
A Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP), no seu encontro realizado
em Sao Francisco, USA, em 1993, declarou oficialmente a importancia fundamental de

programas de comunicacao entre hospital el@sabrangendo, os seguintes aspetos:

t $ DVVLVWrQFLD j FULDQoD FRP FDQFUR GHYH VHU SUHV

composta por médicos, psiquiatras e ou psicélogos, enfermeiras, assistentes sociais,
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professores e animadores, com o objetivo ed®olvéla em atividades ladicas e

educacionais;

t 2v FHQWURYVY GH DWHQGLPHQWR DR FDQFUR LQIDQWL
reinsercao escolar, que aprovados pelos pais, devem criar canais de comunicagao entre o
hospital e a escola de origem atéanca. O intuito € explicar aos professores e colegas

as condicbes médicas especificas da crianca, dando seguranca ao docente para o
desempenho do seu papel de ensinar. A importancia do contacto da crianca doente com

0s seus colegas deve ser destacadgpmfessor deve ser preparado para estimular a

frequéncia desse aluno;

¥ 6HPSUH TXH KDMD QHFHVVLGDGH GHYH VHU HODERUDGTF
escola em parceria com a equipa pedagdgica hospitalar, afim de garantir um suporte

educacional adpiado as necessidades das criangas com cancro (SIOP, 2000).

Defendese também que os programas de reinsercdo escolar devem ser incluidos na
rotina de atendimento dos centros de oncologia pediatrica para que se enquadrem no

conceito de atencdo integralaide infantil almejado internacionalmente.

Entretanto,consideramos que as intervencfes junto a reinsercdo escolar idealmente

deveriam seguir certos principios, tais como:

f $ LQGLYLGXDOLGDGH GH FDGD FDVR SRLV XB DOXQR

suas peculiaridades;

¥ 2V SURILVVLRQDLY HQYROYLGRV QRV SURJUDPDV GHYH

com a avaliacdo critica da sua atuacao;

¥f $ HTXLSD GH VD~GH GHYH HVWDU FRRUGHQDGD FRP RENMN

¥ 1D HVFROD D FU kDs@ramtaGaréht \Muho & bdbFEQmo paciente, para
gue possa semnfe igual aos seus pares;
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Alguns autores reconhecem que certas questfes tipicas necessitam ser respondidas
FRPR 32 PHX FROHJD YDL PRUUHU"" 3(OH YDlangsvWDU IUD
GRHQWH p HQYLDGD j HVFROD" (OD QmR SRGH VLPSOHVI
conteudo informativo vai chegar a escola depende da disponibilidade de ambas as

equipas, a de educacéao e a do hospital.

Desta forma, deverdo ser descritas exibi¢cdes ideos informativos, palestras com
professores e alunos, construcdo de teatros de marionetas, distribuicdo de livros

informativos e/ou de pareceres médicos, entre outros.

A importancia dos programas de reinsercdo escolar esta na resolugdo dos obstaculos
popularmente construidos a respeito da doenca, algo que é realidade em Portugal, como

também apresentar mais um estimulo da frequéncia académica da crianca com cancro.
Assim, consideramos crucial a realizacdo de seminarios didaticos dirigidos a equipa

escolar que poderdo atuar preventivamente na antecipacdo de problemas, aconselhando

professores e promovendo o suporte ao acolhimento do seu aluno doente.
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Il PARTE

Fundamentacdo Empirica
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Capitulo 4

Fundamentac&o empirica
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4. O PROBLEMA *PROBLEMATICA EM ESTUDO

A pertinéncia deste tema pode ser questionavel para muitas pessoas. Sera que é uma
doengacomum nas escolas ao ponto de se justificar um estudoamafundado sobre

a questaoPurante muito tempo nem se equacionava esta hipétese porémactcoiet

perto com esta doengani contexto escolar) fams rapidamente perceber a pertinéncia

e atuaildade do tema.

Em 1997, segundo o Registo Oncolégico Nacional, os dados epidemiol6gicos
revelavam que a cada ano, surgiam seis milhdes de novos casos de cancro em todo
mundo, numa proporcao média de 98% em adultos e 2% em criancas. Mundialmente as
estatsticas aludem a um crescimento na incidéncia da doenca em regitei$ecentes
caracteristicas geeconomicas e sociais, 0 que torna o cancro um sério problema de

Saude Publica mundial.

Focando nos 2% acima referidas ffroporcdo de incidéncia do can@m criancas)

convém esclarecer que, e citarfdoaudjo, Janeiro 2011)

31DV FULDQoDV RV WLSRV GH FDQFUR PDLV FRPXQV VMR K
glébulos brancosz+leucemias(39%), seguidos peleancro no cérebro(15%),
linfomas (10%), sistema nervosoperiférico (7%), 0ssos (6%), rins (6% )

musculos

Ainda sobre o surgimento do cancsegunddartins & Gaspar (2005gm publicacéo
do Diario de Noticias (DN) de 1/02/2005, em Portugal, anualmente ha cerca de 300
casos de primeiro diagnéstico de cancro na infancia. A mesma fonte adianta que 19

paises europeus verificam cada vez mais casos em adolescentes.

N&o obstante stes dados, tése verificado uma subida das taxas de doentes que
sobreviven, passados 5 anos, e de cuParém o0s especialistas acreditam que a
incidéncia dos tumores na infancia estumentar a razédo de 1% por aeoguanto que

na adolescéncia a taxabe para 1,5%.
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Assim, e tendo em consideracdo os dados acima apresentados temos de facto um
problema. O aumento do numero de casos de criancas e adolescentes com doenca
oncolégica aumenta também, a probabilidade de mais dia menos dia nos virmos a cruzar

com uma criangca com este problema de salde na nossa sala de aula.

E é precisamente aqui que surge a pdusilar deste estudo. Estara a esawa 6eu
todo) preparada para responder as necessidades destes alunos?

Tendoese em consideracdo que duraot@rocesso educativo de uma crianca doente
estdo sempre implicadas trés instituicdes sociais (Hospital, Familia e Escola) este estudo
centrarsed no modo em como (e principalmente) se podera esbater o isolamento do
Hospital e da Escola promovendo a atticdo e coperacdo entre si e procurando

adotarestratégias promotoras de umeluséo plena destas criancas.

Nesse sentido, este estudo interessafundamentalmente pela dimensdo sécio
educativa e cultural das criancas que se encontram em trataraeatoctb no Hospital

de S. JodoHSJ) e objetivase a registar, analisar e interpretar a relacao existente entre o
hospital, a familia e a escola e em que medida se trata de um trabalho de articulacao e
cooperacao a fim de garantir a crianc¢a o direito a educacéo plena.

De tal modo que consideramos 0s objetivos principais deste estudo as seguintes

premissas

9 Analisar e interpretar 0 processo comunicativo dentro do hospital com as

familias e as escolas de origem das crian¢cas em estudo;

9 Analisar e intepretar o Apoio Pedagdgico do hospital como um servigo de
trabalho prestado as criancas e as familias e o Apoio Pedagogico prestado pela
escola;

9 Analisar e interpretar o processo comunicativo dentro da escola;

9 Deslindar a situacgéo vivenciada pela criaeigatratamento;
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9 Informar e formar a comunidade escolar no que diz respeito ao tratamento do

cancro infantiihum futuro proximo

4.1. METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

Sendo o principal objetivo deste estudo perceber até que ponto a articulacdo e o
conhecimento @ escola face a esta problematica esta a ser uma realidadesepimu

uma metodologia de dar qualitativo. Assim, estandmscrita numa metodologia
qualitativa optotse pelo estudo de cinco casos apoiados pela investigadora.
Gunher(2006),considera oestudo de cas@omo o0 ponto de partida ou elemento
essencial da pesquisa qualitativa. E uma vez que os estudos de caso sao realizados para
com uma colheita e andlise de dados sobre um exemplo individual sejamos capazes de

definir um fenédmeno mais amplo.

Neste sentido, optese inicialmente pela pesquisa bibliografica sobre a tematica em
estudo, tendae recorrido a pesquisa através do motor de busca da PubMed, ao Google
a corsulta de catalogos de livrarid3evemos também referir que limitse a recolha

de dados ao pdo dos ultimos dez anos (202@12 e que a pesquisa foi realizada
inicialmente em portugués, tendo depois alargado a pesquisa a lingua inglesa e ao
castelhano na esperanca de recolher mais informacdo sobre a doenca oncolégica na
infancia. Para facilitar e focalizar a pesquisa utilizareen as palavrashave que
constam neste traballi@ investigacdo. O processo de recolha de dadosmgasise ao

primeiro semestrdo corrente ano.

Outra das metodologias utilizadas foi a aplicacdo detiQnésios semabertos as
Educadoras de infancia e as Professoras Titular de turma e realizacdo de urnisdaentrev

semiestruturada as maémhiliares das criangcas em estudo.

A recolha e tratamento de dados nos dois passos do processioldgito desta
investigacdo @colha de bibliografia e parte pratica) teve como base de analise um
processo semelhante. Na primeira parte optopela analise da informacao recolhida

sintetizando a mesma em trés categorias diferentes: Dominio clinico; Dominio
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Psicolégico; Dominio Educacional percebende desta maneira onde existe mais

informac&o no que a tematica em estudo diz respeito. No que as entrevistas diz respeito,
foram analisadas tendo em consideracao trés critérios: Satisfacdo; Tipo; Conhecimento;
fazendese poteriormente o cruzamento de dados no que asr@&sQVWLWXLo}HV’
respeito Escola; Familia; Hospita verificandose dessa formaxpectativas e factos

relativamente a crianga com doenca oncolégica em contexto escolar.

