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EPIGRAFE

De tudo ficaram trés coisas:

A certeza de que estamos sempre comecando,
A certeza de que é preciso sempre continuar,
A certeza de que seremos sempre
interrompidos antes de terminar.

Por isso devemos fazer da interrupgdo um novo
caminho;

Da queda, um passo de danca,

Do medo, uma escada;

Do sonho, uma ponte;

Da procura, um encontro.

FERNANDO PESSOA



RESUMO

As escolas enfrentam numeros crescentes dos escolares com doencas e/ou
condicbes cronicas de saude e estes sdo mais provaveis de terem dificuldades
académicas, sociais e emocionais. Os educadores e as familias devem assegurar-se
de que estas criancas recebam e mantenham uma instrugcdo de qualidade. Neste
sentido, busca-se investigar a prevaléncia de doencas e/ou condi¢cdes cronicas
entre os escolares de um municipio localizado no Noroeste do Parana, suas
necessidades, barreiras e estratégias utilizadas na sua superagcdo, bem como
sugestdes que possam contribuir para melhorar o desenvolvimento do escolar. Para
tanto, a primeira etapa utiliza um questionario estruturado dirigido aos pais dos 860
escolares do municipio para identificacdo dos escolares com alguma doenca e/ou
condicao cronica de saude. Dos 629 questionarios retornados, selecionam-se quinze
criangas para participacdo da segunda etapa, que corresponde a entrevista com os
seus respectivos pais e professores. Os resultados indicam uma prevaléncia de 60%
dos escolares com uma ou mais condi¢des crénicas de saude. Desse total, 34% dos
escolares apresentam uma condicao crénica enquanto que 26% apresentam mais
de uma. Os dados referentes a entrevista com os pais apontam que as
necessidades referem-se a observagao constante do seu filho quanto aos sinais de
crise com cinco (33,3%) das respostas; seguida de alimentacdo adequada para
diabético com duas (13,3%); adequacdo das atividades fisicas mais leves,
adequacao da estrutura fisica, transporte escolar, posicionamento do filho na carteira
da frente e de ter professor especialista em educagdo especial com uma (6,7%)
resposta cada uma. Em relacéo a entrevista com os professores, as respostas mais
comuns referem-se a cuidados quanto ao uso de medicamentos continuos, com
cinco respostas (41,7%), uma metodologia diferenciada com quatro (33,3%); de ter
maior facilidade no acesso aos servigcos de saude e apoio de equipe multidisciplinar
com trés (25%) cada uma; didlogo permanente com a familia e sala de recurso com
duas (16,7%); ter profissional habilitado, palestras para professores sobre a doenca
e socializacdo e bem-estar no ambiente escolar com uma (8,3%) resposta cada
uma. Em relacao as dificuldades encontradas pelos professores quanto a inclusao
do aluno, apenas quatro professores afirmam algum tipo de dificuldade. Aqueles que
passaram por dificuldades citam a falta de preparacdo e/ou orientacdo dos
professores em lidar com estas situacdes especificas e garantir a aprendizagem. Os
dados indicam a necessidade de investimentos na formac&o profissional e na
articulacdo da escola com os servicos de saude para que se concretize uma
educacao equitativa. Tal articulagdo ira contribuir para a construgdo de uma
concepcao mais integrada e critica da educacgao, capaz de nortear agdes coletivas e
planejadas que sejam condizentes com a realidade social. Deve-se permitir o0 acesso
e garantir permanéncia para todos os educandos, mesmo aqueles que apresentam
grande desvantagem, modificando atitudes discriminatérias, criando comunidades
acolhedoras e desenvolvendo uma sociedade inclusiva.

Palavras-chave: Doenca Crénica. Prevaléncia. Necessidades Especiais. Educacgéo
Inclusiva.



ABSTRACT

Schools are facing an increasing number of students with diseases and/or chronic
conditions of health and these are probably the reason for having academic, social
and emotional difficulties. Educators and students’ families must be sure about what
their children receive, and maintain education quality. Therefore we seek to
investigate the prevalence of diseases and/or chronic conditions among students of a
city located on northwest of Parand, their needs, barriers and strategies used for
overcoming the problems, as well as suggesting what might be done to contribute
and ameliorating the students development. For this purpose, at the first phase of the
research, a structured questionnaire was addressed to parents of the 860 students in
the city in order to identify students with diseases and/or chronic conditions of health.
Of the 629 returned questionnaires, fifteen children are selected for participation of
the second stage that corresponds to the interview with their respective parents and
teachers. The results showed a prevalence of 60% of students with one or more
chronic conditions of health. 34% out of this total showed a chronic condition while
26% showed more than one. The data referring to interview with parents present the
needs that refer to a constant observation of their children about the signs of crisis
with five of the answers (33,3%); followed by adequate food for diabetics with two
answers (13,3%); adequation of lighter physical activities, student transport, school
physical structure, students sitting at the front desk, and having specialists in special
education with one answer each one (6,7%). Concerning to interview with teachers,
the most common answers referred to care about the continuous usage of medicines
with five answers (41,7%), a different methodology, with four answers (33,3%); of
having easier access to health service and support of multidisciplinary team, with
three answers each one (16,7%); having capable professionals, seminars about
diseases for the teachers, and socialization and welfare in the school environment,
with one answer (8,3%) each one. About the teachers’ difficulties in including the
students, only four teachers stated some kind of difficulties. Those who have passed
through difficulties point to lack of preparation and/or teacher orientation to deal with
such situations, and to guarantee an effective learning. The data indicate the need of
investment on professional formation and liaison of school with the services of health
in order to make an equitable education. Such liaison will contribute for the building
of a more integrated and critical conception of education that is able to direct
collective and planned actions which might be adequate to social reality. Access for
all students and their permanence must be allowed, even for those who have
disadvantages, modifying discriminative attitudes, creating welcoming communities
and developing an inclusive society.

Key-word: Chronic Disease. Prevalence. Special Needs. Inclusive Education.
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1 INTRODUCAO

Na tentativa de oferecer oportunidades iguais, as escolas enfrentam hoje o
grande desafio de identificar as necessidades dos estudantes que apresentam
diferentes condicoes e necessidades especiais. O numero de estudantes com
doencas e/ou condigdes crdnicas nas escolas tem aumentado. Os avangos médicos,
que melhoram a saude e prolongam a vida, e a elevacao da incidéncia de algumas
doencas conduziram a este aumento. As criangcas com uma doenca cronica sao
mais provaveis de terem dificuldades académicas, sociais e emocionais. Os
educadores e as familias devem assegurar-se de que estas criangas recebam e
mantenham uma educacao de qualidade. Compreender as complexas situagcdes que
cercam essas criangas permite a programacao e planejamento para assegurar-lhes
que tenham resultados semelhantes aos outros estudantes (SHIU, 2004a).

A doenca crbnica pode ser definida como

uma condicdo que dure por um periodo de tempo consideravel ou tem
seqliela que persiste por um periodo substancial e/ou persiste por mais de
trés meses em um ano ou necessita de um periodo de hospitalizagdes
continuas para mais do que um més (THOMPSON; GUSTAFSON, 1996, p.
4).

A literatura indica que freqliientemente os professores sdo desavisados da
condicdo de saude de um estudante (SHIU, 2001). E possivel supor que estes
podem experimentar choque, preocupacao, incerteza e frustragdo quando séao
confrontados com uma doenca recentemente diagnosticada, ou com o aluno apatico
e com um numero excessivo de faltas sob seus cuidados e que poderiam lidar
melhor com a situacao se tiverem informagédo adequada e apoio. Os professores
requerem informacao nao sé focalizada na doenca, prognosticos e tratamentos, mas
também na probabilidade delas acontecerem, advertindo sinais e administragéo de
emergéncias médicas, comportamentos e problemas psicolégicos que a crianca
pode experimentar como resultado do uso de medicamentos, tratamentos e da
doenca em si.

Em fevereiro de 2001 iniciou-se minha trajetéria profissional como enfermeira
em saude publica do municipio em estudo. Desde entdo, venho trabalhando com
questbes voltadas a educacdo em saude para melhoria da qualidade de vida da
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comunidade, ja como fiel defensora de que a educacao pode melhorar a condicdo
de saude da populacao, seja ela na base familiar e/ou dentro da escola, formal e/ou
informal. Sendo assim, tem-se uma grande preocupacao e interesse na vinculacao
da educacdo com a saude para que possam ser realizados melhores trabalhos de
prevencao e promog¢ao da saude.

Por ser um municipio de pequeno porte e contar com seis escolas em seu
total (trés municipais e trés estaduais) consegue-se obter uma estreita relagdo que
permite atuar diretamente na comunidade escolar. Na pratica, tenho me defrontado
com alguns aspectos relevantes em escolares acometidos com doencas e/ou
condicdes crdnicas, tais como:

e Numero elevado de procura por assisténcia médica de escolares em
horario e idade escolar;

e Queixas freqlentes de dificuldades escolares por parte dos pais e
professores, bem como conhecimentos escassos sobre a doenca crénica e suas
consequéncias;

e Dificuldades de relacionamento social das criancas, especificamente no
ambiente escolar pela presenca constante de reincidivas;

¢ Necessidade de orientacao psicoldgica a crianga, familia e educadores;

e Necessidade de orientacdo quanto a lidar e enfrentar a doenca, bem como
cuidados em situacdes de urgéncia/emergéncia.

E inquestionavel que a escola tem papel importante na educacdo dos
escolares que apresentam condicéo cronica de saude assim como também néo se
questiona o desejo dos estudantes, dos pais, pediatras e pedagogos em receber tal
educacao. No entanto, alguns aspectos nao sao tao claros como, por exemplo, quao
prevalentes na populacao de escolares sao os problemas de saude crénica? Até que
ponto as escolas e o professor estdo informados das condicées de saude de seu
aluno? Quais seriam as necessidades desses escolares cronicamente doentes?
Estdo os professores atuando positivamente na aproximacdo e inclusdo dessas
criangas na escola?

Acredita-se que um estudo que busque investigar essas questbes podera
diminuir a desigualdade de oportunidades e assim contribuir de alguma forma para

desenvolver uma educacao inclusiva.
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Para tanto, diante da problematica apresentada, este estudo tem como
objetivos identificar a prevaléncia de doencas e/ou condi¢ées crénicas nos escolares

em estudo, bem como caracterizar as necessidades desses escolares.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Doenca cronica na idade escolar

A doencga crbnica tem sido entendida como perturbagdes de saude que
persistem por longos periodos de tempo, podendo se estender ao longo de toda
vida (EISER, 1990).

Perrin e Shonkoff (2000) acrescentaram que tais doencas podem ser
manejadas ou controladas no intuito de diminuir o sofrimento e melhorar a
qualidade de vida dos doentes, porém, na maioria dos casos, ndao sao
completamente curadas. As hospitalizagdes extensivas, mesmo no periodo de
diagnéstico, também sao freqientes. Apesar de muitas doencas e/ou condigdes
cronicas serem consideradas relativamente raras, juntas, elas afetam cerca de 15 a
18% da populagao infantil. Deste total, aproximadamente 5% seriam de doencas
e/ou condicdes cronicas organicas persistentes ou recorrentes (GARRALDA, 1994).

De forma geral, a doenga crbnica inclui a interacdo entre suscetibilidade
biolégica, tratamento e outros fatores do ambiente (BRADFORD, 1997; PERRIN;
SHONKOFF, 2000). O tratamento é caracterizado por deterioragdes fisicas que
podem envolver muitos contatos com médicos, hospitalizacées, procedimentos
médicos aversivos, estresse e desconforto na crianga e sua familia (GARRALDA,
1994; WALLANDER; VARNI; BABANI, 1988).

Ao definirmos doenga crbnica e té-la como objeto de estudo, € interessante
também definirmos os termos doenca, deficiéncia, prevaléncia e incidéncia para
melhor clareza dos dados.

Segundo definicdo da World Health Organization (1993), a doenca pode ser
definida como um conjunto de sinais e sintomas que podem afetar todo o corpo ou
qualquer das suas partes, e as suas etiologias, patologia e prognéstico podem ser
conhecidos ou desconhecidos; a deficiéncia é definida como a perda ou
anormalidade de estrutura ou funcao psicologica, fisiolégica ou anatémica,
temporaria ou permanente; a incidéncia expressa o numero de casos novos de uma

determinada doenca durante um periodo definido, numa populacdo sob o risco de
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desenvolver a doencga; a prevaléncia expressa o numero de casos novos e antigos
gue existe em uma populacéo de pacientes em um momento especifico no tempo.

As estimativas de prevaléncia de doencas e/ou condicdes crbnicas na infancia
variam extensamente de menos de 3 a mais de 30 por cento da populagcédo
pediatrica (NEWACHEK; TAYLOR, 1992). Em um estudo norte-americano, um total
de 17.710 criancas menores de 18 anos de idade, 2 por cento da populagéo total
das criangas tiveram uma doenca crbnica severa e aproximadamente 3 por cento
tiveram doengas e/ou condi¢gdes crbnicas multiplas (NEWACHEK; STODDARD,
1994).

Newacheck e Taylor (1992) em seu estudo sobre a prevaléncia de doencgas
e/ou condigcdes crénicas em menores de 18 anos nos Estados Unidos, encontraram
mais comumente as alergias respiratérias (97 por 1000) e freqlentes infeccoes de
ouvido (83 por 1000). Outras doencgas e/ou condigdes cronicas comuns foram a
asma, eczema e alergias da pele, freqientes ou graves dores de cabeca e
anomalias na fala. Cada um destes tido um dominante de 25 por 1000 ou mais. As
de baixa prevaléncia encontradas foram: diabetes, anemia falciforme e paralisia
cerebral, cada uma afetando menos do que dois por mil criancas nos Estados
Unidos.

Segundo dado de uma Pesquisa Nacional de Saude realizada nos Estados
Unidos entre 1992 e 1994, é calculado que 4,4 milhdes de criancas, ou 6,5% dos
menores de 18 anos, tenham uma condigdo crénica bastante severa a ponto de
interferir na participacdo em atividades normais como escola (NEWACHECK;
HALFON, 1998), e um milhdo de criangas esta se tratando de uma doenca crénica
que limita suas habilidades para freqlentar a escola (THOMPSON; GUSTAFSON,
1996). Na infancia as doencas e/ou condi¢cdes crbnicas mais comuns sao asma,
desordens alérgicas, desordens digestivas, desordens do sistema nervoso central e
ataques como epilepsia (NEWACHECK; HALFON, 1998).

Ha que se considerar que os dados apresentados anteriormente referem-se a
pesquisas realizadas ha aproximadamente uma década, que se referem a uma
determinada populacdo, o0 que significa que possiveis mudancas possam ter
ocorrido no quadro atual e em diversas regides do mundo, ja que, houve mudancas
também no perfil populacional no decorrer dos anos. Mesmo tratando-se de uma
realidade americana, cuja estimativa pode diferir da realidade de um pais em
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desenvolvimento como o Brasil, os dados de prevaléncia serviram de indicativos
para nosso estudo somando-se a escassez de estudos brasileiros dessa dimensao.

A seguir, serdo apresentados dados sobre doencas e/ou condicdes crbnicas
prevalentes encontradas na literatura em nosso pais. Dentre elas estdo: anemia,
alergias/bronquite/asma, amigdalite, cefaléia, diabetes, doenca cardiaca, epilepsia e
otite.

e Anemia

Os dados do Ministério da Saude no Brasil mostram que entre as pessoas de
baixa renda, 20 a 30 % das mulheres gravidas e até 50% das criancas tém falta de
ferro e anemia. Mas tém também gestantes e criangas ricas que se alimentam mal e
podem apresentar as mesmas caracteristicas (OLIVEIRA, 2002).

Caldas et al (2006) em seu estudo em escolares na cidade de Natal, observou
a prevaléncia de anemia de 12,3%. Dessa amostra, a maior prevaléncia (37,5%) se
deu entre as meninas adolescentes (faixa etaria de 15 a 18 anos). Em outros
estudos, citados por ele, os indices foram em escolas de Aracaju (26,7%), em
Pernambuco (43,1% - area rural) e em Sao Paulo (11% - escola particular),
mostrando que a prevaléncia do problema entre escolares no Brasil é bastante
variada (TSUYUOKA et al, 1999; FERREIRA et al, 1998; IULIANO; FRUTUOSO;
GAMBARDELLA, 2004).

Santos et al (2002) realizaram um estudo em uma amostra de 426 escolares
de seis a 10 anos, que freqlientavam a 12 série do ensino fundamental das escolas
publicas de Macei6 (AL), e evidenciaram a prevaléncia de anemia em 25,4% dos
escolares. Em seu estudo cita ainda a prevaléncia de 25,7% de anemia em
pesquisas realizadas em escolas rurais no Parana (SICHIERI; MATHIAS; MOURA,
1996), em instituicdes municipais nas areas urbanas do Rio de Janeiro com um
percentual de 13% (RIO DE JANEIRO, 2000) e de 51,0% em escolares na faixa
etaria entre 06-12 anos de escolas publicas de Osasco (STEFANINI et al, 1995).

A diferenca significativa na prevaléncia talvez se dé porque, provavelmente, a
anemia segue o0 mesmo padrao de outras caréncias nutricionais, quase sempre mais
freqientes em area rurais do que em urbanas e em regides sob condicoes

socioecondmicas mais baixas.
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Em criangas a anemia pode estar associada ao retardo do crescimento,
comprometimento da capacidade de aprendizagem (desenvolvimento cognitivo), da
coordenacdo motora e da linguagem, efeitos comportamentais como a falta de
atencao, fadiga, reducéo da atividade fisica e da afetividade, assim como uma baixa
resisténcia a infec¢des (CGPAN, 2008).

Segundo Santos et al (2002) as repercussdes da anemia sobre o organismo
humano s&o bastante conhecidas. A anemia atinge o0 crescimento e o
desenvolvimento fisico € mental das criancas, acarretando sonoléncia, incapacidade
de fixar a atengéo e diminuicao na acuidade mental, o que leva ao comprometimento

do rendimento escolar.

e Alergias/Bronquite/Asma

A incidéncia de doencas alérgicas, como asma, rinite e eczema (dermatite
alérgica) na infancia é maior do que o que é diagnosticado pelos médicos (LIMA,
2007). Essa é a conclusao da pesquisa que fez parte da dissertacdo de mestrado da
autora realizada com 3.312 criangas entre 6 e 7 anos de idade, de 35 escolas
publicas da regiao oeste da cidade de Sao Paulo.

Pelos resultados obtidos, as prevaléncias de asma, rinite e eczema
mostraram valores elevados (24,4%, 25,7% e 9,2%, respectivamente) em
comparagéo aos seus diagnésticos médicos ( 5,7% de asma, 20% de rinite € 5,7%
de eczema). De acordo com Lima, esses dados sugeriram um subdiagndstico
dessas doencas nas criancas e ainda explica que as doencas alérgicas estido
aumentando no mundo inteiro, acometendo cerca de 30% da populagcédo. As causas
para as oscilacbes na prevaléncia tém sido atribuidas a poluicdo, mudancgas
dietéticas, maior exposicao alergénica e as condicdes de higiene em locais
insalubres.

A rinite alérgica é a doenga atdpica mais comum. Estima-se que afete até
25% dos adultos, e sua prevaléncia em criancas chega a 40%. Esta alta prevaléncia
gera um impacto soécio-econémico significativo, uma vez que afeta o desempenho
escolar, a socializagao e a produtividade (PETRY, 2006).

A partir do seu estudo, Lima (2007) acreditou que a providéncia mais urgente
a ser adotada é a educacao de pais, criancas, professores e médicos. Segundo ela,
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essas doencas comuns na infancia e que possuem controle devem ser
diagnosticadas o quanto antes para que um tratamento seja iniciado.

A asma continua a ser uma das doencas e/ou condicbes crbnicas mais
comuns em todas as idades, sendo a mais freqlente da infancia. Sua prevaléncia
tem aumentado nos ultimos anos. No Brasil, um estudo multicéntrico empregando-se
questionario padronizado do International Study of Asthma and Allergies in
Childhood (ISAAC), realizado em S&o Paulo, Curitiba, Itabira, Porto Alegre,
Salvador, Uberlandia e Recife entre 13.204 criancas estudadas, na faixa etaria de
seis a sete anos, encontrou prevaléncia de asma variando de 4,7% a 20,7%. Em
Recife, a taxa de prevaléncia anual em escolares foi de 27%. Em servigcos de
pediatria, a asma é responsavel por aproximadamente 5% das consultas
ambulatoriais e até 16% das consultas de emergéncia (BRITO, 1996; SOLE, 1997).

Além do alto impacto emocional, a doencga tende a impedir que o individuo
exerga suas atividades diarias, assumindo alto custo social e econdmico. Os custos
diretos da asma (35-60%) incluem: programas educacionais e de saude publica,
gastos com pacientes ambulatoriais, hospitalizados, atendimentos em servigos de
emergéncia e unidades mais especializadas (UTI), utilizacdo de ambulancias,
honorarios profissionais dos staffs médico, enfermagem, fisioterapia e terapia
ocupacional, gastos com medicamentos e testes alérgicos, despesas com
equipamentos e exames laboratoriais, remuneracao de tratamentos de complicagdes
a curto e longo prazos e investimentos em pesquisas. Para termos uma idéia, no
Brasil, em 1996, os gastos efetuados pelo SUS foram de aproximadamente 76
milhées de reais com as internagdes por asma, o correspondente a 2,8% do gasto
anual total. Isso representou o terceiro maior valor de gastos do SUS em todo o pais
com uma doenca (EMERSON; TEBYRICA, 1998).

Os custos indiretos representam 40-65% do custo total e incluem o
absenteismo escolar, sendo a asma uma de suas principais causas. Entretanto, os
custos mais dificeis de se avaliar sdo os relacionados a ansiedade, ao sofrimento, a
ma qualidade de vida (pelo impacto emocional da doenca) e aos riscos futuros
resultantes do absenteismo escolar (EMERSON; TEBYRICA, 1998).
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e Amigdalites

As infecgcdes das vias aéreas superiores (IVAS) representam a causa mais
freqiente de consultas médicas na pratica clinica, e na populacdo pediatrica
causam uma substancial proporcdo de consultas ao médico da familia. Dor de
garganta, um sintoma predominante em faringoamigdalites, € uma das queixas
mais comuns em pediatria, gerando uma consideravel quantidade de prescricdes
de antibiéticos. Nos Estados Unidos, 10% de todas as prescricoes de antibidticos
em pediatria sdo feitas para o tratamento de faringoamigdalites. A maioria (85%)
dos episédios de faringoamigdalites é causada por virus Streptococcus beta-
hemolitico do grupo A (SBHA) ou S. pyogenes sdo responsaveis por apenas
15% de todos os casos (LEXLEY et al, 2008).

