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RESUMO

O objetivo do presente artigo foi relatar as experiéncias de atendimento escolar na
alfabetizacao de um aluno-paciente em tratamento em cuidados paliativos de um
tumor oOsseo. Os cuidados paliativos sao um conjunto de cuidados médicos,
psicologicos, sociais e espirituais que ajudam a melhorar a salde de pacientes com
doencas que ameacam a vida. As informacdes foram estruturadas a partir de dados
coletados em prontuario clinico do paciente e relatorios de atividades escolares
realizadas durante o atendimento escolar hospitalar. Percebemos que os processos
de alfabetizacdo da crianca com cancer em cuidados paliativos envolvem
ajustamentos para insercao dos conteldos escolares no ambiente hospitalar. Além
disso, foi possivel perceber que o vinculo com os professores e as atividades escolares
foram importantes para o bem-estar do aluno-paciente e de seus familiares durante
o periodo de tratamento.

PALAVRAS-CHAVE: cuidados paliativos; oncologia pediatrica; alfabetizacao.

THE LITERACY PROCESS OF CHILDREN WITH CANCER IN PALLIATIVE CARE:
EXPERIENCE REPORT

ABSTRACT

The objective of this article was to report the experiences of school attendance in
the literacy of a student-patient undergoing palliative care treatment of a bone
tumor. Palliative care is a set of medical, psychological, social and spiritual care that
helps improve the health of patients with life-threatening illnesses. The information
was structured from data collected from the patient's medical records and reports
of school activities carried out during hospital school care. We noticed that the
process of literacy of children with cancer in palliative care involves adjustments for
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the inclusion of school contents in the hospital environment. In addition, it was
possible to perceive that the bond with teachers and the school activities were
important to the well-being of the student-patient and their family members during
the treatment period.

KEYWORDS: palliative care; pediatric oncologic; literacy.
INTRODUCAO

Neste relato, apresentaremos um caso de um aluno-paciente em cuidados
paliativos em fase de alfabetizacao, expondo os desafios e as potencialidades do
trabalho do professor no atendimento de alunos gravemente enfermos no ambiente
hospitalar.

A Educacao Hospitalar € um conceito de educacao especial para alunos da
educacao basica que nao podem comparecer as escolas devido a hospitalizacao ou
tratamento ambulatorial. Sabemos que, no esforco de adequacao a legislacao
vigente, o Ministério da Educacao (MEC), por meio da Secretaria de Educacao
Especial (SEESP), revisou sua documentacao sobre estratégias e diretrizes para a
educacao de pessoas com deficiéncia, finalmente, incluindo publicacoes sobre
educacao domiciliar que orientam sobre o desenvolvimento de criancas e jovens
doentes (Brasil, 2002).

Entendemos que aos seis anos, muitas criancas comecam a vivenciar uma
etapa que pode ser interpretada como o inicio de uma socializacao mais ampla. Os
autores Berger e Luckmann (1985), descrevem esse tipo de interacao como qualquer
“processo subsequente que introduz um individuo ja socializado em novos setores do
mundo objetivo de sua sociedade”. Nesse contexto, a escola surge como um dos
principais ambientes onde a crianca passa a socializar de maneira mais ampla,
iniciando também o processo de alfabetizacao.

Mas e quando esta importante etapa da vida de uma crianca é interrompida
devido ao tratamento oncologico? Em criancas e adolescentes, o processo de
adoecimento é diferente do que ocorre em adultos. O cancer em menores de 19 anos
é raro, correspondendo a entre 2 e 3% de todas as neoplasias (Loggeto et al., 2013).
Durante a faixa etaria pediatrica, nao existe um unico fator responsavel pela
producao de células neoplasicas, mas algumas condicoes, de maneira conjunta ou

nao, podem ser associadas como carcinogénicas (o fator genético, por exemplo).
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Algumas neoplasias estao altamente associadas a componentes familiares herdados
(Ibid.).