4.1.1. MATERIAIS E INSTRUMENTOS

4.1.1.1. ANALI SE DA DOCUMENTACAO

4.1.1.1.1.PESQUISA DOCUMENTAL SISTEMATICA

Pretendese através da pesquisa documental sistémica encontrar dados que sejam
capazes de suportar toda a parte de fundamentacéo da diss&&stéanodo e como

ja foi anteriormente referido recorrsa a pesquisa bibliogréafica utilizando o motor de
busca PubMed, ao Google entre outros. Da mesma forma presaitiooitar a pesquisa

a ultima década teneke dado preferéncia a estudos publicadoperugués tendse

alargado a pesquisalingua inglesa e ao espanhol.

No final da recolha de dados bibliograficos foi realizada uma categorizacdo dos mesmos
com vista a tentar perceber em que dominios de investigacdo se encordis
documentos sobre doenca oncolégica em contexto escolar, que em Ultima analise

poderd vir a ser Util em posteriores pesquisas.

4.1.1.1.2. ENTREVISTAS SEMI-ESTRUTURADAS

A recolha e tratamento de dados nos dois passos do processioldgito desta
investigacdo @colha debibliografia e parte pratica) teve como base de analise um

processo semelhante. No processo de analise das entrevistas e dos questionarios, optou
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se pela analise das respostas fechadas através de uma tabela avaliando o grau de
conhecimento dos professogsgestionados sobre a tematica e nas respostas abertas sera

realizada uma analise interpretativa do contetdo das respostas, procurando desta forma
responder a questbes que tenham ficado em aberto durante os processos anteriormente

descritos de recolha dedizs.

4.1.1.1.3.METODOS DE RECOLHA DE DADOS EM CAMPO

Observacao direta £Através do diario de bordo da propria investigadora onde sao
relatados episddios de alguma forma considerados importantes para a problematica em

investigacao, realizados durante os periodos de voluntariado no Servico hospitalar.

Questionarios de adminstracdo direta xDirecionados aos professores e educadores

de infancia das criancas que fizeram parte da amostra.

Entrevistas semiestruturadas +Aplicados as mées (ou familiaredds criancas em

estudo.

4.1.2. O CONTEXTO HOSPITALAR COMO OBJECTO DE
ESTUDO

A entrada num hospital ainda que como investigadora ou voluntaria é sempre um
processo de dor por muito altsta que seja o espirito.g@rcursoda investigadorado

IRL PXLWR GLIHUHQWH 1mR REVWDQWH D QHFHVVLGDGH
ondedecorreu a pesquisa de maneira a que fosse possivel construir um conhecimento
sobre a realidade social do mesmo e que estivesse assente nos pressupostos teoéricos e
metodoldgicosleste processo de investigackwaram a que, embora a passos sofridos

o perairso se fosse fazendo e construindo.
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As dificuldades sentidas, enquanto investigadora prersgeoom dois aspetos basilares

das relagbes humanas, a familiaridade e ognsentos. A familiaridade com contexto

e as pessoas que dele fazem parte levantou problemas no distanciamento necessario para
quando o fim do papel de voluntaria terminava e comecava o de investigadora. A

guestéao foi sendo contornada a custo e nem sempre com sSucesso.

Por sua veza dificuldade em lidar com os sentimentos inerentes ao que ia sendo vivido
em cada deslocacdo ao servigempora tal possa conduzir ao enviesamento dos
resultados) contribuiu também para umétodo de controlo atil & investigadora,

acabando essa dificuldader ir de encontro a seguinte afirmacao

8 « QDV SHVTXLVDV TXH VmR FRQVLGHUDGDVY VHQVLWLYD\

principio se, e como esse potencial sensivel pode ser influenciado pela identidade
do investigador; a aproximacao do investigador conpasicipantes, em termos

de dimensbes particulares de identidades (como uma casa/familia ou género); e

FRPR D LGHQWLGDGH GR LQYHVWLIJDGRU SRGH VHU LQFRU

(Bogdan, 1991)

Outra situacédo que foi capaz de mexer com os alicercesestigadora foi a relacao
com as criangas, ou melhor dizendo o modo como estas a foram aceitando ou afastando

conforme as circunstancias. Novamente Bogdan faz uma leitura bastante clara daquilo

gue a investigadora foi sentindo no decorrer desta investg® VHJXQGR R DXWRU

situacBes mostram uma das dificuldades sentidas pelos investigadores quando se realiza

uma observacdo participante com criancas, uma vez que dificimente o adulto é

LPHGLDWDPHQWH DFHLWH SRU HODYV demsiddtacid ¥de® ~ /RJIR

factos aquando ao tratamento de dados recolhidos.

4.1.2.1. PREPARACAO DO TRABALHO DE CAMPO

O contexto escolhido para a realizagcdo da pesquisa foi 0 Servico de Pediatria do

Hospital S. Jodo do Porto.
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O facto da investigadora ja ser umneénto conhecido nestcontexto hospitalar, uma
vez que realiza voluntariado no s&w quinzenalmente, contribuipara uma 6tima

aceitacdo denesma no contexto referido.

Assim a vivéncia da investigadora dentro do Hospital S. Jodo, em contacto direto com
os doentes pediatricos oncologicos fez com que a reflerice sos iniUmeros
acontecimentoxom 0s quais somos confrontados se tornassem rapidamente num

manancial de possibilidades de estudo e reflexao.

Porém, a necessidade de direcionar o estudo leveacéha de cinco casos em
particular apoiados detamente pela investigadordréwés do programa de voluntarios

da Associacdo ACREDITAR e um deles a nivel escolar) e que se enquadravam nas
premissas deste estudo, isto é, a articulacdo e cooperacéntexisin contexto
hospitalar, a familia e a escola. Ainda assim, e admitindo desde ja o comprometimento
ético inerente a esta pesquisa, o estudo foi sendo progressivamente centrado na questao
educativa das criangas com cancro, a sua falta de interessatpidiagies educativas e

falta de comunicacdo entre os dois sawigducativos destas criancdssqola e

Hospital).

4.1.2.2. O SERVICO

O Servico de Pediatria do HSJ é constituido por uma equipa de diversos profissionais
tendo como principal obiigo dar respsta ao tratamento da doenca oncolégica. Desta
forma podemos encontrar no servico de Pediatria, além dos médicos e enfermeiros, uma
equipa ludicepedagodgica (Educadoras do HSJ), uma Nutricionista e um servico de

acompanhamento Psicolégico e Social.
Do espaco fisico deste servigdeve ser referido a sala dasvidades ludice

pedagodgicas, onde as cras podem usufruir de jogos @valades diversas sob a

orientacdo das educadoras residentes, a sala de apoio, que serve também como area de
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refeitorio paa as criancas e/ou pais que tenham possibilidades de o fazer e espaco das
voluntarias da ACREDITAR.

4.1.2.3. VOLUNTARIADO

O voluntariado do qual a investigadora faz parte no HSJ da apoio apenas as criancas
com doenca oncoldgica, fazendo um trabalho de acompanhamento nos quartos onde as
criancas estdo internadas. Tratade um trabalho por vezes solitario e que requer por

parte do voluntario uma grande forca de vontade de fazer algo.

4.1.2.4. APOIO PSICOLOGICO

O Servico de Psicologia tem uma funcéo de capital importancia na vida destas criancas

e das suas familias. Segundo Mautaujo
SD SHUVSHWLYD GHVHQYROYLPHQWDO GD GRHQoD p YLVW
sendo conceptualizada como uma condi¢do de vida tendencialmente stressante que
pode colocar a criangca numa posicao particular de risco agravado em termos de
desenvolvimento e de a8aVN D o n{/&Ragjo, 2011)

Desta forma, sdo identificados pelo servicoageio psicoldgico os fares de risco e

vulnerabilidade afim que sejam realizados os modos de intervencdo em cada caso

especifico.
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4.1.3.HIPOTESES

Segundo Quivy(2008), o primeiro problema que se coloca ao investigador é saber
como comecar bem o seu trabalho. Nao poderiamos estar mais de acordo. Conseguir
resumir um foco de interesse num projeto d¥ WVWLJIJDomR H FRQAQ& HJIXLU
PHQWDOPHQW H " ofcbtardimia Re3quidalpoddiser, muitas vezes paralisante.

Ndo obstante, reconhecemos, que apesar de todas as incertezas este é, afinal um
processo normal e estimulante que, quando encontrado o fio condutor as ideias vagas

tendem a amadurecer e ganhanta.

Desta forma, achamos conveniente estabelecer como fio condutor desta investigacao a
seguinte questacEm que medida a articulacao e cooperacao entre hospital, familia
e escola garantem o direito a uma educacao plena a uma crianca em tratamento de

doenca oncoldgica?

Neste sentide@ tendo em conta esta questao base, construimos as seguintes hipoteses

para ajudar a obteesposta a pergunta de partida:

Hipbtese 1 +A comunicacdo entre hospital, a familia e a escola € umdeterminante
para uma ba (re)insercao escolar da crianca.

Hipotese 2 +Os professores das escolas ndo estédo informados sobre a doenca

oncolégica em idade escolar.

Hipotese 3 +Os professores ndo estdo emocionalmente preparados ou treinados para

tratar uma crianga com doermacoldgica sem intervencao externa.

Assim e com base nas hipoteses acima apresentadas, preesa@radquirir uma

expansao tedricaghdo como pontde partida o trabalho de campairavés de:
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tf THQWDU UHODFLRQDU R TXH fRzdtRPV dzew iazer aDeddeidtOL D H I
da educacgéo da crianga com cancro numa perspetiva interna e o que fazem ou dizem

fazer para oferecer uma imagem a sociedade numa perspetiva externa.

E ao mesmo tempo uma expansao prafua:

¥ 7UDoDU PHWDW¥ cbindrde Mddigvdbyr&ay a temética do cancro dentro do

contexto escolar utilizando argumentos dos trés contextos estudados, numa tentativa de

intervencao educativa sobre as caracteristicas desta doenca.

Procuraremos assim, através destas hipoteses déhtralonstituir o eixo central desta

investigacao, pretendendo desta forma alcancar respostas e tracar campos de acao.

4.1.4. VARIAVEIS

Hipotese 1 A comunicagéo entre hospital, a familia e a escola é um facto determinante

para uma boa (yensercao escolar da crianca.

