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RESUMO

Objetivo: compreender como as maes percebem o papel da escola na inclusao de criancas com doencas
cronicas. Método: estudo exploratorio-descritivo, de abordagem qualitativa, realizado com seis maes
cadastradas em unidades de salde da familia. Os dados foram produzidos a partir de entrevistas
semiestruturadas e analisados pela técnica de Analise de conteido na modalidade Analise Tematica.
Resultados: as maes compreendem que a doenca dos filhos impde limitacoes e dificuldades para a
permanéncia na escola, que, por sua vez, ainda nao oferece condi¢des necessarias a adaptacao e inclusao dos
mesmos. Conclusdo: torna-se premente analisar as necessidades das criancas e adaptar projetos pedagogicos
compativeis com as condicées educacionais de cada uma a fim de que tenham o seu direito a educacao
garantido e efetivacdo da sua cidadania. Descritores: Doenca Cronica; Inclusdo Escolar; Enfermagem
Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: to understand how mothers perceive the role of the school in the inclusion of children with
chronic diseases. Method: an exploratory-descriptive study, with a qualitative approach, carried out with six
mothers enrolled in family health units. The data were produced using semi-structured interviews and
analyzed by the technique of Content Analysis in the Thematic Analysis modality. Results: Mothers
understand that their children’s illness imposes limitations and difficulties for their stay in school, which, in
turn, does not yet provide the necessary conditions for their adaptation and inclusion. Conclusion: it becomes
urgent to analyze the needs of children and adapt pedagogical projects compatible with the educational
conditions of each one so that they have their right to guaranteed education and effective citizenship.
Descriptors: Chronic Disease; School Inclusion; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivo: compreender como as maes percebem o papel da escola na inclusao de criancas com doencas
cronicas. Método: estudo exploratorio-descritivo, de abordagem qualitativa, realizado com seis maes
cadastradas em unidades de salude da familia. Os dados foram produzidos por a partir de entrevistas
semiestruturadas e analisadas pela técnica de Analise de conteldo na modalidade Analise Tematica.
Resultados: as maes compreendem que a doenca dos filhos impde limitacées e dificuldades para a
permanéncia na escola, que, por sua vez, ainda nao oferece condiges necessarias a adaptacao e inclusao das
mesmas. Conclusdo: torna-se premente analisar as necessidades das criancas e adaptar projetos pedagogicos
compativeis com as condi¢ées educacionais de cada uma, a fim de que tenham o seu direito a educagao
garantido e efetivacdo da sua cidadania. Descriptores: Las Enfermedades Cronicas; La Inclusion Escolar;
Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUCAO

Na infancia, as doencas cronicas mais
comuns sao a asma, as desordens alérgicas,
digestivas, do sistema nervoso central e a
epilepsia. Condicoes que fragilizam a crianca
pelas necessidades de visitas ao médico,
tratamento prolongado, hospitalizacao e
diversas restricoes. Além da rede de saude
institucional (postos, centros de salde e
hospitais), essa situacao requer a existéncia
de uma rede de apoio social, como vizinhos,
servicos e escola, que lhe transmita
acolhimento, confianca e seguranca, para
garantia de humanizacao e criacdo de vinculos
na tentativa de favorecer mais adaptacao as
especificidades da doenca, um cotidiano
menos hostil e uma melhor qualidade de
vida.'

