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Resumo: Objetivo: Conhecer a perspectiva dos profissionais de educacdo acerca das
dificuldades enfrentadas na educacdo escolar de criancas e adolescentes com doengas
crbnicas, tendo em vista os aspectos de vulnerabilidade. Método: Estudo descritivo e
exploratorio de natureza qualitativa. A coleta de dados foi realizada em uma cidade ao Sul
do Brasil. Participaram quinze profissionais da educacdo que em seu cotidiano atendiam
criangas ou adolescentes com doenga cronica. Os dados foram analisados por meio da analise
tematica e interpretados por meio do conceito de vulnerabilidade. Resultados: Emergiram
trés temas: vulnerabilidades programaticas vivenciadas na escolarizacao e cuidado a criangas
e adolescentes com doenca cronica; vulnerabilidades individuais experienciadas na relacéo
da familia com a escola e sua influéncia sobre o processo de escolarizacao; e vulnerabilidade
social e o processo de escolarizacdo de criangas e adolescentes com doencas cronicas.
Conclusdo: Evidencia-se a necessidade de um olhar apurado para as dimensdes de
vulnerabilidades vivenciadas, envolvendo a disponibilizagdo de recursos humanos e
materiais, a fim de minimizar adversidades e limita¢fes na escolarizacdo, objetivando sanar
demandas individuais dos alunos, suas familias e dos educadores.
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Abstract: Objective: To know the perspective of education professionals about the
difficulties faced in the school education of children and adolescents with chronic diseases,
considering the aspects of vulnerability. Method: Descriptive and exploratory study of a
qualitative nature. Data collection was carried out in a city in southern Brazil. The
participants were fifteen education professionals who, in their daily routine, assist children
or adolescents with chronic diseases. Data was analyzed through thematic analysis and
interpreted through the concept of vulnerability. Results: Three themes emerged:
programmatic vulnerabilities experienced in schooling and caring for children and
adolescents with chronic illness; individual vulnerabilities experienced in the relationship
between the family and the school and its influence on the schooling process; and social
vulnerability and the schooling process of children and adolescents with chronic diseases.
Conclusion: There is an evident need for an accurate look at the dimensions of vulnerabilities
experienced, involving the availability of human and material resources, to minimize
adversities and limitations in schooling, aiming to address individual demands of students,
their families, and educators.

Keywords: chronic disease; educational status; child; adolescent; nursing.

Resumen: Objetivo: Conocer la perspectiva de los profesionales de la educacion sobre las
dificultades que enfrentan en la educacidn escolar de nifios y adolescentes con enfermedades
cronicas, considerando los aspectos de vulnerabilidad. Método: Estudio descriptivo y
exploratorio de caracter cualitativo. La recoleccion de datos se llevé a cabo en una ciudad
del sur de Brasil. Participaron 15 profesionales de la educacion que, en su rutina diaria,
asisten a nifios o adolescentes con enfermedades cronicas. Los datos fueron analizados a
través de andlisis teméticos e interpretados a través del concepto de vulnerabilidad.
Resultados: Surgieron tres temas: las vulnerabilidades programaticas experimentadas en la
escolarizacion y atencion de nifios y adolescentes con enfermedades crénicas; las
vulnerabilidades individuales experimentadas en la relacién de la familia con la escuelay su
influencia en el proceso de escolarizacién; y la vulnerabilidad social y el proceso de
escolarizacion de nifios y adolescentes con enfermedades cronicas. Conclusion: Es evidente
la necesidad de una mirada precisa a las dimensiones de las vulnerabilidades
experimentadas, que involucran la disponibilidad de recursos humanos y materiales, con el
fin de minimizar las adversidades y limitaciones en la escolarizacion, con el objetivo de
atender las demandas individuales de los estudiantes, sus familias y educadores.
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Introducéo

A escolarizacdo é uma fase de mudancas e impde um processo de adaptacédo a crianca
e ao adolescente, seus pais e professores, englobando questdes como um novo ambiente,
rotina, alimentacdo e vinculos novos. ) As experiéncias no mundo da escola geram
situacdes, habitos e rotinas determinadas pelo espago em que as pessoas estdo inseridas,
colocando-as em lugares socialmente determinados, sendo esse um momento de grandes
transformacdes, especialmente individuais. ) Essas adaptacBes ganham potencialidade
quando associadas a necessidade de conviver com uma doenca cronica.

As doengas cronicas séo aquelas de causas diversas que, inicialmente, ocorrem de
forma gradual e possuem extensa ou indeterminada duracdo. Dizem respeito a adaptar-se as
mudancas que ocorrem ao longo da vida e a periodos de agudizagdo, que dificultam a
realizacéo de atividades cotidianas. Essas demandam intervencdes clinicas e mudancas nos
habitos de vida, @ além de um remanejamento familiar para conciliar as necessidades do
membro da familia com a doenca crénica, refletindo nas esferas social, econémica e fisica.®

Entende-se que a escola é um espaco no qual o desenvolvimento das pessoas tende a
ser fomentado, de forma a incentivar sua autonomia. Nesse contexto, inUmeros sao 0s
desafios aos quais os professores, familiares e alunos estdo expostos na educacéo, sobretudo,
inclusiva. A caréncia de materiais, infraestrutura, recursos humanos, vinculagao de uma rede
de apoio efetiva nesse contexto, ) abstinéncia escolar, aspectos socioecondmicos, falta de
informacdes sobre a doenca, caréncia de conhecimento dos profissionais para lidar com a
situacdo e a necessidade de assumir fungdes para as quais ndo estdo preparados, sao
exemplos. &7

A capacidade de se fazer presente e obter um bom desempenho no ambito escolar
estdo associados as condi¢des de salde da pessoa. Esses mostram-se divergente entre os
alunos que possuem uma necessidade em saude e os demais, podendo ser minimizados com
a presenca ativa dos alunos em ambito escolar, a qual também sofre alteracdo devido a
necessidade de se ausentar deste espacgo para a assisténcia a salde, que pode se dar por curtos
ou longos periodos. ©

Esses alunos enfrentam uma rotina complexa, sobretudo, quando adjunta a uma
necessidade especial de educacdo (NEE). Para isso, € preciso considerar trés dimensdes: o
contexto educacional escolar, englobando instituicdo escolar e a acdo pedagogica; o aluno,
considerando nivel de desenvolvimento e condi¢des pessoais; e a familia, tendo em vista as
caracteristicas do ambiente e o convivio familiar. ® Entende-se que todas as questdes
elencadas séo corresponsaveis no aprendizado e na escolarizacdo do aluno.