Variavel Dependente&omunicacdo entre Hospital, Familia e Escola
Variavel Independentelnsercédo da crian¢ca com cancro no meio escolar

Hipotese 2: Os professores das escolas ndo estao informados sobre a doergiasoncolé

em idade escolar.

Variavel Dependente: Informacéo dos professores sobre a doenca oncoldgica infantil

Variavel Independente: A doenca oncolégica em idade escolar

Hipotese 3 Os professores ndo estdo emocionalmente preparados ou treinados para

trataruma crianga com doenca oncoldgica sem intervencao externa.

Variavel Dependente: preparacdo dos professores
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Variavel Independente: intervencao externa

4.1.5.DIFICULDADES E LIMITACOES DA PESQUISA

Desde a entrada da investigadora no contexto hospitalar em estudo que o habito de tirar
notas de campo se foi tornando uma rotina. Rotina, alias, ja bastante cultivada no
contexto escolar mais especificamente no acompanhamento dado a um dos casos em

estudo

Progressivamente as notas foram desenhando um quadro do quotidiano e das
particularidades vividas pelos doentes oncoldgicos pediatricos no servico de pediatria

do HSJ.

Notas onde abundam sorrisos, reivindicacbes, choros, brincadeiras, esperanca

congituem um mananciale possibilidades de estudo:

3 +RMH FRQKHFL R 'XDUWH 7 Hrie cod Qrir36rrish éPpediu UHFHEH X

me para ficar com ele enquanto ia fumar. O Duarte estava a jogar PSP e ignorou

me. Ao fim de 10 minutos de tentativas frustratlasomunicacdo dissee que as

meninas nao sabiam jogar jogos de dinossauros; Foi feita uma aposta. Passei o

teste, perguntome se quando viesse lhe trazia um dinossauro para o quarto. Diz

TXH TXHU FRPSDQKLD ~ 'LiULR GH FDPSHiutreinGH )HYHUHLUR
quarto e o Paulo estava a chorar agarrado a mae enquanto lhe dava murros nas

FRVWDV 6DL GDTXL D FXOSD p WXD p SRU WXD FDXVD TXH
balbuciava alguma coisa que ndo percebi e chorava em siléncio. Perthants

quaia que tentasse acalrrla e a mae assentiu. Foi duro para mim controlar as

lagrimas que me dancaram varias vezes nos olhos. Com esfor¢o tentei ahstrair

do contexto e controlar a voz embargada. O Paulo acabou por se acalmar, julgo

que vencido pelo canga. E a segunda vez que assisto a uma reacdo agressiva do

3DXOR « ~ 'LIULR GH FDPSR GH ODUoR GH
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Estas representam apenas algumas das situacdes que foram sendo registadas durante o
periodo de voluntariado da investigadora no HSJ, representmasapstimulos, ideias,
reflexdes que foram sendo vivenciados num pequeno espaco de tempo, de tal forma
que, a partir de determinado momento o desafio passou a ser, ndo descobrir o que
registar mas sim selecionar o que registar e o que tratar no aminiwestgacdo em
curso, tornandse a afirmacgao

38PD REVHUYDomMR-nbsX & G Ge&gur@ddd ¥itzel, visivel, mas nao

previamente notado, que pode ser esmagador. O desafio passa a ser, ndo descobrir

algo para registar, mas como conseguir registar tudo ® ygmos. Chegando aqui

p SUHFLVR VHU VHOH@haeR0I) REVHUYDomR -~
guase uma premissa desta investigacao.

Da mesma forma que foram crescendo estas preocupacdes foram crescendo também as
preocupacles éticas contrabalancadas pelas opc¢des meatadokigsumidas. Por sua

vez a panoplia de dados recolhidos suscitealhas duavidas a cada instarite:4 X H
estatégia utilizar? Como localizas categorias centrais da investigacdo? Um caminho
tortuoso que apenas poderia ser calcorreado mantendo o foaestago + a
problematica da educacédo das criangas com cancro.

4.1.5.1. APRESENTACAO/CARACTERIZACAO DA
AMOSTRA

A observacdo de uma determinada amostra levanta sempre varias questdes, a primeira
saber que tipos de dados serao recolhidos, a segunda circunsaawvgroode analise e
a terceira, que no caso particular desta investigacdo nos parece a mais problematica a

aplicacao e aceitacdo da observacéo por parte do grupo de amostra eleito.

As caracteristicas especiais do grupo de amostra selecionado poderadndeterm
sucesso ou insucesso desta investigacdo na medida em que a investigadora esta
dependente ndo s6 do numero de casos de criancas com doenca oncoldgica em processo
de tratamento no Hospital de S. Jodo mas também da didigagie dos seus

professoregna escola onde estdo inscritos) aceitarem participar neste estudo. E uma
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guestado, que uma vez em campo tera de ser adaptada as circunstancias e possivelmente

sofrer algumas alteracdes.

Todavia, optaremos por definir como amostra privilegiada criangcas, dmenca
oncologica, na faixa etaria dos 3 aos 10 anos, a frequentar, ou inscritas num
estabelecimento de ensino publico e a residir na area metropolitana do Porto,

englobando nesse estudo os seus pais e professores.

Por razdes Obvias a identificacdo deisco criancas pertencentes a amostra foi

preservada, tendee para tal recorrido a nomes ficticios .

4.1.5.2. OS CASOS EM ESTUDO

a) Duarte +4 anos, neuroblastoma diagnosticado ha 8 meses. A frequentar o Jardim

de infancia. Reside no Porto. Com irmao mais velho.

b) Daniela £10 anos, tumor cerebral diagnosticado aos 4 anos. A frequentar o 1°
CEBem Valongo, distrito do Porto.Com uma irma mais nova e outra mais xduinz
da investigadora.

C) Catarina +4 anos, tumor cerebral diagnosticado aos 11 meses. A freqoentar
Jardim de infancia e com apoio domiciliario. Reside na Maia, distrito do Porto. E

apoiada pela investigadora através da ACREDITAR mas em regime domiciliario.

d) Paulo £10 anos, neuroblastoma diagnosticado aos 7 anos . A frequentar o 1°
CEB. Reside em SKaria da Feira .

e) Joana+9 anoslLeucemia mieloblastica diagnosticada aos 6 anos. A frequentar

0 1° CEB reside em Gondomatr, distrito do Porto.
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4.1.5.3. CARACTERIZACAO DA REALIDADE PEDAGOGICA

a) O Duarte esta inserido num jardim de infancia da rede publicéres de
residéncia. A sua turma émstituida por 22 alunosl§ meninos e 9 meninas) com

idades compreendidas entre os 3 e 0s 5 anos.

O Duarte frequenta o Jardim de infancia desde os 3 anos de idade, sendo, no entanto
essa frequéncia interrompida sempree se verifica um internamento. No Jardim de
infancia, e ap6s a comunicacdo da mae da situacdo clinica do seu educando foram
tomadas as medidas necessarias para a identificacdo e sinalizacdo do seu caso. Estando
abrangido pelo decreto 3/2008 a cerca dmekes. Recebe apoio da professora de
educacédo especial na escola uma vez por semana durante 2 horas. Sempre que esta em

periodo de internamento ou convalescenca esse apoio € interrompido.

b) Frequenta o 4° ano di’CEB numa turma de 19 alunawdis dois csos de

alunos com NEE). A escola esta insen@aarea de residéncia da aluna. Encesdra
referenciada ao abrigo do decreto 3/2008 ha cerca de 3 anos. Recebe apoio pedagogico
2 vezes por semana durante uma hora. Durante os periodos de internamento ou

convalescenca esse apoio € interrompido ndo sendo substituido por outro.

C) A Catarina frequenta o Jardim de infancia da rede publica, na sua area de
residéncia, desde os 3 anos de idade. Quando iniciou 0 seu percurso esedtayéalh

sido diagnosticada@oenca.

A sua turma é constifda por 21 alunoslQ meninas e 11 meninos) formando um grupo
heterogéneo em termos de idadestie os 3 e os 5 anos de idadeépmecou a receber

apoio da professora de educacdo especial pouco depois do seu ingresso na escola.
Durante os periodos em que se encontra impedida de frequentar o jardim de infancia a
professora de educacao especial desdeca sua residéncia onde, unea por semana

durante 2 horas a aluna recebe apoio domiciliario.

d) O Paulo frequenta o 4° ano de uma escola da rede publica da sua area de

residéncia. Encontrse abrangido pelo decreto 3/20@neficia de apoio da professora
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de educacéo especial na dacdurante duas horas semanais. Durante os periodos de

internamento ou recuperacao ndo beneficia de qualquer tipo de apoio.

e) A Joana frequenta o 3° ano de uma escola da rede publica da area onde reside.
Integra uma turma com 21 alunesndo abrangida petec. 3/200& recebe apoio uma
vez por semana pela professora de educacdo especial. Durante os periodos de

internamento ou de convalescencga encesgraem apoio escolar.

4.1.5.4. CONTEXTO FAMILIAR

a) O Duarte vive com 0s pais e com o irmdo de 7 anos. Qrgaalha como
seguranca noturno e mée trabalhenaipastelaria,abos com o 9° ano de escolaridade
completo. As criancas ficam recorrentemente ao cuidado da avo que vive perto. Familia

com parcas possibilidades financeiras e uma rede de apoio fragil.

b) A Daniela é a segunda filha de trés meninas. Vive em Valongo com os pais e
com os avoés. Pai com situacdo profissional precaria e mée a trabalhar como secretéaria
numa indastriade mobiliario. Apesar de apresentam uma situacdo financeira algo
precaria encondim-se ligados a associacdes beneficentes da sua area de residéncia que
Ihes vao prestando apoio.

C) A Catarina reside com o pai e a mae. O Pai € engenheiro civil e a mae dentista.

