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Resumo Conclusio: O cancer e seu respectivo tratamento causam alteracdes no dia a
dia escolar de criangas e adolescentes, entretanto se bem assistidas
pedagogicamente, podem adequar tratamento e escolaridade de forma a
minimizar perdas e prevenir a exclusio. Para tanto € necessédrio que sejam
estabelecidos estudos sistemiticos da problematica ensino/aprendizagem para
essa populagio, que vio além do indicador “resgate da auto- estima” ¢ que
possibilitem ao longo do tempo avaliar o efetivo desempenho desses alunos.

Abstract

Objective: To present evidence of how much child and adolescent cancer affects
attendance and registration in school during treatment period.

Data Source: Hospital and pedagogical follow-up work developed by Mobile
School/Specific Student at IOP-GRAACC-UNIFESP, (Pediatric Oncology
Institute - Support Group for Children and Adolescents with Cancer - Federal
University of Sdo Paulo), among 351 children/adolescents, from March, 2000 to
June, 2002. Semi-open interview. Class reports.

Conclusion: Cancer and its treatment cause alterations in the daily life of chil-
dren and adolescents in school. Nevertheless, if they have proper pedagogical
care, they can adjfust t and schooling so as to minimize and prevent
school exclusion. To this end, it is necessary that systematic studies of the
teaching/learning problem for this group be established. It is also important
that these studies go far beyond the indicator of “the recovery of . self-esteem”
and make the assessment of the effective performance of these students
possible, as time gaes by.

Objetivo: Apresentar evidéncias do quanto o cincer da crianga ¢ do adolescente
afeta a fregiiéncia e a matricula escolar durante o periodo do tempo de
tratamento da doenca.
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Introdugao

O processo de escolarizagdo para
criangas e adolescentes, apos diagndsti-
co de cincer e durante periodo de trata-
mento multidisciplinar dirigido & doenga
de base previsto pelo diagnostico, ¢ um
problema para familias, professores e
alunos’,

Este artigo ¢ fruto de nossa experién-
cia pedagogica hospitalar no projeto Es-
cola Movel/Aluno Especifico (EMAE),
no Instituto de Oncologia Peditrica —
Grupo de Apoio ao Adolescente e a

Crianga com Céncer — Universidade ~

Federal de Sdo Paulo (IOP-GRAACC-
UNIFESP). Pretende-se apresentar evi-
déncias do quanto o cancer afeta a fre-
qiiéncia e a matricula escolar durante o
periodo de tempo previsto pelo protoco-
lo de tratamento oncologico.

A proposta de acompanhamento peda-
gogico do projeto EMAE atende a crian-

cas/adolescentes com idade igual ou
superior a sete anos de idade. Prevé,
além dos estudos em dois nucleos de
conhecimentos (Exatas ¢ Humanidades),
contato com a escola de origem, atendi-
mento a escola, quando solicitado, e
orientagdo/encaminhamento de matricu-
la escolar.

Compde o grupo de trabalho do pro-
jeto EMAE:

* Professores coordenadores (n=2),
das dreas de estudos das Ciéncias
Exatas e Humanidades.

* Professores estagidrios (n=10), dos
cursos de graduagio em licenciatura
da Universidade Sdo Paulo (USP) e
Pontificia Universidade Catélica -SP
(PUC-SP)

* Profissionais liberais universitirios
das diversas areas do conhecimento
(n=10), voluntdrios que realizam
diariamente a chamada escolar hos-
pitalar e os contatos com a escola de
origem.

Faixa etaria do grupo estudado:
* 31% (n=108) de 07 a 10 anos
* 28% (n=98)de 11 a 14 anos

* 30% (n=106) de 15 a 18 anos
* 11% (n=39) maiores que 18 anos

Neoplasias especificas dos alunos:
Linfoma de Hodgkin, Tumor de
Wilms, Leucemia Linfoide Aguda
(LLA), Leucemia Mieldide Aguda
(LMA), Leucemia Mieldide Cronica
(LMC), Familia dos tumores de
Ewing, Osteossarcoma, Sarcoma das
Partes Moles, Linfoma ndo Hodgkin,
Neuroblastoma, Tumor do Sistema
Nervoso Central (TSNC).

Apos entrevista, ¢ proposto ao paci-
ente estudar no hospital nos dias em que
comparece as consultas e/ou tratamento.
Realiza-se 0 acompanhamento pedago-
gico individualmente, em local mais
adequado as condigdes do aluno, ou
seja, sala de quimioterapia, brinquedote-
ca, quarto de internagdo e demais depen-
déncias do hospital. No periodo inicial
de estudo no hospital, efetua-se uma
exploragdo do momento pedagdgico do
aluno/paciente e, solicita-se ao aluno e
a0 acompanhante uma autorizagdo para
um contato com a escola de origem.
Estabelecido o contato, propde-se uma
parceria de acompanhamento pedagdgi-
co hospitalar. A escola entdo encaminha
0s conteidos programaticos da série
escolar do aluno e um curriculo especi-
fico € proposto pela equipe pedagdgica
hospitalar ao aluno e a escola de origem.
Este curriculo especifico possibilita o
vinculo com a escolarizagéo e se adegiia
ao tempo e as condicdes que a doenga e
0 tratamento permitem.