O vinculo estabelecido entre pais e professores apresenta resultado positivo no que
diz respeito ao auxilio nesse processo de escolarizacdo, visando o bem-estar da crianca ou
do adolescente. Ainda, a relacdo com os profissionais da salde, assim como das esferas entre
si, reflete em suas experiéncias diarias, visto a importancia das agdes de cada um sobre sua
vida. ® Apesar disso, o elo entre os ambitos salide e educacéo ainda sofre resisténcia em seu
desenvolvimento, mesmo que o objetivo de ambos, com esses alunos, seja 0 mesmo. ©

Além disso, essa condigdo evidencia situagGes de vulnerabilidades capazes de
dificultar o processo de escolarizacdo. Em uma visé@o de que a vulnerabilidade ndo se define
unicamente como um estado proveniente e aceitavel do ser humano, mas também envolve
circunstancias individuais e, especialmente, coletivas.

A vulnerabilidade individual, se refere ao entendimento da pessoa acerca da
problematica, de maneira que possa adotar medidas protetoras e preventivas a partir do
gerenciamento desse conhecimento; a vulnerabilidade social, engloba os aspectos referentes
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a capacidade de obter informagdes e acessos a servicos, envolvendo questdes de género,
étnico/raciais, econémicas, crencas religiosas, entre outros; e vulnerabilidade programaética,
também chamada de institucional, envolve politicas publicas, condutas assumidas para
minimizar ou evitar agravos a salide aos quais essas pessoas possam estar expostas, incluindo
as formas de acesso que séo ofertadas a populacao para usufruir dessas medidas, facilitando
ou limitando esse. 19

Considera-se, tambeém, as adversidades e limitacdes frente as politicas pablicas, de
salide e sociais, sendo necessario efetivar medidas preventivas, protetivas e proativas, %
tendo em vista os desafios diarios enfrentados por criancas e adolescentes com doencas
cronicas e, portanto, necessidades especiais de saude, juntamente com as familias e os
profissionais da educacéo, no que diz respeito ao contexto escolar.

Essas situagOes de vulnerabilidades encontram-se atreladas a facilidades e
dificuldades emergentes do processo de saude e de doenca, portanto é fundamental
identificar tais situagcdes de vulnerabilidade auxilia na forma com que essa realidade possa
ser discutida e nas acdes a serem desenvolvidas para minimiza-las. Com base no exposto,
elaborou-se a seguinte questdo de pesquisa: Qual a perspectiva dos profissionais de educagéo
acerca das vulnerabilidades experienciadas no processo de escolarizacdo de criangas e
adolescentes com doencas crénicas?

Obijetivo

Conhecer a perspectiva dos profissionais de educagdo acerca das dificuldades
enfrentadas na educacdo escolar de criancas e adolescentes com doencas cronicas, tendo em
vista 0s aspectos de vulnerabilidade.

Método

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, embasada na perspectiva compreensiva,
utilizando o marco conceitual da vulnerabilidade conforme Ayres. 2 Esta pesquisa faz parte
da pesquisa multicéntrica intitulada “Vulnerabilidades da crianga e do adolescente com
doenca cronica: cuidado em rede de atencdo a satde”, a qual foi realizada de modo
concomitante em outros municipios do Rio Grande do Sul e de Santa Catarina. Os dados
aqui apresentados referem-se a coleta feita na cidade de Pelotas, RS. Por se tratar de um
estudo qualitativo, sua elaboragcdo procurou atender ao checklist de recomendacbes dos
Critérios Consolidados de Relato de Pesquisa Qualitativa (COREQ). 2

Participaram do estudo profissionais da educacdo que, em seu cotidiano, atendiam
criancas ou adolescentes com doenca cronica. Esses foram indicados pelas familias de
criancas e adolescentes que fizeram parte da coleta realizada na primeira etapa da pesquisa,
ocorrida no ambito hospitalar, em que se buscou criangas e adolescentes com doencas
crénicas que estiveram hospitalizados em todos os hospitais com internacao pediatrica, no
municipio do estudo. Portanto, a partir da identificagdo dessas criangas e desses adolescentes
foi feito contato com as familias, inserindo-se na pesquisa as que concordaram em participar
da etapa qualitativa, e, assim, com as informacdes fornecidas por essas familias, contatou-se
os profissionais de educacéo de referéncia indicados por elas.

O primeiro contato com esses profissionais foi realizado por ligacdo telefénica,
explanado sobre os objetivos e a dindmica da pesquisa, convidando-os a participarem. Apos
0 aceite dos participantes realizou-se o agendamento da entrevista em ambito escolar, tendo
a mesma ocorrido, presencialmente no segundo semestre de 2019, apés a leitura e assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Dezessete profissionais da educacgao foram
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contatados para participar da pesquisa, sendo que dois destes representavam 0s
educadores/cuidadores da mesma crianca. Dos 17 contatados 15 concordaram em contribuir
com a pesquisa e dois recusaram. Os profissionais pertenciam a dez escolas distintas e foram
identificados da seguinte forma “PE” (Profissional da educagdo) e um niimero sequencial, a
fim de preservar o seu anonimato, por exemplo, “PE1”. No caso em que dois profissionais
representam os educadores da mesma crianga a identificagdo agregou as letras “a” ou “b”
junto ao numero de identificacdo, de forma a diferenciar suas falas: “PE8a” e “PE&b”.

Os dados foram obtidos por meio de uma entrevista semiestruturada com gravagao
de audio em aparelho celular, tiveram duracdo média de 30 minutos e, posteriormente, foi
realizada a transcrigdo integral (manual), com dupla checagem (verificacdo da transcri¢cdo
por outra pessoa). As entrevistas foram realizadas por duas académicas de enfermagem,
bolsistas de iniciacdo cientifica, previamente capacitadas para coleta por duas docentes da
Universidade Federal de Pelotas, pesquisadoras com orientagdes de monografias,
dissertaces e teses, bem como publicagdes cientificas na tematica. As coletas ocorreram em
sala privativa de cada escola, em que o professor participante atuava. As entrevistas tinham
questdes referentes ao perfil dos participantes e mais duas perguntas abertas, a saber: Quais
as facilidades e dificuldades que vocé encontra no que se refere ao cuidado a satde da(o)
crianca/adolescente com doenca crbnica na escola? Quais as redes de apoio que 0sS
profissionais da escola necessitam para 0 acompanhamento a crianga/adolescente com
doenca cronica na escola?