N&o tem irmaos. A mde encona em casa para se dedicar inteiramentba diésde o

diagndstico da doenca.

d) O Paulo reside com a mée e a avé mateOs pais estdo divorciadoserca de

um ano. Desde essa altura que a crianca e a mée residem com a avo que lhe da apoio

quer durante os periodos de internamento quer duranteiodqsede convalescenca. O

pai, segundo a mée encontveH * DIDVWDGR™ GR SURFHVVR GH WUDWLEL

divorcio, contribuindo apenas monetariamente e com visitas esporadicas.
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e) A Joana reside com a mae e com 0s avos maternos. O pai nunca viveu co
mae sendo a Joana fruto de uma relacdo complicada. A mée trabalha num supermercado
da area metropolitana do Porto, sendo os avés quem normalmente acompanha a crianga.

Familia destruturada e de relacfes conflituosas.

4.1.5.5. HISTORIA CLINICA

a) O neuroblastoma do Duarte fdiagnosticado ao fim de 3 idas argéncias do

HSJ. Inicialmente a mae relata que a criangca comecou por se queixar com dores nas
pernas e dificuldade em se movimentar, facto U@ LFLDOPHQWH d®é&s DVVRFLD
de crescimer®”~ 1mR REVWDQWH D SHUVLVWrQFLD GRV VLQWRP
diarreia acabaranpor levar a outro diagnésticdd Duarte ja encontrge no 2°

internamento para a realizacdo de quimioterapia e para ja tem reagido bem aos

tratamentos.

b) O crescimento da Daniela foi normal, muito embora a mée tenha notado desde
sempre que a filha arrastava ligeiramente uma perna ao subir escadas e que nunca tenha
aceite a chupeta porque, @@ agora, a succ¢ao Ihe causaria dores de cabeca. Além disso
h& a rgistar ainda uma convulsdo em bebé que o Pediatra a data desualOriz
caminho para a descoberta do tumor cerebral na zona occipital viria a ser tracado no dia
18 de Fevereiro de 2006, quando a Daniela durante o sono teve uma paragem
respiratoria tendoidado com auséncia prolongada. A equipa do Hospital S. Jodo, apés
uma noite de confusdo e incoeréncia da Daniela pediu uma Tomografia Axial
Computorizada (TAC) que acabou por ser decisiva para o diagnostico da doenca.
Seguirarrse internamentos, tratamentesos altos e baixos normais da doenca. A
Daniela realizou quimierapia ém casa e através de via oral) e trés intervencdes
cirdrgicas para remocao do tumor. O tumor cerebral acabou por deixar algumas
sequelas entre elas o défigisual, problemas de meiria, de concentracdo e foco
epiléptico. As dores e 0 mal estar ainda sdo bastante frequ&otedgvel escolar a

Daniela é uma aluna bastante aplicada e metddica, ndo obstante os problemas de viséo e

a suspeita de uma possivel Dislexia afectam o seuefamento escolar.
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C) A Catarina apresenta um tumor cerebral diagnosticado desde os 11 meses de
idade. Ja passou por diversos internamentos e duas cirurgias que ndo se mostraram
eficazes uma vez que o tumor voltou a crescer. Apresenta limitacdes modenigdas ao

da motricidade grossa, falta de concentracao, vocabulario reduzido, problemas auditivos
e visuais e perturbagcfes ao nivel comportamental. Foi um bebé de termo néo tendo a
durante a gravidez e os primeiros 10 meses apresentado qualquer problefdede sa

Pai e mée saudaveis e sem registos de doencas familiares. A suspeita de que algo néo
estava bem comecou quando a Catarina comegou convulsdes. O tratamento

atualmente adado € paliativo.

d) O Paulo encontrae em tratamento de um neuroblastonegribsticado a
aproximadamente 3 anos. Tal como as outras criangcas em estudo também ja passou por
varios internamentos e tratamentos. Encesgra reagir bem embora sejam frequentes e
recorrentes a anemia e aixa na producao de plaquetgsi€ acabam irariavelmate

com o regresso ao hospitallD neuroblastoma fdhe diagnosticado apds o
aparecimento de pequenos nédulos associados a dores mddoenifraqueza fisica
geral. Até &data do diagndstico da doenca foi uma crianca sem problemas de saude de
maior embora a mae valorize o facto de ter sido um bebé prematuro e tpedez

tenha sido conturbaddifbetes gestacional e suspeita de malformacao do feto que ndo
se viria a confirmar). Na familia séo também referidos varios casos de cancro na idade
adulta.

e) A Joana tem uma leucemia mieloblastica diagicada aos 6 anoSegundo os

avls nao houve complicacdes de maior na gestacdo apesar de a maesseerddol
guando a Joana nascdib @nos) nem durante os primeiros anos de vida. Referem que a
partr dos 5 anos sensivelmente a Joana comecgou a emagrecer e a ficar palida e mais
fraca, facto que a médica de famdiesvalorizou @ata e atribuiu ao cansago da escola.

O surgimento de febre recorrentemente foi o despoletar para o diagnésticadceatiz

HSJ em Outubro de 200®esde entdo tem realizado quimioterapia e espera por

transplante de medula éssea.
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Capitulo 5

Andlise da informacéo
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5. DISCUSSAO DE RESULTADOS

5.1. PESQUISA BIBLIOGRAFICA

Apesar da documentac@&ncontrada, quer através de recurso informatico quer através
de pesquisa bibliografica, se encontrar dispersa, o que implicou um grande esfor¢co da
investigadora para compendiar toda a informac¢do encontrada, vesécexistir até a

data, e no periodo dempo pré definido para a recolha da informacéo, investigactes

suficientes para sustentar e justificar a pertinéncia deste estudo.

Notouse, no entanto alguma disparidade entre a quantidade de informacéo encontrada
sobre o tema entre o Dominio Educacion@d%2 e o Dominio da Psicologia (41%)
(Quadro 7) o que acaba por atestar uma das primeiras impressfes da investigadora face
a esteestudo, no ramo educacional o estudo e andlise desta problemética ainda é muito

incipiente.

Diferenciacdo de documentos encontrados no ambito
da investigacao

0%

Dominio
Educacional
24%

Quadro 7 tDiferenciacdo de documentos encontrados no a&mbito da investigacao
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Como tal as investigacOes encontradas,zaddis até a data, encontragquase a sua
totalidade, ligadasa andlise de procedimentos dacola ou da aprendizagem em
contexto hospitalar, como adiantam Eduardo Caliendo Marchesan, Ana Mercés Bahia
Bock, Antonio Sergio Petrilli, Amalia Neide Covic e Eduardo Kanemoto no seu artigo
denomindo 3$ 1nERcola: Os Sentidos Atribuidos & Escola e ao Professor
+RVSLWDODUHV SRU 3D K2089) WiHMA i2s€@r&dR @y Hd&dador no
ambiente hospitalar (Braga, Mendes, & Queirds, s/d).

Porém outro sendo se levanta quanto a anélise distasentos, € que o facto de
serem na sua esmagadora maioria uma analise do contexto brasileiro na abordagem do
cancro na infancia, condiciona de certa forma, a andlise que dai poderd ser feita
procurando estabelecer semelhancas e diferencas com a eeglitadjuesa ( uma vez

gue a nossa literatura nesta area é bastante mais restrita).

Desta forma e referindo mais uma vez o que foi adiantado anteriormente, a pertinéncia
deste estudo torree clara ao analisarmos a bibliografia que foi recolhida, justiie

se assim uma pesquisa mais aprofundada sobre esta tematica possibilitando a abertura
de novos trilhos de acc¢do no espaco da Educacédo, da Doenca oncoldgica e da Insercéo e

Inclusdo da crianga no ensino regular.

5.2. TRABALHO DE CAMPO

Para a realizacado trabalho de campo torn@e necessario o pedido de anuéncia e

colaboracgéo as familias e criancas e todos os outros adultos envolvidos neste estudo.

Da mesma forma as questbes éticas que sao enunciadas sob o principio do

consentimento informado e qgarantiram a protecdo da identidade e privacidade das

vidas dos sujeitos investigados foram, também elas salvaguardadas neste estudo, tal

como Antonio Gil recomenda no seu livro de Métodos e Técnicas de Pesquisa social.
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De referir também o precioso augildo diario de campo da investigadora que foi sendo
elaborado nas presencas como voluntaria no servi¢co hospital onde se realizou o estudo e
que, de igual maneira obedecesir@gras de protecdo da privacidade e identidade
individuos nele descritoReses dados convém salientar que sg8tdim a um periodo

de tempo daeloze semanas de intervencdo como voluntaria por um pentmdrio de

cerca de 3 horagdda intervengao).

Ainda no que a andlise do trabalho de campo diz respeito é feita, como ja foi
anteriormente referido, a analise criterial do conteddo das entrevistas estnuituradas

bem como a andlise do diario de campo tendo como ponto de partida as premissas em
estudo e logicamente a categorizacdo dos critérios em estudo.

5.2.1.DADOS RECOLHIDOS NO TRABALHO DE CAMPO

5.2.1.1. OBSERVACAO DIRETA

a) As criancas

O desenvolvimento da crianga pode sofrer alteragcbes em qualquer momento do seu ciclo
de vida. Exemplo de uma alteracdo do seu ciclo pode conss#erar doenca

oncologica.

A partir do surgimento deima doencga crénica, como é o caso de uma doenca
oncologica a vida da crianca fica afetada de forma diretdireta. Diretamente falando

a partir desse dia a criangagera envolvida numa panoplia de situagbes adversas que

nunca imaginaria na sua vixames, tratamentos, hospitalizacdes, recaidas, alteracdes

QD DSDUrQFLD GRU VHSDUDomR« H TXH LPSOLFLWDPHQ\

normal situacgdes facilitadoras do seu desenvolvimento pessoal e cognitivo.

Por sua vez indiretamente sédo alempelas alteracdes emocionais nos pais/familia que,

claramente terdo influéncia no seu proprio desenvolvimento.
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Sao exemplo pratico destas alteracdes os dados recolhidos em campo pela investigadora
e que figuram no seu diario, através dos quais podgreasber como a crianca

compreende a doenca e caracterizar as suas vivéncias neste processo.