Quando ndo existe a matricula esco-
lar, ap6s pesquisa de escola com vaga
proxima 4 residéncia do aluno, sugere-
se a possibilidade de que ela se efetue.

Como dados populacionais médios,
pertinentes a este estudo, temos que:

* 92% de nossos alunos/pacientes
estudam na rede publica municipal

ou estadual, os demais na rede parti-
cular de ensino.

* 70% dos acompanhantes (acentua-
damente, a mde) possuem estudos
até 2" série do ensino fundamental.

* 41% residem fora de Sdo Paulo e
Grande Sdo Paulo.

Material e Métodos

Entrevistamos, de margo de 2.000
até junho de 2.002, 351 criangas/ado-
lescentes em diferentes periodos: no
inicio do tratamento, durante o trata-
mento ou na recidiva do cancer, confor-
me mostram 0s dados na tabela-1.

A fim de que nosso objetivo fosse
alcangado, durante entrevista inicial,
buscamos respostas para as questdes:

* Assinale sim quando considera ino-
portuno estudar no hospital durante
o periodo de tratamento.

* Quando ndo estd matriculado em
uma escola convencional de ensino
fundamental e médio assinale sim.
Qual o motivo?

+ Existindo a matricula, como realiza
ou pretende realizar os estudos nos
dias em que ocorre a falta escolar
devido ao tratamento ¢/ou doenga?

Como dindmica de pesquisa retoma-
mos a primeira e a segunda questdo apos
periodo de acompanhamento pedagdgi-
co hospitalar e/ou “conversas” informais
sobre a escolarizagdo.

Durante o periodo analisado, através
de anotagdes sistematicas das presen-
¢as hospitalares e auséncias escolares,
objetivamos encontrar respostas para
duas outras questdes:

* Nimero de criangas/adolescentes
que abandonaram o estudar tanto no
hospital quanto na escola.

No inicio do tratamento 34% 119
Durante o tratamento 53% 186
Recidiva do cancer 13% 46

Tabela 1- Relacao entre Periodo de tratamento e Porcentagem de Alunos

Periodo: 03/00 até 06/02 100% = 351 alunos Fonte de

lados: arquivo EMAE
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* Tempo médio de auséncia escolar
para cada neoplasia estudada.

A andlise dos dados foi primeira-
mente traduzida em porcentagem, para
melhor compreensdo das informagoes,
e posteriormente agregada aos relato-
rios de aulas a fim de que uma analise
qualitativa das questoes propostas fosse
construida.

Definimos como tempo médio de
acompanhamento pedagogico hospitalar
um periodo de muita ou completa
auséncia a escola de origem em fungdo
das vindas ao hospital ou impossibilida-
des fisicas e/ou psicologicas de freqiién-
cia escolar nos dias em que ndo compa-
recem a0 hospital para tratamento.

Resultados

Quando a entrevista ocorre no inicio
do tratamento (n=119), temos respecti-
vamente em relagdo as quatro primeiras
questoes:

* Inicialmente 6% (n=7) julgam ino-
portuno estudar no hospital durante

o tratamento. Apos periodo de con-

vivio hospitalar, como ja explicitado

anteriormente, 1% mantém a posi-
¢do de ndo estudar (n=1) ¢ os demais

(n=6) solicitam acompanhamento

pedagogico. Esses dados compde a

primeira coluna da tabela-2.

* Até o momento da entrevista 21%
(n=25) nao haviam realizado matri-
cula escolar. Dado registrado na
segunda coluna da tabela-2,

* Ap6s o inicio de estudo no hospital,
para a populagdo de (n=119); 10%
(n=12) mantém a posi¢do de nao
matricula. Fazem acompanhamento
escolar com os professores hospita-
lares 77% (n=92) ¢ 9% (n=10) ado-
tam outra opgao de acompanhamen-
to do ano escolar. Desistem do ano
escolar 4% (n=5). Esses dados com-
pletam a segunda, a terceira e a
quarta colunas, respectivamente, da
tabela-2.

Os resultados em forma porcentual
das primeiras quatro questdes quando a
entrevista ocorreu no inicio do trata-
mento, como exposto acima, bem
como nos demais periodos do trata-
mento, estdo apresentados na tabela-2.
Essa tabela, de dupla entrada, relaciona
o momento da entrevista com os alu-
nos/pacientes em fungdo do periodo de
tratamento.