Os é&udios e suas transcricbes foram armazenados em arquivos digitais, em
computador pertencente as docentes orientadoras e serdo mantidos por um periodo de cinco
anos, para dirimir quaisquer davidas quanto ao contetdo das entrevistas.

A anélise dos dados ocorreu de forma dedutiva, utilizando a analise de contetdo
dirigida, ¥ que é orientada por um processo estruturado embasado em uma teoria ou
concepcao tedrica existente. A partir dessa concepcdo, sdo elaborados conceitos-chave ou
variaveis como categorias de codificagdo iniciais, na sequéncia sdo elaboradas definicdes
operacionais para cada categoria de acordo com a teoria ou concepcao adotada. A concepcao
tedrica adotada para guiar a analise dos resultados neste estudo foi o quadro da
vulnerabilidade e de direitos humanos proposto por Ayres 2 e colaboradores, que busca
compreender os fatores individuais e coletivos conexos a maior suscetibilidade ao
adoecimento ou agravo, bem como utilizar recursos para sua protecdo em seus trés eixos:
individual, social e programatica. %12

O projeto foi submetido a plataforma Brasil e aprovado pelo CAEE
54517016.6.1001.5327, sob o parecer 1.523.198. Além disso, respeitou-se 0s preceitos
éticos preconizados na Resolucédo 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da
Saude, que aborda sobre os aspectos da pesquisa envolvendo seres humanos ® a qual
converge com os preceitos de ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade da
Declaragéo de Helsinki.

Resultados

Os quinze profissionais da educacdo participantes da pesquisa tinham faixa etaria
entre 26 e 53 anos, sendo a média de 46 anos de idade. Com relagdo ao estado civil sete eram
solteiras, cinco casadas, uma divorciada e uma viuva, as demais ndo informaram. O tempo
de atuacdo variou entre seis meses e 17 anos, com média de 4 anos e seis meses de atuagéo.

A ocupagéo dos profissionais da educagdo variou entre professora, que atende de
forma integral a turma, desenvolvendo conteudos; pedagoga, sendo a profissional
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responsavel por séries iniciais; cuidadora/monitora, que atua como auxiliar na sala de aula e
fora dela, ndo havendo uma formac&o especifica na maior parte dos casos, descrita também
como professora auxiliar; orientadora educacional, atuando de forma conjunta com a gestéo
da escola e auxiliando o professor na formacéo do aluno; coordenadora, a qual orienta o
funcionamento coletivo, integrando as funcgdes dos profissionais responsaveis pela educacdo
e auxilia em determinadas atividades especificas; e psicopedagoga, englobando a¢des que
visam o cuidado e a busca pelo entendimento do comportamento dos alunos e auxiliando no
desenvolvimento desses, quando identificada alguma dificuldade.

A partir das informacdes coletadas com os participantes elencou-se trés temas
principais: vulnerabilidades programéticas vivenciadas na escolarizagéo e cuidado a criangas
e adolescentes com doenca cronica; vulnerabilidades individuais experienciadas na relacéo
da familia com a escola e sua influéncia sobre o processo de escolarizacéo; e vulnerabilidade
social e o processo de escolarizacdo de criancas e adolescentes com doencas cronicas.

Vulnerabilidades programaticas vivenciadas na escolarizacdo e cuidado a criangas e
adolescentes com doenga cronica

A falta de recursos humanos, materiais, infraestrutura e/ou apoio no ambiente escolar
foi destacada como fator capaz de dificultar a insercdo de criancas e adolescentes com
necessidades especiais de satde no ambiente escolar, sendo estas vulnerabilidades definidas
como programaticas. As falas a seguir demonstram como isso ocorre nas instituicoes:

Tem horas assim que precisa de um apoio [...]. Que ele estava vindo nas aulas do
apoio ali com ela (coordenadora), mas vinha mais duas ou trés crian¢as com mais
deficiéncia [...] dai ndo d& para trabalhar s6 com ele.[...Jtem falta [...] no periodo
da manha sé tem eu de professora auxiliar e tem muitas criancas que tem problemas,
deficiéncia [...] eu sou cuidadora, entdo eu lido mais com a parte higiénica da
crianga e na parte do patio. [...] 0 acesso até ao banheiro [...] s6 que é um bercario
muito alto para ele[...] o material tem que controlar, para que tenha sempre [...] as
vezes eu trazia de casa. (PE8D)

Nesse relato pode-se observar tanto a deficiéncia nos recursos humanos e materiais
quanto a infraestrutura inadequada para atender as necessidades das criangas. Nesse sentido,
é preciso que as criancas/adolescentes sejam incentivadas a desenvolver autonomia no
autocuidado:

A gente esse ano esta trabalhando para criar uma autonomia porque ano que vem
ele vai para 0 5° ano, eu trabalho de manhd, ndo tem ninguém a tarde, entéo ele tem
que comecar [...]. Entdo a gente esta tentando treinar ele para ficar sozinho. (PE13)

Em termos de dificuldades vivenciadas pelos profissionais das escolas percebe-se
pouca elucidacdo sobre medidas a serem adotadas quando a crianga/adolescente com doenca
cronica apresenta uma exacerbacdo do problema de saide no ambiente escolar. Nesse
aspecto a presenca do profissional de salde mostra-se necessaria, englobando ainda a falta
de uma rede de apoio entre os setores educacéo e salde.