Desta forma, e procurando criar categorias de analise crsradois critérios de
andlise: o primeiro o de compreensdo da doenca por parte da crianca edo skgun
caraterizacdo das suas vivéncidgdu@adro 9). Tentando focalizar estes dois critérios
optouse também por analisar estes critérios tendo como ponto de partida a\@erspeti

desenvolvimental@uadro 8) dividindo araostra em dois grupos etari@ § anos e 6

10 anos).
Principais caracteristicas desenvolvimentais das faixas etarias dos doentes oncoldgicos
estudo
Tarefas de Compreenséo da Vivéncia dos tratamentos
desenvolvimento doenca médicos /hospitalizacéo
(caracteristicas
desenvolvimentais)
Grupo x Estadio pré X entende a saud x Procedimentos
A (3/5 operatorio e a doencd médicos  encaradd
anos) caraterizado pel como estado COMO punicao
egocentrismo distintos um dg X Sentimentos de céle]
x Comeca k> outro ou raiva face aoj
exploracdo dq x Conceito de familiares préximos
mundo fenonenismo e x Comprometimento di
X Progressos ao nivy contagio desenvolvimento  d;
da autonomia auto estima e d
x Desenvolvimento motivacdo para novag
evidente de desafios
linguagem desenvolvimentais;
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Grupo

(6/10

anos)

Estadio operatorio
concreto
Adquire capacidad;

de pensar de form

I6gica

Adquire  conceitos
temporais, espacia|
e numéricos
Aumerta a
importancia dag
relacées

(académicos,
IDPLOLDUHYV

Curiosidade
face adoenca
Conceito de
contaminacao
e

internalizacao

x Comportamentos

regressivos

Risco de focalizacay
na sua doenca
tratamento
descurando outrg
areas do se|
desenvolvimento
Tracos depressivos

sentimentos de furia

Quadro 8 *Principais caracteristicas desenvolvimentais das faiéametdos doentes

oncoldgicos

FONTE: Autoria prépria
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Notas de campo

Verificacao de critérios

— =

= =

GRUPO A

3 $ PmH GR 'XD UMeHomigorgRapdy U
me estava a desinfetar e pedie para ir até ao
guarto do Duarte porque precisava ir a casa. O
Duarte entrou hoje no Servigo novamente. Tem
IHEUH H VDQJURX GR QDUL]
manifestamente difigiperdi 3 seguidos e o Duart
irritou-se comigo. Diz que ndo sei e assimsai
zangar. Tentei desdramatizar mas voltou a sang
pelo nariz, chamei a enfermeira. O Duarte disse
enfermeira que tinha sangue no nariz porque eu
perdi 0 jogo e o sangue dééz como o do
GLQRVVDXUR « ~

3« (X QmR TXHUR P Bielst® X \
culpa é tua, tirane isto! Eu quero a senhora
doutora! (grita) N&o quero estar aqui! Eu promet]
TXH EHER R OHLWLQKR PmH«
acalmou depois da visita dos DoutoReghacos,

foi direcionando a célera para a mée e queixand
VH GH VDXGDGHV GRV LUPmMR

Critério de contagio

Sentimentos de célera

Sentimentos de punicao
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3+RMH D &DWDULQD GHVFRE
que tenho um bebé na barriga, fez imen
perguntas entre elas, uma que me intrig
Perguntou se o meu bebé também estava do
Pergunteilhe porque e ela dissae que quando er
bebé também ficou doentPisselhe que todas a
criangcas em algum momento ficam doentes |
gque depois de se tratarem ficam boas outra ve
TXH HOD UHVSRQGHX 3 (X VH

Critério de fenomenismo

ID1 LVVR OR FH~""

GRUPO B

3 4XDQGR HQWUHL QR TXDUW
televisdo e ndo me ligou nenhuma, estive a f
com a mae que estava bastante abatida. De re
R 3DXOR FRPHoORX DNHULRNDI
deixou baralhada. A mae explicowe que era pars;
a crianca dajuarto ao lado estava desde manh
FKRUDPLQJDU «

3 +RMH FRQKHFL D -RDQD &R
hora de almoco a avé estava a tentar que com
Oferecime para a ajudar e a avo disse em
surdina que séomia se fosse dado na boca e mt
pouquinho. Cumpri a preceito o pedido com dire
a historia e tudo. Diss@e no fim que n&o podi
comer como antes porgue agora estava dog

«

Tracos depressivos e

sentimentos de furia

Comportamentos regressivos
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3 « 6DEHV SR UfifueHdgenfEX Porque
PLQKD PmH p 3 SRUFD”™ H HX
Quem te disse isso? A minha avé diz que a mi
PmH p SRUFD H TXH QmR OLP

Conceito de contaminacéo

3 « D PLQKD GRHQoD SU
tratamentos e tenhie vir para o hospital, por isg
€ que ndo posso ir para a escola nem brinc
DSUHQGHU FRPR RV RXWURYV
sempre a perguntar coisas sobre a doenca
tratamentos, parece que estd outra vez na idag
SRUTXrV«’

Critério de focalizac&o

Curiosidade face a doenca

Através dos dados recolhidos pela investigadora e a sua analise -sarrizanstate

claras as vivéncias e pegées da doenca por parte das criangas e as implicacdes da

mesma no seu crescimento e desenvolvimento. Ao separaramogstra em duas faixas

etarias distintas podemos também constatar a diferenga na percepg¢ao da doenga e no

modo como estes individuos lidam com a mesma e ao mesmo tempo constatar que a

experiéncia negativa da hospitalizacdo € comum aos dois grupos.
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Ao analisar estes dados ndo podemos deixar de referir o que afirma Luisa Barros quanto
a esta tematica e que sintetizaue @qui foi apresentadoe@undo a autora
8 $ FULDQoD QmR ILFD DOKHLD j SHUFHomR GD JUDYLGDGH

7

através dos pai e do proprio pessoal hospitalar, nem & necessidade de se
confrontar com processos fisicos estranhos, dificeis de compreender, dolorosos e
SRWHQFLDOPHQWH OLPLWD @Bartbsl 203D DWLYLGDGH KDELWXD

Tratase pois ndo s6 de um processo doloroso do ponto de vista fisico para a crianca
mas também do ponto de vista psicologico na medida em que o seu mundo social é
abalado e o seu ciclo de vida tem de ser reestruturado e reorganizado de um momento

para o otro deixando, muito provavelmente sequelas no crescimento destas criancas.

c) A Familia

E indissociavel falarmos das criancas hospitalizadas e nio falarmos dos pais ou
familiares que as acompanham. Se por um lado a nossa linha de orientacdo nos pede um
olhar atento &s vivéncias e percecdes das criancas com doenca oncoldgica nédo
poderiamos descurar o feedback qgefamiliares nos foram dandanfa vez mais
registados no diario de campo da investigadora) face as suas proprias vivéncias e que
por inerénciaacabam por ter sempre alguma influéncia nas vivéncias e percepcdes das

préprias criancgas.

Apesar do stress ser vivenciado de uma forma diferente pela crianca e pela sua familia,
embora haja uma influéncia mutua, para a familia o diagndstico de can@aananta
pode significar viver com uma crianga com doenca grave e conviver com o medo de

perder um dos elementos da fami(ir.adjo, Janeiro 2011)

Desta forma, o confronto com esta realidade levara a familia a lidar com uma nova
realidade que acarreéanlteracdes profundas na sua vida. Assim, e com base no diario
de campo da investigadora procusara categorizar as vivéncias dos familiares face a
doenca oncoldgica infantil tendo como base de andlise os seguitégs<ralteracao
psicologica ¢entmentos de perda, to, morte) e alteracdo fisicanfernamentos,

separacao familiar).
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Registo de observacao direta

Alteracao

psicoldgica

Alteracao

fisica

3Hoje a mae do Duarte pedme para ficar com ele porqu
tinha de ir a casa buscar roupa. O Duarte foi internado
porque estava com febre e perdeu sangue pelo

PareceuPH PDLV LUUHTXLHWD TXH R
Duarte queixotse que teve uma gtiussao com o marid
estava a dormir quando chegou a casa e néo tinha ido I
filho mais velho & avé como tinha combinadolgo que 03
horarios trocads destes pais também sdo untorfade

desiquilibrio no Duarte « ~

X

X

3 3LQGD KRMH Ydd¥ RO WeRdensat \qivelpodd
outra convulsdo a qualquer momento e comecar tudo
YH]« p XP VXIRFR

8 '"RX JUDoDV D '"HXV SRU D PLQKD
com ela, se 0 meu marido ndo tivesse um emprego e
QmR VHL FRPR duetid urba selucdaym milagre,
TXDOTXHUFKRUIMD «

8 2 PHX H[ GL] TXH QmR FRQVHJKX
nAo conseguisse Nao sei coracser, mas mae é mae e
EXVFDU IRUoDV SDUD OLGDU FRP

3 6H Qss®el menina queria ver comoser. A minhg
filha era uma crianca quando engravidou mas a minha n
a melhor coisa que tenho, posso estar s6 a pao e agua
minha neta tem de estar bem, eu tenho muita fé. Ten

nos médicos e na Nossa Senhora, ela ndo me vai levar

anjinho « ~

Quadro 10 Vivéncias e percecdes da familia facgo@nca oncologica da crianca
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Partindo da analise das vivéncias da familia torearfaceis as elacfes relativamente a

esta tematica. Das situacfes analisadas s&do evidentes as alteracbes fisicas ou
psicolégicas nos familiares de doentes com cancro. Estas familias vivenciam, todas elas,
uma crise que provavelmente nenhuma pensou vir a passar sendo notéria e quase
palpavel a ansiedade presente nestas familias e sabemos que a presenca de familiares
ansiosos durante a administracdo de um tratamento pode ter efeitos de medo e tensdo na
crianga, aumentando assim a culpabilidade dos pais e o0 seu sentimento de inadequacao
(Barros, 2003) Neste sentido, torrse @idente a necessidade dos paisiliares

receberem o auxilio necessaria para descobrir formas adaptativas de viver esta situacao.