A escola compreende um cenario ideal para
oportunizar as primeiras experiéncias de
socializacao, bem como amplia-las,
contribuindo para o desenvolvimento das
potencialidades da crianca.” Independente das
limitacdes relacionadas as doencas cronicas,
faz-se necessaria a inclusao social desta no
ambito da escola, sobretudo aquelas em idade
escolar, contudo assistir os alunos com
doencas cronicas, em suas mais diversas
necessidades especiais, tem sido um grande
desafio enfrentado pelas escolas. Nesse
sentido, essas criancas tém sido menos
contempladas no processo de ensino-
aprendizagem em relacao aos demais, além
de nao terem suas especificidades de saude
respeitadas, como auséncia escolar frequentes
devido a recidivas clinicas e/ou
hospitalizacées repetitivas.’ Com isso, essas
criancas apresentam vulnerabilidades nas
relacoes com seus pares e no desempenho
escolar, tendo em vista o absentismo imposto
pelas demandas de salde.*> Desse modo, a
escola e a equipe de salude precisam estar
preparadas para planejar e adaptar as
atividades as especificidades das criancas a
fim de contribuir para seu sucesso social e
académico. Ha ainda que considerar a
estimativa de que, para o ano de 2020, 80% da
carga de doencas dos paises em
desenvolvimento serao provenientes de
doencas cronicas, estando entre essa
porcentagem o aumento no numero de
criancas acometidas.®

Dentre as dificuldades vivenciadas na
escola esta a identificacdo das necessidades
dessas criancas, uma vez que podem estar
mais  suscetiveis a dificuldades de
aprendizado, sociais e emocionais,” logo
demandarao conhecimento e habilidade dos
profissionais e oferta de condicdes adequadas

DOI: 10.5205/reuol.10544-93905-1-RV.1103201710
Percepcao de maes acerca da inclusao escolar...

para que possam  desenvolver  suas
competéncias e exercer papéis no contexto
familiar, escolar e social. Estudo realizado
com professores mostram que 0s mesmos se
sentem despreparados para lidar com os
alunos com necessidades especiais, visto que
nao tiveram orientacao para desempenhar o
seu papel, o que gera desespero, angustia e
sensacdo de impoténcia nos mesmos.®

A integracao e inclusao em ambientes como
a escola demandam uma preparacao para a
crianca e profissionais educadores, uma vez
que existem cuidados especiais que nao
podem ser negligenciados, como a
alimentacao, atividades fisicas, por vezes,
medicacao e os processos de acolhimento e
interativos com as outras criancas. Desse
modo, destaca-se que a inexisténcia de um
projeto pedagdgico desenhado com base no
trabalho em equipe e na colaboracao de cada
membro desta para o desenvolvimento de
atividades adaptadas as singularidades da
crianca pode facilmente tornar a escola um
cenario de insucesso académico com reflexos
sociais negativos.*

Justifica-se este estudo pela importancia
de colaborar na sensibilizacao das escolas e
dos educadores para o acolhimento de todas
as criancas, independente das suas
necessidades especiais, conforme garante a
legislacao brasileira, com o compromisso de
encontrar maneiras para educar e contribuir
para que elas venham a desempenhar suas
atividades de forma exitosa®, na perspectiva
da socializacao e do desenvolvimento de suas
potencialidades. Diante desse contexto,
questionou-se: como as maes de criangas com
doencas cronicas percebem o papel da escola
no provimento das condicdes para a inclusao
dessas criancas no ambito escolar? Assim, para
responder a esse questionamento, objetiva-se:

e Compreender como as maes percebem o
papel da escola na inclusao de criancas com
doencas cronicas.

METODO

Estudo exploratorio-descritivo, de
abordagem qualitativa, realizado em um
municipio da Paraiba (PB), Brasil, no periodo
entre junho e julho de 2013. Participaram do
estudo maes de criancas com doencas cronicas
identificadas a partir de uma consulta prévia
aos prontuarios das familias cadastradas nas
Unidades de Salude da Familia e que
atenderam aos seguintes critérios de inclusao:
ser mae de «crianca com diagnostico
confirmado de doenca cronica e que esteja
devidamente  matriculada em  alguma
instituicao escolar.
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Os dados foram coletados mediante
entrevista gravada, guiada por roteiro
semiestruturado, contendo a seguinte questao
norteadora: Qual o papel da escola no
provimento de condicoes para a inclusao do
seu filho? As entrevistas foram realizadas nos
domicilios das maes, apds a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
esclarecimento acerca da pesquisa e das
implicacbes quanto a sua participacdao. O
critério de encerramento da coleta de dados
foi o de saturacao.