Sem a questdo do profissional da saude [...]. Eu faco assim uma avaliacdo mais
superficial para poder informar no momento que eu ligo pra o0 SAMU (Servico de
atendimento mével de urgéncia) [...]. E ai é feito essa locomoc¢ao da crianca direto
para o atendimento médico. [...] quanto a saide mesmo, se tem uma crianca em
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crise atualmente a gente ndo tem um profissional de enfermagem na APAE e se faz
muito necessario. (PE5)

Com base nessa fala, observa-se que pelo fato da instituicdo de ensino atender

criangas e adolescentes com necessidades especiais € essencial a presencga de profissionais
capacitados a prestar assisténcia, sendo relevante a presenca do profissional da saide no
ambiente escolar. Além disso, a falta desse profissional imp&e a necessidade de acionar a
familia para dar suporte em casos como medicagao ou intercorréncias:

A gente ndo costuma medicar em sala de aula, a gente pede que 0s pais venham
naquele momento e tragam a medicacgdo. Até para ndo ter problema de [...] que os
pais venham naquele momento ou que os pais tentem organizar o horario de forma
que ndo seja em horério de escola. (PE7)

Tem varias vezes que ele (aluno) parece que vai se engasgar, o0 pai traz [...] o
sugador [...] a gente da &rea da educacéo [...] ndo esté muito preparado para lidar
[...].[...] porque a gente ndo tem uma formag&o pra tratar com esses eventos. (PE3)

O sentimento de impoténcia frente a situacdes que ocorrem no ambiente escolar,

qguando fogem da rotina tornam a assisténcia educacional dificultada, conforme as falas a

sequir:

O Unico apoio que a gente tem € a boa vontade dos professores e da dire¢cdo que é
chamar os pais. E se os pais autorizarem algum outro encaminhamento. (PE14)

No primeiro momento nés vamos comunicar a familia e depois a gente vai chamar
a SAMU sim, porque nés ndo temos outros meios. (PE4)

Com base no exposto, € possivel identificar que existe uma falha na relacdo entre a

rede escolar e a da saude. Evidenciando-se importancia da insercdo do profissional de satde
no ambito escolar:

Eu acredito que seria necessario [...] um acesso mais préximo da saude [...]Jessa
rede que a escola precisaria estar inserida para troca de informagdes, para saber
como agir com determinadas criangas, um contato maior com os profissionais da
saude [..] esse conhecimento melhor [..] do que fazer em determinadas
situagdes. (PE1)

Eu acho [...] que a gente deveria ter uma assisténcia maior da parte psicolégica. Eu
vejo uma grande caréncia [...] se nds tivéssemos uma disponibilidade do
profissional dessa &rea facilitaria muito o trabalho. (PE10)

Toda essa rede, precisa juntar. SO que ainda a quantidade de profissional é muito
pouca. E pouca porque por exemplo psiquiatra a gente, bem dizer, no tem na rede,
psicologo a gente consegue encaminhar, as vezes leva dois, trés anos para um
atendimento. A gente precisa de fonoaudi6logo. (PE12)

Atendimento [...] da é&rea da saude [..] a enfermagem para fazer um
acompanhamento das familias dos alunos, mas a parte nutricional séo grandes eixos
[...] a &rea da saude € uma &rea distanciada. (PE5)
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Vulnerabilidades individuais experienciadas na relacdo da familia com a escola e sua
influéncia sobre o processo de escolarizacéo

A relacdo entre a familia e a escola € fundamental no processo de escolarizagéo,
contudo, apresenta fatores facilitadores e dificultadores. Nesse interim, os participantes
compreendem que a falta de participacdo ativa da familia junto a escola € um elemento
dificultador.

A mae esse ano esta bem ausente das atividades da escola, [...] € um dos motivos
gue esta fazendo com que ela (aluna) esteja mais tristinha, mais irritada. (PE1)

A dificuldade aqui com ele (aluno) foram as faltas e a familia. A familia mais
comprometida no apoio. (PE12)

Nesse contexto, a comunicacao efetiva entre escola e familia mostra-se como fator
imprescindivel para o desenvolvimento pleno do processo educacional do aluno:

E ndo é assim por falta de chamar, de pedir “tem que atualizar seus dados”, ai tem
gente que “ah, mas eu ndo tenho celular”, mas tem que ter alguém na volta que tu
possas pedir um nimero para um caso de emergéncia, porque a gente ndo pode ficar
simplesmente incomunicavel com a familia do aluno. (PE2)

Muitas vezes as maes sdo as Unicas cuidadoras das criancas e/ou adolescentes e ndo
veem seu direito de atendimento prioritario cumprido em diversos locais, por se tratar de
responsaveis de criancas/adolescentes com necessidades especiais de saude, fato que
interfere na sua rotina e, possivelmente, na participacdo ativa dentro da instituicdo de ensino,
dificultando o processo de educacdo. Fato que pode ser observado nos relatos a seguir:

Tem mée sozinha, entdo elas enfrentam uma grande dificuldade. Relatam muito a
questao de onibus [...] as vezes precisam de um atendimento numa unidade béasica
e nao conseguem transporte, porque tém poucos 6nibus adaptados. Outra coisa é
[...] questdo de fichas. [...] posto ndo entende que é sé no tal dia e tal horario que
elas terdo alguém para ficar com o cadeirante em casa [...]. E ai as vezes elas
precisam de uma consulta e elas tem que se expor com aguela crianca estrada fora
porgue ndo tem com quem deixar e também precisam de atendimento. (PE5)

Complementarmente, mostrando a importancia da participacdo da familia, outro
ponto destacado de forma positiva pelos educadores foi a participacdo das maes na escola:

A mée é uma pessoa assim maravilhosa, sempre preocupada, a gente chama ela
vem. Nem precisa chamar para ela vir conversar conosco [...]. Sempre que ela ndo
pode vir, que td com algum problema respiratorio, ela nos liga nos comunica. (PE4)

A m&e é muito acessivel [...] sempre muito disposta assim [..] ela é bem
presente. (PE1)

Além disso, pode-se perceber a presenca de outras figuras femininas da familia no
acompanhamento a escola:

Ela (aluna) € muito cuidada pela vo [...] ela tem muito apoio da vé. (PE6)
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Ademais, os profissionais da educacédo acreditam que a presenca da mae na escola da
seguranca, como € possivel observar na seguinte fala:

Algumas maes permanecem na escola ja em decorréncia da patologia da crianca
no periodo que eles estdo em atendimento. (PE5)

Vulnerabilidade social e o processo de escolarizacdo de criancas e adolescentes com
doencas cronicas

Nesta categoria serdo apresentadas questdes que envolvem a vulnerabilidade social
e 0 processo de escolarizagdo no contexto escolar, abrangendo a interrupgdo ou auséncia de
atividades escolares devido a condicdo de saude, a dificuldade na aprendizagem como
reflexo da condicdo de saude, as restri¢des enfrentadas devido a doenga cronica, a negacao
frente ao diagndstico e o convivio, vinculo e insercao social do aluno com doenga cronica.