Existem dificuldades para se detectar o cancer infantil, mas uma somatoria
entre a historia clinica detalhada do paciente, exame fisico e alguns exames Uteis
sdao suficientes para comprovar o diagnostico. O diagnodstico precoce do cancer
infanto-juvenil é um desafio, pois os sinais e sintomas nao sao necessariamente
especificos e, por isso, muitas criancas/adolescentes sao encaminhadas ao centro
de tratamento com a doenca em estagio avancado (Fermo et al,. 2014). E importante
destacar que, na passagem do tratamento com intencoes de cura para a fase final
de vida, evidenciam-se situacoes de dificil comunicacao.

Nesse contexto, ha a inclusao do paciente nos cuidados paliativos. Cuidados
paliativos sdo um conjunto de cuidados médicos, psicoldgicos, sociais e espirituais
que ajudam a melhorar a qualidade de vida de uma crianca e de sua familia (Pinho
et al., 2020). Esses cuidados tém como objetivo ajudar a aliviar o sofrimento e a
melhorar o bem-estar do paciente, independentemente da doenca; também incluem
o apoio a familia durante o processo de luto e ajuda na adaptacao a situacao (lbid.).
Esses cuidados podem ser fornecidos por equipes multidisciplinares de profissionais
da saude, incluindo médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais e outros (Ibid.). Porém, isso nao significa que ele deixara de receber os
recursos diagnodsticos e terapéuticos disponibilizados pela medicina e pela
instituicdo. Quanto mais cedo se iniciarem os cuidados paliativos, maior a
possibilidade de sucesso na prevencao de sintomas indesejados (Valadares et al.,
2013).

Cabe ressaltar que os avancos meédico-cientificos recentes nos protocolos de
tratamento oncoldgico e pediatria levaram a novas descobertas, resultando em taxas
maiores de sobrevida apds o diagnostico, principalmente, nos servicos em que o
atendimento € multidisciplinar (Petrilli; Luisi, 2018). Isso possibilita a abertura de
discussdes sobre as necessidades de aprendizagem e educacao da crianca
hospitalizada para proporcionar o melhor desenvolvimento psicomotor e de aptidoes
de fala e escrita, bem como as habilidades fisicas, mentais e emocionais.

Essas necessidades nao sao apenas mantidas quando a crianca necessita de
cuidados hospitalares, mas também intensificadas, pois o0 ambiente hospitalar faz

com que a crianca se desvincule de seu cotidiano infantil. Aqui, hospitais e escolas
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sao 0s principais servicos para o desenvolvimento e a educacao das criancas.
Consequentemente, a atencao as necessidades da crianca hospitalizada é confirmada

pela garantia de direitos legais, conforme destacado abaixo:

Art. 7.° A crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a saude,
mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o
nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condicées dignas de
existéncia.

Art. 11. E assegurado atendimento médico a crianca e ao adolescente, através
do Sistema Unico de Saude, garantido o acesso universal e igualitario as acoes
e servicos para promocao, protecao e recuperacao da saude.

Art. 53, INCISO V, DO ECA. DIREITO FUNDAMENTAL A EDUCACAO. 1. A
Constituicao Federal, nos arts. 6°, e 205, garante o direito a educacao,
enquanto que o seu art. 208, inciso IV, assegura a educacao infantil, em
creche e pré-escola, as criancas até cinco (05) anos de idade. 2. No plano
infraconstitucional, a Lei n° 8.069 /90 - Estatuto da Crianca e do Adolescente
-, em seu art. 53, inciso V, assegura a crianca e ao adolescente acesso a escola
publica e gratuita proxima de sua residéncia. Por sua vez, o art. 4°, incisos |
e Il, da Lei n® 9.394 /96 - Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional -,
impoe ao Poder PUblico o dever de viabilizar o acesso dos infantes a creches
e pré-escolas. 3. Agravo de instrumento provido. Agravo interno prejudicado.
(Brasil, 1990).
Partimos da ideia de que os profissionais de educacao que atuam no atendimento
escolar hospitalar também fazem e devem fazer parte do atendimento do aluno-
paciente em cuidados paliativos. O intuito deste relato de experiéncia foi apresentar
as praticas de atendimento escolar na alfabetizacdo de um aluno-paciente em
cuidados paliativos do tratamento de um tumor 6sseo. Destacamos que este relato
faz parte da coleta de dados da pesquisa de doutorado de um dos autores, aprovada
pelos Comités de Etica em Pesquisa da Instituicdo Hospitalar e da Universidade
vinculada a pesquisa, com autorizacao para o uso de informacdes obtidas nos
prontuarios e relatorios escolares. As informacoes foram coletadas exclusivamente
a partir de documentos institucionais, mantendo-se o sigilo e a confidencialidade
das informacoes do paciente. Para preservar sua identidade, utilizou-se um nome
ficticio, e todos os dados foram tratados de forma a garantir a privacidade e o

respeito a memoria do paciente.