As entrevistas foram transcritas na integra
e submetidas a analise de conteldo,
modalidade tematica categorial’, seguindo as
etapas operacionais: 1) leitura flutuante,
intuitiva ou parcialmente orientada do texto;
2) definicdo de hipoteses; 3) determinacao
das unidades de registro (UR); 4) definicao das
unidades de significacao (US) ou temas; e 5)
analise categorial.’

O projeto de pesquisa obteve parecer
favoravel do Comité de Etica e Pesquisa do
Hospital Universitario Alcides Carneiro, sob o
protocolo n°: 12151613.7.0000.5182.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa seis maes com
idade entre 25 e 42 anos cuja renda familiar
foi inferior a um e meio salario minimo
vigente no Brasil (RS 618,00 a época da
coleta). As criancas estavam na faixa etaria
entre 6 e 9 anos, sendo apenas uma do sexo
feminino. Os diagnosticos das criancas foram:
Neoplasia cerebral, Hiperatividade, Retardo
mental, Paralisia cerebral e Autismo,
definidos segundo a Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude - CID - 10.

A partir das falas das maes foram
construidas trés categorias tematicas: 1)
Escola: elemento favoravel para inclusao da
crianca com doenca cronica; 2) O professor:
elemento facilitador do processo de inclusao
da crianca com doenca cronica na escola; e 3)
Inclusdo x integracao: caminho a ser trilhado.

¢ Escola: elemento favoravel para
inclusdo da crianca com doenca crénica

Conviver com a diversidade humana,
valorizando as particularidades e diferencas
de cada individuo e respeitando a igualdade
de direitos, €& essencial para o pleno
desenvolvimento psicossocial de todo ser
humano. Com base nesse principio, a escola se
caracteriza como um instrumento de alicerce
para construcdao de uma pratica social,
implementada a partir do reconhecimento dos
talentos proprios de cada ser'® e ampliada por
meio de recursos que venham a estimular o
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desenvolvimento  das  competéncias e
habilidades psicomotoras das criancas.

As maes participantes deste estudo
revelam que nem todas as escolas tém
oportunizado as condicdes necessarias para
promover a aprendizagem de criancas com
alguma condicao especial, apesar da
disponibilidade de recursos representar uma
estratégia de inclusdao, visto estimular o
desempenho de funcées neuropsicomotoras da
crianca e assim possibilitar mais interacao no
contexto social.

Na minha opiniéo, as escolas do municipio,
tém umas que tem mais recursos, ai ele [a
crianca] se adapta melhor. (E1)

A escola colabora com uma sala propria, a
sala de recursos, que é muito importante e
é um avanco muito grande para ele [a
crianca]. Porque ali [na sala de recursos],
ele estd aprendendo, ele treina a
coordenacdo motora. (E6)

A escola ndo deveria s6 tratar bem uma
crianca especial. Ao contrdrio, no meu
ponto de vista como mde, a escola deveria
preparar as criancas que se acham
“normais”, entre aspas que fique bem claro,
a aceitar um coleguinha que ndo seja, entre
aspas, normal. Porque é como eu ja te disse,
0 preconceito, as vezes, sGo os proprios pais
que passam para os filhos. (E5)

O entendimento de que a escola deve
prover muito além dos recursos fisicos é
evidenciado na fala de E5 que ressalta a
necessidade de valorizar a individualidade das
criancas, sem negar suas limitacées, uma vez
que estas sao reais. As maes explicitam a
importancia de se fomentar na escola a
discussao sobre uma sociedade que se adapte
para atender as necessidades especiais de
seus cidadaos.

Embora isso seja fundamental, estudo
revela que muitos professores ainda nao tém
sido devidamente capacitados para atuar
nessas circunstancias, o que pode ser um
entrave para a implementacao de
determinados recursos para auxiliar no
processo de ensino e aprendizagem da
crianca, dificultando a comunicacdo e a
interacdo entre estes e demais criancas.'