As faringoamigdalites agudas sdo extremamente frequentes na populacao
pediatrica, e as tonsilas palatinas apresentam colonizagao bacteriana composta por
uma flora polimicrobiana. Cerca de 30 a 40% das faringoamigdalites agudas séo de
etiologia estreptocécica, e a importancia deste fato deve-se a possibilidade de
complicagdes nao-supurativas tardias causadas por este agente patogénico, como
por exemplo, a glomerulonefrite difusa aguda e a febre reumatica, que representa
90% das indicacbes de cirurgia para troca de valvas cardiacas em criancas no
Brasil. Além disso, particularmente na populagdo infantil, as tonsilites agudas
representam uma grande fonte de transtornos sociais como perda de aulas, além da
necessidade do uso de antimicrobianos repetidamente, e do potencial de
complicagdes supurativas (VIEIRA et al, 2006).

o (Cefaléia

As queixas de cefaléia sdo comuns na infancia. Ao redor de dois a trés anos
de idade atingem 4,3% das criancas, aumentando progressivamente até o inicio da
vida escolar (GORAYEB; GORAYEB, 2002). Em seu estudo, os autores observaram
que da amostra de 374 criangas, 45,4% nunca queixam de cefaléia e 13,4%
apresentam queixa frequente de cefaléia. Os 41,2% restantes queixam-se
ocasionalmente, somando, portanto, um total de 54,6% com alguma queixa de

cefaléia na amostra total de 374 criancas estudadas.
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Os mesmos autores citam também em sua pesquisa dados epidemiol6gicos
norte-americanos que indicam que, ao redor dos 15 anos de idade, 15,6% das
criangas apresentam cefaléia freqiientemente e 54% tém cefaléia menos freqlente,
somando um total de 69,9% de prevaléncia de queixa de cefaléia (ROTHNER,
1987). Estudos sobre a cefaléia infantil no Brasil, embora ainda escassos, apontam
para a alta freqiéncia de ocorréncia do quadro e destacam a gravidade das
cefaléias como problema de saude publica também em nosso pais. O estudo
realizado por Barea e colaboradores (1996), em Porto Alegre/RS, com 538
estudantes de 10 a 18 anos, encontrou a ocorréncia de 72,3% de cefaléia do tipo
tensional e de 9,9% de migranea, entre os individuos. Num outro estudo realizado
em Santos/SP, com 248 estudantes entre 7 a 15 anos de idade, um total de 43,1%
das criangas entrevistadas receberam algum tipo de diagndstico de cefaléia crénica
diaria primaria (CCDP) pelos pesquisadores (FRAGOSO et al, 2000).

As cefaléias podem ser divididas em primarias e secundarias, segundo a
etiologia. As cefaléias primarias sdo aquelas que nao apresentam uma etiologia
definida, enquanto que as secundarias sao aquelas devidas a patologias organicas
especificas, de origem intracraniana, ou devidas a doencas sistémicas. Dentre as
cefaléias primarias, as mais frequentes na faixa etaria pediatrica sdo os varios tipos
de enxaquecas e as cefaléias do tipo tensional. Como a cefaléia tipo tensional
episddica se caracteriza por baixa frequiéncia de crises e sintomatologia algica de
fraca intensidade, freqlentemente o paciente ndo procura o médico para o
tratamento, pois ela cede espontaneamente ou com medicacdo analgésica comum.
Ela se torna um problema na prética clinica quando sua freqténcia aumenta, com
ocorréncia de crises quase diarias, caracterizando a cefaléia tipo tensional crénica
(GHERPELLI, 2008).

As enxaquecas se caracterizam por manifestacdo algica de moderada/forte
intensidade, frequentemente incapacitando a crianca para suas atividades
cotidianas. Além disso, sdo acompanhadas por sintomas gastrintestinais (nauseas e
vémitos), manifestacées neuroldgicas transitérias (hemianopsia, parestesia, paresia,
ataxia, que caracterizam a aura enxaquecosa) e fendbmenos associados (foto e
fonofobia) que preocupam os familiares e a crianga, levando-os a procura de
assisténcia médica (GHERPELLI, 2008).
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e Diabetes

O diabetes mellito insulino-dependente (IDDM, ou tipo |) € uma doenca
cronica relativamente comum e, freqiientemente, se apresenta na infancia, afetando
aproximadamente 1/500 pessoas abaixo dos 20 anos de idade, com uma incidéncia
de 10/100.000 pessoas/ano nesta faixa etaria. Embora a incidéncia seja maxima aos
12 anos de idade, o IDDM pode se apresentar em qualquer idade e género. E a
terceira causa principal de morte por doenca, devido principalmente a associacao de
doenga coronariana em pessoas com diabetes (PILGER; ABREU, 2007).

Os autores citam dados da Sociedade Brasileira de Diabetes (2006), sobre a
prevaléncia do diabetes mellitus no Brasil, que concluiu que devem existir cerca de 4
milhées e 500 mil diabéticos no pais, dos quais aproximadamente 450 mil em uso de
insulina (todos aqueles com menos de 30 anos de idade e 7,9% dos demais).

O diabetes é uma doenca crdnica, grave, de evolucao lenta e progressiva,
que necessita de tratamento intensivo e uma orientacdo adequada que permita
prevenir complicacées agudas e crénicas da doenca. Além disso, é considerado uma
das doencas que impacta significativamente na vida da crianca, adolescente e/ou
adulto, e traz grandes complicacdes para a vida da crianca e de sua familia. Dessa
forma, € preciso que os profissionais de saude figuem alerta para o diagnéstico
precoce, identificando os fatores de risco e promovendo acdes de controle para os ja
diagnosticados (PILGER; ABREU, 2007).

Os adolescentes parecem ter a maior dificuldade em seu processo de
adaptacdo ja4 que a adolescéncia € uma época de muito estresse quanto a
importancia de ser “perfeito” e ser igual aos colegas, e, independentemente do que
os outros possam dizer, ter diabetes significa ser diferente.

O cuidado das criangas com diabetes na escola ainda é um desafio. E
necessaria uma integracao entre a familia, profissionais de salde e equipe escolar
para dar protecdo a crianca durante este longo periodo do dia em que esta fora de
casa. Ela deve ser tratada com igualdade, porém com um olhar atento e a
possibilidade de realizar auto-monitorizacéo, aplicar insulina ou ingerir comida se
houver necessidade (TRIBUNA NEWS, 2008).
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e Doenca cardiaca

As cardiopatias na infancia, congénitas ou adquiridas, ndo sado muito
freqientes na populacdo geral; porém quando presentes, elas devem ser
diagnosticadas precocemente de forma correta, para um tratamento correto, pois
muitas vezes sdo graves e constituem risco de vida para a crianca.
As cardiopatias sdo doencas que acometem o coracdo. Se a crianca ja nascer com
um defeito no coracdo, dizemos que ela tem uma cardiopatia congénita. Porém, se
ela nascer sem defeito cardiaco e mais tarde apresentar doenca do coracéo,
dizemos que ela tem uma cardiopatia adquirida (ALMEIDA, 2009).

As doencas do coracdao podem ser detectadas nas criancas logo apds o
nascimento, em consulta pelo pediatra, em exame na escola para a realizacdo de
exercicios fisicos ou mais tarde na adolescéncia. Na maioria dos casos, o médico
suspeita de cardiopatia na crianga quando:

- Ausculta um sopro no coracgao;

- Detecta cianose (extremidades arroxeadas, labios roxos);

- Quando a crianga cansa muito nas mamadas;

- Quando tem dificuldade de ganhar peso;

- Quando gripa com muita facilidade ou esta sempre tendo pneumonias.

As cardiopatias congénitas ocorrem em aproximadamente 8-10 por 1000
nascidos vivos. Abrangem 25% de todas as malformagdes congénitas, 50% das
causas de Obito por malformacdes congénitas e 15% dos 6bitos infantis. Seu
reconhecimento é extremamente importante, dada a rapida deterioracao clinica e a
alta mortalidade, onde cerca de 20-30% das criangcas morrem no primeiro més de
vida por insuficiéncia cardiaca ou crises de hipéxia (TAMEZ; SILVA, 2000;
SANTANA, 2000).

As criancas com cardiopatia podem freqlentar normalmente a escola e
realizar esportes de acordo com o tipo de cardiopatia que possui, porém, é
importante a orientacdo do médico da crianca sobre o que ela pode ou nao realizar.
Quando o diagndstico e o tratamento da cardiopatia nas criancas sao realizados no
tempo adequado, pode permitir a ela a cura da cardiopatia ou a melhora da
qualidade de vida, permitindo a ela se tornar um adulto com familias constituidas e
uteis a sociedade (ALMEIDA, 2009).
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e Epilepsia

A epilepsia é definida pela Organizagdo Mundial de Saude como uma
"afeccao crbnica de etiologia diversa, caracterizada por crises repetidas, devidas a
uma carga excessiva dos neurOnios cerebrais, associada eventualmente com
diversas manifestagdes clinicas e paraclinicas". Em todos os paises, a epilepsia
representa um problema importante de saude publica, ndo somente por sua elevada
incidéncia, calculada em 18 de cada 1000 habitantes, mas também pela
repercussdao da enfermidade, a recorréncia de suas crises, as repetidas
incapacidades desta mesma causa, além do sofrimento dos proprios pacientes
devido as restricdes sociais que na grande maioria das vezes sao injustificadas. No
Brasil, 1,3% da populacédo sofre de epilepsia e 50% destes sédo criancas (GOMEZ-
PLACENCIA, 2008).

A epilepsia, enquanto condicdo cronica de alta prevaléncia na infancia, tem
impacto importante no desenvolvimento psiquico/cognitivo e nas relagdes familiares
e sociais da crianga acometida. Também ha& de se considerar a instabilidade
psicolégica relacionada a imprevisibilidade das crises, ao risco de acidentes e
traumatismo créanio-encefalico, aos efeitos colaterais das drogas antiepilépticas
(DAEs) e ao impacto de procedimentos cirdrgicos. No ambito social, destacam-se a
limitagdo do lazer, a dificuldade no desenvolvimento escolar e na insercao
educacional, além de uma infinidade de preocupacdes familiares e pessoais ligadas
a sentimentos de culpa e rejeicdo, em funcdo das crises epilépticas de dificil
controle. Assim, ndo se pode abordar a epilepsia na infancia sem considerar de que
maneira e em que grau e intensidade tais variaveis influenciam e determinam o
processo terapéutico e o prognéstico (MUSZKAT, 2008).

Os pais certamente tém muitas davidas e medos, especialmente diante de um
diagnéstico que pode causar tanto preconceito como a epilepsia. Mesmo assim, é
fundamental que eles saibam que podem e devem buscar ajuda profissional, tanto
no que diz respeito ao tratamento medicamentoso, cirdrgico, quanto no sentido de
obterem orientacédo sobre qual a melhor maneira de enfrentar as dificuldades de seu
filho. Afinal, o diagnéstico e tratamento precoces, podem salvar o futuro de uma

crianga, permitindo que ela venha a ter uma vida completamente normal.
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o Otite

A otite média crénica seromucosa ou otite média crénica com efuséo, € uma
patologia freqliente no grupo etario entre os 3 e os 8 anos. Adquire grande
importancia pela sua freqiéncia (cerca de 10% do universo das criancas nestas
idades); pelas potenciais consequiéncias (inicio de uma possivel otite crbnica no
adulto com grande compromisso anatémico e funcional do ouvido) e pela discricao
(poucas queixas) com que se apresenta. Se houver obstrucdo nasal persistente,
como acontece durante as infec¢des nasais ou quando ha um aumento exagerado
do volume dos adendides, a ventilagdo da caixa do timpano fica comprometida,
desenvolvendo-se um processo inflamatério crénico, o ar é substituido por
liguido/exsudado inflamatério (efusdo), e o timpano deixa de vibrar corretamente,
comprometendo a audicdo. Se isto acontecer em criancas pequenas, pode decorrer
silenciosamente, tendendo a cronicidade. Em idade escolar pode comprometer
seriamente o rendimento escolar: as criangas ficam irritdveis, distraidas, pelo
compromisso auditivo, perdendo o interesse pelas aulas (CONSTANTE, 2008).

Nos paises subdesenvolvidos, a otite média crénica (OMC) — caracterizada
pela perfuragdo timpanica — continua a ser causa importante de perda auditiva na
infancia. Pesquisa realizada no sudeste brasileiro constatou que a prevaléncia de
OMC entre criancas em idade escolar é de 0,94%. Cerca de 80% das criancas tém
pelo menos um episédio de otite média secretora (OMS) até os oito anos de idade.
Das criancas afetadas, aproximadamente 55% tém perda auditiva leve nas
frequéncias da fala (BALBANI; MONTOVANI, 2003).

De forma geral, para Castanho (2004), na escola, a perda auditiva interfere no
aprendizado e, se ndo detectada, causa desempenho escolar pobre ou falha
académica. Além do mais, as criangcas com perda auditiva podem apresentar
comportamento negativo e inapropriadamente responder as instrugdes orais, ou

simplesmente ndo responder.
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2.2 Aspectos emocionais da doenca cronica na infancia

O desenvolvimento cientifico e tecnolégico tem possibilitado o diagndstico
precoce das doencas e a terapéutica adequada permite, muitas vezes, o controle de
sua evolucao e cura. Mesmo com esses avangos, algumas doencas, especialmente
as crbnicas, promovem alteragbes organicas, emocionais e sociais que exigem
constantes cuidados e adaptacdes (ROLAND, 1995).

As doencas e/ou condicbes crbnicas, consideradas incuraveis e permanentes,
exigem que o individuo ressignifique sua existéncia, adaptando-se as limitacdes,
frustragdes e perdas. Essas mudancas serao definidas pelo tipo de doenca, maneira
que se manifesta e como segue 0 seu curso, além do significado que o paciente e a
familia atribuem ao evento (PILGER; ABREU, 2007).

Quando se refere a crianca, o esperado € que ela viva situacoées de saude
para crescer e desenvolver-se dentro dos limites da normalidade, porém, quando
nos defrontamos com ela na condicdo de doente, como todo ser humano, tem seu
comportamento modificado. Sua reacdo diante dessa experiéncia desconhecida, a
doenca, pode lhe trazer sentimentos de culpa, medo, angustia, depressao e apatia e
ameacar a rotina do seu dia-a-dia (HUERTA, 1990).

Nos casos crbnicos, especialmente, a crianca e o adolescente tém seu
cotidiano modificado, muitas vezes, com limitagdes, principalmente fisicas, devido
aos sinais e sintomas da doenga e podem ser freqlentemente submetidos a
hospitalizacdes para exames e tratamento a medida que a doenca progride. Assim,
a hospitalizagdo permeia seus processos de crescimento e desenvolvimento,
modificando, em maior ou menor grau, o cotidiano, separando-os do convivio de
seus familiares e ambiente (VIEIRA; LIMA, 2002).

A doenca crbnica na infancia se caracteriza por ter um curso demorado, ser
progressiva, apresentar riscos de prejuizos no desenvolvimento fisico e mental da
crianga e necessitar de tratamentos prolongados (WASSERMAN, 1992).

Episédios de doenca na infancia podem proporcionar aprendizado sobre o
conceito de saude e doenca para a crianca. Entretanto, quando se trata de criangas
cronicamente doentes, o longo processo de adaptacédo a enfermidade exige que ela
se adapte a uma experiéncia dificil de enfrentar (HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ,
1992).
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Na verdade, as necessidades de desenvolvimento de criancas saudaveis e
criangas com doenca cronica sado similares. No entanto, cumprir com as
necessidades proprias da infancia e lidar com o estresse comum desta etapa se
torna mais dificil para a crianca enferma. A existéncia de sintomas dolorosos
associados a doenca e as constantes avaliacoes e tratamentos podem alterar seu
funcionamento fisico e mental, bem como sua interacdo com o ambiente
(BRADFORD, 1997). Assim, embora a possibilidade de atrasos no desenvolvimento
da crianga seja relativa, a autonomia e a independéncia em atividades podem ser
modificadas pela doenca crénica.

Dependendo do estagio do desenvolvimento cognitivo em que a crianga se
encontra ela tera um conceito de doenca e saude. Essa sua concepcao de doenca
afetara sua percepcao dos sintomas, sua reacao emocional frente a doenca, sua
experiéncia de dor e desconforto, sua aceitagdo de cuidados médicos bem como
sua resposta ao tratamento (CASTRO; PICCININI, 2002).

A forma como a doenca é representada pelo individuo influencia seu modo de
agir sobre ela. Entretanto, ndo existem muitos estudos que esclarecam sobre como
a crianca entende, organiza e experiencia a doenca.

No estudo realizado por Goldman et al (1991) sobre a representacdo da
doenca em criangas saudaveis entre 4 e 6 anos, verificou-se que elas percebiam a
doenga como algo externo, ndo demonstravam indicios do entendimento do seu
papel na manifestacdo da enfermidade e a maioria delas acreditava que a doenca
iria curar-se por ela mesma num curto espaco de tempo.

Em outra investigacao, Sterling e Friedman (1996) examinaram as respostas
empaticas em criancas cronicamente doentes e criancas saudaveis, entre 6 e 12
anos de idade, por meio de um filme com situagbées de sofrimento. Os achados
mostraram que as criangcas doentes tinham mais habilidade de tomar o lugar do
outro e entender suas dificuldades nessas situagdes do que as criancas saudaveis.
E possivel que a crianga doente cronica desenvolva a habilidade empatica mais
cedo do que seus pares saudaveis, e isso pode ser visto como um resultado positivo
dessa experiéncia.

A crianga percebe quando esta seriamente doente ndo somente pelas dores e
mal-estares que sente, mas também pela preocupacdo e angustia de sua familia
(WASSERMAN, 1992). A crianca percebe, também, fatos que os adultos lhe tentam
esconder, inclusive situagdes de doencga. O que acontece, freqiientemente, é que os
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adultos ndo entendem esses sinais da crianca e, ainda, tém dificuldades em aceitar
sua condigéo.

Um fator que tem sido investigado como potencialmente associado a doenca
cronica é a depressao infantil. Embora os resultados se mostrem controversos, a
depressdo em criangas doentes se constitui em um problema que atinge a sua
percepcao e experiéncia com a doenca (HOFFMAN et al, 1995).

Hoffman et al (1995) mostraram que criangas com doenga hepatica entre 4 e
12 anos de idade apresentavam apreensido, medo, ansiedade e depressido. A
maioria dessas criangas precisa passar por diversas hospitalizacoes e alteracées na
aparéncia em funcéo da ascite. Soma-se a isto restricdes nas suas atividades fisicas
e que podem limitar as suas oportunidades de engajamento social, com
conseqliéncias negativas no desenvolvimento social da crianga. Essa
vulnerabilidade social ndo ocorre somente quando o estagio da doenca esta
avancado, mas em qualquer etapa. Entretanto, segundo Hoffman e colaboradores,
criangas cuja doenca hepatica é pouco severa acabam tendo mais oportunidades de
participacdo em atividades sociais.

Apesar de criangcas cronicamente doentes possuirem grande risco para
depressdo, a maioria ndo apresenta este diagnostico (BENNET, 1994). Além disso,
segundo o autor, quando a duracao da doenca € longa as criancas tendem a
apresentar menos depressao do que aquelas cuja duracao da doenca é curta, o que
pode ocorrer devido ao desenvolvimento de estratégias para lidar com ela.

Além de associada a depressdo, a doenca crénica na infancia tem sido
também relacionada com freqiéncia a desajustes comportamentais (BENNET, 1994;
HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ, 1992; SILVER; STEIN; DADDS, 1996). Os achados
indicam que criangas com doencga crénica possuem maiores riscos de apresentarem
problemas de comportamento, embora muitas delas ndo os desenvolvam. Um dos
poucos achados consistentes € de que criancas com doencgas e/ou condi¢cdes
cronicas relacionadas ao cérebro sofrem de mais desordens psicologicas ou de
comportamento do que criancas com outras doencas e/ou condicdes cronicas
(BRADFORD, 1997; WASSERMAN, 1992).

O risco aumentado para problemas de comportamento em criancas
cronicamente enfermas parece ter pouca relagdo com caracteristicas socio-
econdmicas, demograficas e raciais e também com o género da crianca

(BRADFORD, 1997). Todavia, outros fatores além da sua saude fisica podem estar
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influenciando o comportamento da crianca (SILVER; STEIN; DADDS, 1996), dentre
eles, o estresse associado a doenca, o funcionamento familiar, as oportunidades
limitadas de socializacdo, a dependéncia aumentada e as eventuais limitacdes
fisicas (BENNET, 1994; HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ, 1992). Uma melhor
compreensao dos comportamentos ndo ajustados da crianga com doenca crénica
podera ajudar os profissionais em suas intervenc¢des visando ajudar as interagcdes
destas criancas com os diversos contextos que as cercam — familia, escola, equipe
médica (WALLANDER; VARNI; BABANI, 1988).

Quanto as dificuldades de desenvolvimento das criangcas com doenca crdnica,
Bradford (1997) examinou este tema em criancas que sofriam atresia de vias biliares
e aguardavam transplante hepatico. Foram encontrados problemas no
desenvolvimento dessas criangas tanto de ordem emocional como comportamental.
Stewart et al (1988) compararam o funcionamento mental e o crescimento fisico de
21 criancas em que a doencga hepéatica surgiu antes do primeiro ano de vida, e 15
pacientes em que a doenca apareceu mais tarde (entre 17 meses e 12 anos). Os
resultados evidenciaram que criancas que tiveram a manifestacdo da doenca
precocemente tiveram escores significativamente mais baixos em testes de
inteligéncia. Além disso, tanto a estatura como a circunferéncia da cabega destas

criangas eram menores comparados as criangas da mesma idade.

2.3 Crianca com doenca cronica e sua familia

O papel da familia no bem-estar da crianca que tem doenca cronica tem sido
estudado por diversos autores (BERENBAUN; HATCHER, 1992; GONGORA, 1998;
KRAHN, 1993). A doenga crénica pode ser vista como um estressor que afeta o
desenvolvimento normal da crianca e também atinge as relagdes sociais dentro do
sistema familiar. A rotina da familia muda com constantes visitas ao médico,
medicacdes e hospitalizacdes e acaba atingindo todas as pessoas que convivem
com a crianga (CASTRO; PICCININI, 2002).