METODOLOGIA
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A pesquisa foi caracterizada como um relato de experiéncia, focado em narrar
as experiéncias com um paciente de seis anos de idade, diagnosticado com Sarcoma
de Ewing de Esterno, que realizou tratamento em um centro de referéncia de
oncologia pediatrica na cidade de Sao Paulo. Conforme discutido por Mussi (2021),
o relato de experiéncia nao se limita a descricao de eventos vividos, mas busca
valorizar essas vivéncias através de uma analise critica e reflexiva, fundamentada
em teorias e metodologias académicas, permitindo uma compreensao mais
aprofundada dos fenomenos observados.

Ressaltamos que assumimos uma perspectiva qualitativa de pesquisa, visto
que buscamos um entendimento de questdes influenciadas pelo contexto socio-
historico-cultural em que as acdes humanas ocorrem. Assim, trata-se de uma
investigacdo em que os dados podem ser encontrados na forma de imagens ou
palavras, e que revelam informacdes descritivas acerca do fenomeno estudado
(Bogdan; Biklen, 1994).

Para a coleta dos dados foi feita a revisao das informacoes do prontuario do
paciente. Além disso, na instituicido pesquisada, existe um setor de atendimento
escolar hospitalar. Parte integrante da equipe multidisciplinar do hospital referéncia
pesquisado, o setor de atendimento escolar hospitalar ja atendeu mais de 5500
criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, oriundos de todas as regides do
nosso pais.

Os atendimentos escolares sao realizados de forma individual e as aulas sao
ministradas por professores das diferentes areas do conhecimento e com formacao
especifica para atuacao pedagogica em espacos hospitalares. Além das aulas, os
professores hospitalares também fornecem orientacao aos responsaveis pelas
criancas e adolescentes, familiares e as escolas de origem no que diz respeito a
continuidade do percurso escolar desses alunos e as demais questoes escolares que
surgem durante e apds o tratamento.

Além disso, no setor de atendimento escolar hospitalar em questao ha um
banco de dados informatizado, contendo os dados escolares de cada um dos alunos-
pacientes. Os professores hospitalares registram as informacoes de cada uma das
aulas realizadas em forma de relatorios que incluem registros de eixos tematicos,
conteudos abordados, acoes trabalhadas e o desempenho dos alunos em cada aula.

Os registros do atendimento escolar hospitalar realizado no hospital também foram
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utilizados para construir uma analise descritiva da trajetoria do caso do aluno-

paciente desde o diagnostico até o acompanhamento nas etapas de finais de vida.
RESULTADOS E DISCUSSAO

O Sarcoma de Ewing € uma neoplasia que se desenvolve nos 0ssos ou em
tecidos moles proximos. Embora seja uma doenca considerada rara, € um tipo de
cancer mais frequente em criancas e adolescentes, apos o osteossarcoma. No
entanto, é mais raro de acontecer em adultos e criancas com idade préxima aos cinco
anos (Bellan et al., 2012). Possui uma estimativa de 50 a 70% de sobrevida estimada
em cinco anos, quando nao ha evidéncias de doenca metastatica (lbid.). Os avancos
de tratamentos com quimioterapicos tém contribuido para a melhora do progndstico;
no entanto, na evidéncia de metastases, os resultados ainda seguem em
desvantagem, sendo mais comum como ponto localizado de metastase o pulmao
(Ibid.).

No caso do aluno-paciente, de nome ficticio Jodo, aos cinco anos de idade foi
diagnosticado com uma neoplasia maligha dos ossos e cartilagens articulares,
especificamente, um Sarcoma de Ewing de esterno. Em dezembro de 2020, ele
iniciou o tratamento com quimioterapicos, com protocolo que envolveu varios ciclos
de quimioterapias.