Aqui é uma escola que atende muito aluno que € de periferia mesmo, de bairro
carente, entdo assim nem sempre € o0 mesmo cuidado que uma outra crianca teria.
Nem digo por parte da escola [...] a parte que é feita com o familiar ja nédo é aquele
mesmo cuidado até mesmo por falta de condices (financeiras. (PE2).

Ele requer muitos cuidados. Infelizmente por causa da saude dele mesmo a gente
nao consegue manter uma continuidade no trabalho [...] ele tem essa salde um
pouco debilitada, com problemas respiratorios, isso € uma coisa que dificulta. (PE3)

O horério dele é reduzido, [...] fica até as dez horas [...]. As vezes ele n&o vem um
dia ou dois, as vezes ele volta mais agitado que tem que tomar medicacéo. (PE8a)

A dificuldade de manter a rotina escolar se potencializa quando ha necessidade de
uma internacdo, com um afastamento prolongado do aluno, interferindo no aprendizado,
desenvolvimento e insercdo social.

Em alguns momentos em que ela faz a transfusdo dai ela ndo vem. (PE1)

Devido ao problema respiratério ela acaba faltando muito a aula [...] perdendo
contetdo, como ela tem déficit intelectual, eu trabalho com ela individualmente,
entdo ela acaba perdendo isso. (PE4)

Muito preocupante porgue no fim ele passou muito mais tempo no hospital, nesses
ultimos tempos, do que na propria escola. (PE12)

Dificil porque ela é uma crianga que falta muito. [...] eu acredito que seria mais por
questdes familiares. [...] se ela vem duas vezes no més é muito. Nao tem nem como
eu avaliar ela nas questdes de aprendizagem. (PE9)

Dessa forma, a infrequéncia ou a interrupcdo da atividade escolar, entre outros
motivos, refletem negativamente no que diz respeito a escolarizacdo, como a dificuldade na
aprendizagem, mencionada pelos profissionais da educacdo, ja que, dentre os alunos que
participaram do estudo, a maioria necessita de atendimento especializado.

Ela sente que ela ndo consegue (acompanhar). [...] percebo este ano que ela esta
mais revoltada, mais impaciente, ela ndo se vé mais tdo disponivel a aprendizagem.
A aprendizagem parece que passou a ser alguma coisa menos prazerosa, tediosa,
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cansativa, coisa que até final do ano passado a gente ndo percebiaisso [...] o grande
problema dela é essa falta de retengdo da aprendizagem. (PE1)

E muito dificil [...] hoje a gente explica uma atividade, um contetido para ela daqui
a dez minutos ela ja esquece, entdo ela ndo conserva o que a gente ensina para ela
entdo € complicado. (PE4)

E ele vai aprender, é claro, tem coisas assim que parece que ele regrediu, ele
aprende umas coisas, mas tem outras que parece que perde, [...] antes ele era mais
carinhoso ele ndo batia, ele aprendeu as letras, agora ele aprendeu a d& (bater), se
tornou agressivo. (PE8a)

Outra consequéncia pertinente a doenca cronica visualizada pelos profissionais da
educacdo € a restricdo de participacdo a determinadas atividades ou eventos vivenciados
nessa fase da vida, que os alunos sofrem devido a patologia, isso ocorre de diferentes formas:

Para essas criancas, principalmente portadoras de doencas como a diabetes [...] é
uma doenga que acaba privando [...] de muitas coisas, vamos dizer entre aspas,
boas, [...] como o refrigerante, uma boa batata frita. [...] e assim, ndo é uma
privacdo, ndo é por uma semana, ndo é uma dieta, ndo é um més, é uma vida. (PE10)

Além das restricdes que a doenca cronica pode acarretar na rotina diaria da
crianca/adolescente por toda vida, tem-se um processo no qual a mesma tende a negar a
existéncia da doenca, tornando a questdo do cuidado e as limitagdes em ambiente escolar
ainda mais complexos:

Diminuiria o sofrimento dele seria uns 50%, [...] se tivesse uma aceitacdo maior e
ai entra [...] o lado psicoldgico. [...] a dificuldade eu vejo[...]a questao da aceitacéo
do préprio doente, [...] ele ndo tem uma aceitacao boa da prépria doenca. (PE10)

A familia estar consciente e conscientizar a crianca dos cuidados que ele deve ter
com ele mesmo. (PE11)

Outro aspecto que pode se apresentar tanto como fator positivo quanto fator negativo
é o convivio com a turma e o vinculo. Em determinados casos, pode-se observar certo
afastamento dos colegas e dificuldade de interacdo, o que se torna um elemento negativo
para a adaptacdo na escola, potencializando as dificuldades enfrentadas por essa
crianca/adolescente.

Entdo esta limitando [...] ele interagia com as criancas ali, mas agora ele [...] fica
na dele, mas tem aquele horario dele, depois ja comega 0 modo querer ir para mae,
chamar a mae, a v6. (PE8a)

Ele vinha de uma turminha, esta demorou a ter aquela aceitacdo, mas que todo
mundo abracava, estava junto, brincava, chamava, trazia ele para junto. Essa turma
[...] j& é mais afastada dele. [...]. S&o poucos os que véo ali e fazem alguma
interacdo. (PE13)
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Discussao

A partir dos resultados encontrados € possivel identificar situacdes de
vulnerabilidades programéticas vigentes no processo de escolarizagcdo, nota-se que a
necessidade de apoio profissional tanto em quantidade de recursos humanos, quanto de
materiais, basicos ou de uso pedagogico e recreativo, além da inadequacéo da infraestrutura,
destacam-se como dificultadores da escolarizagéo.

Segundo pesquisa desenvolvida, a manutencdo da sala e da estrutura fisica,
atividades extracurriculares/jogos, ambientes/recursos que promovem o aprendizado
mostram-se como elementos essenciais na visao de pais, alunos e professores sobre a escola
e a inclusdo, ¥ destacando o seu papel potencializador para uma aprendizagem adequada. O
fato de haver um trocador para realizar a higiene do aluno, tarefa essencial e rotineira, de
tamanho inadequado, por exemplo, configura-se como uma vulnerabilidade
programatica, ™ na qual a infraestrutura do servico fornecido pela ambiéncia da escola ndo
é adequada.