O estudo das causas da ndo matricu-
la escolar, como sugere a segunda
questao, esta apresentado na tabela-3.
Observamos nove repertorios de causas
de ndo matriculas. Essa classificagio
foi elaborada a partir dos dados coleta-
dos na segunda questio no primeiro

No momento
da entrevista

(n=15)

momento da entrevista. Temos assim
um nimero de 85 alunos entrevistados
que ndo realizaram a matricula escolar.
Esse numero distribui-se ao longo da
terceira linha da tabela-2.

Encontramos como variaveis de
acompanhamento escolar, como solici-
tado na terceira questdo:

*+ Pais ou parente proximo estudam
com o aluno o curriculo sugerido
pela escola de origem. Esse procedi-
mento ¢ mais verificado nas séries
iniciais do Ensino Fundamental, 1* e
2" séries, e menos nas demais.

* Estuda com amigo da série da esco-
la de origem. Esse procedimento s6
foi encontrado nas séries do Ensino
Médio.

* Parente ou amigo escolar realiza as
atividades solicitadas pela escola de
origem,

* A escola promove os alunos em fun-
¢do dos rendimentos escolares ante-
riores a doenga.

Em relagdo a quinta questdo, como
sugere a tabela-4, apresentamos por
neoplasia especifica do grupo estudado
o periodo em que o aluno praticamente
nao comparece a escola.

Justifica-se a ndo inclusdo, entre
outros LMA e LMC, pela peculiarida-
de dos casos estudados que impediram

Apbds periodo de
vivéncia hospitalar

(n=1)

3%
(n=6)

No momento
da entrevista

21%
(n=25)

25%
(n=47)

28%
(n=13)

Apos periodo de
estudo no hospital

10%
(n=12)

9%
(n=17)

9%
(n=4)

Acompanhamento
pedagogico no Hospital

77%
(n=92)

65%
{n=120)

72%
(n=33)

Outra forma de
acompanhamento escolar

9%
(n=10)

20%
{n=38

15%
(n=1)

Desistem do
ano escolar

4%
(n=5)

6%
{n=11)

4%
(n=2)

Tabela 2 - Relagdo entre periodo de tratamento e momento da entrevista
Periodo: 03/00 até 06/02° 100% = 351 alunos Fonte de dados: arquivo EMAE
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Classificag@o da auséncia de matricula escolar %
Pais e agente escolar optam por primeiro terminar o tratamento e depois voltar a escola 71
Pais optam por primeiro terminar o tratamento e depois voltar a estudar 9
Terminou a 3° série do Ensino Médio 6
Vinculos anteriores a doenca comprometidos com a escolaridade 5
Nunca foi a escola e reside em outro Estado ou Municipio 3
Adulto jovem néo alfabetizado 2
Estuda em outro Estado e ndo foi possivel contato com a escola de origem 2
Terminou a 8 série do Ensino Fundamental 1
i | Nunca foi a escola e reside na Capital 1
. Tabela 3 - Classificagdo de auséncia de matricula escolar — Periodo: 03/00 até 06/02
: 100% = 85 ndo matriculados em 351 alunos Fonte de dados: arquivo EMAE
Tipo de Cancer Tempo médio de auséncia escolar
Tumor de Wilms 4 meses
Linfoma de Hodgkin 5 meses
Linforna nao Hodgkin 6 meses
T.SN.C. 8 meses
Sarcoma de Ewing 8 meses
Neuroblastoma 12 meses
LLA. 12 meses
QOsteossarcoma 18 meses

i Tabela 4 - Tempo médio de auséncia escolar

: Periodo: 03/00 até 06/02 100% = 351 alunos Fonte de dados: arquivo EMAE
i Abreviagoes: L.L.A. Leucemia Linfoide Aguda - T.8.N.C. Tumor do Sistema Nervoso Central

i uma relagdo mais adequada. No Rabdo
: miossarcoma ndo trabalhamos tempo
¢ suficiente com nossos alunos.