Diante das possiveis dificuldades e
necessidades especiais que uma crianca com
condicdo cronica apresente em sala de aula,
faz-se necessario que os educadores sejam
devidamente qualificados e disponham de
ferramentas essenciais para atender suas
particularidades, como a  orientacao
especializada e materiais adequados que lhes
possibilitem oferecer condicoes para o
aprendizado dessas criancas.

Para garantia de acesso e permanéncia
regular desses alunos na escola, sao
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necessarias mudancas na organizacao das
escolas com a inclusao de atividades
especializadas, atitudinais, pedagogicas e de
comunicacao que viabilizem o ingresso das
criancas especiais no espaco de ensino
independente da sua condicao."

Na escola, diversos sao os fatores que
contribuem para o éxito no desempenho
escolar, sejam relacionados a propria
instituicao (fatores fisicos, pedagogicos e de
qualificacdo docente), a familia (nivel de
escolaridade dos pais, presenca dos pais e
interacao dos pais com escola e deveres) e ao
proprio estudante (tempo para realizar as
tarefas, capacidade cognitiva, de
aprendizagem). Assim, esse cenario, por
articular a parceria entre familia e escola,
favorece a inclusao das criancas com doenca
cronica, portanto pais e professores precisam
estar interligados para discutir sobre as
necessidades existentes e, juntos, apropriar-
se para construcao de alternativas que
favorecam a insercao da crianca, o vinculo e a
socializacao com os seus pares, fortalecendo,
assim, o estimulo a permanéncia no contexto
escolar.”

¢ O professor como elemento facilitador
na inclusdo da crianca com doenca
cronica na escola

Ser professor de criancas com necessidades
especiais requer habilidades singulares, como
paciéncia, disponibilidade e sensibilidade para
atender as demandas com atencdo, sem
inferioriza-la em relacdo aos demais. Esses
profissionais sao agregadores essenciais, uma
vez que podem oportunizar a insercao total e
incondicional das criancas.

As falas das maes demonstram que
reconhecem o professor como elemento
facilitador no processo de inclusao da
crianga com doenca cronica a escola.

Assim, na escola, a professora da muita
atencdo a ela. (E1)

Arrumaram uma professora para ficar com
ele. Porque ele ndo fala, muitas coisas ele
ainda leva para a boca, e tem que ter
alguém para néo deixar fazer isso. (E4)

A professora e a auxiliadora, elas ajudam, e
ele [a crianca] estd de manhd na sala de
recurso e a tarde na sala de aula normal.
(E2)

Ja o dever que é igual ao dos outros ela [a
professora] reduz para ele, jd para ele
fazer. Ele ndo faz igual aos outros ndo, mas
ele tenta. A professora é bem atenciosa com
ele. (E3)

Esses resultados estao condizentes com o
que a literatura’ evidencia, tendo em vista
que o educador deve estar preparado para
lidar com situacdes adversas, devendo, para
tanto, ser capaz de elaborar estratégias de
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enfrentamento, bem como exercicios que
estimulem tanto a coordenacao quanto a
comunicacao a fim de promover a interacao
com os outros inseridos no contexto, sempre
com atitude de respeito as individualidades e
limitacdes de cada aluno.