5.2.1.2. ACOMPANHAMENTO PEDAGOGICO EM REGIME
DE INTERNAMENTO E ARTICULACAO ENTRE
ENTIDADES *+PERSPECTIVA FAMILIAR

Outro ponto que merece especial atencdo da nossa parte-peetan o0 a percecao dos
paisfamiliares quanto ao acompanhamengolggogico dado aogss filhosfamiliares
enquanto estdo/estavam internados e que foi verificado através da aplicacdo de uma
entrevista semestruturada, previamente testada e na qual se obtiveram as seguintes

respostas:
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ESim
mNao
NS/ NR

Acompanhamento Articulacao entre servico
pedagogico no hospital?  hospitalar e escolar ?

Quadro 11 +Acompanhamento pedagdgico e articulagatre entidadestPerspetiva

familiar

Perante estas respostas torseuclaro que durante o periodo de internamento as
criancas sdo apoiadas do ponto de vista pedagoégico pelos servicos de apoio pedagdgico
do HSJ, porém quando a questdo se refere allagéo entre o servico de apoio
pedagogico do HSJ e as escolas de origem das criangas o caso muda de figura. A
maioria dos familiares inquiridos revela que nao existe articulagdo salientando que
sempre que existe algo a ser dito ou passado € através itia fara € transmitida a

informacéo.

Constatamos assim a existéncia do servico de apoio pedagogico, o seuafuanion

mas também o seu limites paredes do hospital. Da mesma forma constatamos a falta
de disponibilidade por parte deste servico para chegar a fala com os voluntarios que por
la também fazem muitas vezes o servico de apoio pedagdgico e com a propria
investigadora que encontrou semguessoas esquivas e sem vontade de grandes

intromissoes.
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5.2.2. PERSPETIVA ESCOLAR DA PROBLEMATICA EM
ESTUDO

A discussao de resultados dos estudos de caso sera realizada, como ja foi athantado
metodologia da investigacdendo em consideracdo trés cribdriSatisfacdo; Tipo;
Conhecimento e o cruzamento de dados relativamente as expectativas da escola e da

familia face a escola.

A recolha de dados junto dos intervenientes pedagogicos foi facilitada pelos familiares

das criangas que fazem parte da amostra.

Os questionariossémtabertos), e testados previamente foram realizados apenas aos
docentes das criancas em estyocuran® abranger, idealmente, o periodo total da
doenca oncolégica da crianca, desejando perceber como se foi desenrolando todo o
processo.

N&o obstante, nem sempre essa situacdo foi possivel e nem todos os questionarios
conseguiram ser recolhidos, constitwresse facto uma das frustragdes deste estudo.
Ainda assim, nas respostas fechadas do questionario obtigerams seguintes

resultados:
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N°8

N°6

N°4

N°2

N°1l

—

Questao
Prof.
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Como tal, ao analisarmos esta tabela podemos ter uma imagem do conhecimento dos
professores relativamente a teméatica em estudo. Tendo sido uma premissa do estudo que
todos os professores envolvidos no mesmo tivessem um aluno com doenca oncolégica
partikrse para 0 estudo com algumas expectativas criadas quanto ao conhecimento dos
mesmos sobre esta temética. De certa forma as expectativas sairam defraudadas, sendo

vejamos:

Analisando entdo a tabela verificamos que na sua maioria 0s professores nao
acompanham o processo de referenciacdo desde o inicio, sendo que quando se tornaram
professores do aluno este ja se encontrava em processo de apoio pedagdgico personalizado,
podendese assim afirmar que maioritariamente a continuidade pedagdgica foi perdida,
tendb-se desta forma perdido o suporte de identificacdo no docente por parte da crianca.

No que ao grau de absentismo dos alunos diz respeito a resposta dos professores foram,
uma vez mais maioritariamente positivas, os alunos com doencga oncoldgica apresentam
um elevado nivel de absentismo, ndo se tendo tornado possivel, no entanto, categorizar, em
média quanto tempo uma vez que esse absentismo estd sempre ligado as particularidades e

especificidades da doenca de cada crianca.

Atentando nas questbes 6 e 8ediwcam essencialmente o critério de conhecimento
(anteriormente avancado) constatamos que quase a totalidade dos professores inquiridos
referem o seu desconhecimento face a adaptacbes tecnoldgicas que possam facilitar a
atividade escolar dos seus alumosn doenca oncolégica bem como admitem que nunca
recorreram as Tecnologias da Informacdo e Comunicacédo (T.l.C) como medida educativa

de compensacao.

Desta forma a resposta a estas duas questdes em particular vem corroborar a questéao
levantada pela invegidora quanto a preparacdo da comunidade docente para lidar com a

doenca oncologica em contexto escolar. Ao que se pode constatar € unanime o sentimento
GH 3 GHVSUHSDUDomR"™ SDUD OLGDU FRP HVWHV FDVRYV

entregue a si mesme ao seu bom senso.
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No que concerne as questdes abertas do questionario as informacdes recolhidas sédo ainda
mais interessantes uma vez que revela o Tipo de relagao e articulacdo realizada durante o

periodo de doenca das criancas em estudo. Vejamasloocabaixo apresentado.

7
6 -
5 -
m Reunides
4 1 m Telefonemas
3 m Conversas informais
m Outros
2 m N&o sabe/ N&o respondt
1 -
0 -
Escola/Familia

Quadro 12 *Articulacéo escola/ familia

Segundo os dados recolhidos a troca de infobesentre a escola e a faméiama maioria
das vezes realizada por reunifes e conversas informais onde se vao esclarecendo davidas
encontrando solugcdes para as necessidades mais imediatas do aluno. Este tipo de relacdo
gue pressupde uma relacéo de proximidade entre a familia e a escola vem corroborar o que
uma das professoras dizia
3 Apesar de nés proprios estarmos afetados com blgmética da doenca, de como
seria 0 amanhd, de todas as questdes sem resposta que nos surgiam na cabeca,
procuramos dar 0 que era necessario nas diversas alturas, quer fossem palavras de

esperanca quer fosse outra coisa
Mas se por um lado a relacdoekcola com a familiaonseguiu suprir necessidadpslf

menos as mais imediatas) o mesmo ndo se podera dizer do hospital. O quadro n° 13

apresenta uma visao do que acontece quando se fala em articulacdo entre hospital e escola.
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Articulacao Escola/ Hospita

H Relatdrios Escritos
m Através da familia
m N&o existe
ENS/NR

Tendo como ponto de gala as respostas dos docentes a troca de informagdes médicas ou

de apoios pedagdgicos existentes no hospital € feita através da familia que o faz
normalmente em reuniées com os professores ou em conversas informais com 0s mesmos.
N&o obstante, ndo podamos deixar de salientar o numero gritante de docentes que
respondeu desconhecer como ¢é feita essa articulacdo e se é feita. Esse dado demonstra e
vem corroborar as suspeitas iniciais desta pesquisa, o trabalho de costas voltadas de duas
equipas pedagégs que se deveriam reunir e completar pelo bem de uma educacéo plena

destas criancas.

E muito embora alguns dos professores com os quais a investigadora falou tenham referido
que o mais importante foi sempre o bem estar da crianca, ha a destacar a angustia de uma
das professoras inquiridas que, no 1° ano de escolaridade (1°CEB) quando apés
internamentos sucessivos e intervencdes cirdrgitasuma das criancas em estudo,
regresava a escola e constatava o avanco dos colegas em relacdo a ela e ndo conseguia
parar de temer pelo seu bem estar e seguranca. A incerteza do que poderia ou ndo ser feito,
do que era ou nao correto, do que aguentaria aquela crianca fragil foi, segurgtoea me

S U R | H VuvhR &ltDra3dramatica, pois coincidiu com o agravamento da doenca e na qual

me senti bastante abalada uma vez que foi a primeira vez que me vi confrontada com uma

situacao deste género, houve dias desesperantes
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Voltando a relacdo da esda/hospital ha a salientar que, ainda neste caso em particular, a
escola desconhecia que, tipo de acompanhamento pedagdgico houve por parte do hospital,
tendo apenas em conversas informais, sido comunicado que a Educadora do hospital por

vezes fazia jogostividades de expresséo plastica e desenhos com a aluna.

Algo que, analisando friamente nos arriscamos a admitir que poderia ser feito por uma
educadora ou por outra pessoa qualquer, umaguezos interesses pedagogicosste
caso) e o dar contimade (ha medida do possivel) as atividades normais da crianca

pareciam ser a menor das preocupacoes.

Relativamente &uestdo da escola inclua o cruzamento de dados dentoms uma

realidade curiosa.