. Conclusao

i Constata-se que 5% admite nao gos-
i tar de estudar, como indica a tabela-3 e
que 0 maior nimero de ndo matriculas
se deve a familia e a agentes escolares
. que decidem pela continuidade dos
i estudos apos o periodo de tratamento. A
falta de conhecimento do que € o cancer
e das caracteristicas do tratamento,
: como sugere a tabela-4, faz com que
i pais (ou substitutos) adotem atitudes
i equivocadas. Ja a falta de uma comuni-
. dade escolar preparada para a inclusao
i de alunos em situagdo especial de
i aprendizagem faz com que professores
: ¢ autoridades escolares aconselhem
: condutas dificeis de serem revertidas
i para o retorno ou seqiiéncia escolar.

i Desse grupo de ndo matriculados
i (n=85), segundo nossas anotagdes de

cadastro escolar, 61% (n=52) possuem
idade superior a 10 anos e na primeira
entrevista ndo manifestam interesse
pela volta a escola, o que significa
interromper os estudos em uma das
quatro primeiras séries do Ensino
Fundamental. Entretanto, ap6s um
periodo de vivéncia e estudo no hospi-
tal quando aluno, pais, escola e comu-
nidade hospitalar assumem juntos a
escolaridade, tem-se verificado que
existe uma reestruturagdo do dia-a-dia
escolar. Esses alunos/pacientes, encon-
trando com quem trocar suas experién-
cias, fortalecem a determinagdo sobre
continuar estudando e 84% (n=44) des-
ses cingiienta e dois alunos, retornam a
escola

Experienciamos, cOmMo um arranjo
comprometedor, quando ocorre como
variavel de acompanhamento do ano
escolar, a promogdo pelas notas ante-
riores ou alguém assumindo pelo aluno
a realizagdo de suas tarefas escolares.
Verificamos que o aluno se nega a con-
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tinuar os estudos no ano seguinte, pois
julga-se sem base intelectual para
tanto. A localizagdo de um individuo
em uma sociedade com referenciais de
inclusdo, como sugere entre outros
Sacristan', depende do que ele faga ou
construa. Salientamos, portanto, duran-
te esse periodo de estudo, a importin-
cia do resgate dos aspectos cotidianos e
saudaveis da vida da crianga e do ado-
lescente, apesar da doenga e do trata-
mento, incluindo-se ai fundamental-
mente a presenga da escola com con-
tetidos programaticos a serem estuda-
dos, com relagdes a serem vividas, com
desenvolvimento cognitivo a ser cons-
truido.

Comentérios

Uma em cada 650 criangas tera cin-
cer até completar 15 anos de idade e
2/3 das criangas atualmente em trata-
mento sobreviverdo pelo menos 5 anos
apbs o diagnostico e muitas destas
podem ser consideradas curadas'. A
freqiiéncia dessas criangas entre os
adultos jovens (15 a 45 anos de idade)
nos EUA aumentou de 1:1000 no ano
de 1990 para 1:900 no ano 2000 e pos-
sivelmente serd de 1:250 em 2010°. Os
avangos clinicos sdo descompassados
em relagdo aos estudos sistematicos
pedagogicos dessa populagio e é nesse
patamar que julgamos estar a relevan-
cia dos nossos estudos, pois como nos
colocam Dockrell ¢ McShane’, as
aprendizagens e principalmente as difi-
culdades de aprendizagem, no que diz
respeito aos alunos em situagio espe-
cial de aprendizagem, exigem avalia-
¢do e intervengdo. Esses autores nos
lembram que, até 0 momento, ndo exis-
te uma relagdo direta entre essas situa-
goes especiais de aprendizagem e for-
mas efetivas de intervengao.

Observou-se, ao longo do periodo
deste estudo, que a intervengdo pedagd-
gica hospitalar consiste em fornecer
algo além do curriculo normal. Trata-se
de uma série de agdes desenvolvidas no
sentido ndo somente de reduzir o impac-
to do tratamento ¢ da doenga em si no

da América do Norte. Brasil; Interamericana:
1883, v.3, p. 865- 70.

3. Dockrell J, McShane J, Criangas com
Dificuldades de Aprendizagem : uma ab

percurso escolar, como também de criar
oportunidade de aprendizagem adequa-
da ao momento pedagogico do aluno /

paciente. Para tanto, objetivou-se: cognitiva. Brasil; ArtMed: 2000, p.11-16.

4. Sacristin JG. Poderes Instaveis em Educagio.

criar ambientes de aprendizagem Brasil; AnMed: 1999, p. 235.52

hospitalar com os recursos do meio.

* elaborar um curriculo especifico de Pediatria 2002; 3: 54

para cada aluno.

* atender pedagogicamente a familia e
a escola de origem no sentido da rea-
lizagio de agdes que visem 4 inclu-
sdo escolar do aluno durante e apos
o periodo de tratamento.

Entretanto, independente do tempo
de tratamento, o aluno enquanto
paciente precisa adquirir condigdes de
refletir e compreender melhor sua
situagdo e condigdo, buscar autonomia,
sentir-se incluso, realizar seus sonhos.
Para que a situagdo especial de aprendi-
zagem, nao seja um problema para toda
vida, a escola hospitalar, como também
a escola de origem, deve contar com
profissionais comprometidos com as
questdes que se apresentam e que pro-
piciem a promogdo positiva da aprendi-
zagem.
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