Cabe ressaltar que, nas vivéncias de Jodo, havia um fator social importante
envolvido; assim, o aluno necessitava de internacées durante os ciclos de
quimioterapia. A literatura indica que cuidadores de pacientes com cancer
apresentam dificuldades com o passar do tempo, envolvendo esforcos com o cuidado
e equilibrio entre as tarefas domésticas, a familia, as responsabilidades financeiras
e o suporte de danos quando ainda precisam atender as suas proprias necessidades
para manterem uma rotina normal (Sanchez et al., 2010).

No caso de Jodo, durante todo o tratamento evidenciou-se muita angUstia por
parte da cuidadora principal, preocupada com o cuidado de seus outros filhos
menores, a sobrecarga de tarefas e a dificuldade de encontrar uma rede de apoio,
visto que o genitor do aluno-paciente precisava trabalhar o dia todo para suprir as

necessidades financeiras da familia. Assim, as internacoes do aluno-paciente eram
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uma forma de assegurar que o tratamento fosse seguido de forma mais eficaz,
garantindo um acompanhamento préximo tanto do aluno quanto de seus cuidadores.

Nos primeiros contatos de Joao com a equipe de atendimento escolar no
hospital, percebia-se um forte interesse de aproximacao por parte dele. Nesses
atendimentos, avaliava-se que o aluno apresentava pouca habilidade no manuseio
dos materiais escolares. Mostrava-se bastante disperso e com poucas atitudes
favoraveis a aprendizagem, tendo um processo bastante vinculado ao brincar.
Ressaltamos que, devido aos isolamentos impostos pela pandemia de Covid-19, o
aluno-paciente nunca frequentou presencialmente uma escola regular, sendo o
contato com os professores hospitalares o reconhecimento mais proximo do universo
escolar.

O tratamento de Joao foi longo e com diversas intercorréncias. Em abril de
2021, passou por uma resseccao do tumor. Em julho, iniciou o protocolo de
tratamento com radioterapia, juntamente a quimioterapia, até outubro de 2021,
quando foi considerado fora de tratamento. Destacamos que o tratamento do cancer
infantil pode deixar sequelas que se manifestam logo em seguida ou anos apds o a
conclusao das terapias. Sao efeitos considerados tardios que impactam na qualidade
de vida e exigem cuidados especificos, ocorrendo um risco aumentado para
desenvolver doencas cronicas e secundarias ao longo da vida. Estes efeitos podem
variar significativamente, dependendo do tipo de cancer, do estagio da doenca, dos
tratamentos recebidos e da salde geral do paciente. Um dos efeitos tardios mais
comuns € desenvolvimento fisico e cognitivo, seja por alteracoes diretamente
observaveis como a amputacdo de um membro, ou funcionais, como o
comprometimento de funcdes cognitivas. Além disso, terapias como a radioterapia
e quimioterapia podem causar interferéncias no crescimento 6sseo e muscular,
causando problemas de estatura (Neris; Nascimento, 2021).

No caso de Jodao, em novembro de 2021, um més apos ser considerado fora
de tratamento, a cuidadora relatou aparecimento de nodulo cervical, palpavel e
doloroso. Devido a faltas a consultas e exames, consequentemente evidenciamos
uma demora na resolucao do diagndstico de recidiva de Sarcoma de Ewing, em
fevereiro de 2022. De acordo com a literatura, 80% dos casos resultam em o6bito por

recidiva ou progressao da doenca (Bellan et al., 2012). A maioria das recidivas ocorre
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em até dois anos apds o término do tratamento, com sobrevida de 10% nas recidivas
precoces (Ibid.).

Nesses periodos de idas e vindas, foram realizadas aulas de alfabetizacao e
letramento, matematica e ciéncias da natureza, possibilitando o contato e a criacao
de vinculo com diferentes professores, além da diversificacao de procedimentos
utilizados e habilidades desenvolvidas. No que diz respeito a alfabetizacdo e
letramento, foram abordados conteudos de escrita de palavras usando consoantes e
vogais, focando para a escrita e representacao do proprio nome. A sondagem indicou
que o aluno-paciente fez hipdteses de escrita sem atribuicao de valor fonético, ainda
que fosse capaz de copiar as formas graficas das representacoes das letras.