Contrariamente aos resultados positivos
desta investigacao, Estudo destacou que
algumas criancas hiperativas, por
apresentarem dificuldades de concentracao,
sao classificadas pelos educadores como
exemplo negativo para os demais colegas, o
que contribui para baixa autoestima destas,
portanto, faz-se necessaria a sensibilizacao
dos gestores para realizacao de cursos de
capacitacao e qualificacao direcionados aos
professores, no sentido de aprimorar suas
competéncias para uma atuacao eficiente e
que resgate nesses alunos desempenho
favoravel ao sentimento de que sao individuos
potencialmente capazes e produtivos. '

Pesquisa acerca das atitudes dos
professores perante os aspectos de inclusao
escolar de criancas com necessidades
educativas especiais (NEE) evidenciou que os
educadores com formacao em educacao
especial, independente do cargo assumido na
escola (administrativo ou docéncia), foram os
mais defensores da inclusao de criancas com
deficiéncia intelectual, visual, audicao, fala e
alteracdes de linguagem. No entanto, nem a
formacao de professores, nem o papel
profissional assumido na escola fizeram
diferenca significativa para o apoio a inclusao
de criancas com deficiéncia fisica, transtorno
do espectro do autismo (ASD), deficit de
atencao/hiperatividade (TDAH), dificuldade
de aprendizagem especifica e os superdotados
e talentosos."

E urgente a formacdo de professores para
lidar com criancas especiais, mas também a
sensibilizacao para a inclusao de todas as
criancas, independente de suas necessidades,
considerando esse fator imprescindivel para
promocao da inclusao. Assim, a inclusao de
criancas com necessidades especiais podera
ser favorecida pela conformacao de um
ambiente estruturado com sala de aula
adequada, se comparada a outro ambiente
que, mesmo ludico, nao oferece os recursos
fisicos e humanos necessarios para as
atividades  pedagdgicas e  recreativas,
limitando suas oportunidades.'*?

¢ Inclusdao x integracdo: caminho a ser
trilhado

A insercao de criancas especiais na escola
perpassa 0s processos de inclusao e
integracao, ambos objetivando inserir o aluno
ou um grupo de alunos no ensino regular,
todavia esses termos apresentam diferencas
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com relacao ao tempo de ocorréncia da acao,
sendo considerada integracao a entrada
daqueles alunos anteriormente excluidos e
inclusdao o ingresso desde o inicio da vida
escolar.™

Desse modo, cabe a escola e aos
professores atuarem na perspectiva da
socializacao de alunos com necessidades
especiais devendo, para tanto, estarem
adequadamente qualificados para trabalhar a
insercao da crianca, e nao a exclusao, porém
nem sempre a inclusao e a integracao sao
praticadas na escola, conforme evidenciam as
falas das maes:

A turma da tarde é especialmente para isso
(para a inclusd@o), ja a da manhd para a
normal. (E3)

No hordrio dele é s6 ele, ndo tem outro néo.
Ai quando tem os outros meninos que
também sdo especiais, que também ja
falam, a escola aceita que fiquem trés na
mesma sala. (E4)

Na minha opiniéo, as escolas do municipio,
umas tém mais recursos, tem gente que se
adapta melhor ld. A escola que ele estuda é
escola particular, nesse caso de incluséo, eu
ndo vejo muita coisa ndo (E1)

Essa separacao feita pela escola,
utilizando-se de ambientes adaptados, entre
as criancas ditas normais e aquelas com
necessidades especiais € evidenciada pelas
maes como normal. Em nenhum depoimento
houve questionamentos ou mencao no sentido
de melhorar as condicGes para receber seu
filho, seja com relacdo as adaptagdes do
ambiente, seja com exigéncias feitas pela
escola para que seus filhos pudessem
frequentar a mesma.

A criacdo de ambientes especializados,
exclusivos para com a participacao das
criancas com necessidades especiais, favorece
a insercao parcial e condicional destas, uma
vez que as mudancas visam, prioritariamente,
as mesmas. Em contrapartida, a inclusao exige
mudancas que beneficiem toda e qualquer
pessoa, nao fazendo acepcao de quem ganha
mais, pois todos tendem a ganhar. Tais
transformacées sao de natureza profunda, a
sociedade se adapta para atender as
necessidades das pessoas com deficiéncia e,
com isso, se torna mais atenta as necessidades
de todos."