18

16 -

14 -

12 -

m Escola

m Pais

| ___ I

Sim Nao

Quadro 14 *Incluséo das criancas com doenca oncokbgia escola

Enquanto que os docentes consideram na sua totalidade que a escola foi inclusiva no
tratamento dado a estas criangas, 0s pais, por sua vez, nao tém tanta certeza disso.
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Dois dos cinco familiares entrevistados revelam a mesma duvida fgoeséo da
inclusdo.® +i XPD 3GHVSUHSDUDomR™ JHQHUDOL]DGD GD HVFR
muitas vezes senti a professora da minha filha meia perdida sem saber o que fazer e com
muitas reticencias sobre o bem que lhe poderia fazer estar na escolaefere uma das
maes.
8 &UHLR TXH D HVFROD IH] XP HVIRUoR SDUD TXH R PHX ILO
esteve internado mandaralime desenhos dos colegas e cartas, mas sempre que
regressava a escola comecava a ansiedade, os telefonemas e a falta de preparagéo de
professoree funcionarios notavae através de perguntas muito basicas e dos seus
olhares, hoje acho que estdo mais familiarizados e que lidam melhor com a
SUREOHPIWLFD « ~

N&o obstante estes depoimentos, os pais salientam também a parte emocional que também

corsideram ficar abalada na comunidade escolar
3 (QWHQGR TXH WDPEpP QmR GHYH VHU IiFLO SDUD HOHV (
turma, a nos séao filhos e s6 temos uma ou duas criancas para gerirmos, mas eles tém
uma turma, compreendo que seja complicado, bfarabém acabam por gostar deles
e lhes custar veren@Q RV VRIUHU”
0 gque acaba por vir de encontro ao que alguns professores referem
8 p GLItFLO JHULU D SDUWH HPRFLRQDO TXDQGR WHPRV i Q
uma mae em frangalhos, mas internaraeginseguimos criar algumas estratégias
entre colegas e funcionariopara nos apoiarmos uns aos outros e apoiarmos a nossa
DOXQD’

Desta forma o testemunho de uma das professoras € perentério e d4 também ele a ideia do
esforco e envolvimento pessaple alguns docentes dispensam para o sucesso de incluséo
dos seus alunos
3Cabe ao professor agir com compreenséo, envolvendo toda a comunidade escolar
para uma cooperacao. No caso que acompanhei, apesar dos receios que eu propria
sentia, sempre incentivei que a crianga em causa participasse em todas as atividades,
incluindo visitas de estudo, participacGes desportivas. Os colegas da turma (e toda a
comurndade) sabiam que aquela crianga tinha um problema e por isso cooperavam,
SDUWLFLSDYDP « (X SUySULD HP VLW Xi2@ppHotlaHhV SHFLDLYV |
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parte medicamentosa e alimentar, com todos a cooperarem e com responsabilidades
UHSDUW.LGDV «

Todavia, ao olharmos e analisarmos esta recolha de informacdes h& pelo menos dois dados
gue nos saltam & vista, a tentativa por parte dos docentes de inclusdo dos seus alunos com
doenca oncoldgica, ainda que com parcos recursos e conhecimentos e o reeotdecim

dos pais do esforco feito pela escola. Esforco que, ainda que meritério deixa a claro as
fragilidades e desconhecimento da tematica e das estratégias a adotar para uma inclusdo
plena das criancas com doenca oncoldgica na escola. E parafreseands proéedsoras
TXHVW L Rezihéniz € uma teméatica um pouco distante do gantidile umgrdim

de infancia e do ensino basico S R U T Xeentéhos) s, se ndo fossbpa vontade e

0 empenho de alguns professores ndo iria ser suficiente paraasupeicessidades destas

criangas.

5.2.3.CONSIDERACOES FINAIS

5.2.3.1. A REINSERCAO ESCOLAR E QUESTOES DE
INCLUSAO E EXCLUSAO

O absentismo do aluno com doenca oncoldgica é intermitente, interrompido pelas pausas
nos tratamentos e os sentimentos de melhora qoead&aluno a capacidade de ir
(fisicamenie) a escola e participar nasivelades escolares. Durante os periodos de
tratamento ou de hospitalizacdo a histéria é outra, impedido de frequentar a escola como o0s
demais, a crianca v& a bracos ndo s6 comsistomas da doenca e da cuvar(quadro

1) mas também com a incapaadade cumprir as suas rotinasg escola, participar em

atividades ludicas extracurriculares, brincar com os amigos etc.), € aqui que comega 0

primeiro passo para a exclusdo da criarmga doencga oncologica.
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1R DUWLJR 3 $ UHLQVHUom Rgia MfariRiGavencQk persp® LG'HD WQEG R O |
Paterlini & Boemer, (2008)publicado na Revist&letronicade Enfermagem as autoras
fazem uma analise bastante pertinente do tema em gua#tdando o seguinte:
3E na escola que a crianga encontra um espago para exercer a sua capacidade de
aprender e se defrontar com estimulos de diferentes ordens que testam as suas
habilidades e propiciam o seu desenvolvimento intelectual, motortigercsocial,
dentre outros. Fora da escola, sdo diminuidas supsrtanidades de trocas e
interagbes sociais e ela fica privada do espaco em que o aprendizado é privilegiado,
podendo advir dai um sentimento de inferioridade

citacdo que corrobora o qaateriormente foi afirmado.

Na ida a escola a crianca enfrentara grandes obstaculos que muito facilmente a empurrardo
para a ténue linha que separa a inclusdo da excluséo escolar. A crianca tera de lidar com
medos, m& informacdo, curiosidades, zombar@ntro da escola. Serd vista como
diferente dos demais face as randas na sua aparéncia fisiedofecia, alteracdesod

peso, uso de mascara de pgét®). Tornase pois, de capital importancia que o retorno a
escola seja realizado de forma realista @ lygja compreenséo e aceitacdo da escola diante

de um aluno em tratamento de uma doenca do foro oncoldgico, procurando diminuir a
ansiedade e facilitando o processo de retorno as aulas. De tal forma que condi¢cdes como a
agressividade do tratamento, o nimeée internamentos hospitalares e de consultas, de
procedimentos invasivos e o0 estado fisico e mental da crianca devem ser considerados no

regresso a escola da criancga.

Quando na escol®aterlini & BoemerZ008) tracam algumas linhas que podem ser Uteis

na programacao do dia escolar destas criancas, segundo estas:

3As criancas e os adolescentes portadores de uma doenca 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 es@ks. Portanto € de suma importancia a modificagdo 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 gua crianga ou o adolescente frequente a escola somente por
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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 sejaapazes de continuar aprendendo de
PDQHLUD DGHTXDGD j LGDGH °

A incluséo destes alunos comecara assim a dar os primeiros passos. Neste sentido, a escola
deve permitir que o aluno participe ratssidadesacadémicas e sociais durante a fase de

tratamento, contribuindo como memiafetivodo seu grupo de pares.

$V PHVPDV DXWRUDV UHVVDOYDP WDPEpP R GRFXPHQWR
pelo Comité de Trabalho sobre Aspe Psicossociais em Oncolodgtediatrica da SIOP
(1991) no qual é salientado que as criangas com cancro ndo s6 devem frequentar a escola

como também devem ser estimuladas a ter assisténcia completa na mesma.

O mesmo documento destaca ainda que o programa para criancas conaleagiouir

0S seguintes asfms: escola no hospital e umrograma de reinsercdo escolar
(aprofundando canais de comunicacdo entre a equipa hospitalar e os professores da escola
do aluno; conter um manual de informacédo aos professores sobre como lidarrizomaa ¢
GRHQWH H DWHQGHU D TXH D HVFROD HVWHMD 3 DEHUWI

expressar).

5.2.3.2. A FAMILIA NO PROCESSO ONCOLOGICO DA
REINSERCAO ESCOLAR

E ardua a tarefa dos pais de criangas com doenca oncoldgica. A manuteradiodaalss
diarias, da vida académica dasancas,os retornos hospitalares, a gestdo do mal estar
advindo dos tratamentos e da doenca do filho, a ansiedade e o medo da perda do filho séo

uma carga emocional e fisica bastante grande para estes pais.

Segundo Luig Barros(2003) D GRHQoD FUYyQLFD p FODUDPHQWH XP I

que todos o0s seus elementos vao afetadose vao ter de desenvolver processos de
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FRQIURQWR H ARgB) padedammodRdizer que a familia podera funcionar tanto
como num facilitador como num obstaculo a reinsercdo escolar da crianga.
Novamente Barro@003)esclarece que
3 1 XPD StHdJsisiica reconheeme que o diagndstico da doenca cronica dum
filho representa um stress importante para toda a familia, que conduz a modificacédo
dos seus padrdes de funcionamentque por sua vez altera a pegé® da crianca e
as atitudes educacionais, a propria evolugcdo da doenca e, de forma geral, todo o
desenv YLPHQWR GD FULDQoOD ~

Ja Maria die Tril(2002)vai mais longe admitindo o seguinte:
3 Las creencias gque la familia tenga acerca de la salud y la enfermedad se
transmitirAin de una generacion a otra a través de patrones inconscientes de
comportamiento y dactitud, y estaran influidas no solo por el grupo cultural al que
SHUWHQHFH OD IDPtOLD VLQR WDPELHQ SRU OD PLVPD FXC

Conforme o anteriormente descrito pelas autoras os pais aparecem como um peso bastante
importante no equilibrio da balanca da crianca. Quanto melhor lidarem com a doenca
melhor a crianca ira reagir a mesma. Morrow Hoagland e RariP81) citados por

Araudjo (2011)referem que se verifica uma melhor adaptagcédo parental quando a idade dos
progenitores é superior aos 30 anos, muita embora isto ndo signifique que pais com menos
de 30 anos nado se consigam adaptar a esta nova faceta nas suas vidas. Setiiogrés os
adaptacdo que terdo de enfrentar para que esteja consolidada a vida com a sombra da

doenca oncoldgica na familia.
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1 - Aceitar a doenca

3 - Manter
equilibrada a vida 2 - Ajudar a crianca a
familiar/ Social / — lidar com a doenca
profissional

Quadro 2. Tipos de adaptacao feitas pelos pais durante o processo de doenca oncoldgica
dos filhos
Fonte: autoria propria

5.2.3.3. OS DOCENTES E A PROBLEMATICA DO CANCRO
INFANTIL

E comum entre a classe docente ne@uma certa resisténcia quando o tema é cancro e
principalmentequando € cancro na infancia. A investigadora, no decorrer da elaboragéo
deste studo ouviucomentarios, de colegas, que questionavam o porqué de tal escolha,
uma vez que é tdo delicado. Nao é um tema facil de ser abordsiddaepior de ser
investigado gracas a escassa literatura existente sobre o terpenparativamente com

outrostemas mais comummente abordados no &mbito da Educacéo Especial).

Talvez por esse motivo, geralmente, os professores semetatesinformados sobre o
cancro, apreentando duvidas relativamerdesua etiologia, tratamento, possibilidade de

cura, integridde fisica da criancanudanca de comportamento, asgepsicologicos e

sobre como agir diante de lesdes, vomitos, febre e 0 sempre presente estigma da morte que
o0 cancro traz. O quadro n° 3 sintetiza alguma informagdo que, no seguimento das
preocupagdeanteriormente descritas pode traaguma luz sobre o campo deda dos

professores perante um quadro de doenca oncologica na turma.