No letramento matematico, foram abordados conceitos de contagem e
sequéncia numérica. As acoes trabalhadas envolveram interpretacao e producao de
escritas numéricas, levantando hipoteses sobre elas, com base na observacao de
regularidades, utilizando-se da linguagem oral, de registros informais e da linguagem
matematica.

No que diz respeito aos conhecimentos das areas de ciéncias da natureza, foi
possivel desenvolver temas relacionados ao corpo humano e a vida e ao meio
ambiente, com procedimentos de recursos tecnoldgicos e atividades ludicas.

No contexto hospitalar, onde muitas vezes, corredores parecem interminaveis
e alunos-pacientes e familiares vivenciam experiéncias permeadas pela
instabilidade, ha uma teia invisivel que se tece entre as criancas em tratamento e
os professores hospitalares, enraizada na esséncia da humanidade partilhada. No
processo de atendimento educacional hospitalar exige a compreensao do momento
especifico e complexo vivido pelo aluno-paciente. E fundamental que a continuidade
do processo escolar se realize em harmonia com suas historias de vida. E
imprescindivel compreender os tempos e espacos da doenca, da instituicao
hospitalar e das relac6es que nela se estabelecem, nao apressando processos (Covic,
2011).

CONSIDERACOES FINAIS

A alfabetizacao de criancas em cuidados paliativos representa um desafio

sensivel e complexo que transcende os limites convencionais de ensino. Neste
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contexto, emerge a necessidade premente de abordar nao apenas a aquisicao de
habilidades linguisticas, mas também o cultivo de um ambiente educacional
empatico e adaptado as necessidades Unicas desses pequenos pacientes. Através
deste processo, busca-se nao apenas promover a alfabetizacao funcional, mas
também proporcionar um espaco de desenvolvimento cognitivo, emocional e social
que honre a singularidade de cada crianca e reconheca a importancia da educacao
como uma ferramenta de conforto, estimulo e dignidade, mesmo em meio a
circunstancias tao desafiadoras.

A medida em que a doenca progride, o tratamento perde seu razoavel poder
de controle. O tratamento paliativo, portanto, faz mais sentido e se torna uma
necessidade. Uma equipe multidisciplinar de profissionais devidamente formados e
experientes no controle dos sintomas nao biologicos, com exceléncia na comunicacao
efetiva, € um apoio essencial para que o doente e a sua familia compreendam o
processo que atravessam e a historia natural da doenca. Isso os ajudara a atuarem
de forma que tragam nao sé o alivio e a reducao do sofrimento, mas também a
prevencao de um sintoma ou de uma situacao de crise.

Além de propostas objetivas para a alfabetizacao de criancas em cuidados
paliativos (algumas delas ja implementadas), trata-se da criacao humana de cuidados
infantis em hospitais. Acreditamos que € nos exercicios de “escuta” que
humanizamos esse processo enquanto docentes em hospitais. E ouvindo a crianca no
que ela precisa dizer, na sua linguagem, na sua forma particular de ver o mundo, que
podemos tornar mais saudavel a relacao entre professor e aluno-paciente, trazendo
outros questionamentos e novos olhares para a realidade da educacao. Portanto, o
vinculo escolar para criancas com cancer em cuidados paliativos vai além da
educacao; € um pilar de suporte emocional, uma fonte de normalidade e uma

mensagem de esperanca em tempos dificeis.

REFERENCIAS

BELLAN, D. G. et al. Sarcoma de Ewing: epidemiologia e prognostico dos pacientes
tratados no Instituto de Oncologia Pediatrica, IOP-GRAACC-UNIFESP. Revista
Brasileira de Ortopedia, v. 47, n. 4, p. 423-427, 2012. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/50102-36162012000400007. Acesso em: 17 maio 2024.

BERGER, P. L.; LUCKMANN, T. A construcao social da realidade: tratado de
sociologia do conhecimento. 25. ed. Rio de Janeiro: Editora Vozes, 1985.

Revista Educacéo e Infancias, Natal, v. 4, n. 5, e-36329, 2025 ISSN: 2764-6076

e


https://doi.org/10.1590/S0102-36162012000400007

REVISTA

Educacao &
Infancias

BRASIL. Estatuto da Crianca e do Adolescente. Inciso V do Artigo 53 da Lei n°
8.069 de 13 de julho de 1990.