O comportamento da crianca depende diretamente de como os pais lidam
com sua condicdo. Pais que tém dificuldade em aceitar a condicao crénica de seu

filho e que se comportam com a sua crianca de forma a deixar transparecer essa



32

dificuldade podem acabar provocando nela o isolamento. A crianca, mediante as
atitudes dos pais, confirma que sao diferentes em relagdo as outras e, por isso, se
isolam.

No que concerne a relagdo da mae e do pai com sua crianca com doenca
cronica, € comum que esses pais apresentam dificuldades em lidar com o seu filho.
Tais complicagbes podem ser expressas através de comportamentos de extrema
preocupacao, de irresponsividade as reais necessidades da crianca, de
superprotecao, de estilos interativos, ansioso e defensivo ou, ainda, de negligéncia,
quando os pais procuram evitar o envolvimento com a crianga por medo de que ela
possa vir a morrer precocemente (BRADFORD, 1997).

Dessa forma, os pais de criangas cronicamente doentes estdo expostos a
interacbes e situacdes muito estressantes, exigindo deles que lancem mao de
praticas educativas para regular o comportamento da crianga, muitas vezes alterado
em funcdo das demandas médicas e de cuidados com a saude. A presenca de
doenca cronica na crianga se constitui em um importante organizador de respostas
parentais com conseqléncias para as suas interagcdes com a crianca. A enfermidade
cronica na infancia pode afetar profundamente a percepcao dos pais acerca do
desenvolvimento de seus filhos, bem como a forma com que a disciplina é
introduzida e conduzida na vida da crianca (PICCININI et al, 2003).

Os recursos psicolégicos dos genitores, da propria criangca e a estrutura
familiar interagem e podem contribuir para a adaptacao da crianga a doenca. Por
vezes, 0 desajustamento da crianga doente pode estar mais relacionado com o
modo como a familia lida com a crianga do que com os comportamentos da crianca
em si (WALLANDER; VARNI, 1998). O suporte familiar e as competéncias de cada
membro da familia sdo importantes fontes de informagéo e influenciam o modo da
crianca lidar com a doenga (HAMLETT; PELLEGRNI; KATZ, 1992). Por exemplo, a
investigacao realizada por Hoffman et al (1995) sobre o ajustamento social de
criangas com doenca crbnica de figado mostrou que o funcionamento familiar € um
preditor importante do ajustamento da crianca. A familia pode servir como
moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos da doenca, promovendo para a
criangca um ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades sociais.

A contextualizacdo do estresse familiar associado a doenca cronica,
especialmente o parental, precisa levar em conta as proprias caracteristicas das

maes e pais € a percepcao que eles possuem com relagdo a doenca do filho
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(BERENBAUM; HATCHER, 1992). Entretanto, Kazak, Reber e Carter (1988)
referiram que as diferentes respostas que as familias tém com relacdo ao estresse
podem ser muito influenciadas pela rede de apoio social que possuem.

Pelletier et al (1994) verificaram que maes de criancas cronicamente
enfermas carecem de apoio emocional e de informacdo, necessitam compartilhar
sentimentos pessoais e precisam ser encorajadas nas suas habilidades de cuidar da
crianca. Além disso, essas maes referiram que os profissionais de saude poderiam
ajuda-las se propiciassem grupos de auto-ajuda para as maes e pais que vivem a
mesma experiéncia.

O isolamento social da familia em que um dos membros tem doenca crbnica é
um acontecimento freqlente que pode deixar o doente mais vulneravel a transtornos
emocionais, perpetuar o estigma da doenca e criar problemas para o enfrentamento
da enfermidade (GONGORA, 1998).

As repetidas visitas a médicos, hospitais e a necessidade de assegurar que
as medicacdes sejam dadas em horas especificas sdo fatores que potencializam o
estresse dessas maes e pais com um filho com doenca crénica (BRADFORD, 1997).
Eles sentem seus papéis parentais muito mais exigidos do que nas situagdes em
gue a crianca € saudavel. Mesmo assim € importante que eles sejam encorajados
desde cedo a participar das rotinas de cuidados e remédios com a criancga.

O estudo de Silver, Westbrook e Stein (1998) comparou o nivel de estresse
de maes e pais de criangas saudaveis e com doenca cronica envolvendo ou nao
limitagdo funcional. Os resultados néo revelaram diferengas no nivel de estresse
entre o grupo saudavel e doentes sem limitagdo funcional. Contudo, maes e pais de
criancas doentes com limitacdo funcional, envolvendo restricbes na audig¢ao, viséo,
comunicacao, no brincar ou atividades da vida diaria reportaram mais estresse que
0s dois primeiros grupos.

Embora seja plausivel supor que os niveis de estresse de pais e maes de
criancas cronicamente doentes sejam parecidos, geralmente as maes se envolvem
mais no processo de tratamento indo com mais freqiiéncia ao hospital e interagindo
com a equipe de profissionais que tratam da crianca (SILVER; WESTBROOK;
STEIN, 1998).

A familia necessita se reorganizar e também se adaptar, pois o paciente pode
precisar de cuidados. Os papéis e fungdes devem ser repensados e distribuidos de
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forma que auxilie o paciente na elaboragdo de sentimentos confusos e dolorosos
ocasionados pelo processo de adoecer.

As limitacbes impostas pela doenca crbnica afetam também a familia que
precisa se adaptar as necessidades do membro doente, para isso utilizando de
novos recursos de enfrentamento. Segundo Romano (1999), ha uma quebra do
equilibrio dinamico familiar diante do novo evento. A mudancga que ele acarretara e
as adaptacdoes que essa familia realizara depende dos recursos que dispde, de
como o evento (no caso a doenca) comecou e o significado que atribui ao
acontecimento. O equilibrio € buscado através das novas adaptagoes.

O auxilio do psicélogo pode ser de extrema importancia para identificar os
sentimentos da familia e trabalha-los, buscando que o sistema reaja da forma que
melhor puder na acomodacao do individuo doente (MESSA, 2008).

O curso das doencgas também pode interferir na adaptacao familiar. Quando o
curso é progressivo, a doenga € constantemente sintoméatica e as limitagcdes tendem
a aumentar com severidade. A tensao vivida pela familia é crescente assim como os
cuidados em relacdo ao doente. A adaptacao é continua, ja que as limitagcdes do
paciente ocorrem de forma progressiva, podendo levar a familia a exaustao.

Quando o curso € constante, depois do aparecimento a doenca tende a
estabilizar. A familia se depara com uma situagdo previsivel, ndo ocorrendo
mudancas mobilizadoras por um longo tempo. Ja as doencas reincidentes alternam
periodos de estabilidade e baixo nivel de sintomatologia, e de crise. Sdo doencgas
que “assombram” a familia pela inconstancia. Momentos de incerteza sao vividos
com tensdo, ja que ndo se sabe quando ocorrera nova crise. A natureza episédica
da doencga exige uma flexibilidade, levando a dinamica familiar para o extremo da
crise e para o extremo da estabilidade (MESSA, 2008).

A expectativa em relacdo a doenca diz respeito a quanto ela pode ou nao
encurtar o tempo de vida do individuo. Algumas doengas podem nao interferir na
duracao de vida como a cegueira, ja outras tem sua progressao certa e fatal como a
AIDS. Ainda assim, entre essas duas categorias estd uma categoria imprevisivel que
abrange o grupo das doencgas e/ou condi¢des crbnicas que encurtam o tempo de
vida do doente e as de possivel morte subita.

Quando uma crianga morre ou é acometida por uma doenca grave, € como se
o processo de ciclo de vida estivesse fora de ordem. Em relagdo as
responsabilidades familiares, o impacto nao gera consequéncias. O impacto maior é
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emocional, pois € nas criangas que 0s pais projetam sonhos e expectativas. Um dos
pais precisa estar disponivel para cuidados em tempo integral, tendo que parar de
trabalhar fora havendo perda de um salario, ou tendo que abrir mao de desenvolver
atividades. Os pais podem ter sentimentos oscilantes de luto durante as crises. Esse
luto decorre do fato de ndo terem gerado uma crianga perfeita, pela incerteza em
relacdo a vida, morte e futuro, e o impacto disso na rotina familiar (TETELBOM et al,
1993).

Franca (1996), em estudo com criancas cronicamente doentes internadas,
constatou que as maes sentiam culpa pela moléstia dos filhos. Essas maes
projetavam tal sentimento na equipe médica, no tratamento ou hospital pelos
insucessos. A culpa se intensificava quando as maes eram impedidas de
permanecer no hospital junto das criancas.

Borghesan (2000) em um estudo sobre o lugar da familia no tratamento de
criangas com encefalopatias, constatou os sentimentos mais freqiientes em relagcéao
ao diagnostico da crianca. Os que mais se destacaram foram culpa, raiva, desespero
e conformismo. A doenga as vezes é aceita como castigo.

Sendo o Brasil um pais de grandes diferencas sécio-econdmicas, ndo se
pode ignorar a influéncia dos fatores sociais sobre a familia e sobre os cuidados
prestados por ela. O acesso a tratamentos, na realidade brasileira é precario e caro
e até mesmo o entendimento sobre o diagnéstico e prognéstico é dificultoso pelo
baixo nivel de instru¢do dos familiares.

O afastamento do paciente do contexto familiar e de casa leva a familia a
mudar os papéis familiares, quebrar rotinas, sentimentos de isolamento e perda de
controle. A familia se vé diante de dilemas como cuidados de criancas que estdo em
casa e outras doencas na familia. H4 perda de proventos e em contrapartida o
aumento do custo de tratamento e manutencdo nas proximidades do hospital
(ROMANO, 1999).

E importante que a familia, além do paciente, esteja amparada nesses
momentos de crise, dluvidas e incertezas. Na maioria das vezes, é a familia o
suporte do paciente tanto nas situacdes de hospitalizacées quanto em casa. Torna-
se necessario, portanto, que os membros sejam honestamente informados da
realidade do paciente, do desenvolvimento da enfermidade e dos cuidados
necessarios para que possa se organizar e elaborar as mudancas. A familia
desamparada ou mal-informada pode nao perceber as reais necessidades do doente
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e de seus membros, mantendo-se distante, ou tendo atitudes de superprotecéo,
realizando tarefas e mesmo cuidados que o préprio paciente poderia realizar
sozinho.

A doenca além de abalar a familia, pode provocar a reestruturacdo de
vinculos familiares. Frente a situacédo de crise, a familia tem a chance de repensar
valores e formas de se relacionar, propiciando situagdes de afeto e assisténcia a
todos os membros. Antigos conflitos podem ser resolvidos, pelo sentimento de unido
e ajuda mutua que surgem.

E necessario que haja apoio formal dado pela equipe de sadde, e também
informal que pode ser fornecido por amigos, vizinhos e parentes mais distantes.

Em estudo com pessoas com insuficiéncia renal cronica, Santos (1997) pode
perceber que o paciente busca formas de enfrentamento baseados, entre outros, na
luta para entender sua doenca e seu tratamento. Constatou também que tanto os
pacientes quanto os familiares possuem dificuldade em conviver com a doenca,
sendo propensos a sentimentos de impoténcia, desanimo generalizado e
permanente sensacao de ameaca a integridade corporal do paciente.

Além de fazer sentido para o paciente, a doenca precisa ter um significado
para toda a familia, que precisa de uma reorganizacao para lidar com o novo evento.
A doenca é vivida de maneira coletiva, pelo grupo familiar, pois quando um membro
adoece, toda a sua rede de relacoes se altera. Sendo a familia o grupo primario de
insercao de um individuo, a tendéncia é que seja afetada com a doenca (MESSA,
2008).

O papel da familia é de fundamental importancia para manter o equilibrio
emocional da crianca, que ja se encontra demasiadamente abalado. A maneira
como a familia lida com a situacao influenciara a crianca na aceitacao ou negacao
da doenca. E melhor que ela compreenda suas limitagdes, do que revoltar com seu
estado; para tanto, €& necessario que 0s pais sejam compreensivos, sem
superproteger. Na medida do possivel, eles devem evitar acentuar as diferencas
entre a crianca e os outros integrantes da familia. O equilibrio entre independéncia e
dependéncia da crianga doente necessita ser abordado dentro do contexto familiar.
Para administrar os cuidados que uma doenca crénica exige, necessita-se de uma
abordagem para o cuidado através de uma equipe multiprofissional, tendo a crianca,
o adolescente e a familia, como foco central deste cuidado.
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2.4 As criancas com doencas e/ou condicoes cronicas de saude versus escola

A doencga cronica impacta significativamente em muitas areas da experiéncia
educacional. O comparecimento a escola é problematico porque os estudantes com
doenca cronica faltam mais a escola do que as outras criangas saudaveis e sao
provaveis de terem até 50 por cento a mais de faltas do que outras criancas (SHIU,
2001). Os estudantes com doencas e/ou condi¢des cronicas sao vulneraveis para o
absenteismo, ndo somente por causa dos aspectos médicos da doencga crbnica, mas
também, por causa dos efeitos secundarios, podendo ser um indicador do
desajustamento social ou um indicador de depressao (SHIU, 2004a).

O comparecimento a escola é desejavel por duas razdes basicas.
Primeiramente, prepara o estudante com as habilidades educacionais necessarias
para a transicdo bem sucedida na forca de trabalho do adulto e, segundo, fornece
oportunidades para estudantes de se relacionarem em sociedade. A escola fornece
0 ajuste para os sucessos e as falhas, e 0s relacionamentos sociais que
influenciarao fortemente seu desenvolvimento.

Segundo Shiu (2004a) os papéis dos professores e dos colegas de sala de
aula sao talvez fatores até mais importantes, que determinam a permanéncia da
crianga com doenca crénica na escola, do que o seu estado de saude e os efeitos
do tratamento. Freqiiéncia escolar para a crianga que desenvolveu uma condicao
cronica de saude pode ser tao critico para sobrevivéncia social-emocional como o
tratamento médico é para a sobrevivéncia fisica. A escola pode representar o Unico
lugar onde o estudante cronicamente doente pode ser visto como uma crianca e
estudante em lugar de um paciente.

Para Shiu (2004b), se forem mantidos uma relacdo, atitudes e
comportamentos positivos dentro da comunidade escolar, é possivel assegurar a
crianga com uma doenca crbnica ter as mesmas oportunidades e resultados como
0s seus semelhantes mesmo ele tendo um indice de absenteismo elevado.

A Declaragao de Salamanca contempla que escolas regulares que possuam
uma orientagéo inclusiva poderédo acolher escolares com necessidades educacionais
especiais acomodando-os dentro de uma pedagogia centrada na crianca capaz de
satisfazer suas necessidades. Para isso, € necessério treinamento de professores

no que diz respeito as necessidades educacionais especiais.
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De acordo com Carvalho (2004), os professores alegam que em seus cursos
de formacao nao tiveram a oportunidade de estudar a respeito, nem de estagiar com
escolares da educacéao especial. Muitos resistem, negando-se a trabalhar com esse
alunado enquanto outros os aceitam, para nao criarem areas de atrito com a direcao
das escolas. Mas, felizmente, hd muitos que decidem enfrentar o desafio e
descobrem a riqueza que representa o trabalho na diversidade.

A atual Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional - Lei n® 9.394/96, no
artigo 59, preconiza que os sistemas de ensino devem assegurar aos escolares
curriculo, métodos, recursos e organizacdo especificos para atender as suas
necessidades; assegura a terminalidade especifica aqueles que nao atingiram o
nivel exigido para a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas
deficiéncias e; a aceleracdo de estudos aos superdotados para conclusdo do
programa escolar. Também define, dentre as normas para a organizagdo da
educacgao basica, a “possibilidade de avango nos cursos e nas séries mediante
verificacdo do aprendizado” (art. 24, inciso V) e “[...] oportunidades educacionais
apropriadas, consideradas as caracteristicas do alunado, seus interesses, condigdes
de vida e de trabalho, mediante cursos e exames” (art. 37) (BRASIL, 1996).

Acompanhando o processo de mudancas, as Diretrizes Nacionais para a
Educacao Especial na Educacao Basica, Resolucao CNE/CEB n? 2/2001, no artigo

29, determinam que:

Os sistemas de ensino devem matricular todos os escolares, cabendo as
escolas organizar-se para o atendimento aos educandos com necessidades
educacionais especiais, assegurando as condigcbes necessarias para uma
educagao de qualidade para todos (BRASIL, 2001a).

O Plano Nacional de Educagéo - PNE, Lei n® 10.172/2001, destaca que “o
grande avanco que a década da educacgao deveria produzir seria a construcao de
uma escola inclusiva que garanta o atendimento a diversidade humana”. Ao
estabelecer objetivos e metas para que os sistemas de ensino favorecam o
atendimento as necessidades educacionais especiais dos escolares, aponta um
déficit referente a oferta de matriculas para esses escolares nas classes comuns do
ensino regular, a formagdo docente, a acessibilidade fisica e ao atendimento
educacional especializado (BRASIL, 2001b).
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Na perspectiva da educacao inclusiva, a Resolucdo CNE/CP n®1/2002, que
estabelece as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formacgao de Professores da
Educacao Basica, define que as instituicbes de ensino superior devem prever em
sua organizacao curricular formacao docente voltada para a atencao a diversidade e
que contemple conhecimentos sobre as especificidades dos escolares com
necessidades educacionais especiais.

Em 2003, o Ministério da Educacdo cria o Programa Educacao Inclusiva:
direito a diversidade, visando transformar os sistemas de ensino em sistemas
educacionais inclusivos, que promove um amplo processo de formacao de gestores
e educadores nos municipios brasileiros para a garantia do direito de acesso de
todos a escolarizacdo, a organizacao do atendimento educacional especializado e a
promocéao da acessibilidade.

Impulsionando a inclusdo educacional e social, o Decreto n® 5.296/04
regulamentou as leis n® 10.048/00 e n® 10.098/00, estabelecendo normas e critérios
para a promocao da acessibilidade as pessoas com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida. Nesse contexto, o Programa Brasil Acessivel é implementado com o
objetivo de promover e apoiar o desenvolvimento de ac¢des que garantam a
acessibilidade (BRASIL, 2004a).

Em 2007, no contexto com o Plano de Aceleracdo do Crescimento - PAC, é
langado o Plano de Desenvolvimento da Educac¢ao — PDE, reafirmado pela Agenda
Social de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, tendo como eixos a acessibilidade
arquitetbnica dos prédios escolares, a implantacdo de salas de recursos e a
formacao docente para o atendimento educacional especializado (BRASIL, 2007).

O Decreto n® 6.094/2007 estabelece dentre as diretrizes do Compromisso
Todos pela Educacao, a garantia do acesso e permanéncia no ensino regular e o
atendimento as necessidades educacionais especiais dos escolares, fortalecendo a
inclusao educacional nas escolas publicas.

Por muito tempo perdurou o entendimento de que a educacgdo especial
organizada de forma paralela a educagcdo comum seria mais apropriada para a
aprendizagem dos escolares que apresentavam deficiéncia, problemas de saude, ou
qualquer inadequacao com relagao a estrutura organizada pelos sistemas de ensino.
Essa concepgao exerceu impacto duradouro na histéria da educacdo especial,
resultando em praticas que enfatizavam os aspectos relacionados a deficiéncia, em

contraposicao a dimensao pedagdgica.
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O desenvolvimento de estudos no campo da educacéo e a defesa dos direitos
humanos vém modificando os conceitos, as legislagdes e as praticas pedagdgicas e
de gestdo, promovendo a reestruturacdo do ensino regular e especial. Em 1994,
com a Declaracdo de Salamanca se estabelece como principio que as escolas do
ensino regular devem educar todos os escolares, enfrentando a situagédo de
exclusdo escolar das criancas com deficiéncia, das que vivem nas ruas ou que
trabalham, das superdotadas, em desvantagem social e das que apresentam
diferencas linglisticas, étnicas ou culturais (BRASIL, 1994a).

O conceito de necessidades educacionais especiais, que passa a ser
amplamente disseminado, a partir dessa Declaragdo, ressalta a interacdao das
caracteristicas individuais dos escolares com o ambiente educacional e social,
chamando a atencdo do ensino regular para o desafio de atender as diferencas. No
entanto, mesmo com essa perspectiva conceitual transformadora, as politicas
educacionais implementadas nao alcancaram o objetivo de levar a escola comum a
assumir o desafio de atender as necessidades educacionais de todos os escolares.

Na perspectiva da educagao inclusiva, a educacao especial passa a constituir
a proposta pedagégica da escola, definindo como seu publico-alvo os escolares com
deficiéncia, transtornos globais de desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo. Nestes casos e outros, que implicam em transtornos
funcionais especificos, a educacao especial atua de forma articulada com o ensino
comum, orientando para o atendimento as necessidades educacionais especiais
desses escolares.

As definicdes do publico alvo devem ser contextualizadas e ndo se esgotam
na mera categorizacdo e especificacdes atribuidas a um quadro de deficiéncia,
transtornos, disturbios e aptidées. Considera-se que as pessoas se modificam
continuamente transformando o contexto no qual se inserem. Esse dinamismo exige
uma atuacao pedagdgica voltada para alterar a situacao de exclusao, enfatizando a
importancia de ambientes heterogéneos que promovam a aprendizagem de todos 0s
escolares (BRASIL, 1994a).

Cabe aos sistemas de ensino, ao organizar a educacao especial na
perspectiva da educacéao inclusiva, disponibilizar as fungdes de monitor ou cuidador
aos escolares com necessidade de apoio nas atividades de higiene, alimentacao,
locomocao, entre outras que exijam auxilio constante no cotidiano escolar (BRASIL,
2007).
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As escolas inclusivas sado escolas para todos, implicando num sistema
educacional que reconhegca e atenda as diferencas individuais, respeitando as
necessidades de qualquer dos escolares. Sob essa 6ética, nao apenas os escolares
com alguma deficiéncia seriam ajudados, e sim todos que, por iniUmeras causas,
endogenas ou exogenas, temporarias ou permanentes, apresentem dificuldades de
aprendizagem ou no desenvolvimento. A defesa da melhoria das respostas
educativas da escola inclui, nos processos de reforma, a ressignificacdo das
modalidades de atendimento da educacado especial. Embora seja uma tarefa muito
dificil, faz-se necessaria uma profunda revisdo de seus papéis, seja em relacdo ao
alunado que devem receber, seja em relacdo ao seu funcionamento e que deve
estar previsto no projeto politico pedagdgico das escolas (CARVALHO, 2004).