A falta de recursos reflete na caréncia para uma abordagem lddica, que é uma
ferramenta para promocao do conhecimento e desenvolvimento em criancgas e adolescentes,
de maneira prazerosa e atrativa. *® O Iidico tem como significado usual brincadeiras e
atividades de lazer e/ou entretenimento de forma geral, contudo, apesar desse termo ser
designado desta maneira, entende-se que nem toda atividade visualizada desta forma pode
ser assim considerada, pois sofre forte influéncia de quem esta realizando-a. ") A falta desse,
torna a escolarizacdo e a permanéncia do aluno na escola dificultados, especialmente aqueles
que necessitam de cuidados especiais de saude, interferindo no processo de escolarizagao.

Esse fato é potencializado quando a crianca ou o adolescente apresenta caréncia
educacional e necessita de atencdo especial para sua adaptacdo, desenvolvimento, tendo
auséncia de profissionais disponiveis para auxiliar em ambos os turnos.

Os depoimentos destacaram a falta de acesso a servigos de saude, de um profissional
auxiliar na sala de aula, como situac6es que dificultam o processo, essas vulnerabilidades
também foram encontradas em outras pesquisas. "1 Nesse aspecto, a auséncia do
cumprimento de politicas publicas e programas estruturados visando a prote¢do de criangas
e adolescentes podem ser contribuintes para a dificuldade no desenvolvimento
infantojuvenil. ®

A falta de recursos humanos, materiais e de apoio fisico caracterizam-se como
vulnerabilidade social, que engloba os aspectos referentes a capacidade de obter informacdes
e acesso a servicos, envolvendo questbes de género, étnico/raciais, econdmicas, crencas
religiosas, entre outros, @ no que diz respeito a materiais de uso cotidiano, pois se a escola
ndo tem para oferecer e os pais ou familiares ndo tem condicdes financeiras de comprar, 0
aluno fica sem. Identifica-se também os aspectos sociais referentes as questdes de renda
familiar que € considerada importante fator associado a baixa qualidade de vida, que surge
ou se acentua apos o diagnostico da condicdo crénica, especialmente pela demanda de
cuidado. 9

Nota-se que essa situagdo acaba por impedir que haja uma assisténcia especializada
fora do turno escolar, visto a problematica de ordem financeira. Além disso, os depoentes
destacaram o sentimento de impoténcia, decorrente da falta de capacitacdo. Nesses casos €
percebido um cuidado empirico, visto que ndo ha formacdo e conhecimento para tanto,
entretanto, algumas situacdes sdo manejas com habilidades para as quais os profissionais
n&o se sentem preparados. ©
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Constata-se a presenca da vulnerabilidade individual, que se refere ao entendimento
da pessoa acerca da problemaética, de maneira que possa adotar medidas protetoras e
preventivas a partir do gerenciamento desse conhecimento. Verifica-se nas falas o
sentimento de despreparo sobre os métodos capazes de minimizar os problemas decorrentes
da condicéo cronica dos alunos, especialmente por ndo ser um tema oriundo de sua formacao.
Acredita-se ser dificil de manter um vinculo cooperativo por parte da escola e dos
profissionais sem que haja um conhecimento destes a respeito da situacdo clinica do
aluno. (19

Os profissionais buscam maneiras de se adaptar as necessidades do aluno, mesmo
sem haver uma orientagéo oriunda de suas formagdes, tendo iniciativas como aderir a novos
métodos capazes de minimizar suas fragilidades, desmistificando alguns pensamentos
cristalizados e incentivando-os, levando em consideragéo o tempo de aprendizagem de cada
aluno. %21

Outro ponto, elencado nos depoimentos foi a falta de um profissional da satde, como
0 Enfermeiro, inserido no ambito escolar o que reflete as diversas limitagdes com relacao as
acOes da escola para com o aluno, foram destacadas situagdes como a agudizacao da doenca
crbnica ja existente e o uso de medicamentos, pelos quais os profissionais da escola ndo
podem se responsabilizar e, com isso, ha necessidade de acionar a familia como suporte.

A divergéncia entre os alunos que possuem uma necessidade em salde com relagao
aos demais reflete especialmente no fato de se ausentarem mais frequentemente desse
ambiente. ® Se a escola possui 0s recursos necessario em salide para que a crianca se
estabeleca, mesmo que 0s pais ndo 0s possuam em tamanha quantidade, € possivel que o
aluno integre esse meio, (” configurando-se, neste estudo, como uma vulnerabilidade
programatica.

H& preocupacdo por parte dos pais frente a demanda de salde que as criangas
apresentam. Esse fato pode ser amenizado a partir da ado¢do da presenca do profissional
Enfermeiro na esfera escolar, tornando-se um mediador entre escola, aluno e familia,
favorecendo na promocdo de uma melhor qualidade de vida e satde das criancas, prevenindo
agravos e facilitando o convivio e 0s aspectos sociais envolvidos, tornando-se um elemento
fundamental nessa vivéncia. ??

O enfermeiro € o profissional que, quando inserido em ambito escolar, é capaz de
realizar educacdo em salde, favorecer o preparo e a capacitacdo dos profissionais da
educacdo para lidar, manejar ou encaminhar de forma inicial as complicagdes, ®? gerando
autonomia e confianca deles, bem como promover associacao entre educacdo e satde. Além
de visualizar o aluno em sua integralidade com base nas dimensdes de vulnerabilidade,
visando adotar medidas que de fato promovam uma assisténcia a este, tendo vista o contexto
inserido. Y

A relacdo com os profissionais da salde, assim como de todas as esferas entre si,
reflete em suas experiéncias diarias, visto a importancia das acdes de cada um sobre a vida
do aluno. ® Apesar disso, o elo entre os ambitos salide e escola ainda sofre resisténcia em
seu desenvolvimento, mesmo que o objetivo de ambas com esses alunos seja 0 mesmo. © A
integracdo desses setores é demasiadamente importante, contudo, nota-se uma dissociacao
entre ambos, ainda que se tenha politicas pensadas nesse cenario, salde e educacdo, a
efetuacdo ainda ndo se encontra vigente, por causa da falta de primazia em investimentos
que a consolidam, resultados sob o desenvolvimento da crianca e na falha em articular o
contexto da Satde com os demais. &