BRASIL. Ministério da Educacao. Classe hospitalar e atendimento pedagodgico
domiciliar: estratégias e orientacoes. Brasilia: MEC/SEESP, 2002.

COVIC, A. N.; OLIVEIRA, F. A. M. O aluno gravemente enfermo. Sao Paulo: Cortez,
2011. (Colecao Educacao & Saude, v. 2).

LOGGETTO, S. R. et al. Guidelines on the treatment of primary immune
thrombocytopenia in children and adolescents: Associacao Brasileira de
Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular Guidelines Project: Associacao Médica
Brasileira - 2012. Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, v. 35, n. 6, p.
417-427, 2013. Disponivel em: https://doi.org/10.5581/1516-8484.20130124.
Acesso em: 17 maio 2024.

FERMO, V. C. et al. Early diagnosis of child cancer: the journey taken by families.
Escola Anna Nery, v. 18, n. 1, p. 54-59, 2014. Disponivel em:
https://doi.org/10.5935/1414-8145.20140008. Acesso em: 17 maio 2024.

BOGDAN, R. C.; BIKLEN, S. K. Investigacdo qualitativa em educa¢do: uma
introducao a teoria e aos métodos. Porto: Porto Editora, 1994.

MUSSI, R. F. F.; FLORES, F. F.; ALMEIDA, C. B. Pressupostos para a elaboracao de
relato de experiéncia como conhecimento cientifico. Praxis Educacional, Vitoria
da Conquista, v. 17, n. 48, out./dez. 2021. Epub 25 nov. 2021. Disponivel em:
https://doi.org/10.22481/praxisedu.v17i48.9010. Acesso em: 16 dez. 2024.

NERIS, R. R.; NASCIMENTO, L. C. Sobrevivéncia ao cancer infanto-juvenil: reflexdes
emergentes a enfermagem em oncologia pediatrica. Revista da Escola de
Enfermagem da USP, 2021. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/51980-
220X2020041803761. Acesso em: 16 maio 2024.

SANCHEZ, K. O. L. et al. Apoio social a familia do paciente com cancer:
identificando caminhos e direcoes. Revista Brasileira de Enfermagem, v. 63, n. 2,
p. 290-299, 2010. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0034-
71672010000200019. Acesso em: 16 maio 2024.

PETRILLI, A. S.; LUISI, F. A. V. Como esta o atendimento da crianca com cancer?
Revista Paulista de Pediatria, v. 36, n. 3, p. 252-253, 2018. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/1984-0462/;2018;36;3;00019. Acesso em: 15 maio 2024.

PINHO, A. A. et al. Repercussoes dos cuidados paliativos pediatricos: revisao
integrativa. Revista Bioética, v. 28, n. 4, p. 652-663, out./dez. 2020. Disponivel
em: https://doi.org/10.1590/1983-80422020284435. Acesso em: 17 maio 2024.

VALADARES, M. T. M.; MOTA, J. A. C.; OLIVEIRA, B. M. Cuidados paliativos em
pediatria: uma revisao. Revista Bioética, v. 21, n. 3, p. 486-493.

Revista Educacéo e Infancias, Natal, v. 4, n. 5, e-36329, 2025 ISSN: 2764-6076

e


https://doi.org/10.5581/1516-8484.20130124
https://doi.org/10.5935/1414-8145.20140008
https://doi.org/10.22481/praxisedu.v17i48.9010
https://doi.org/10.1590/S1980-220X2020041803761
https://doi.org/10.1590/S1980-220X2020041803761
https://doi.org/10.1590/S0034-71672010000200019
https://doi.org/10.1590/S0034-71672010000200019
https://doi.org/10.1590/1984-0462/;2018;36;3;00019
https://doi.org/10.1590/1983-80422020284435

REVISTA

Educacao &
Infancias

Recebido em 17 de maio de 2024.

Aceito em 25 de agosto de 2025.

Revista Educacéo e Infancias, Natal, v. 4, n. 5, e-36329, 2025 ISSN: 2764-6076

e