O principio fundamental da escola inclusiva é o de que todas as criancas
devem aprender juntas, sempre que possivel, independentemente de quaisquer
dificuldades ou diferengcas que elas possam ter. Escolas inclusivas devem
reconhecer e responder as necessidades diversas de seus escolares, acomodando
ambos os estilos e ritmos de aprendizagem e assegurando uma educacao de
qualidade a todos através de um curriculo apropriado, arranjos organizacionais,
estratégias de ensino, uso de recurso e parceria com as comunidades. Na verdade,
deveria existir uma continuidade de servicos e apoio proporcional ao continuo de
necessidades especiais encontradas dentro da escola (BRASIL, 1994a).

Para Salgado (2008), a escola inclusiva & aquela que proporciona uma
educacgao voltada para todos, de forma que qualquer aluno que dela faga parte,
independente deste ter ou ndo necessidades especiais, tenha condicdo de
conhecer, aprender, viver e ser, num ambiente livre de preconceitos que estimule
suas potencialidades e a formacdo de uma consciéncia critica. E aquela que se
organiza para atender a todos os escolares, a comecar por seu préprio espaco fisico
e acomodacdes. Salas de aula, bibliotecas, patio, banheiros, corredores e outros
ambientes sdo elaborados e adaptados em funcdo de todos os escolares. Possui,
por exemplo, cadeiras com bracos de madeira tanto para destros quanto para
canhotos, livros em braile ou gravados em fita cassete, corrimaos com apoio de
madeira ou metal, rampas nos diferentes acessos de entrada e saida e assim por
diante. Mas, o principal pré-requisito ndo reside nos recursos materiais, ja dificeis de
serem obtidos por todos os estabelecimentos de ensino. O principal suporte esta
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centrado na filosofia da escola, na existéncia de uma equipe multidisciplinar eficiente
e no preparo e na metodologia do corpo docente.

A escola deve ser também, o espaco de alegria, onde os escolares possam
conviver, desenvolver sentimentos sadios em relagdo ao outro, a si mesmo e em
relacdo ao conhecimento. Para tanto a pratica pedagdgica deve ser inclusiva, no
sentido de envolver a todos e a cada um, gragas ao interesse e a motivagao para a
aprendizagem.

O que se pretende na educacao inclusiva é remover barreiras, sejam elas
extrinsecas ou intrinsecas aos escolares, buscando-se todas as formas de
acessibilidade e de apoio de modo a assegurar e, principalmente garantir, tomando-
se as providéncias para efetivar as agdes de sucesso no acesso, ingresso e
permanéncia bem sucedida na escola (CARVALHO, 2004).

Frente as situacbes envolvendo a doenga crbnica é fundamental uma
abordagem multiprofissional, que envolva ndo sé os seus aspectos clinicos, mas
suas repercussoes psicoldgicas e sociais, tanto para a crianca como para a familia.
Torna-se necessario que os profissionais de saude estejam atentos aos aspectos
que transcendem o tratamento médico da doenca da crianca, pois sem uma visao
abrangente sobre sua evolugcdo e das relagcbes da crianga com as figuras
significativas que a cercam, o éxito do tratamento pode ficar comprometido. Além
disso, uma boa relacdo entre a crianga, a familia, a escola e os profissionais de
saude facilita a tomada de consciéncia sobre a extensdo e a gravidade da
enfermidade bem como sobre a aderéncia da crianga e familia ao tratamento,
especialmente naqueles muito invasivos, dolorosos e prolongados, mais sujeitos ao
abandono ou a uma protecao exagerada a criangca (CASTRO; PICCININI, 2002).

Em paises, como Inglaterra, Austrélia e Estados Unidos, a saude escolar é
historicamente desenvolvida por enfermeiros, que vém atingindo um alto grau de
conhecimento, com a formacao profissional a nivel de pds-graduagdo. Segundo
Ferriani e Cano (1983, p. 231), no Brasil, a atuagédo do enfermeiro em saude escolar
esta ligada “ao trabalho de Escolas de Enfermagem, e como tal, € uma atividade
realizada quando surge algum problema especifico na rede escolar, ou é um
trabalho que se interrompe ao longo do tempo”.

Devido ao tratamento, retornos ambulatoriais, exames e freqlentes

hospitalizagdes, a crianga/adolescente tem suas rotinas modificadas, e o hospital e
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0s servicos de saude assumem uma dimensdao importante em suas vidas, no
decorrer desse processo.

Considera-se fundamental que, na assisténcia a crianga/adolescente, o
cuidado contemple nao somente o0s aspectos técnicos, mas também suas
necessidades fisicas, emocionais e sociais e que, atravées de estratégias, minimize o
estresse ocasionado pelas intervencdes, tanto fisicas quanto emocionais. Como
estratégias, podemos citar o brinquedo terapéutico, utilizado em algumas das
unidades pediatricas, no preparo das criancas, diante de alguns procedimentos,
permitindo o alivio de ansiedades e medos causados por experiéncias
ameacadoras; brinquedos e espagos para as criangcas brincarem, sendo
incentivadas atividades ludicas; presenca de pais, irmaos e colegas durante a
internacao hospitalar, para que o convivio familiar e social ndo seja profundamente
modificado nesse processo (VIEIRA; LIMA, 2002).

A escolarizacao e os relacionamentos sociais sdo também fatores importantes
na etapa de desenvolvimento em que se encontram as criancas e 0s adolescentes
do nosso estudo. A doencga, a terapéutica e os efeitos colaterais dos medicamentos,
por vezes, podem interferir na freqiéncia as aulas, desmotivando-os e dificultando
sua adaptacado escolar. Eles poderado sofrer discriminacdo dos colegas, seja pela
superprotecao dos professores, seja pela dificuldade de desenvolverem determinada
atividade coletiva, sendo excluidos de algumas delas, pelos préprios colegas. Além
disso, talvez sintam-se diferentes, seu convivio social podera ser limitado, tudo isso
interferindo em sua auto-estima.

Nesse sentido, familia, escola e servicos de saude devem estabelecer
didlogos e dar condicdes para que a continuidade da escolarizacao seja preservada.
Algumas intervencbes tém sido desenvolvidas, como as classes hospitalares,
favorecendo a aceitacao e reintegracdo do aluno, facilitando seu retorno a escola,
sem prejuizo nas atividades curriculares.

Assim, a interacdo que as criancas e os adolescentes estabelecem com o
meio e as pessoas, e, especialmente, com a equipe de saude, pode modificar suas
respostas e auxilid-los frente a situacdo da doenca, minimizando consequéncias
negativas e capacitando-os a se adaptar a mudancas no seu cotidiano e a reagir
com flexibilidade diante das limitacdes e tratamento que a doenca impés.

Enfim, o0 caminho € sempre pensar nos principios de uma escola lembrando

que seu grande desafio é segundo Aranha (2004, p. 45), “.. ser capaz de
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desenvolver uma pedagogia centrada nas criancas, suscetivel de educar a todas
com sucesso”.

Essa concepcdo da escola inclusiva aproxima-se dos eixos norteadores de
uma escola plural, em cujos fundamentos reconhecem-se as diferengas humanas
como comuns e a aprendizagem centrada nas potencialidades do sujeito. Deve ser
adaptada as necessidades dos escolares, respeitando-se 0 ritmo e 0s processos de
aprendizagem, contrapondo-se aquela sociedade que inabilita e enfatiza os
impedimentos. Nesse sentido, cabe destacar o desenvolvimento de modalidades de
ensino da Educacéo Especial para garantir ao aluno hospitalizado protecao ao seu

desenvolvimento e aprendizagem na escola regular.

2.5 Acao do professor em relacao ao aluno da classe hospitalar

A hospitalizaggo na infancia pode alterar significativamente o
desenvolvimento infantil, uma vez que restringe as relagdes de convivéncia da
crianca por afasta-la de sua familia, de sua casa, de seus amigos e também de sua
escola. Num ambiente onde a dor e a doencga sao presencas constantes, ela passa
a ter contato com uma realidade que nao estava acostumada. Como conseqiiéncia,
Chiattone (1998) cita varios efeitos psicolégicos decorrentes da hospitalizagdo, como
respostas de culpa, sensacdo de punicdo, ansiedade e depressao. Estes efeitos
podem ser causadores de intenso descontrole emocional da criangca doente e a
atinge nas diferentes etapas do desenvolvimento. Sintomas como febre, dor,
distarbios da consciéncia, fadiga, angustia, podem ser provocados tanto pela prépria
doenca, quanto pela idéia que a crianca faz dela.

Com o intuito de evitar a interrupcdo (mesmo que parcial) da escolaridade
destas criancas em funcdo das internacbes, o direito das criancas e dos
adolescentes a continuidade dos estudos escolares durante a internagao hospitalar
foi reconhecido pela Declaracdo dos direitos da crianca e do adolescente
hospitalizados, e o Ministério de Educacao, por intermédio da Secretaria Nacional de
Educacdo Especial, propiciou o atendimento educacional dessas criancas nos
hospitais, criando o servico de classes hospitalares que visa manter os vinculos
escolares e a possibilidade do retorno da crianca a escola de origem apds a alta,
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assegurando sua reintegracdo ao curriculo. Neste sentido, a educacao especial
desenvolveu modalidades de ensino e de contato da crianga com o professor no
ambiente hospitalar que, além de proteger seu desenvolvimento, assegurem sua
reinsercao escolar apds a alta e o0 seu sucesso na aprendizagem na escola regular
(CECCIM, 1999).

O professor que atua na classe hospitalar € um profissional que tem formacéao
de educador e — por meio de diversas atividades pedagdégicas — faz um elo entre a
realidade hospitalar e a vida cotidiana da crianca internada, avaliando,
acompanhando e intervindo no processo de aprendizagem da mesma, além de
oferecer subsidios para a compreensao do processo de elaboracao da doenca e da
morte, explicar procedimentos médicos, e auxiliar a crianga na adaptacao ao hospital
(FONSECA, 2000).

O professor que ir4 atuar em classe hospitalar ou no atendimento pedagégico
domiciliar devera estar capacitado para trabalhar com a diversidade humana e
diferentes vivéncias culturais, identificando as necessidades educacionais especiais
dos educandos impedidos de freqlentar a escola, definindo e implantando
estratégias de flexibilizagdo e adaptacado curriculares. Devera, ainda, propor 0s
procedimentos didatico-pedagdgicos e as praticas alternativas necessarias ao
processo ensino-aprendizagem dos escolares, bem como ter disponibilidade para o
trabalho em equipe e 0 assessoramento as escolas quanto a inclusdo dos
educandos que estiverem afastados do sistema educacional, seja no seu retorno,
seja para o seu ingresso.

O crescimento profissional do professor deve incluir sua busca de fazer parte
da equipe de assisténcia ao educando, tanto para contribuir com os cuidados da
saude, quanto para aperfeicoar o planejamento de ensino, manifestando-se segundo
a escuta pedagdgica proporcionada. A consulta ao prontuario e o registro de
informacdées neste documento também pertence ao desenvolvimento das
competéncias deste professor.

O professor devera ter a formagdao pedagodgica preferencialmente em
Educacao Especial ou em cursos de Pedagogia ou licenciaturas, ter nocées sobre
as doencas e condigdes psicossociais vivenciadas pelos educandos e as
caracteristicas delas decorrentes, sejam do ponto de vista clinico, sejam do ponto de
vista afetivo. Compete ao professor adequar e adaptar o ambiente as atividades e os
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materiais, planejar o dia-a-dia da turma, registrar e avaliar o trabalho pedagdgico
desenvolvido (BRASIL, 2002).

A classe hospitalar busca recuperar a socializagdo da crianca por um
processo de inclusdo, dando continuidade a sua aprendizagem. A inclusao social
sera o resultado do processo educativo e reeducativo. A escola € um fator externo a
patologia, logo, é um vinculo que a crianga mantém com seu mundo exterior. Se a
escola deve ser promotora da saude, o hospital pode ser mantenedor da
escolarizagdo. E escolarizacdo indica criacdo de habitos, respeito a rotina; fatores
que estimulam a auto-estima e o desenvolvimento da crianga e do adolescente.

O principal objetivo da classe hospitalar €, assim, fazer um acompanhamento
pedagdgico a criancas e jovens com dificuldades graves de saude fisica ou mental e
que estao definitiva ou temporariamente impedidos de freqlentar a escola regular.
N&o se trata de Educacdo Especial. E a Educacdo Escolar ordinaria, aquela que
nutre o sujeito de informagdes sobre o mundo dentro do curriculo escolar definido
pela educacado nacional. Marca-se como diferenca entre a classe hospitalar e a
classe especial o fato de que a segregacao das criancas nao se deve a rejeicao por
outras classes, mas a doenca que as impede de ir a escola. Longe de rejeita-los, a
escola vai até eles, no hospital (VASCONCELOS, 2008).

Dentre os objetivos da Classe Hospitalar estd a possibilidade de compensar
faltas e devolver um pouco de normalidade a maneira de viver da criangca. O
professor hospitalar sera o tutor global da crianca para que ela possa ser tratada de
seu problema de doenca, sem esquecer as necessidades pessoais. A intervencao
faz com que a crianga mantenha rastros que a ajudem a recuperar seu caminho e
garantir o reconhecimento de sua identidade. O contato com sua escolarizagao faz
do hospital uma agéncia educacional para a crianca hospitalizada desenvolver
atividades que a ajudem a construir um percurso cognitivo, emocional e social para
manter uma ligagdo com a vida familiar e a realidade no hospital.

Em termos de estratégias de crescimento cognitivo e intelectual, a Classe
Hospitalar vem oferecer a crianca ferramentas de comunicacao com sua realidade
familiar, com outras pessoas de sua idade e com outros pacientes; oferecer
situacdes de jogos e entretenimentos; garantir a continuidade didatica com a escola
de origem além de ajudar a crianga e a familia a apreender 0os novos ritmos e o0s
novos projetos, quando o projeto de antes tornou-se impossivel (VASCONCELOS,
2008).



47

No Brasil, a legislacdo reconheceu por meio do Estatuto da Crianga e do
Adolescente Hospitalizado, através da Resolug¢édo n® 41 de outubro de 1995, no item
9, o “Direito de desfrutar de alguma forma de recreagdo, programas de educacao
para a saude, acompanhamento do curriculo escolar durante sua permanéncia
hospitalar” (BRASIL, 1995).

Em 2002 o Ministério da Educacao, por meio de sua Secretaria de Educacao
Especial, elaborou um documento de estratégias e orientacdes para o atendimento
nas classes hospitalares, assegurando o acesso a educacao basica. De acordo com
esse documento, a educacdo tem poténcia para reconstituir a integralidade e a
humanizacdo nas praticas de atencdo a saude; para efetivar e defender a
autodeterminacdo das criancas diante do cuidado; para propor um outro tipo de
acolhimento das familias nos hospitais, inserindo a sua participagdo como uma
interacao de aposta no crescimento das criangas; para entabular uma educacao do
olhar e da escuta na equipe de saude mais significativa a afirmacdo da vida
(BRASIL, 2002).

A classe hospitalar constitui uma necessidade para o hospital. A criacdo de
classes hospitalares é uma questao social e deve ser vista com a mesma seriedade
€ 0 mesmo engajamento que a promog¢do da seguranga nas ruas. A classe
hospitalar se dirige as criancas, mas deve se estender as familias, sobretudo
aquelas que nao acham pertinente falar sobre doencas com seus filhos. A intencao
grandiosa nesse projeto deve ser a humanizagéo do hospital para o contato com as
possibilidades da crianga vitima de algum tipo de patologia.

O professor hospitalar deve ter a consciéncia dos monstros viventes na mente
das criancas: o medo, o controle, a mudanca e a incerteza. No hospital, tudo é
incerteza para a crianga: tiram-lhe as roupas, ela se vé igual as outras, sua mae
acompanhante se torna igual as outras maes, a crianga ignora o que vai fazer,
comer, quem vai vé-la etc. Portanto, consciente dessa nova situagao, a intervencao
escolar deve se tornar parte dessa rotina, com muita ética. E ser ético é ser humano,
€ respeitar limites, é resgatar o lado saudavel da crianca, é dar-lhe singularidade. O
interventor pedagdgico deve ser um oportunizador da aprendizagem que, longe das
paredes da escola, forma escola no momento do contato. O nimero de classes
hospitalares no Brasil € ainda timido se considerarmos a imensidao do pais; mas ja
€ um comeco bastante otimista. A classe hospitalar € um direito de toda crianca,
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mas a experiéncia pode se estender a adultos e a terceira idade (VASCONCELOS,
2008)

Mesmo estando em condicbes especiais de tratamento e salde, criancas e
adolescentes tém o direito de desfrutar de atividades pedagdgicas com
acompanhamento do curriculo escolar durante sua permanéncia no hospital. Dessa
forma, é preciso deixar claro que a hospitalizagcdo ndo implica necessariamente
qualquer limitacao ao aprendizado escolar. Esse direito é garantido oficialmente pela
Politica Nacional de Educacao Especial (MEC/SEESP, 1994 e 1995), aparecendo
como modalidade de ensino e de onde decorre a nomenclatura de classe hospitalar
(BRASIL, 1994b). No entanto, o acompanhamento da crianca em classe hospitalar é
de carater temporario. Findado o tratamento de saude, no momento em que recebe
alta hospitalar, a crianca € encaminhada a escola de origem e a contribuicdo do
atendimento em classe hospitalar € essencial para sua reintegracdo ao sistema
regular de ensino.

O acompanhamento pedagogico e escolar da crianca hospitalizada favorece a
construcdo subjetiva de uma estabilidade de vida ndo apenas como elaboracéo
psiquica da enfermidade e da hospitalizacdo, mas, principalmente. Como
continuidade e seguranca diante dos lacos sociais da aprendizagem (relagcdo com os
colegas e relacbes de aprendizagens medidas por professor), o que nos permite
falar de uma escola “hospitalar’ ou de uma “classe escolar” em ambiente hospitalar
(CECCIM, 1999).

Os estudos concernentes a formacdo do professor para atuar na classe
hospitalar tém por principio o seu papel mediador entre a crianca e o hospital. Ortiz e
Freitas (2005) destaca que é indispensavel ao professor ter conhecimento das
patologias mais freqientes na unidade hospitalar em que atua para saber dos limites
clinicos do paciente-aluno. Para a crianca ou adolescente hospitalizado, o contato
com o professor e com a classe hospitalar, que serve como uma oportunidade de
ligagdo com os padrbes da vida cotidiana e com a vida em casa e na escola. Por
consequéncia, um dos desafios da formacdo de professores para as classes
hospitalares refere-se a necessidade de um preparo pedagdgico mais consistente
ligado a uma orientacdo pedagdgica especifica ao campo de atuagcdo da classe
hospitalar.

O perfil pedagogico-educacional do professor de classe hospitalar de acordo
com Fonseca (2003) deve ser adequado a realidade hospitalar na qual atua,
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destacando sempre as potencialidades do aluno, motivando e facilitando a incluséo
da crianga no contexto escolar hospitalar.

A reintegracdo ao espago escolar do educando que ficou temporariamente
impedido de freqlenta-lo por motivo de saude deve levar em consideracao alguns
aspectos como o desenvolvimento da acessibilidade e da adaptabilidade; a
manutenc¢ao do vinculo com a escola durante o periodo de afastamento, por meio da
participacdo em espacgos especificos de convivéncia escolar previamente planejados
(sempre que houver possibilidade de deslocamento); momentos de contato com a
escola por meio da visita dos professores ou colegas do grupo escolar
correspondente e dos servicos escolares de apoio pedagdgico (sempre que houver
a impossibilidade de locomogdao mesmo que esporadica); garantia e promogéao de
espacos para acolhimento, escuta e interlocucdo com os familiares do educando
durante o periodo de afastamento; preparacdo ou sensibilizacdo dos professores,
funcionarios e demais escolares para o retorno do educando com vistas a
convivéncia escolar gradativa aos espacos de estudos sistematizados.

A elaboracao de documentos de referéncia e contra-referéncia entre a classe
hospitalar ou o atendimento pedagdgico domiciliar e a escola de origem do
educando facilitam uma maior e melhor integragdo entre estas partes (BRASIL,
2002).

A criacao de classes escolares em hospitais é resultado do reconhecimento
formal de que criancas hospitalizadas, independentemente do periodo de
permanéncia na instituicdo ou de outro fator qualquer, tém necessidades educativas
e direitos de cidadania, onde se inclui a escolarizagdo. Da mesma forma, cumpre
salientar a urgéncia de ampliacdo da proposta das classes hospitalares a todas as
instituicbes, para garantir a cobertura universal de criangas e adolescentes
hospitalizados, de acordo com suas condi¢des e possibilidades. N&o tenho duvidas
quanto a importancia desse trabalho e os beneficios que ele traz ndo sé para as
criangas e jovens hospitalizados, mas para as familias, para o corpo médico e para
os professores atuantes. Digo isto ja& que por mais simples que seja a doenca
crénica, por vezes, algumas criancas necessitam de algum tratamento especializado
e consequentemente dependem da classe hospitalar.

Com tantas preocupacdes relacionadas aos problemas relativos a saude
fisica da crianga, os pais geralmente ndo dao a devida importancia a continuidade
dos estudos, mesmo durante o tratamento. E importante a crianca doente perceber-
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se produtiva e com atividades semelhantes as demais crian¢as da sua idade. Como
a escola é um espaco no qual a crianca, além de aprender habilidades escolares,
desenvolve e estabelece elos sociais diversos, ficar a margem desse espaco de
vivéncias pode ser penoso para a crianga ou adolescente hospitalizado (CECCIM,
1999).

Diante do exposto, este estudo tem como objetivos identificar a prevaléncia
de doencgas e/ou condicbes cronicas nos escolares em estudo, bem como

caracterizar as necessidades do escolar com doencga cronica.



51

3 METODOS

A presente pesquisa se caracterizou como um estudo exploratério e
descritivo, de abordagem quanti-qualitativa, considerando que esse tipo de estudo
oferece uma perspectiva mais ampla para exploracdo dos conhecimentos que se

deseja adquirir em relagdo aos objetivos propostos.