A inexisténcia desse entendimento suscita
a necessidade de discussao e reflexao por
parte dos gestores acerca dessas situacoes que
sinalizam despreparo, falta de qualificacao e
até mesmo preconceito por parte dos
educadores, o que pode implicar em mais
sofrimento e traumas para as criancas, diante
das necessidades especiais de salde e
limitacbes para a aprendizagem na escola
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regular. Estudo afirma que a superacao dessa
situacao implica em focar na potencializacao
da participacao do aluno com necessidades
educativas especiais (NEE) nos diversos
contextos e atividades escolares, facilitando
seu desempenho e estimulando-o em sua
independéncia e autonomia.™

A igualdade de condicées de acesso a
escola e permanéncia nela é garantida pela
legislacao  brasileira, pela Constituicao
Federal, Estatuto da Crianca e do
Adolescente, pela Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao Nacional (Lei n° 9.394/96),
Parametros Curriculares Nacionais, Plano
Nacional de Educacao e através do Decreto n°
6.094/2007. Nessa legislacao, reafirma-se a
garantia do acesso ao ensino puUblico regular,
a permanéncia nele e o atendimento as
necessidades educacionais especiais dos
alunos. Esse processo vai além do simples ato
de colocar um aluno com necessidades
especiais na escola regular, essa acao implica
em um comprometimento coletivo da escola e
dos agentes envolvidos, um projeto-politico-
pedagogico adequado e o planejamento da
formacao continuada para os profissionais da
educacdo.”

A condicao cronica impde a crianca
dificuldades e necessidades especiais, porém
ndo a exclui do direito a educacao e a
socializacdo no convivio escolar com outras
criancas. Assim, cabe a escola planejar
estratégias de inclusao para estas e suas
familias a fim de estabelecer vinculos e
interacoes com a escola, de modo a contribuir
para que essas criancas possam  ser
potencialmente produtivas.

CONCLUSAO

O papel da escola é prover condicbes para
incluir a crianca nas atividades educacionais e
estabelecer condicoes favoraveis para a sua
inclusao na sociedade, enxergando e
compreendendo suas dificuldades como base
para elaboracao e planejamento de
estratégias que promovam a inclusdao desse
aluno. Nesse sentido, os resultados deste
estudo demonstram a auséncia de condicoes
favoraveis na escola que proporcionem a
inclusdao de criancas com doencas cronicas,
incluindo a falta de educadores capacitados e
infraestrutura basica para lidar com suas
demandas, acarretando prejuizos
significativos para crianca e sua familia.

Apesar de ser uma condicao que acomete
todas as idades, quando na infancia, a doenca
cronica determina estresse e riscos a crianca.
Para o escolar que comeca a identificar-se
entre seus pares, qualquer situacao que o
exponha como diferente pode gerar
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sentimentos de inferioridade em relacao ao
grupo, passando a constituir um desafio para a
inclusao social, que precisa e deve ser
enfrentado rumo a superacao e realizacdo
dessa crianca.

A realidade de criancas com condicao
cronica de salde na escola revelada pelas
maes participantes desta pesquisa suscita
reflexdes sobre a maneira como as escolas
estdo enfrentando essa realidade e se as
mesmas estdo realmente preparadas para
desenvolver uma educacao inclusiva, além de
como as familias percebem a sua participacao
nesse processo.

A escola como meio sociocultural
fundamental a constituicdo dos sujeitos
devera promover um ambiente favoravel ao
desenvolvimento das potencialidades da
crianca e a inclusao entre seus pares, tendo
em vista a diversidade social existente, que
favorece a partilha de experiéncias, a
interacao, o respeito e a cooperacao entre os
mesmos. Dessa forma, cabe a escola viabilizar
as possibilidades de experiéncias
socializadoras.

Assim, torna-se premente analisar as
necessidades das criancas e adaptar projetos
pedagogicos compativeis com as condicoes
educacionais de cada uma delas a fim de
terem seu direto a educacdo garantido,
condicao essa favoravel a efetivacao da sua
cidadania.
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