108



5.2.3.4. SUGESTOES DE ARTICULACAO ENTRE A TRIADE

Articulacao
Escola é__l.gaml'lia Escola ospital
Deve proporcionar Informar a escolg Contactar g Fornecer dado;
um ambente com | sobre o retorno d{ Professora/ clinicos sobre o
condicOes aluno educadora residen{ estado de saude ¢
adequadas (piene e no hospital onde { crianca;
ventilacdo bem crianca esta a fazer
como cuidados con tratamento e tente
a alimentagédo e con sempre que possiv
possiveis lesbes d articular o trabalhg
aluno; realizado na escol

com o trabalho a se

feito com a crianca

em contexto

hospitalar
Fornecer Prestar informacdel Reunir Reunir com a um
informacoes detalhadas sobre | periodicamente con representante d
adequadas ao| estado do filho a escola (pofessor
alunos (le acordo professora/Educadol titular de turma ot
com a idade) do hospital de professor de
referentes a saud maneira a troca educacdo especia
do seu colega,; pareceres quanto | de forma a concertg

evolucéo da crianca | estratéegas e articulal

conteudos;

Informar os pais dog Preparar o filho pari &ULDU XP 3
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obstaculos que ¢

o regresso af(

escola * hospital

crianca poderg contexto escolam@o| sobre 0 que se V:
encontrar e preparg omitindo obstaculoj fazendo na escol
los para lidarem que podera encontrq e/ou das
com isso. e procurandd representacbes  di
preparalo paralidar | criangas sas d
com esses mesmq( hospital
obstaculos)
Dotar professores ¢ Possibilitar a ida d( Convidar um

funcionérios de
conhecimentos

basicos para lidaren
com criancas con
doenca oncoldgica ¢
com o(s) caso(s) en

particular;

professor a cas
quando o aluno nd

pode ir a escola;

membro da equip
de

enfermagem a visita

médica ou

a escola;

da

eleger um ou mais

Dentro turma
colegas responsave
por um plano de
tutéria do colega
(com obrigactes dg¢
ajudar o colega ng

realizacdo dearefas

escolares ;

Instalar  programa;
informaticos que
facilitem a

integracéo da criang

na turma quando n§
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esta na escola (1)

Quadro 3. Articulacdo Escola familia e Escola HospitalNotas basicas para uma
articulagéo plena

Mais informacgdes emhttp://fundacao.telecom.pt/Default.aspx?tabid=127

Ainda relativamente a esta problematiPaterlini & Boemer, 2008alientam também os
receios e restricoes fisicas (dor, +aatar, dificuldades ssoriais) e/ou emocionais, gse
tornam obstaculos fregntes na continuidade da vida escolar na crianca em tratamento

oncologico.

Neste sentido, € comum também que durante as fases mais criticas do tratamento ou
durante os cuidados paliativos haja uma reducéo acerdoattantacto com a comunidade
(normalmeng relacionados com a mdéidade do doente e/ou outroddees clinicos mais
complicados para o bem estar do doente) portanto, as oportunidades das criancas com
cancro manterem o contacto com 0s seus amigos na escola é crucial para o aluno e para a
suafamilia. A ida a esola preconiza assim uma digi#@ na vida do aluno, reforcando o

VHX 3 HX" FULDQoD TXH WHP RV PHVPRV VRQKRV H QHFHV

Neste sentido as mesmas autoras acima referenciadas dao especial énfase a um estudo
francés conB80 estudantes em cuidados paliativos nos quais foi avaliada a motivagao para
frequentar a escola e a sua evolugdo durante o curdoestgga bem como as medidas
addadas para manter a frequéncia escolar destes alunos. O estudo concluiu o seguinte
36 HW pbQoadhid das criancas decidiram por continuar a frequentar a escola até o estagio
avancado de sua doenca. As criangas citaram a leitura, matematompldacacomo

sendo suas areas preferidas. Fadiga e incapacidade fisica tiveram efeito, ao longo do
tempo, na diminuicdo da motivacao das criangas em ficar na escola. Os motivos das outras
criancas da amostra ndo quererem frequentar a eseofa s de ja realizarem outras
aWLYLGDGHV RX VHQWL URateriGi R Bo&merRRIBAQWURODGD’

Ainda na mema linha de pensamento e novamente citando
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SGHVGH YHP VHQGR REVHUYDGR XP DXPHQWR OLQHDU ¢
na rotina que tinham antes do aparecimento da doenca, melhora sua qualidade de

vida durante e apds o tratamento. A escola é pangoitante desse quotidiano e a

crianca dificilmente podera aproximae da normalidade caso ndo esteja na escola e

seja produtiva no seu papel de aprendiz, sendo, portanto, clara a relevancia de

abordagem desse temeeinsercdo escolae (Paterlini & Boener, 2008)

Assim corroboram estas autoras o discurso que vem sendo ja habitual no decorrer desta
investigacdo, a escola tem e deve ter um papel preponderante no percurso dos alunos com
doenca oncologia, incentivando e criando estratégias facilitadorasiadanclusédo na

escola, formando docentes, ndo docentes, alunos e pais para a sensibilidade desta

problematica, porque uma educacéao plena é uma educacao com todos.

5.2.3.5. CONTRIBUTOS DA INVESTIGACAO EFECTUADA

Iniciaremos pelo interesse do assuntoinfportante percebermos a dimensdo de uma
doenca crénica como o cancro pediatrico e as suas consequéncias pessoais e sociais

extraordinarias dimensdes.

Muito embora as taxas de sucesso da cura de um cancro pediatrico estejam ateaiment
valores médios dé0-90% (dependendo do caso) é substancialmente diferente falarmos de

dados estatisticos e de casos concretos.

E h& parte estatisticas, ficaram bem claras as incertezas, davidas, medos e angustias dos
agentes envolvidos neste processo, e a maneira como acabam por influenciar todo o

processo de reinsercao da crianga com cancro.
Dai a crucial importancia deste estuda,aten¢cdo que € dada a estas criangcas que passam

tantas vezes quase incognitas nas nossas escolas e que frequentemente sdo olhadas pelo

estigma da doenca oncoldgica e todas as significacbes que isso acarreta.
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Consideramos que a presente investigacéstitoi uma ferramenta util sobre a articulagao
existente entre o hospital, a familia e a escola e a contribuicdo de cada uma para a

educacao plena da crian¢ca com doenca oncoldgica.

5.2.3.6. SUGESTOES PARA FUTURAS PESQUISAS

Uma pesquisa deste género nunceemrt considerada concluida, sdo muitas e de diversas

ordens as duvidas e possibilidades de estudo que ficam no ar.

Desta forma consideramos importante, em pesquisas futuras verificar a influéncia que uma
articulacdo sa entre a triade hospital, famiiscola pode contribuir do ponto de vista
psicolégico para uma melhor aceitacdo e possivel cura da doenca oncoldgica. Existira de
facto uma relagdo causal entre uma boa articulacéo e inclusdo da crianga com cancro e o
seu sucesso na sua luta contra a déea trataised esta ideia apenas de uma utopia
daquilo que deveria ser o processo de acompanhamento de uma crianca com doenca

oncologica?

Este seria, muito provavelmente, o caminho por ndés seguido numa préxima pesquisa,
porém, a avaliacdo de outros textos hospitalares e escolares no nosso pais nao seria de
todo uma opcédo a ser excluida, uma vez que a presente investigacdo se centra nas vivéncias
de apenas um hospital e de uma zona restrita do pais, durante um periodo de tempo
também ele bastante nei. Uma visdo mais abrangente do que se passautoas zonas

do pais seria, corperteza, uma mais valia para o enriquecimento do conhecimento sobre

esta tematica.

113



CONCLUSAO

A conclusdo de um trabalho deste género nunca podera ser feekestiean e existirdo
sempre questdes que ficardo por responder e que carecem de um estudo mais aprofundado.
E com a sensacdo de trabalho inacabado ou pouco mais que comecadieitu@sta
reflexdo final, uma vez que a cada documento recolhido, a cqussteslada surgem de

imediato muitas mais que carecem de resposta.

N&o obstante, a questdo central desta pesgHmsanclusdo das criangcas com doenca
oncologica em contexto escolartendo em consideracdo todas as premissas que esta

guestao tem inerergeparecanos ter ficado mais clarificada.

De facto, o estudo da articulacdo da triade em andlise veio demonstrar as fragilidades
existentes entre esta articulacdo. Fragilidades essas que acabam por se refletir na qualidade

dos servicos educativos preta aos alunos com este problema de saude.

Desta forma, entristeagos dizer que a escola ( instituicAo que nos mereceu maior
interesse neste estudo) tem falhado em variados aspetos no apoio e acompanhamento
destes alunos. Quase que poderiamos afiroeamogpapel da escola nesta problematica se
encontra meio perdido numa neblina espessa que nao deixa espaco para grandes visoes
periféricas. E ao contrario do que Paterlini e Boemer afirmam

3 e QD HVFROD TXH D FULDQoD HQFRQ WadgadzidXde ddVSDoR SDU

aprender e se defrontar com estimulos de diferentes ordens que testam as suas

habilidades e propiciam o seu desenvolvimento intelectual, motor, percetivo, social,

dentre outros. Fora da escola sdo diminuidas suas oportunidades de trocas e

interagBes sociais e ela fica privada do espago em que o aprendizado é privilegiado,

SRGHQGR DGYLU GDt XP VHQ(RateRini @ BoBM&G RO I HULRULGDGH®
nem sempre € isto que acontece.

Assim, cremos, enquanto docentssr de capital importancia a implementacéo nas escolas
da ultima parte deste estudo, um roteiro de boas praticas que possa orientar professores,
familia e hospital na articulacdo necesséria entre esta triade, com sugestdes praticas para

um quotidiano faititado nesta caminhada contra o cancro.
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