3.1 Aspectos Eticos

Para o desenvolvimento da pesquisa, foram obedecidos os preceitos éticos
constantes da Resolugao n® 196/96 do Conselho Nacional de Saude, que contempla
as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo seres humanos.
Sendo assim, a realizagcdo da mesma somente se deu apdés a submissdo e
aprovagdo do projeto de pesquisa pela Direcdo do Departamento Municipal de
Educacdo do municipio em estudo (APENDICE A), diretorias das trés Escolas
Estaduais (APENDICES B, C e D), do Comité de Etica da Faculdade de Filosofia e
Ciéncias — UNESP/Marilia, parecer n® 3.244/2007 (ANEXO A) e também foi
solicitado assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos
participantes da pesquisa (APENDICE E), assegurando sigilo, anonimato e liberdade
de desisténcia de participacdo em qualquer momento.

3.2 Local

A pesquisa foi realizada nas seis escolas de um municipio localizado no
Noroeste do Paranda, sendo dessas trés municipais e trés estaduais. Trata-se de um
municipio de pequeno porte com aproximadamente 4.271 habitantes (IBGE, 2000).

Além da coleta de dados nas escolas, referente a primeira etapa da pesquisa, parte
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dos dados foi coletado nos domicilios dos participantes na segunda etapa para

realizacdo das entrevistas.

3.3 Participantes

Participaram da pesquisa pais e professores de criancas com alguma doenca
e/ou condigcdo crbnica. A pesquisa foi realizada em duas etapas. Da inicial
denominada etapa A, participaram todos os pais dos 860 escolares das escolas. Na
etapa B, participaram 15 pais e 12 professores dos escolares selecionados.

O critério utilizado para a selecao dos professores foi a participagcdo daqueles
que tinham em sua sala de aula algum aluno com doencgas e/ou condi¢des cronicas,
tais como: diabetes, hipertensao arterial, anemia, bronquite/asma, doengca no
coragao, infecgcdes no ouvido frequentes, entre outras que a literatura indica como
prevalentes na populacédo infantil e que tivessem disponibilidade em participar da
pesquisa. Sendo assim, o numero de professores foi menor em relacdo ao numero
de pais ja que tinham em sua sala de aula mais de um aluno escolhido para a
pesquisa.

3.4 Materiais e instrumentos

Utilizou-se para a realizacdo da pesquisa dois instrumentos: na etapa A um
questionario (APENDICE F) e; na etapa B, roteiros de entrevistas pré-elaborados
compostos de perguntas abertas e fechadas (APENDICES H e I).

O questionario utilizado na etapa A contém na primeira parte os dados de
identificacdo e caracterizacdo do aluno, tais como, nome, género, idade, série que
estuda e endereco e, numa segunda parte, uma relacdo de doencas e/ou condi¢cdes
crébnicas de saude. Foi elaborado em forma de checklist, contendo dezessete
doencas e/ou condicdes crbnicas que incluiam necessidades de cuidados de saude.
Tais necessidades podiam ser variaveis, como uma simples acomodacao para o

acesso a escola, a uma condicdo adversa que levaria o aluno ser elegivel para a
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educacao especial. Aos pais eram permitidas as op¢des de assinalar uma ou mais
doenca e/ou condicdo que apresentasse necessidade de cuidados de saude, a
opcao nenhuma se seu filho ndo apresentasse doenca e/ou condicao crbnica, além
da alternativa outra para que os participantes pudessem incluir outras condicdes que
nao estavam listadas no instrumento.

Para o registro das entrevistas foi utilizada uma filmadora marca Panasonic,

modelo NV-GS300 / 3.1 mega pixel, sendo realizada somente a gravacao das falas.

3.5 Procedimentos

3.5.1 Procedimentos Preliminares

a) Viabilizacao do desenvolvimento da pesquisa.

Inicialmente o projeto foi apresentado a Direcao do Departamento Municipal
de Educacdao do municipio em estudo, hoje denominada Secretaria Municipal de
Educacdo, bem como as diretorias das Escolas Estaduais, para autorizacdo e
realizacdo da pesquisa. Ap6s aprovacao, o projeto foi explicado aos diretores e
professores das escolas pela pesquisadora que, com a contribuicdo dos mesmos,
deu inicio a coleta dos dados.

b) Elaboracao e adequacao dos instrumentos.

O questionario utilizado foi elaborado pela pesquisadora a partir da adaptacéo
do checklist utilizado por Newacheck e Taylor (1992) para pesquisa da prevaléncia
de doencas crbénicas em criancas nos Estados Unidos. Para a etapa B do estudo
foram elaborados dois roteiros de entrevistas: um para pais e outro para professores.
Os dois roteiros foram elaborados buscando atender aos objetivos do estudo. Ambos
os instrumentos foram submetidos ao julgamento de trés juizes com titulagdo e
experiéncia no atendimento de criancas, e elaborados a partir da literatura e
discussdes ocorridas em disciplina cursada no programa de pos-graduacdo em
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questdo. A avaliacdo do material forneceu subsidios para as reformulacdes
necessarias, que envolveram basicamente alteracées quanto a forma de algumas
perguntas, no sentido de melhorar a clareza das mesmas e de supressao de alguns
itens de checagem, considerados irrelevantes ou repetitivos.

3.5.2 Procedimento de coleta de dados

Os dados foram coletados pela pesquisadora no periodo de abril, maio e
junho de 2008 nos locais pré-determinados pelos participantes que apds terem sido
orientados e informados quanto aos critérios norteadores do estudo e seus objetivos,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, aderindo a proposta do
estudo.

A coleta de dados ocorreu em duas etapas:

a) Primeira etapa.

Consistiu da aplicacdo de um questionario em forma de checklist (APENDICE
F), previamente adaptado pela pesquisadora, dirigido aos pais de todos os escolares
das escolas do municipio com o objetivo de realizar um levantamento na populacao
de escolares quanto a freqiéncia de escolares com doenca crénica.

O questionario foi entregue pela pesquisadora a todos os escolares em sala
de aula juntamente com uma carta de orientagdo aos pais (APENDICE G) que
apresentava os objetivos do estudo e a necessidade de devolucdo do mesmo.
Foram entregues 860 questionarios e recolhidos 629, totalizando 73,13% dos

mesmos.

B) Segunda etapa.

Correspondeu a entrevista com os pais e professores. Apds o levantamento
dos escolares com doencas e/ou condi¢oes crbnicas foi selecionada uma amostra
cujos pais e professores foram entrevistados para identificar caracteristicas e
necessidades dos mesmos. Para compor a amostra foram selecionados escolares,
segundo os critérios: a) ter alguma doenca e/ou condi¢do crbénica assinalada pelos
pais no checklist; b) que este critério tivesse apoio na literatura, e; c) ter prontuario
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na unidade de saude com descri¢ao clara sobre a doenca e/ou condicao crénica de
saude e demais dados, tais como: uso de medicacdo, exames e freqiéncia das
consultas. A consulta ao prontuario médico foi realizada mediante autorizacdo da
Secretaria Municipal de Satude (APENDICE J).

A partir da identificacdo de escolares que se enquadravam nos respectivos
critérios, o0s pais desses escolares foram contatados pessoalmente pela
pesquisadora através do endereco disponibilizado no questionario e solicitado sua
autorizacdo para participar da pesquisa. A segunda etapa se deu com a aplicacao
de uma entrevista semi-estruturada realizada individualmente com os pais dos
escolares (APENDICE H) e seus respectivos professores (APENDICE I).

As entrevistas com os pais foram em sua totalidade realizadas em seus
domicilios em horario disponibilizado por eles e com duragao aproximada de trinta
minutos. A etapa correspondente a entrevista com professores conduzida pela
pesquisadora, deu-se parte em ambiente escolar e parte em domicilio, com duracao
aproximada de trinta minutos.

As entrevistas foram gravadas por meio de uma filmadora utilizada com prévia
autorizacdo dos participantes para o registro das falas, com o objetivo de captar
todas as informagdes fornecidas, possibilitando, dessa forma, a transcrigéo fidedigna
dos seus relatos.

3.5.3. Analise dos dados

Ap6és recolhidos os questionarios os seus dados inicialmente foram dispostos
em planilha para contagem, ou seja, determinar o numero de casos que
concordavam com as categorias descritas na literatura. Foram tabulados de acordo
com a faixa etaria e género e ainda quanto a presenca de uma ou mais doencgas
e/ou condicdes cronicas. Os dados obtidos por meio do questionario foram
tabulados no programa Microsoft Excel®.

Os regqistros das entrevistas foram submetidos a uma analise tematica na qual
as freqléncias das unidades de significagcdo definem os valores de referéncias e os
tipos de comportamentos presentes no discurso dos participantes com relacéo a
saude do escolar.
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Todas as repostas foram listadas e organizadas em categorias e, quando
necessario, em subcategorias. Na definicdo operacional das categorias levou-se em
consideracao a forma e o conteldo das respostas, e posteriormente verificou-se a
freqUéncia relativa das aparicées das palavras e dos temas selecionados, podendo
uma resposta ser enquadrada em mais de uma categoria.

Para respeitar o sigilo e anonimato dos participantes da pesquisa, cada
entrevista esta identificada a partir de uma numeracdo crescente, codificadas
sucessivamente. Com este procedimento procura-se evitar que as identificacdes

pessoais sejam associadas as informacdes.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados obtidos estdo organizados para mostrar os dados referentes a
caracterizagao dos participantes; a prevaléncia de doencas e/ou condicdes cronicas
de saude nos escolares do municipio em estudo e; as necessidades decorrentes das
condicbes de saude, identificadas pelos pais e professores dessa amostra de

escolares.

4.1 Caracterizacao dos participantes do estudo

Nesta secdo estdo apresentados os dados referentes as caracteristicas dos
participantes do presente estudo com a identificagdo dos escolares da primeira e
segunda etapa, pais e professores. O perfil dos escolares da amostra estudada sera
apresentado inicialmente e no decorrer dos resultados visando facilitar a

compreensao dos dados.

4.1.1 Caracterizacao dos escolares da primeira etapa

Ao final da primeira etapa obteve-se uma participacdo de 629 escolares que
devolveram os questionarios que Ihe foram entregues em sala de aula. Os dados da
Tabela 1 mostram uma freqiiéncia quanto ao género destes participantes.

Tabela 1: Freqiiéncia absoluta e relativa do género de 629 escolares de um
municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Freqiénci Absoluta Relativa (%)
reqiéncia

Género

Masculino 294 46,74
Feminino 335 53,26
Total 629 100,00
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Pode-se notar pela Figura 1 que o grupo dos escolares participantes no geral
apresentou um percentual ligeiramente maior do género feminino de
aproximadamente 53% quando comparado ao numero de escolares do género

masculino em torno de 47%.

Género

@ Masculino

m Feminino

Figura 1: Freqiiéncia relativa do género de 629 escolares de um municipio do Noroeste do
Parana, 2008.

Para caracterizad-los de acordo com a faixa etaria, os escolares foram
distribuidos a cada quatro anos o que permite identifica-los de forma aproximada em
sua fase infantil, fase de adolescéncia e fase adulta. Os dados apresentados na
Tabela 2 representam a freqiiéncia de escolares no ensino fundamental e médio

entre os 4 a 19 anos de idade.

Tabela 2: Frequliéncia absoluta e relativa da faixa etaria de 629 escolares de um
municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Freqtiéncia
Absoluta Relativa (%)

Faixa Etaria (anos)

4a7 147 23,37
8a 11 218 34,66
12a15 182 28,93
16a19 76 12,08
acima de 20 6 0,96
Total 629 100,00
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Faixa Etaria
34,66
351 :
30 28,93
25- 23,37

Frequiéncia Relativa (%)

4a7 8ail 12a15 16 a 19 > 20

Figura 2: Freqiiéncia relativa da faixa etaria de 629 escolares de um municipio do Noroeste do
Parana, 2008.

Como nos mostra a Figura 2, a freqUéncia relativa encontra-se maior nos
escolares com faixa etaria entre 8 a 11 anos de idade (34,66%) seguida pela faixa
etaria entre 12 a 15 anos (28,93%).

A seguir, a Tabela 3 permite uma caracterizacdo dos escolares quanto a sua
faixa etaria e género. Nesta subdivisdo pode-se notar um percentual ligeiramente
maior do género masculino na faixa etaria entre 4 a 7 anos (25,51%) e entre 8 a 11
anos (36,05%) quando comparado ao do género feminino (21,49% e 33,43%
respectivamente). Nas demais faixas etarias sofre uma discreta inversao com a

maior freqUéncia de escolares do género feminino.

Tabela 3: Frequiéncia absoluta e relativa por faixa etaria e género de 629
escolares de um municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Género/Frequéncia Masculino Feminino
Absoluta | Relativa (%) | Absoluta Relativa (%)

Faixa Etaria

4a7 75 25,51 72 21,49
8a1iil 106 36,05 112 33,43
12a15 78 26,53 104 31,04
16a19 33 11,22 43 12,85
Maior que 20 2 0,69 4 1,19
Total 294 100,00 335 100,00
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Género Masculino versus Feminino

Freqiiéncia Relativa (%)

4a7
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16a19
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Figura 3: Freqiiéncia relativa por faixa etaria e género de 629 escolares de um municipio do

Noroeste do Parana, 2008.

Pela Figura 3 fica bem nitida essa inversao, além do que podemos observar o

namero reduzido de escolares acima dos 20 anos de idade freqlentando as escolas.

Outra caracterizacdo possivel se deu quanto a série freqlentada pelos

escolares em estudo. Os dados da Tabela e Figura 4 permitem nomear a segunda

série do ensino fundamental como a série mais freqlientada pelos escolares do

presente estudo, representando 16,85% do total, seguida pela quinta e sexta séries
(10,65% e 10,02%, respectivamente).
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Tabela 4: Frequéncia absoluta e relativa da série freqlientada de 629 escolares

de um municipio do Noroeste do Parana, 2008.

FreqUéncia Absoluta Relativa (%)

Série

ESPEC 4 0,64
PRE 26 4,13
1EF 47 7,47
2EF 106 16,85
3EF 39 6,20
4EF 52 8,27
5EF 67 10,65
6EF 63 10,02
7EF 46 7,31
8EF 49 7,79
1EM 44 7,00
2EM 50 7,95
3EM 36 5,72
Total 629 100,00

Legenda: Na coluna “Série” — ESPEC (classe especial); PRE (pré-escolar); EF (ensino fundamental);

EM (ensino médio).
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Figura 4: Freqiiéncia relativa da série freqlientada de 629 escolares de um municipio do

Noroeste do Parana, 2008.
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4.1.2 Caracterizacao dos escolares da segunda etapa

Para a participacdo na segunda etapa da pesquisa, foram selecionados 15

escolares de acordo com os critérios de selecdo ja mencionados na metodologia,

dos quais seus pais e professores participariam da entrevista. No Quadro 1, pode-

se notar que o0 grupo de criangas selecionadas apresentou um percentual

ligeiramente maior do género masculino representando oito dos quinze escolares

quando comparado ao numero de criancas do género feminino com sete

participantes. Em relacao a idade temos uma variacao entre 5 a 12 anos com uma

leve predominéncia de 27% (N=4) aos 9 anos de idade seguida de 20% (N=3) aos 6

anos.

Participante | Idade | Género | Série que Condicao/doenca da crianca
estuda

C1 12 F 72 Diabetes e doenca no rim

C2 9 M 42 Doenca no coracao

C3 7 M a Bronquite/asma, algum tipo de
alergia, infeccao no ouvido
freqlentes

C4 7 M é Anemia e doenca no coracao

C5 6 F 12 Diabetes e bronquite/asma

C6 12 F 78 Infeccdes no ouvido freqlentes

C7 11 M 62 Anemia, algum tipo de alergia, dores
de cabecga freqlentes, infeccao na
garganta freqlentes, doenga no rim

C8 8 M 32 Anemia, bronquite/asma, algum tipo
de alergia, infecgdes na garganta e
ouvido freqlentes

C9 9 F 42 Doenca nos 0ssos

C10 9 M 22 Bronquite/asma, doenga nos 0ssos

especial

C11 9 M 42 Bronquite/asma

C12 10 M 32 Epilepsia

C13 6 F 22 Algum tipo de alergia, infeccao na
garganta e ouvido frequentes,
doenca no rim

C14 6 F 12 Algum tipo de alergia, infeccbes no
ouvido freqlentes

C15 5 F 128 Anemia, algum tipo de alergia,

infeccdo na garganta frequientes

Quadro 1 — Caracterizacdao dos escolares em relacao a idade, género, série que estuda e
doenca e/ou condicdo cronica de saude apresentada.
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4.1.3 Caracterizacao dos pais

Atendendo aos preceitos éticos legais de pesquisa com seres humanos, 0s
pais dos escolares participantes do presente estudo foram codificados a fim de se
manter o sigilo e anonimato das informacdes. Para facilitar sua identificacdo na

analise das entrevistas, segue o quadro abaixo:

Participante Condicao/doenca da crianca

P1 Diabetes e doenca no rim

P2 Doenca no coracao

P3 Bronquite/asma, algum tipo de alergia, infec¢cdo no ouvido frequientes

P4 Anemia e doenc¢a no coracao

P5 Diabetes e bronquite/asma

P6 Infeccdes no ouvido freqlentes

P7 Anemia, algum tipo de alergia, dores de cabeca freqlentes, infeccédo
na garganta frequientes, doenca no rim, refluxo.

P8 Anemia, bronquite/asma, algum tipo de alergia, infeccées na garganta
e ouvido freqlentes

P9 Doenca nos 0ssos

P10 Bronquite/asma, doencga nos 0ssos

P11 Bronquite/asma

P12 Epilepsia

P13 Algum tipo de alergia, infeccdo na garganta e ouvido freqlentes,
doenca no rim

P14 Algum tipo de alergia, infec¢des no ouvido freqientes

P15 Anemia, algum tipo de alergia, infeccdo na garganta freqlentes

Quadro 2 - Identificacédo dos pais e condicao/doenca cronica da crianca.

4.1.4 Caracterizacao dos professores

Dos doze professores que participaram do estudo somente um (8,3%) é do
género masculino. A faixa etaria de maior prevaléncia entre os docentes foi a de
“acima de quarenta anos”, com seis professores (50%), seguida de “35 a 40 anos”,
com trés professores (25%) e de “29 a 34 anos”, também com trés professores
(25%), corroborando com estudos de Fernandes, Rocha e Souza (2005).

De uma maneira geral, as caracteristicas da amostra deste trabalho se
assemelham as citadas em Espésito, Gatti e Silva (1998) e Fernandes, Rocha e
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Souza (2005) em que a maioria dos professores entrevistados era do género
feminino e se concentravam na faixa etaria entre 35-45 anos.

Sobre a formacao académica dos professores participantes, observou-se que
todos (100%), sao graduados. Entre eles trés sao graduados em Normal Superior,
trés em Histéria e Geografia, dois em Portugués/Inglés, um em Fisica, um em
Matematica, um em Letras e um em Administracao.

Seguindo os mesmos pressupostos éticos legais, os professores participantes
da entrevista foram codificados conforme o quadro seguinte:

Codificacao Condicao/doenca da crianca
dos
Professores

P1 Diabetes e doenca no rim

P2 Doencga no coracao

P3 Bronquite/asma, algum tipo de alergia, infec¢cdo no ouvido freqlentes
Algum tipo de alergia, infeccdo na garganta e ouvido frequentes,
doenga no rim

P4 Anemia e doenca no coragao
Algum tipo de alergia, infeccbes no ouvido freqlentes

P5 Diabetes e bronquite/asma
Anemia, algum tipo de alergia, infeccdo na garganta freqlentes

P6 Infeccdes no ouvido freqlientes

P7 Anemia, algum tipo de alergia, dores de cabeca frequientes, infeccéao
na garganta frequentes, doenca no rim, refluxo.

P8 Anemia, bronquite/asma, algum tipo de alergia, infecgdes na garganta
e ouvido freqlentes

P9 Doencga nos 0ssos

P10 Bronquite/asma, doenga nos 0Sso0s

P11 Bronquite/asma

P12 Epilepsia

Quadro 3 - Identificacao dos professores e condicdo/doenca cronica da crianca

4.2 Prevaléncia de doencas e/ou condicoes cronicas nos escolares

Os dados que serao apresentados foram obtidos a partir do registro de 629
questionarios preenchidos pelos pais dos escolares dos 860 previamente
distribuidos. Como nos mostra a Tabela 5 uma estimativa de 60% (N=374) dos
escolares em estudo, tiveram uma ou mais doengas e/ou condi¢cdes cronicas de

saude. Desse total, 33,07% (N=208) dos escolares apresentaram somente uma
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doenca e/ou condigéo crénica, enquanto que 14,94% (N=94) apresentaram somente
duas e 11,45% (N=72) apresentaram trés ou mais condi¢coes/doencas. Esses
valores sdo superiores aos encontrados nos estudos de Newachek e Stoddard
(1994) de 2 por cento da populagao total das criangas com uma doenca crbnica
severa e aproximadamente 3 por cento com doencas e/ou condigdes cronicas
multiplas, bem como o de Perrin e Shonkoff (2000) de que as doencas e/ou
condicoes cronicas afetam 15 a 18% da populacdo infantil. Das 232 criancas
identificadas na pesquisa de Shiu (2004a) em escolas de New South Wales em
Sidney na Australia, 35% (N= 81) tiveram mais de uma doenca e algumas criangas
tiveram cinco doencas diferentes. Vale ressaltar que segundo Newacheck e Taylor
(1992), as estimativas de prevaléncia de doencas e/ou condicbes crbnicas na
infancia variam extensamente em consonancia as particularidades de cada

pesquisa.

Tabela 5 - Freqiiéncia absoluta e relativa do numero de doencas e/ou
condicoes cronicas de saude de 629 escolares de um municipio do Noroeste
do Parana, 2008.