Por outro lado, as questdes que englobam a esfera escolar e familiar referem-se a um
fator essencial no processo de escolarizagdo. Identifica-se que para ocorrer um
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desenvolvimento pleno deste é essencial que haja participacao e inter-relagcdo entre escola e
familia. Entende-se que apesar de serem divergentes e, por vezes, apresentarem objetivos
diferentes, ambos sdo essenciais na capacitacdo de criancas e adolescentes, visando a
integracdo na sociedade. No entanto, a relacdo apresentada entre esses dois setores é
comumente em volta de uma situacao problema exclusivamente, ndo estando associada ao
desenvolvimento e ao progresso do aluno, sendo a relagdo entre familia-escola, de maneira
que pontue os aspectos positivos do desenvolvimento, ainda um desafio. ?®

Considera-se importante salientar como determinantes de constituicdo familiar néo
apenas aspectos matrimonial, patrimonial e consanguineos. Em estudo realizado ©%
constatou-se que a familia é descrita ndo apenas no modelo tradicional, incluindo pai, mée e
filhos, mas também aquela construida a partir da convivéncia ou parentesco, COmo nos casos
em que se incluem avés ou tios, devendo haver lacos acolhedores independente da
constituicdo familiar, levando em conta os membros do grupo familiar que detém a
responsabilidade pela crianga/adolescente.

Compreende-se, dessa maneira, que quando ha associacdo entre escola e familia,
sendo o0 melhor ao aluno o objetivo de ambas, havendo di&logo e planejamento com relacéo
ao aluno, visando dar continuidade em domicilio, tem-se um fator facilitador para o seu
desenvolvimento. ®® Apesar disso, esse vinculo refere-se a uma construcéo dificil de ser
estabelecida, em determinados casos, mesmo sabendo da sua essencialidade. Mostra-se
importante que a familia disponha de informacGes essenciais para o cuidado com a
crianga/adolescente, como a despeito da patologia, confiando na escola e tornando-se
parceiros. )

O ndo exercicio da participacdo escolar, pode ser oriundo de diversas vertentes,
contudo, é necessario que haja uma rede de apoio familiar para que essa participacao seja
ativa. Em muitos casos ndo se percebe essa rede estruturada, como é o caso de maes sozinhas
que, ndo podem contar com apoio de terceiros. H& um predominio expressivo da figura
feminina como principal responsavel pela crianga. > Esse contexto abrange os demais
cuidados inerentes ao cuidador, como a manutencdo da casa e se fazer presente em
atendimentos e na instituicdo escolar, e foi retratado nas falas, quando os profissionais ndo
destacavam a presenca das maes, mas de uma outra figura feminina da familia. A rede de
suporte social a familias monoparentais representa-se, sobretudo, por meio do préprio grupo
familiar e de amigos, mas também esta relacionada a vizinhos, instituicdes, trabalho e
estudos e entre os principais desafios para essas maes, encontra-se a esfera econdmica,
emocional e educacional de seus filhos. %6 Entende-se juntamente as instituicdes, a escolar,
que associada a familia representa elemento essencial na vida de criancas e adolescentes.
Essa realidade envolve aspectos de vulnerabilidade social, em termos de recursos
econdmicos e rede de apoio, e vulnerabilidade programética ao olhar para as condutas
assumidas para evitar ou minimizar essas dificuldades. *?

De modo a facilitar a associacdo entre ambos, a comunicacdo entre os familiares e 0s
profissionais da escola € essencial. Contudo, existem barreias capazes de dificultar e tornar
ineficaz esse processo, dentre elas as barreiras fisicas, como ruidos ou o distanciamento entre
0 emissor e o receptor da fala, as barreiras pessoais como as limitagdes e emog0es de cada
individuo, e as sistematicas, quando simbolos ou até mesmo gestos possuem diferentes
sentidos para cada pessoa. ?”) Nesse sentido, entende-se que um aspecto importante de ser
levado em consideracdo no tocante a comunicacdo é a escolarizacdo dos pais/responsaveis
pelo aluno que, ndo raras vezes é precaria, sendo preciso ter entendimento e capacidade para
que o didlogo ocorra de forma que ambos compreendam, visando o0s aspectos individuais.
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A vulnerabilidade individual estd presente também devido a condi¢do de saude,
havendo necessidade do cuidado especial. @ As criancas e os adolescentes com doengas
crénicas enfrentam uma rotina diferente dos demais. Fatores como clima, doenca que
descompensa, ndo realizacdo de algumas necessidades basicas em ambito escolar, exames e
consultas, sdo exemplos. Esse distanciamento do ambiente escolar para realizacdo de
tratamento e cuidados, ¢ mostrado em um estudo ® que buscou identificar as principais
causas de internacdo em dois hospitais da regido nordeste do Brasil, sendo elas semelhantes,
havendo um ndmero significativamente elevado para as doengas crénicas ndo transmissiveis
quando comparadas com as transmissiveis, sobretudo, em decorréncia da asma. Tal fato deve
apontar para uma atencdo e cuidado dos familiares e professores, no que diz respeito a
escolarizacdo e ao desenvolvimento.

Desta forma, a possibilidade de frequentar o ambiente escolar e obter um
desempenho mostra-se diferente a depender se ha uma condicao de satde relacionada, bem
como a necessidade de se ausentar desse espago para realizar os cuidados a sua salde,
afetando o desenvolvimento. © E possivel perceber que essa interrupcdo interfere no
aprendizado e no convivio social dos alunos, visto que a escola é também um local de
socializacdo. Com isso, a crianca/adolescente com doenca cronica tende a sofrer esse
distanciamento escolar em diversos momentos da vida, fator que pode refletir no processo
de aprender.

A infancia e a adolescéncia sdo fases da vida nas quais € natural que ocorram
descobertas de autoconhecimento e construgcdo de novos vinculos e gostos. Essas etapas
tornam-se limitadas quando se tem uma doenca crbnica que impede a crianca ou o
adolescente de vivencia-las de forma intensa, restringindo-as. Quando essa situacdo envolve
alimentos, ainda que haja grande propaganda de alimentos do tipo fast-foods e refrigerantes,
néo se pode pressupor que a limitacdo e a restricdo alimentar reflitam de forma negativa no
cotidiano desses individuos, visto gue esses elementos levam em conta a cultura e os habitos.