Freqiéncia
Absoluta Relativa (%)

N? doencas e/ou condicdes

cronicas

Somente uma 208 33,07
Somente duas 94 14,94
Trés ou mais 72 11,45
Nenhuma 255 40,54
Total 629 100,00

Em seus estudos, Newacheck e Taylor (1992) encontraram que
aproximadamente 31% das criancas menores de 18 anos de idade, ou praticamente
20 milhdes de criangas dos Estados Unidos tiveram uma ou mais doengas e/ou
condigdes cronicas em 1988. Embora a maioria das criangas cronicamente doentes
houvesse sido afetada por uma Unica condicao, uma importante minoria apresentava
multiplas doencas e/ou condicbes crbnicas. Entre criancas com doencgas e/ou
condicdes cronicas, 70% tiveram uma condicdo, 21% duas e 9% trés ou mais.
Enquanto que para nosso estudo, entre os escolares que apresentaram alguma
doenca e/ou condi¢do crbnica de saude, 33,07% tiveram somente uma condicéo,
14,94% somente duas e 11,45% trés ou mais.
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Figura 5: Freqliéncia relativa do niumero de doencas e/ou condicdes crénicas de saude de 629
escolares de um municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Além disso, a Figura 5 também apresenta a freqtiéncia relativa do numero de
criangas que ndo apresentaram nenhuma doenga e/ou condicdo crénica de saude,
totalizando 40,54% (N=255) dos escolares.

A seguir, a Tabela e Figura 6 apresentam os dados referentes a freqiéncia
das doencas identificadas nos escolares em estudo, partindo das respostas dos
questionarios entregue aos pais. Dentre as condicdes listadas, as de maior
prevaléncia sao as alergias afetando 25,28% das criancas, seguida das infeccdes de
garganta (amigdalite) com 18,76%, dores de cabeca freqiientes (cefaléia) com
12,72%, bronquite/asma com 11,92% e anemia com 11,76%, valores
consideravelmente mais elevados que os encontrados no estudo de Newacheck e
Taylor (1992) que investigou a populacao pediatrica geral dos Estados Unidos. Ha
que se considerar que nossa pesquisa detém-se aos escolares apenas e em época
diferente.
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Tabela 6: Frequéncia absoluta e relativa dos tipos de doencas identificadas em
629 escolares de um municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Frequiéncia
Tipos de Doenca Absoluta Relativa (%)
Diabetes 2 0,32
Hipertensao 4 0,64
Anemia 74 11,76
Bronquite/Asma 75 11,92
Alergia 159 25,28
Reumatismo 9 1,43
Cefaléia 80 12,72
Amigdalite 118 18,76
Diarréia 10 1,59
Otite 32 5,09
Problemas Mentais 11 1,75
Epilepsia 3 0,48
Doenca Renal 6 0,95
Cardiopatia 9 1,43
Doenca no Osso 7 1,11
Hepatite 2 0,32
Céncer 0 0,00
Outra 38 6,04
Nenhuma 255 40,54
Freqliéncia Relativa de Tipos de Doencas
40,54
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Figura 6: Frequéncia relativa dos tipos de doencas identificadas em 629 escolares de um
municipio do Noroeste do Parana, 2008.
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A seguir, a Tabela 7 apresenta a frequéncia absoluta e relativa, por género,
das doencas identificadas nos 629 escolares do estudo. E possivel notar que dentre
as condicdes/doencas listadas, as de maior prevaléncia no género masculino sao as
alergias com 20,07% (N=59), amigdalite com 16,67% (N=49) e bronquite/asma com
16,33% (N=48) dos escolares. Enquanto que no género feminino se assemelham ao
masculino as alergias com 29,85% (N=100) e amigdalite com 20,30% (N=68), tendo

uma ligeira diferenca na terceira mais citada com 16,12% (N= 54) para a cefaléia.

Tabela 7: Frequéncia absoluta e relativa, por género, das doencas identificadas
em 629 escolares de um municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Género/Freqtiéncia Masculino Feminino
Tipos de Doe Absoluta | Relativa (%) | Absoluta | Relativa
(%)

Diabetes 0 0,00 2 0,60
Hipertenséo 1 0,34 3 0,90
Anemia 27 9,18 47 14,02
Bronquite/Asma 48 16,33 27 8,06
Alergia 59 20,07 100 29,85
Reumatismo 3 1,02 6 1,79
Cefaléia 26 8,84 54 16,12
Amigdalite 49 16,67 68 20,30
Diarréia 6 2,04 4 1,19
Otite 13 4,42 19 5,67
Problemas Mentais 7 2,38 4 1,19
Epilepsia 3 1,02 0 0,00
Doenca Renal 2 0,68 4 1,19
Cardiopatia 3 1,02 6 1,79
Doenca no Osso 0 0,00 7 2,09
Hepatite 1 0,34 1 0,30
Céancer 0 0,00 0 0,00
Outra 14 4,76 24 7,16
Nenhuma 126 42,56 130 38,80

Além disso, a Figura 7 a seguir também nos permite observar que no geral, o
namero de cada condicao listada no género masculino e feminino ndo apresenta
grandes variagbes na sua freqiéncia relativa, com exce¢cdo da anemia,

bronquite/asma e cefaléia que apresentaram diferenca.
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Figura 7: Frequéncia relativa, por género, das doencas identificadas em 629 escolares de um
municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Enfim, a Tabela 8 apresenta a frequéncia absoluta das doencas identificadas
nos 629 escolares, divididas pelas faixas etarias. Além disso, apresenta também a
freqUéncia relativa do seu total. Pode-se notar como cada doenca se apresenta em
cada faixa etaria. No seu total, observamos a maior freqiiéncia na faixa etaria de 8 a
11 anos seguida da faixa etaria de 12 a 15 anos. Isso se explica pelo fato de serem
as faixas etarias de maior participacdo no estudo com 34,66% e 28,93%
(respectivamente) dos escolares.

A soma de 639 condicdes listadas por 629 participantes, sendo que 255 nao
apresentaram nenhuma, condiz com o fato de algumas criangas apresentarem mais
de uma condicao/doenca. O numero reduzido de doencas e/ou condi¢des cronicas
em maiores de 20 anos explica-se pelo pequeno numero de escolares nessa faixa
etaria cursando o ensino médio no municipio em estudo, bem como, por serem

doencas de maior prevaléncia na infancia.
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Tabela 8: Frequéncia absoluta, por faixa etaria, das doencas identificadas em
629 escolares de um municipio do Noroeste do Parana, 2008.

Faixa Etaria | 4a7 |8a11|12a15|16a19 | >20 | Total %
anos | anos anos anos anos
Tipos de Doeng
Diabetes 1 0 1 0 0 2 0,32
Hipertensao 1 0 1 1 1 4 0,64
Anemia 18 26 23 7 0 74 11,76
Bronquite/Asma 10 28 27 9 1 75 11,92
Alergia 36 41 51 28 3 159 25,28
Reumatismo 1 1 5 2 0 9 1,43
Cefaléia 13 24 24 17 2 80 12,72
Amigdalite 41 42 23 12 0 118 18,76
Diarréia 4 2 2 2 0 10 1,59
Otite 12 12 8 0 0 32 5,09
Problemas Mentais 1 4 3 3 0 11 1,75
Epilepsia 1 2 0 0 0 3 0,48
Doenca Renal 1 2 3 0 0 6 0,95
Cardiopatia 3 1 3 1 1 9 1,43
Doenca no Osso 1 2 3 1 0 7 1,11
Hepatite 0 0 2 0 0 2 0,32
Céancer 0 0 0 0 0 0 0,00
Outra 6 22 5 4 1 38 6,04
Nenhuma 58 93 73 30 1 255 40,54
Total 150 209 184 87 9 639 | 101,59

Além das doencas e/ou condigdes cronicas listadas, os pais tinham como

opcao colocar outra doenca que seu filho pudesse ter além das mencionadas.

Dentre elas estdo: pneumonia com doze respostas; seguida de epistaxe

(sangramento nasal) com cinco; infeccdo na bexiga com quatro; sinusite,
verminoses, dores nas pernas e infeccado intestinal com duas cada e; refluxo,
escoliose, Ulcera, adendide, hipotireoidismo e elefantiase com uma citagao cada.
Observa-se uma tendéncia em prevalecer as doengas do aparelho respiratério
(NEWACHECK; TAYLOR, 1992; NEWACHECK; HALFON, 1998; LIMA, 2007).

Os resultados apresentados sdo baseados em dados domésticos, ndo em
testes de diagndéstico ou exames médicos. Representam o que a mae, pai ou outro
adulto responsavel entendem da saude de sua crianga ja que podem ser
considerados os mais aptos a relatar as condicbes que possam causar algum
impacto no desenvolvimento das atividades das criancas e também a periodicidade

com que procuram atendimento médico.
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E possivel discutir a limitagdo dos familiares e dos instrumentos utilizados
para informar com precisdo as doencas e/ou condicdes crbnicas de saude, no
entanto, a ocorréncia significativa de doencas e/ou condicdes crbnicas levantadas
nesse estudo, como diabetes, bronquites/asma, cardiopatias que permitem um
diagnéstico mais delimitado e reconhecido impacto, sdo incontestaveis e estao fora
de discussao.

Em contraste, condigcdes com pequeno impacto funcional, que ndo provoquem
importante impedimento das atividades ou que estdo associadas a preconceito e a
estigma freqlentemente ndo sdo mencionadas.

Em seus estudos, Newacheck e Taylor (1992) indicam que criangcas com
doencas e/ou condicbes crbnicas experimentam uma substancial sobrecarga da
doencga que ao longo do tempo comeca a impactar profundamente na crianca e na
familia. O impacto de doencas e/ou condigdes cronicas sobre uma dada crianca é
influenciado pelo seu tipo, numero, frequéncia e intensidade com que elas
acontecem.

E possivel supor que o impacto também é determinado por fatores externos,
tais como apoio psicossocial a partir da familia, acesso a médico e outros servicos,
eficacia de tratamento e intervencdes de reabilitacdo, e aceitacao pela comunidade
de criangas com doengas e/ou condi¢cdes cronicas. A identificacdo da presenca
desses fatores externos e sua relacao com as doencgas sao imprescindiveis e assim,
a investigacao junto aos pais e professores é essencial para o levantamento de
condigdes que possam ser modificadas e assim melhorar a qualidade de vida dos

escolares.

4.3 Necessidades identificadas pelos pais na amostra de escolares com
doencas e/ou condicoes cronicas de saude

Considerando o papel da familia no apoio e insercao dos seus filhos na
escola, buscou-se investigar aspectos relacionados a esse processo, bem como
identificar nos relatos dos participantes se estes mencionaram necessidades de
cuidados especiais; se tiveram dificuldade de insercédo do seu filho; se comunicaram
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a escola quanto a sua condicdo e; sugestdes feitas para o desenvolvimento da
crianga. A seguir serdo apresentados os dados informados pelos pais.

4.3.1 Necessidades de cuidados especiais informadas pelos pais

Num primeiro momento, quando os pais foram questionados se o seu filho
necessitava de cuidados especiais por causa de sua condicdo de saude, tivemos no
total os quinze pais (100%) respondendo afirmativamente. Pode-se observar pela
literatura estudada que toda doenca e/ou condicdo crbnica de saude requer
cuidados especificos por parte do paciente, da familia e/ou cuidador, a fim de se
evitar complicacbes futuras que irdo repercutir no seu desempenho escolar
(EMERSON; TEBYRICA, 1998; CONSTANTE, 2008; CASTANHO, 2004; SANTOS
et al, 2002; PILGER; ABREU, 2007).

Quando foram solicitados a descrever quais eram as necessidades dos seus
filhos, pode-se verificar que os registros enumeravam uma série de cuidados cuja
analise permitiu identificar o tipo, a freqiéncia com que foram citados, assim como o

contexto ou os envolvidos para sua ocorréncia.

Tabela 9 — Freqliéncia absoluta de cuidados especiais necessarios ao filho
com doenca croénica. N = 15

Envolvidos Tipos de cuidados necessarios Freqiéncia
no cuidado
Familia Alimentacdo adequada 7
Medicacao continua 6
Observacao constante 5
Conversar de frente e devagar 1
Escola Nutricionista 7
Observacao constante 5
Atividades fisicas de menor impacto 2
Adequacéao das salas de aula 2
Transporte escolar 2
Conversar de frente e devagar 1
Servicode  Acompanhamento médico e exames periddicos 8
Saude Servigco de Nutricdo (alimentacao adequada) 7

—

Acompanhamento de Fisioterapia
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Pode-se observar na Tabela 9, que entre os cuidados especiais citados pelos
pais, os predominantes foram quanto ao acompanhamento médico e realizacao de
exames periddicos com oito respostas, seguido de uma alimentacao adequada com
sete; ainda, necessidade de medicacdao continua com seis; de ter observacao
constante com cinco; de participar de atividades fisicas de menor impacto,
adequacao das salas de aula e de ter transporte escolar com duas respostas cada
uma e; necessidade de servico de fisioterapia e de conversar de frente e devagar
com uma resposta cada uma.

As limitacGes impostas pela doenca cronica afetam também a familia, que
precisa se adaptar as necessidades do doente. Para isso, ela utiliza novos recursos
de enfrentamento. Ha uma quebra do equilibrio dindmico familiar diante do novo
evento. As mudancas que ela acarretara e as adaptacdes que essa familia realizara
dependerao dos recursos de que dispde, de como o evento comecgou e o significado
que atribui ao acontecimento. O equilibrio é buscado através das novas adaptacoes
da vida a doenca (ROMANO, 1999).

4.3.2 Dificuldade de insercao

Outra questao identificada foi quanto ao surgimento de alguma dificuldade
para colocar seu filho na escola pelo motivo de sua doenga e/ou condigédo crénica de
saude. Obtivemos como resposta uma totalidade de quinze (100%) dos pais que
referiram nao ter nenhuma dificuldade na insercao do seu filho no ambiente escolar.
Segundo o relato dos pais ndo houve dificuldades para a insercao de seus filhos na
escola. O acesso foi garantido, cabe questionar se a permanéncia € o ensino de
qualidade também seréo.

A proposta da educacado inclusiva citada por Carvalho (2004) e Salgado
(2008) e promulgada pelo Ministério da Educagao em 2003, respeita o direito de
todos a educacao, transformando os sistemas educativos em sistemas de ensino
inclusivo, que possibilitem a inclusdo de todos os escolares que tenham ou nao
alguma necessidade especial, além de oferecer uma maior atencao as diferencas e
necessidades individuais dos seus alunados.
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Embora o objetivo deste estudo ndo seja investigar se efetivamente os
escolares estao incluidos, cabe sugerir que um novo estudo investigue diretamente

o desempenho desses escolares.

4.3.3 Comunicacao a direcao da escola

Quando questionados se haviam comunicado a dire¢cdo da escola quando
feito o diagnostico da doenca e/ou condigéo crénica do seu filho, somente um dos
pais respondeu que nao informou a escola e os outros quatorze responderam
afirmativamente. Cabe lembrar que o fato dos pais terem comunicado a escola nao
garante que o professor tenha esta informagéo, pois dados de estudos indicam que
estes ndo sado bem informados da condicdo de saude dos seus escolares. Shiu
(2001) afirma que freqientemente os professores sdo desavisados da condigdo de
saude dos seus escolares.

No diagnostico de uma doenca a preocupacdo € o primeiro sentimento
demonstrado, pois a doenca constitui uma solucao de continuidade violenta entre o
viver anterior e 0 presente, tornando o futuro incerto. Sabemos que estas doencas
sao permanentes, levando o individuo a incorporar a doenca no seu processo de
vida, passando a conviver com a condi¢cao de doenca crbénica. A preocupacao € um
sentimento bastante intenso apés o aparecimento da doenga (ROLAND, 1995).

Na formacgéo do significado da doencga, muitos sentimentos e reagcées podem
surgir no paciente e seus familiares: culpa, desespero, raiva, frustracao,
inconformismo, incerteza, dividas, medo, negacao por falta de recursos, sensacao
de impoténcia, desanimo, ameaca a integridade do paciente e sistema (MESSA,
2008). Por alguns momentos evidenciamos que o simples fato de comentar sobre a
doenca do filho ja causava sofrimento, evitando-se entao falar sobre o assunto, fato
este que demonstra a negacao a doenca.

Concordamos com Shiu (2004b) quando enfatiza que no ambiente escolar
sejam mantidas relagdes, atitudes e comportamentos positivos que assegurardo a
crianga com uma condicao/doenca cronica a sua manutencao no ambiente escolar.

Dai a importancia do dialogo constante com a familia desse aluno para que vinculos
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de confianca sejam conquistados e dessa forma proporcionar condicées para uma

educacdo inclusiva.

4.3.4 Necessidades especiais no ambiente escolar

Outro aspecto investigado foi o de identificar junto aos pais necessidades
especiais do seu filho no ambiente escolar. Dos participantes, somente trés
responderam ndo perceber nenhuma necessidade no ambiente escolar e os outros
doze responderam afirmativamente que seus filhos também tinham necessidades na
escola.

Dos que responderam afirmativamente foi solicitado que citassem quais
necessidades seriam essas e quando elas acontecem. Dentre as citadas, as mais
comuns referem-se a observacado constante do seu filho quanto aos sinais de crise
com cinco respostas; seguida de alimentacdo adequada para diabético com duas;
adequacao das atividades fisicas mais leves, adequacdo da estrutura fisica
(ventiladores), transporte escolar, posicionamento do filho na carteira da frente e de
ter professor especialista em educacao especial com uma resposta cada uma.

Os dados chamam a atencdo para questbes psicossociais envolvendo
criangas diabéticas e a escola. No ambiente escolar, as preocupacdes se mantém
tanto por pais, quanto pelas criancas e jovens diabéticos, no sentido de disponibilizar
profissionais de saude na escola. Os pais dessas criangas gostariam também de que
as escolas tivessem comidas e lanches mais saudaveis. Outra reivindicagdo seria
para que os professores fossem capacitados para prestar auxilio em situacdes de
emergéncia relacionadas a diabetes.

Além de curiosidade para aprender e se manter informado, é fundamental,
que as criancas ou jovens diabéticos tenham algum tipo de apoio de profissionais de
saude na escola. Um acompanhamento psicolégico pode ser necessario para que a
crianca diabética aceite seus limites. E importante que tanto a crianga quanto sua
familia ajuste-se a rotina do tratamento do diabetes, para que haja um bom controle
da doencga, o que permitird que a crianca tenha uma vida normal (TRIBUNA NEWS,
2008).
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Dai a importancia da proposta da escola inclusiva citada por Salgado (2008)
que permite proporcionar uma educacdo voltada para todos e atender as
necessidades educacionais especiais de cada aluno. Uma escola que se organiza
para atender os escolares, a comecgar por reestruturacdes no seu proprio espaco
fisico e acomodacdes, oferecimento de uma equipe multidisciplinar eficiente, no

preparo e na metodologia do corpo docente na area de educacgao especial.

4.3.5 Sugestoes feitas pelos pais para o desenvolvimento do seu filho.

Por fim, solicitamos aos pais que pensassem em sugestées que pudessem
contribuir para o desenvolvimento do seu filho com alguma doenca e/ou condicao
cronica de saude. Dos 15 pais participantes, obtivemos sugestbes diferenciadas

discutidas a seguir:

a) Ampliacdo do atendimento psicolégico para os escolares, citada por trés
pais, ja que, segundo eles, seus filhos apresentam comportamentos “nervoso” e

“lentidao” que afetam a sua aprendizagem.

Precisa de atendimento com a psicéloga. (P12)
Eu acho ela um pouco lenta e podia ter alguma ajuda assim. (P13)

Ela necessita de acompanhamento com a psicéloga pois ela é nervosa de
se morder ... (P14)

A literatura encontrada aponta para os problemas que a doenca crbnica causa
nao s6 no seu aspecto fisico como também problemas de ordem emocional e
comportamental (BENNET, 1994; HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ, 1992; SILVER,;
STEIN; DADDS, 1996).

O estresse associado a doenga, o funcionamento familiar, as oportunidades
limitadas de socializacdo, a dependéncia aumentada e as eventuais limitacdes
fisicas aumentam o risco para problemas de comportamento em criancas
cronicamente enfermas (BENNET, 1994; HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ, 1992).

Uma melhor compreensdo dos comportamentos nao ajustados da crianga com
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doenca crénica podera ajudar os profissionais em suas intervenc¢des visando ajudar
as interagdes destas criancas com os diversos contextos que as cercam — familia,
escola, equipe médica (WALLANDER; VARNI; BABANI, 1988).

O auxilio do psicélogo pode ser de extrema importancia para identificar os
sentimentos da familia e trabalha-los, buscando que o sistema reaja da forma que
melhor puder na acomodacao do individuo doente (MESSA, 2008).

b) Readequacao em/das salas de aula, citada por trés participantes:

Colocar ela na primeira carteira, perto da professora. (P6)

Ter uma sala para escolares com rinite alérgica ou readequar as salas para
atender as necessidades de todos os escolares... (P8)

Meu filho necessita de uma atencdo especial devido a rinite alérgica e
bronquite, por esse motivo 0 ambiente escolar principalmente a sala de aula
deve ser bem arejada e limpa, todo o contato com poeira deve ser evitado...
(P11)

E importante que o ambiente escolar seja adaptado de forma a oferecer
acessibilidade e condicées adequadas de ensino para todos os escolares sem que
prejudique suas condigdes de saude e a sua manutencao no ambiente escolar.

Para Salgado (2008), a escola inclusiva € aquela que se organiza para
atender a todos os escolares, a comecar por seu proprio espaco fisico e
acomodacébes. Salas de aula, bibliotecas, patio, banheiros, corredores e outros
ambientes sdo elaborados e adaptados em fungéo de todos os escolares.

c) Servico de nutricao para elaboracdo de cardapio que atenda as
necessidades dos escolares, sugerida por dois participantes, especialmente pelos
pais das criancas diabéticas:

Minha filha é diabética e seria importante que houvesse uma atencéo
especial quanto a merenda escolar [...] Com a compra direta para as
escolas, poderia através de uma nutricionista preparar um cardapio com os
possiveis alimentos para essas pessoas ... (P1)

[...] Ter mais legumes e verduras na merenda. (P4)

Com esses depoimentos, observa-se a preocupacao dos pais em que sejam
tomadas medidas de controle do diabetes também na escola, através da adequacéao
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da merenda escolar de acordo com as necessidades de cada aluno, a fim de que ele
nao se seja excluido em relacado aos demais escolares proporcionando dessa forma

uma melhor qualidade de vida aos seus filhos.

d) Proporcionar atividades recreativas, aulas de computacdo, alguma
atividade que envolvesse mais o tempo dos filhos, mencionada por dois

participantes:

Ele gosta de mexer com computador, joguinho, se tivesse aula de
computagéo... (P4)

Eu acharia legal se tivesse qualquer atividade, uma ocupagéo porque se
tivesse ela néo ficaria tdo estressada e nervosa e ndo subiria tanto a
diabete, tendo uma atividade pra ela seria melhor, ela gosta muito de
dangar... (P5)

A escola deve ser também, o espaco de alegria, onde os escolares possam
conviver, desenvolver sentimentos sadios em relacdo ao “outro”, a si mesmo e em
relacdo ao conhecimento. Para tanto a pratica pedagdgica deve ser inclusiva, no
sentido de envolver a todos e a cada um, gracas ao interesse e a motivagao para a
aprendizagem.

e) Ter aparelhos de primeiros socorros na escola e treinamento para
professores e funcionarios para situacoes de urgéncia e emergéncia, citadas por um

participante:

[...] seria interessante haver aparelhos ou equipamentos a serem utilizados
assim que necessario, como aparelhos de pressdo, termdémetros,
inalatérios, etc. Seria interessante também que os professores e
funcionarios da escola tivessem um treinamento, extremamente necessario
quando surgirem emergéncia dentro do ambiente escolar. (P2)

A escola pode fornecer elementos que capacitem os individuos para uma vida
mais saudavel. Sua funcao é de apoio ao servico médico, possibilitando a entrada
desses profissionais no meio escolar, e assumindo suas responsabilidades no
campo da saude através da educacao para a saude (BRITO BASTOS, 1979).

O movimento da Inclusdo Escolar e da Inclusdo Social e as mudancgas nos

paradigmas de saude ainda nao foram bem compreendidos pelos docentes e em
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consequéncia identifica-se a necessidade de capacitacbes e treinamentos para os
profissionais do campo educacional, além de um maior envolvimento dos
profissionais da area da saude. Estes ultimos devem dar uma maior contribuicao
para um bom desenvolvimento das acdes de saude no ambiente escolar, em
especial fornecendo um maior suporte aos educadores — elementos fundamentais

no processo de construcdo e mudanca de comportamento.

f) Palestras educativas dentro do ambiente escolar e observacéo constante do
seu filho na escola, sugerida por um participante cada uma:

[...] serem mais atenciosos com esses escolares, fazer palestras educativas.
(P8)

Ter mais cuidado com ela na hora do recreio, dela nao precisar pegar a fila
para lanche e precisa de ajuda de alguém para subir no énibus. (P9)

E necessaria uma maior interacdo entre os familiares dos escolares,
profissionais de saude e toda equipe escolar a fim de proporcionar uma protecao a
saude integral da crianca e dar condicées de manutencéo da escolarizagao.

Cabe aos sistemas de ensino, ao organizar a educacao especial na
perspectiva da educacéao inclusiva, disponibilizar as funcdes de monitor ou cuidador
aos escolares com necessidades de apoio nas atividades de higiene, alimentacao,
locomocéo, entre outras que exijam auxilio constante no cotidiano escolar (BRASIL,
2007).

g) Sugerido por um participante a necessidade de profissionais especialistas
em educacéao especial e de fonoaudiéloga e psicopedagoga:

Os médicos ja falaram que o bom seria que a escola tivesse uma professora
psicopedagoga, tivesse atendimento de fonoaudiéloga e o mais urgente é
um professor voltado a educacao especial. (P10)

Na perspectiva da educacao inclusiva é previsto um trabalho conjunto de uma
equipe multidisciplinar eficiente e o preparo do corpo docente voltado a educacao
especial. A Resolucdo CNE/CP n?1/2002, que estabelece as Diretrizes Curriculares

Nacionais para a Formacao de Professores da Educacao Basica, define que as
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instituicbes de ensino superior devem prever em sua organizagdo curricular
formacao docente voltada para a atencdo a diversidade e que contemple
conhecimentos sobre as especificidades dos escolares com necessidades

educacionais especiais.

4.4 Necessidades identificadas pelos professores na amostra de escolares
com doencas e/ou condi¢cdes cronicas de saude

Considerando também o papel dos professores na inclusdo dos escolares,
buscou-se identificar nos seus relatos se estes mencionaram necessidades
especiais no contexto escolar; se foram informados sobre a doenca e/ou condicéao
cronica do seu aluno; dificuldades encontradas e estratégias utilizadas e; sugestdes
feitas para o desenvolvimento do escolar. A seguir serdo apresentados os dados

informados pelos professores

4.4.1 Informacao sobre a doenca e/ou condicao crénica do aluno e das
necessidades de cuidados especiais no contexto escolar

Quando questionados se haviam sido informados da condi¢gdo de saude de
algum aluno de sua sala de aula, sete professores responderam que nao tinham
sido informados e cinco afirmaram terem conhecimento da presenca de escolares
com problemas crénicos de salude em sua sala de aula. Este dado contradiz a
afirmacao de que quatorze pais (93,3%) haviam comunicado a direcdo da escola
quanto ao diagndéstico do seu filho ou, porventura, estdo ocorrendo omissdes de
informacdes entre direcao e professores.

Na seqliéncia, quando questionados sobre a necessidade de cuidados
especiais desses escolares, quatro informaram que nao identificavam enquanto que
oito responderam afirmativamente. Quando foram solicitados a descrever que tipos

de cuidados os escolares com doencas e/ou condicdes crbnicas requisitavam, pode-



81

se observar como mostra a Tabela 10 que na andlise das respostas os cuidados

relatados referiam-se ao aluno, a familia, a escola e ao servigo de saude.

Tabela 10 — Frequiéncia absoluta de cuidados especiais nhecessarios ao aluno
com doenca cronica informados pelos professores. N = 12

Envolvidos Cuidados necessarios informados pelos Freqiéncia
no cuidado professores
ao aluno
com doenca
crénica
O Aluno Medicacgao 5
Metodologia diferenciada 4
Bem estar no ambiente escolar 1
Socializacao 1
A Familia Dialogo permanente 2
(pais) Orientacdes de profissional habilitado sobre os 1
atendimentos em saude (para nao perder
consultas)
A Escola Apoio de equipe multidisciplinar 3
(professores) Menor numero de escolares na sala de aula e 2
sala de recursos
Informacdes: esclarecimentos sobre a doenca 1
em forma de palestras
O Servico de Acesso ao servico e Agilidade para obtencao do 3

saude atendimento e para os retornos peridédicos

Pode-se verificar entre as respostas que os cuidados mais comuns foram: o
uso de medicamentos continuos, com cinco respostas; € a necessidade de uma
metodologia diferenciada com quatro; de ter maior facilidade de acesso aos servicos
de saude e apoio de equipe multidisciplinar com trés cada uma; necessidade de
didlogo permanente com a familia e sala de recurso com duas; ter profissional
habilitado, palestras para professores sobre a doenca, socializagdo e bem-estar no
ambiente escolar com uma resposta cada uma.

Lembrando que, em 2007, com o lancamento do PDE, tem-se 0 compromisso
da acessibilidade arquitetdnica dos prédios escolares, a implantacdo de salas de
recursos e a formagdo docente para o atendimento educacional especializado
(BRASIL, 2007).
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A Declaracao de Salamanca (1994), em seu item 3, congregou 0S governos e
demandou que, no tocante a familia, encorajassem e facilitassem a participacéo de
pais, comunidades e organizacdes de pessoas com deficiéncias nos processos de
planejamento e tomada de decisdo concernentes a provisdo de servicos para
necessidades educacionais especiais. Nesse sentido, familia, escola e servicos de
saude devem estabelecer didlogos e dar condicbes para que a continuidade da

escolarizacao seja preservada.

4.4.2 Dificuldades encontradas e estratégias utilizadas

Outro questionamento foi referente as dificuldades encontradas pelos
professores quanto a inclusao do aluno. Apenas quatro professores afirmaram algum
tipo de dificuldade. Aqueles que passaram por dificuldades citaram a falta de
preparacdo e/ou orientacdo dos professores em lidar com estas situacoes
especificas e garantir a aprendizagem. Dentre as dificuldades dos escolares desses
professores temos as complicacdes advindas da epilepsia, bronquite/asma, infeccao
no ouvido freqlente e diabetes.

Sim, a dificuldade maior foi a falta de preparagdo ou orientagdo para
desenvolver uma metodologia que se adapte as necessidades do aluno.
Sendo que esta preparacdo nunca foi oferecida pelo Estado aos
professores e as salas estdo super lotadas (P6).

Sim, a principal dificuldade é conseguir colocar esses escolares no mesmo
ritmo do restante da turma, pois, além dessas doencas vem a questao social
e familiar que contribui para o péssimo comportamento e a desvinculagdo
dos mesmos na vida e vivéncia escolar (P11).

E interessante notar que ao se investigar as estratégias ja utilizadas na
superagao da dificuldade com o aluno com doencga crénica, nota-se o relato do
encaminhamento ao servico de saude e as tentativas de garantir maior atencdo a
vida social do aluno, como podem ser observados nos relatos dos professores a

sequir:
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A estratégia utilizada foi auxilia-la em algumas situagbes de crise,
encaminhando-a ao posto de saude local. E ter muito cuidado quanto a
abordagem com esses escolares, cuidando para que 0s mesmos consigam
adquirir aprendizagem mesmo estando doente (P1).

A solugao encontrada é dar total atengao, participar e procurar estar sempre
atento a vida social desse aluno, mas, muitas vezes as tentativas sao em
vao, pois o professor ndo consegue éxito apesar de tentar varias estratégias
(P11).

4.4.3 Sugestoes para contribuir com o desenvolvimento do escolar

Quando foram solicitados a dar sugestdes para contribuir com o
desenvolvimento do escolar com doenga crbnica, obtivemos dos doze professores

participantes, sugestdes diferenciadas destacando-se:

a) Necessidade de mais atendimento psicolégico, citadas por seis
professores:

Que houvesse na escola um psicélogo que pudesse ajudar ao professor e
equipe pedagdgica bem como ao aluno para que houvesse uma maior
integracdo e aprendizado do aluno (P6).

Apoio psicolégico para professores e escolares (P12).

A demanda de problemas de ordem emocional e comportamental nas escolas
tem aumentado muito nos Udltimos anos necessitando dessa forma de uma
ampliacdo também no numero de atendimentos psicolégicos para suprir as

necessidades dos escolares.

b) Apoio familiar sugerido por quatro professores:

O escolar com doencga cronica necessita de apoio familiar em todos os
sentidos (P1).

Trabalhar a familia em primeiro lugar (P4).
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A doenca cronica pode ser vista como um estressor que afeta o
desenvolvimento normal da crianca e também atinge as relagdes sociais dentro do
sistema familiar. A rotina da familia muda com constantes visitas ao médico,
medicacdes e hospitalizagdes (CASTRO; PICCININI, 2002).

Frente as necessidades de conviver com a doenca crbnica, que exige
retornos e hospitalizacées freqlentes, a crianca e o adolescente passam a se
familiarizar com os procedimentos e nomes dos medicamentos, apropriando-se de
um vocabuléario técnico (ROLAND, 1995) e isso se torna menos traumatico quando
tem o apoio da familia e da escola.

A familia precisa também estar inserida nos cuidados com os seus filhos. O
que acontece é que muitas vezes os pais atribuem a escola a total responsabilidade
no educar e cuidar em todos os sentidos, desligando-se do seu compromisso
enquanto familia também cuidadora.

O suporte familiar e as competéncias de cada membro da familia séo
importantes fontes de informacdo e influenciam o modo da crianca lidar com a
doenca (HAMLETT; PELLEGRINI; KATZ, 1992). Os seus papéis e fungbes devem
ser repensados e distribuidos de forma que auxilie a criangca na elaboracdo de
sentimentos confusos e dolorosos ocasionados pelo processo de adoecer. O papel
da familia é de fundamental importancia para manter o equilibrio emocional da
crianga, que ja se encontra demasiadamente abalado.

A educacdo de criancas com necessidades educacionais especiais € uma
tarefa a ser dividida entre pais e profissionais. Uma atitude positiva da parte dos pais
favorece a integracdo escolar e social. Por isso, eles deveriam ser encorajados a
participar de atividades educacionais em casa € na escola, bem como na supervisao
e apoio a aprendizagem de suas criancas.

c) A necessidade dos professores serem informados da doenca e/ou condicdo
cronica dos seus escolares, mencionada por trés professores, corroborando com
dados de Shiu (2001).

Acredito que os professores precisam saber dessa doenca para poder
ajudé-los se necessario (P1).

Que os pais avisassem sobre a doenga (P3).
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d) Preparacao do professor para lidar com esses escolares, citadas por trés
professores:

A escola precisa ter conhecimento e também deve ter nogdo de como agir
em situagdes de perigo e urgéncia com esses escolares com doengas e/ou
doencas e/ou condig¢des crbnicas (P1).

Que os professores tivessem preparagao (P6).

Capacitagdo em como tratar esse educando (P12).

No que concerne aos professores, os achados chamam atencdo para a
formacao do docente e de capacitacdes que envolvam tematicas de saude. Alguns
autores retratam questées que evidenciam tal preocupacao, como Ferriani e Ubeda
(1998), que evidenciaram as dificuldades dos professores ao depararem com
problemas de saude de seus escolares, quando geralmente recorrem aos
profissionais dessa area. Oliveira (1997) ressalta que os docentes geralmente nao
conhecem as caracteristicas do desenvolvimento dos escolares, o que pode
dificultar o trabalho de questdes ligadas a saude. Conceicdo (1994), em seus
estudos também conclui que os professores ndo sao adequadamente preparados
para trabalhar com o ensino de saude, idéia corroborada por Oliveira e Silva (1990),
0s quais caracterizam o processo de formacao dos docentes como falho nessa area,
geralmente centrado nas praticas pedagégicas transmissoras de informacdes
desvinculadas da realidade.

Tais dificuldades relatadas pelos docentes no comentario a sua formagéao,
também foram descritas por Focesi (1992). Para esse autor, as formas pedagdégicas
devem ser repensadas na busca de uma maior e melhor capacitacdo ao enfocar-se
a tematica de saude. Acrescentando-se aos trabalhos ja citados, Misrachi e Sapag
(1994) advogam a adocao de outras metodologias no processo de capacitagdao dos
docentes, no que se refere a tematica da saude.

Torna-se necessario que a preparacao seja adquirida no curso de formacao
de professores. Loureiro (1996) destaca a necessidade de se evidenciar a relacédo
educacgao/saude para aqueles que atuam nas Ciéncias Humanas e Sociais, sendo
ainda comum profissionais destas areas definirem salude a partir de prestacdo de
servicos de saude e tratamento de doencgas, apesar dos trabalhos desenvolvidos por

instituicdes vinculados a Saude Publica, inserirem esta dimensdo em uma ética
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social e do conceito de saude abordar aspectos inerentes a forma de estrutura da
sociedade desde a década de oitenta. O autor considera extremamente preocupante
a auséncia de disciplinas que abordem a dimensao saulde, ou ainda, a tentativa de
algumas instituicbes de ensino superior de abordar toda a diversidade tematica
contida na area em algumas poucas disciplinas. No ambito do material didatico
disponivel (...) no¢des de higiene, sexualidade, corpo humano, primeiros socorros,
preservacao do ambiente, sdo tratados de modo fragmentado, descontextualizado e,
nao raramente, preconceituoso; isto é visto de modo acritico e reproduzido
indevidamente pelo professorado em geral (LOUREIRO, 1996).

Cada dia novas responsabilidades vem sendo passadas para a escola por
falta de tempo dos pais ou mesmo por falta de conhecimento e esclarecimento sobre
diversos assuntos. As questbes de saude estdo se tornando cada vez mais
necessarias de serem discutidas no ambiente escolar. Os professores devem ser
preparados para discutir questdes de saude, higiene, alimentacdo de maneira critica
e contextualizada, vinculando saude as condicoes de vida e direitos do cidadao.
Desenvolver o senso critico, formar o cidadao de amanha é tarefa da educacao
(COLLARES; MOISES, 1989).

Deve-se considerar também a criacdo de cursos de atualizacdo e cursos de
extensdo, organizados com o objetivo de proceder a revisdo e atualizacdo dos
métodos usados em educagdo para a salde e a novas conceituacdées e novos
conhecimentos de assuntos de saude, bem como possibilitar ao professor conhecer
0s programas prioritarios de saude em sua area de atuacéo. Os préprios érgaos de
saude poderdao promover esses cursos. Brito Bastos (1979), declara ser necessario
uma estreita aproximacao entre os 6rgaos de saude e os de educacao para que a
educagao em saude melhor se desenvolva. Esta preocupacao ja antiga despertou
para a criacao de projetos de saude na escola hoje cada vez mais abrangentes.

e) Apoio da equipe pedagdgica sugerida por um professor:

As dificuldades sdo muitas, mas o apoio € minimo tanto do corpo docente
como dos profissionais da equipe pedagdgica (P11).



87

Nesse sentido, sugere-se uma maior interacdo entre a equipe escolar de
forma a desenvolver um trabalho conjunto em prol das melhorias de condicdes

oferecidas aos escolares que tenham alguma necessidade educacional especial.

f) Necessidade de apoio governamental, citado por dois professores:

Apoio governamental, financeiro para a escola estar se organizando (P7).

Uma das dificuldades mencionadas foi quanto ao apoio governamental em
relacdo ao desenvolvimento de estratégias e oferecimento de melhores condicdes a
esses escolares. Um dos grandes desafios da Escola Promotora de Saude, dos
servicos de saude e das comunidades envolvidas com os principios de sua
promocao, & ter autonomia no processo de melhorar as condi¢cdes de saude e de
qualidade de vida da comunidade escolar.

Politicos em todos os niveis, incluindo o nivel da escola, deveriam
regularmente reafirmar seu compromisso para com a inclusdo e promover atitudes
positivas entre as criancas, professores e publico em geral, no que diz respeito aos
que possuem necessidades educacionais especiais.

Na relacdo entre saude e escola surge a possibilidade de construirmos uma
proposta que envolva estudantes, trabalhadores da educacédo, comunidade escolar,
orgaos governamentais de educacao, gestores de sistemas de salde e educacéo,
movimentos sociais, associacdes, grupos, familias e toda a populacao. Percorrendo
as diversas regides do Brasil, podemos constatar que, cada vez mais, as escolas
promovem acbes educativas em saude. No entanto, as acbes desenvolvidas
historicamente tém se centrado em um olhar biomédico, ou seja, pensamos saude
com um enfoque na doenga ou na sua prevencdo. Essa forma de pensar tem sido
insuficiente para fazer da escola um espaco que produz saude. Mas sabemos que a
sua promocao é tarefa de diferentes setores da sociedade e, assim, muito mais
pessoas poderdo se envolver nas acdes educativas, ajudando a despertar para a
discussao acerca da qualidade de vida das localidades (BRASIL, 2004b).

Nesse sentido, os Ministérios da Saude e da Educacao estdo trabalhando
numa proposta que visa contribuir para a transformagéo da pratica educativa em

saude na Educacédo Infantil, no Ensino Fundamental e Médio e na Educacao de
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Jovens e Adultos. A escola pode, entdo, mobilizar as maes e os pais dos escolares,
além de outras pessoas da comunidade, técnicos, profissionais, empresarios,
artistas, para participar das acdes de saude na escola, e juntos serem capazes de
criar solugdes e aos poucos melhorar a vida da sua comunidade. Para isso, €
necessario promover um amplo didlogo com os diversos grupos buscando a
construcdo do conhecimento sobre a saude. Esse processo de construgdo coletiva
do conhecimento por meio do didlogo, de troca de experiéncias e saberes & muito
importante (BRASIL, 2004b).

g) Profissionalizagcdo do aluno mencionada por um professor:

Trabalhar com a familia, um lugar onde eles possam aprender alguma
profisséao (P9).

A preparacao do aluno para o mercado do trabalho também é um dos
grandes objetivos e desafios da educacgdo. Dentro disto, a escola desenvolve neles
as habilidades, as potencialidades, a criatividade e a cidadania, visando a

profissionalizacdo, o bem-estar social e o seu desenvolvimento integral.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Considerando os resultados obtidos na analise dos dados foi possivel
identificar que, 60% (N=374) dos escolares tém ou tiveram uma ou mais doenca
e/ou condicdo cronica de saude. Desse total, 33,07% (N=208) dos escolares
apresentaram somente uma doenca e/ou condicdo crbnica, enquanto que 14,94%
(N=94) apresentaram somente duas e 11,45% (N=72) apresentaram trés ou mais
condi¢cbes/doencgas.

Dentre as condicdes listadas as de maior prevaléncia sdo as alergias
afetando 25,28% das criancas, seguida das infec¢coes de garganta (amigdalite) com
18,76%, dores de cabeca freqlentes (cefaléia) com 12,72%, bronquite/asma com
11,92% e anemia com 11,76%. A faixa etaria de maior prevaléncia esta entre 8 a 11
anos de idade seguida pela faixa etaria entre 12 a 15 anos.

O percentual de aproximadamente 60% dos escolares com alguma doenca
e/ou condicao crénica pode ser considerado alto o que nao deixa duvidas da sua
presenca na escola e se mostra preocupante se considerarmos as consequéncias
de tal indice para o aluno, para a instituicdo escolar e para a familia. A doenca
cronica pode ser vista como um estressor que afeta o desenvolvimento normal da
crianca e também atinge as relagdes sociais dentro do sistema escolar e familiar.

A partir destas constatacdes, é preciso que a escola enxergue o aluno em
todos os seus aspectos para compreender suas dificuldades e situacdo em que
ocorrem e assim permitir a elaboracédo e planejamento e o uso de estratégias que
promovam a inclusao desse aluno.

Ainda que a forma de coleta dos dados tenha direcionado para este alto
percentual e estes sejam passiveis de refinamento metodologico, tal percentual
oferece um indicativo indiscutivel da presenca da doenca e/ou condi¢ao crbnica de
saude na escola, o que nos leva a refletir sobre as formas com que as escolas estao
lidando com essa realidade, e se as mesmas estdo realmente preparadas para
desenvolver uma educagéo inclusiva.

E possivel concluir que pais e professores informam necessidades do escolar.
Os dados referentes a entrevista com os pais apontam que as necessidades
referem-se a observacao constante do seu filho quanto aos sinais de crise, seguida
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de alimentacdo adequada para diabético, adequacao das atividades fisicas mais
leves, adequacgao da estrutura fisica, transporte escolar, posicionamento do filho na
carteira da frente e de ter professor especialista em educacao especial. Em relacéao
a entrevista com os professores, as respostas mais comuns referem-se a cuidados
quanto ao uso de medicamentos continuos, uma metodologia diferenciada, de ter
maior facilidade no acesso aos servicos de saude e apoio de equipe multidisciplinar,
dialogo permanente com a familia e sala de recurso, ter profissional habilitado,
palestras para professores sobre a doenca, socializagcdo e bem-estar no ambiente
escolar.

Considerando os resultados obtidos na analise dos dados dos pais dos
escolares selecionados, verificou-se que estes identificaram necessidades dos seus
filhos e que estas estédo relacionadas ao ambito familiar, social, da saude e escolar.
Embora nao tenham relatado dificuldades de insercdo do seu filho na escola, 80%
relataram necessidades no ambiente escolar e, dentre as citadas, verificou-se que
se referiam as caréncias que podem ser sanadas apenas pelo cumprimento da
legislacdo vigente, mas que, muitas vezes, os pais ficam alheios a essa legislacéo e
nao se organizam, nem se manifestam em prol de melhorias na qualidade de
atendimento e educagéo oferecidos a essas criancgas.

Quanto aos resultados obtidos com os professores, verificamos que mais da
metade ndo tém informagdes precisas sobre a saude dos seus escolares, mas
sabem identificar os cuidados necessarios para 0s escolares com doencgas e/ou
condigdes crbnicas, indicando a medicacdo como o de principal ocorréncia na
escola, seguido de maior acesso e apoio de equipes multidisciplinares e da
necessidade de formacao e capacitacao do professor para atuar nessas situacoes.

Os resultados indicam que existem demandas dos escolares com doencas
e/ou condi¢des crdnicas e que é importante que os profissionais da educacgao e da
saude as conhegam e as incorporem ao plano de cuidados, para uma intervencao
efetiva que promova o seu crescimento e desenvolvimento.

Dentre as sugestdes feitas pelos pais temos: a necessidade de ampliacao do
atendimento psicolégico para os escolares; readequacdo em/das salas de aula;
servico de nutricdo para elaboracdo de cardapio que atenda as necessidades dos
alunos, sugerida especialmente pelos pais das criangas diabéticas; proporcionar
atividades recreativas, aulas de computagao, alguma atividade que envolvesse mais
o tempo dos filhos; ter aparelhos de primeiros socorros na escola e treinamento para
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professores e funcionarios para situagcbes de urgéncia e emergéncia; palestras
educativas dentro do ambiente escolar e observacdo constante do seu filho na
escola; necessidade de profissionais especialistas em educacdo especial e de
fonoaudibloga e psicopedagoga.

Os professores sugeriram mais atendimento psicoldgico, apoio familiar, a
necessidade dos professores serem informados da condigcdo crénica dos seus
alunos e de serem preparados para lidar com 0os mesmos, necessidade de apoio
governamental, apoio da equipe pedagogica e profissionalizagdo do aluno.

Conclui-se que ha necessidade urgente de uma maior articulacdo entre os
responsaveis pelos setores da educacdo, da saude e representantes da
comunidade, no sentido de refletir e debater as tematicas da Educacao e da Saude
e, sobretudo, a relacdo entre os dois campos. Tal articulacao ira contribuir para a
construgcdo de uma concepgao mais integrada e critica da Educacdo, capaz de
nortear acdes coletivas e planos de cuidados especificos aos estudantes com
necessidades de saude. Considera-se que tais planos possam ser desenvolvidos
por um time de profissionais, dentre os quais o profissional da saude, o enfermeiro,
que teria um papel integral designando responséaveis, coordenando os servicos de
controle e treinando o pessoal da escola. Enquanto que os profissionais da escola,
por sua vez, defenderiam politicas para acomodar as necessidades individuais dos
estudantes e, juntos num esforco coordenado, a escola e a saude, buscariam
identificar os recursos disponiveis para os professores, estudantes e familia.

Cabe mais uma vez enfatizar a importancia do plano para o professor que
atua diretamente com o aluno, onde estejam previstos programas de treinamento
especificos ndo s6 para emergéncias, mas, que este em sua sala de aula, possa
atender as necessidades e privacidades dos alunos e permita que estes participem
amplamente das atividades da escola. Deve-se permitir 0 acesso e garantir
permanéncia para todos os educandos, mesmo aqueles que apresentam grande
desvantagem, modificando atitudes discriminatérias, criando comunidades
acolhedoras e desenvolvendo uma sociedade inclusiva.

Enfim, este estudo sugere questionamentos acerca da inclusdo de escolares
com necessidades especiais de saude e da realidade das escolas brasileiras em
relacdo aos servicos prestados a eles. Que novas pesquisas possam surgir, que
estratégias de intervencdao sejam investigadas e planejadas com o objetivo de

contribuir para o desenvolvimento do escolar com doenca crénica.
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APENDICE A - Autorizacdo da Direcdao do Departamento Municipal
de Educacao

AVA
AVAvAY  UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

u nesp " 40LI0 DE MESQUITA FILHO”

"Campus” de Marilia

Autorizacao da Instituicao Vinculada a Pesquisa

Eu, Romilda Hiromi Dias, autorizo Eliana Rolddo dos Santos Nonose a
realizar a pesquisa em nossas escolas. E declaro que estou ciente do compromisso
ético da mesma em nao divulgar o nome dos alunos, das escolas e outras
informagcdes comprometedoras. Além disso, estou informado (a) que durante a
execucao do projeto os procedimentos utilizados ndo causam dano/desconforto ao
participante e em caso do surgimento de alguma ddvida poderei procurar 0s
pesquisadores nos seguintes telefones ou enderecgos eletrdnicos (e-mail):

Eliana Roldao dos Santos Nonose: (44) 3655-1164 e 8822-0934; e-mail:
eliananonose@hotmail.com

Tania Moron Saes Braga: (14) 3433-3832; e-mail: tania.icm@icm.com.br
Nome do Responsavel: Romilda Hiromi Dias

Instituicdo: Departamento Municipal de Educacéao

JANS 1S ] 0 F= L L] = PP PPPPPPPP

Data: ...... VA [,

Eu, Eliana Rolddo dos Santos Nonose, declaro que forneci todas as
informacdes referentes ao projeto para o} Responsavel
(diretor/coordenador/Proprietario).

ASSINATUIA: -, Data: ...... Lo, [,
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APENDICE B - Autorizacdo da Direcdo do Colégio Estadual
Tiradentes

AVA
AVAVAY  UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

u nesp ¥ 9ULIO DE MESQUITA FILHO”

"Campus” de Marilia

Autorizacao da Instituicao Vinculada a Pesquisa

Eu, Maria Conceicao Barros Holanda, autorizo Eliana Rolddo dos Santos
Nonose a realizar a pesquisa em nossa escola. E declaro que estou ciente do
compromisso ético da mesma em n&o divulgar o nome dos alunos, da escola e
outras informagbes comprometedoras. Além disso, estou informado (a) que durante
a execucao do projeto os procedimentos utilizados ndo causam dano/desconforto ao
participante e em caso do surgimento de alguma ddvida poderei procurar 0s
pesquisadores nos seguintes telefones ou enderecos eletrdnicos (e-mail):

Eliana Roldao dos Santos Nonose: (44) 3655-1164 e 8822-0934; e-mail:
eliananonose@hotmail.com

Tania Moron Saes Braga: (14) 3433-3832; e-mail: tania.icm@icm.com.br
Nome do Responsavel: Maria Conceigédo Barros Holanda

Instituicdo: Colégio Estadual Tiradentes — Ensino Fundamental e Médio
ASSINATUNA: ..o a e e e e e e e e e e aas

Data: ...... [oaaaanie. [oaeaan,

Eu, Eliana Roldao dos Santos Nonose, declaro que forneci todas as
informacdes referentes ao projeto para o} Responsavel
(diretor/coordenador/Proprietario).

ASSINAIUIA: < oo Data: ...... [oaaannn. [oii..
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APENDICE C - Autorizacao da Direcdo da Escola Estadual de
Guaipora

AVA
AVAVAY  UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

u nesp ¥ 9ULIO DE MESQUITA FILHO”

"Campus” de Marilia

Autorizacao da Instituicao Vinculada a Pesquisa

Eu, Gizelda Cezar, autorizo Eliana Rolddo dos Santos Nonose a realizar a
pesquisa em nossa escola. E declaro que estou ciente do compromisso ético da
mesma em nao divulgar o nome dos alunos, da escola e outras informacdes
comprometedoras. Além disso, estou informado (a) que durante a execucdo do
projeto os procedimentos utilizados ndo causam dano/desconforto ao participante e
em caso do surgimento de alguma davida poderei procurar os pesquisadores nos
seguintes telefones ou enderegos eletrdnicos (e-mail):

Eliana Roldao dos Santos Nonose: (44) 3655-1164 e 8822-0934; e-mail:
eliananonose@hotmail.com

Tania Moron Saes Braga: (14) 3433-3832; e-mail: tania.icm@icm.com.br
Nome do Responsavel: Gizelda Cezar

Instituicao: Escola Estadual de Guaipora — Ensino Fundamental
ASSINALUIA ..ttt e e e e e e e e e e e e e

Data: ...... VA [,

Eu, Eliana Rolddao dos Santos Nonose, declaro que forneci todas as
informacdes referentes ao projeto para o} Responsavel
(diretor/coordenador/Proprietario).

ASSINALUIA: - e, Data: ...... [oaean, [,
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APENDICE D - Autorizacdo da Direcdo da Escola Estadual Jangada

AVA
AVAvAY  UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

u nesp " 40LI0 DE MESQUITA FILHO”

"Campus” de Marilia

Autorizacao da Instituicao Vinculada a Pesquisa

Eu, José Augusto Silva, autorizo Eliana Rolddo dos Santos Nonose a
realizar a pesquisa em nossa escola. E declaro que estou ciente do compromisso
ético da mesma em nao divulgar o nome dos alunos, da escola e outras informacdes
comprometedoras. Além disso, estou informado (a) que durante a execucdo do
projeto os procedimentos utilizados ndo causam dano/desconforto ao participante e
em caso do surgimento de alguma davida poderei procurar 0s pesquisadores nos
seguintes telefones ou enderegos eletrdnicos (e-mail):

Eliana Roldao dos Santos Nonose: (44) 3655-1164 e 8822-0934; e-mail:
eliananonose@hotmail.com

Tania Moron Saes Braga: (14) 3433-3832; e-mail: tania.icm@icm.com.br
Nome do Responsavel: José Augusto Silva

Instituicdo: Escola Estadual Jangada — Ensino Fundamental

JAXS 1S ] 0 F= L L] = PP PPPPPRPP

Data: ...... VA [,

Eu, Eliana Rolddao dos Santos Nonose, declaro que forneci todas as
informacdes referentes ao projeto para o} Responsavel
(diretor/coordenador/Proprietario).

ASSINALUIA: - e, Data: ...... [oaeaann. [,
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APENDICE E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

AVA
AVAVAY  UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

u nesp ¥ 9ULIO DE MESQUITA FILHO”

"Campus” de Marilia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: DOENCAS CRONICAS NA ESCOLA: um estudo das necessidades
dos alunos B
Pesquisador Responsavel: ELIANA ROLDAO DOS SANTOS NONOSE

Estamos realizando uma pesquisa com os estudantes das escolas do Municipio de
Cafezal do Sul, intitulada “DOENCAS CRONICAS NA ESCOLA: um estudo das
necessidades dos alunos” e gostariamos que vocés, pais e professores, participassem da
mesma.

A pesquisa tem como objetivo identificar a prevaléncia de condi¢cdes e/ou doencas
crbnicas nos escolares do municipio, bem como caracterizar as necessidades do escolar
com doenca crénica.

Caso aceite participar desta pesquisa gostariamos que soubessem que a coleta de
dados constara de informagbes socio-demogréficas (sexo, idade, escolaridade, local de
residéncia e telefone) e preenchimento de questionarios que buscarao alcangar os objetivos
propostos pela pesquisa. Dando seguimento, posteriormente, alguns pais e professores
serdo convidados a participar de uma entrevista.

Durante a execugcdo do projeto os procedimentos utilizados n&o causam
dano/desconforto ao participante e em caso do surgimento de alguma duavida podera
procurar os pesquisadores nos seguintes telefones ou enderecos eletronicos (e-mail):

Eliana Rolddo dos Santos Nonose: (44) 3655-1164 e 8822-0934; e-mail:
eliananonose@hotmail.com
Tania Moron Saes Braga: (14) 3433-3832; e-mail: tania.icm@icm.com.br

Apos ler e receber explicagbes sobre a pesquisa, e ter garantidos meus direitos: (1)
receber resposta a qualquer pergunta e esclarecimento sobre os procedimentos, riscos,
beneficios e outros relacionados a pesquisa; (2) retirar o consentimento a qualquer
momento e deixar de participar do estudo; (3) nao ser identificado e ser mantido o carater
confidencial das informagGes relacionadas a privacidade; (4) procurar esclarecimentos com
o Comité de Etica em Pesquisa da Unesp — Marilia, através do telefone (14) 3402-1373, em
caso de duvidas ou notificagdao de acontecimentos ndo previstos.

Declaro estar ciente do exposto e desejar participar do projeto, ou desejar que
.......................................................................................................................... participe da
pesquisa. Cafezal do Sul, ...... A [ i
Nome do sujeito/ou do reSPONSAVEL: .........eeiiiiiiiiie e

ASSINATUIA: weeiiiiiiiiieeeeeeee ettt ee et ee e ee e e ee et e e e e e e e ee e e ee e e eeeeeaeeaaaaaaaaaans
Eu, Eliana Roldao dos Santos Nonose, declaro que forneci todas as informagdes referentes

ao projeto, para o participante e/ou responsavel.
AsSINAtUura: ....coooeieiee, Data: ...... A [
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APENDICE F - Questionario (Etapa A)

Nome da crianca:

Sexo: Idade: Série que estuda:

Endereco: Telefone:

O seu filho tem ou teve alguma das condigdes e/ou doencas relacionadas abaixo?

Diabetes
Presséo alta
Anemia

Bronquite/Asma

)

)

)

)

) Doenca no coracgéo
) Doencga no rim

) Algum tipo de alergia

) Reumatismo no sangue

) Problemas mentais/problemas na cabeca
) Epilepsia

Doenca nos 0ssos

Céncer

Infec¢des no ouvido freqlentes

Infeccdes na garganta freqientes

Dores de cabeca frequientes
Hepatite/doenca no figado

Outra doenca. Qual?

e T e e e T T T e e T e T e T e e e

)
)
)
)
) Diarréias freqientes
)
)
)
)

Nenhuma doenca
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APENDICE G - Carta de informacéo ao participante da pesquisa

CARTA DE INFORMAGAO AO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Prezado(a) Senhor(a), este questionario faz parte da pesquisa que estou
realizando com os estudantes das escolas do Municipio de Cafezal do Sul, intitulada
“DOENCAS CRONICAS NA ESCOLA: um estudo das necessidades dos alunos”
e gostaria que vocés, pais, participassem da mesma. A pesquisa tem como objetivo
identificar a prevaléncia de condicdes e/ou doencgas cronicas nos escolares do
municipio, bem como caracterizar as necessidades do escolar com doenca crénica.

Por isso, seu apoio para responder a pergunta é muito importante para a
consecucao da pesquisa em questdo. O questionario foi elaborado de forma que seu
preenchimento seja rapido e simples, basta escrever um X na resposta que escolher
e pedir que seu filho entregue ao professor.

Desde ja, agradeco sua importante colaboracao.
Cafezal do Sul, 02 de abril de 2008.

Eliana Roldao dos Santos Nonose
Enfermeira e Pesquisadora
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APENDICE H - Roteiro de Entrevista para Pais (Etapa B)

ENTREVISTA AOS PAIS

1) O seu filho (a) necessita de cuidados especiais por causa de sua condicao de

saude? ( ) Sim ( ) Nao. Se sim, quais?

2) O Senhor (a) teve alguma dificuldade para colocar seu filho na escola por
causa da condigcao de saude? ( ) Sim ( ) Nao. Se sim, quais?

3) O Senhor (a) comunicou a direcdo da escola quando do diagnéstico da
doenca e/ou condicdo do seu filho? ( ) Sim ( ) Nao

4) Em sua opinido, o seu filho tem alguma necessidade especial no ambiente
escolar? ( ) Sim ( ) Nao. Se sim, qual (is) necessidade (s)? Quando
acontece?

5) Que sugestdbes o Senhor (a) daria que pudesse contribuir para o

desenvolvimento do seu filho no ambiente escolar?



APENDICE | - Roteiro de Entrevista para Professores (Etapa B)

ENTREVISTA AOS PROFESSORES

112

1) O Senhor (a) foi informado da condicao de saude de (s) algum aluno de sua

sala(s)? ( ) Sim ( )Nao

2) Em sua opinido, o (s) seu (s) aluno (s) com esta condicao de saude necessita

de cuidados especiais no ambiente escolar? ( ) Sim ( ) Ndo. Se sim, quais

seriam essas necessidades/cuidados?

3) O Senhor (a) ja passou por alguma dificuldade quando da inclusdo de

um

escolar com doencga crénica? ( ) Sim ( ) Nao. Se sim, qual foi e qual

estratégia foi utilizada na superacao?
4) Que sugestdes o Senhor (a) daria que pudesse contribuir para

desenvolvimento do escolar com doencga crénica?

o
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APENDICE J — Autorizacdo da Secretaria Municipal de Saude

AVA
AVAVAY  UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

u nes ¥ 9ULIO DE MESQUITA FILHO”
"Campus” de Marilia

Autorizacao da Instituicao Vinculada a Pesquisa

Cafezal do Sul, 02 de abril de 2008.

A Direcao da Secretaria Municipal de Saude, ap6s leitura do projeto:
“Doencas crdénicas na escola: um estudo das necessidades dos alunos”, a ser
desenvolvido por Vossa Senhoria, sob orientacdo da Profa. Dra. Tania Moron Saes
Braga, do Programa de Pés-Graduagdo em Educacdo da Faculdade de Filosofia e
Ciéncias da UNESP — Campus de Marilia autoriza a consulta aos prontuarios a que
se fizer necessario.

Sem mais no momento, renovo protestos de estima e consideracao.

Atenciosamente,

Ronaldo Olmo
Secretario Municipal de Saude

liIma. Sra.

Eliana Rolddo dos Santos Nonose
Programa de Pés-Graduacao em Educacao
Faculdade de Filosofia e Ciéncias

UNESP — Campus de Marilia
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ANEXO A - Parecer favoravel emitido pelo Comité de Etica em

Pesquisa da UNESP de Marilia

AVA FACULDADE DE FILOSOFIA E CIENCIAS
AVAVAY COMITE DE ETICA EM PESQUISA
VAY Fone: (Oxx 14) 3402-1346
Unesp Fax: (Oxx14) 3422-1302
UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA www.marilia.unesp.br/cep

e-mail: cep@marilia.unesp.br

PARECER DO PROJETO N’ 3244/2007

1. Titulo do Projeto: Doencgas crénicas na escola: um estudo das necessidades dos alunos

2. Pesquisador Responsavel: Tania Moron Saes Braga/Eliana Rolddo dos Santos Nonose

3. Instituicdo do Pesquisador: Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Universidade Estadual
Paulista — Campus de Marilia

4. Apresentacao ao CEP: 04/12/2007
5. Apresentar relatorio em: Semestralmente durante a realizagdo da pesquisa.

O objetivo desta pesquisa € reunir informagdes que possam contribuir para o
desenvolvimento do escolar com doenca crénica.

Especificos: Identificar junto aos pais e professores as necessidades dos alunos com doenca
crénica. ldentificar barreiras enfrentadas para inclusdo dessas criancas nas escolas e

estratégias positivas empregadas; Levantar sugestdes para melhorar os servigos prestados a
esses estudantes

SUMARIO DO PROJETO

As escolas enfrentam hoje nimeros crescentes dos estudantes com doen(;.as cronicas e
consequentemente, os mesmos S80 mais provaveis de terem dificuldades académicas,
sociais e emocionais. Os educadores e as familias devem assegurar-se de que estas
criangas recebam e mantenham uma instrugdo de qualidade. Esta pesquisa tem como
objetivo reunir informagdes que possam contribuir para o desenvolvimento do escolar com
doenca crbnica. Trata-se de um estudo exploratério e descritivo, de abordagem quanti-
qualitativa. O local escolhido para o estudo sdo as escolas municipais e estaduais do
municipio de Cafezal do Sul no Parana, sendo destas trés municipais e trés estaduais,
totalizando uma amostra de 939 alunos no municipio. Participardao como fonte de informagao
os pais e professores de alunos portadores de pelo menos uma doencga cronica pertencentes
a essas escolas. A coleta de dados sera estruturado, previamente elaborado pelas
pesquisadoras, dirigido aos pais de todos os alunos das escolas do municipio. Os resultados
dos questionarios nos levardo a definicdo da populacdo amostra da segunda fase da coleta
de dados, caracterizando o objetivo do estudo. Essa segunda fase se dard por meio de uma
entrevista semi-estruturada, combinando questdes fechadas e abertas. Os dados serdo
analisados apés a transcricao literal das fitas, utilizando-se a técnica de analise tematica de
conteudo.
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COMENTARIOS DO RELATOR

O método é condizente com o Objenvo O prolocolo de entrevusta elaborado pelo pesquusador
foi devidamente esclarecido quanto aos objetivos e a analise de resultados, sendo 0 mesmo
apresentado junto aos anexos.

A pesquisa ndo oferece riscos eminentes aos sujeitos entrevistados, porém a andlise dos
resultados podera agregar conhecimentos que podem beneficiar o processo de
Ensino/Aprendizagem nas Instituicdes onde a pesquisa ocorrerd, caso seja feita devolutiva
dos resultados para os setores responsaveis pela Inclus@o de alunos portadores de doencas
cronicas nestas Instituicoes, bem como sua publicagéo beneficiara outras entidades

PARECER FIN,

O CEP da FFC da UNESP apos acatar 0 parecer do membro relator prevnamente aprovado
para o presente estudo e atendendo a todos os dispositivos das resolucdes 196/96 e
complementares, bem como ter aprovado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
como também todos os anexos incluidos na pesquisa resolve aprovar o projeto de pesquisa
supracitado.

INFORMACOES COMPLEMENTARES

'DATA DA REUNIAO . .
Aprovado na reuniao do CEP da FFC em 17/1 2/2007

Dr® Simone Aparecida Capellini
Presidente do CEP

Prof°. Dr® Tullo Vigevani
Diretor




Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )
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