Apesar disso, a restricdo alimentar é elencada significativamente em casos de
criancas e adolescentes com Diabetes. As restricdes aplicadas devido as doencas cronicas
atingem de forma negativa ndo apenas a crianca/adolescente, mas seu meio social, pois ao
se privar de determinada atividade ou alimento acaba por se sentir constrangida a participar
de encontros com amigos e sentir-se diferente dos demais em atividades do cotidiano, em
alguns casos, tornando-se mais isolada. ?® Ha uma constante busca pelo equilibrio nos casos
de Diabetes, visto que os carboidratos sdo fontes importantes de glicose que é transformada
em energia, sendo que uma alteracdo entre 0 que se consome e 0 que € utilizado pode
comprometer o desempenho académico e, nesses €asos, 0S aspectos cognitivos. O baixo
desempenho escolar quando crianca ou adolescente pode vir a resultar em uma consequéncia
socioeconémica enquanto adulto. G

Essas limitacGes atingem essa populacdo de diversas formas, podendo ser fisica,
cognitiva, alimentar, entre outros. As limitacGes decorrentes da doenca, evitando que haja
uma agudizacdo, como o correr, andar de bicicleta e nadar, no caso da asma por exemplo,
tomam medidas mais profundas influenciando na rotina escolar como as atividades fisicas e
0 brincar com os demais colegas. GV

O processo de negacdo da doenca também foi destacado, essa situacdo pode ser
compreendida pois ela advém dos mecanismos de defesa que o ser humano lan¢a méo, no
entanto, gera um sofrimento extremo na crianca/adolescente, pois ndo aceita a doenca e tdo
pouco o tratamento necessario para a manutencdo de sua saude, contribuindo para agravos
fisicos e aspectos emocionais negativos. ¢
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Quando as necessidades especiais do aluno com doenca cronica ultrapassam aspectos
de salde e detém questdes educacionais, é importante oferecer atendimento capaz de
minimizar as dificuldades vivenciadas no cotidiano. Demanda-se uma assisténcia
individualizada para que isso ocorra, sendo necessario que haja outros profissionais
responsaveis por auxiliar na conduta com os demais alunos da sala de aula e, por vezes,
especificamente com a CRIANES, contudo percebe-se a necessidade de lidar com todos de
forma simultanea, em alguns casos. ) Assim, é preciso uma adaptacdo na forma como as
metas serdo tracadas e alcancadas, de maneira que o aluno consiga acompanhar, contudo
sem que ocorra uma interrupgéo no planejamento ja estipulado para a turma. ?%

As doengas crdnicas afetam o fisico e, significativas vezes, o emocional de criangas
e adolescentes. Muitas vezes, esses se percebem com um corpo com marcas, cicatrizes e
limitacOes decorrentes da doenca crénica, que os impede de realizarem funcdes e atividades
que os pares realizam. 2 A aprendizagem esta vinculada a autoestima do aluno, entre outros
fatores, sendo essa uma varidvel que sofre estimulos internos e externos. Quando a
autoestima do aluno se encontra afetada, esta reflete na forma como o aluno se percebe,
havendo um papel importante de profissionais e familiares como incentivadores. ®

Os aspectos da vulnerabilidade individual, ocasionada pela doenca crénica,
sobretudo pela dificuldade de aprendizado e a necessidade de atendimento educacional
especializado, podem ser compreendidos por se tratar de algo que é reflexo de uma condicéo
particular desses alunos. Da mesma maneira, € possivel identificar casos em que ha uma
dificuldade na concentracdo e na retencdo de contetdos ja abordados no decorrer das
atividades com o aluno, impossibilitando uma evolucdo no desenvolvimento,
potencializando-se quando ha falta de recursos para auxiliar nesse processo, configurando
n&o apenas uma vulnerabilidade individual, mas também programatica. 9

A familia pode apresentar influéncia positiva para que a crianca perceba e aceite suas
restricdes, contudo, sem deixar de se perceber como crian¢a, ou adolescente nesse caso, ndo
excluindo de sua rotina suas vivéncias, experiéncias e descobertas marcantes nessa fase da
vida. A readaptacdo familiar a fim de incentivar o aluno a adotar novos habitos de vida que
possibilitem uma melhor condi¢do de salde para ele é vista como um fator potencializador
positivo. ®Y Esses ajustes sio inerentes a toda a familia e afetam questdes nas areas social,
econdmica e fisica, modificando o contexto familiar. ©

Segundo os participantes o sentimento de acolhimento por parte da turma também
facilita nesse processo, quando se sente acolhido, compreendido e interagindo com o0s
demais. Em determinados casos a insercdo do aluno nesse ambiente é falha e isso gera
prejuizos na interacdo social, sentimentos como menosprezo, incapacidade de aprender,
especialmente no mesmo periodo em que outros alunos, podem surgir, fazendo com que se
sinta excluido desse meio. *® Contudo, quando a interagio e o apoio, s&o bem-sucedidos,
por parte da familia e dos colegas, sdo capazes de minimizar as consequéncias advindas da
vulnerabilidade individual do aluno com uma doenca cronica.

O aluno que sofre com doencas cronicas relata expectativas com relagdo ao apoio dos
colegas para enfrentar as limitacfes que a doenca impde, contudo, determinadas vezes a
situacdo ocorre de maneira ndo esperada, levando ao isolamento social, gerando exacerbagéo
das dificuldades ja enfrentadas. 3 Tal fato evidencia o convivio com a turma como sendo
um fator tanto positivo quanto negativo a depender daqueles que nesse meio se encontram
inseridos. Assim, descortina-se ainda mais fortemente a importancia do papel de familiares,
professores e da rede de salde.
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Concluséao

A partir dos resultados, identificou-se as diversas faces das situacbes de
vulnerabilidade na escolarizacdo de criangas e adolescentes com doencas cronicas, com base
na perspectiva dos profissionais da educagdo. Essas englobam desde aspectos individuais,
programaticos e sociais advindos das necessidades do aluno, da familia e dos profissionais
frente a doenca cronica até fatores potenciais, positivos e negativos, no desenvolvimento e
com isso, desafios a serem enfrentados.

A caréncia de profissionais, recursos materiais e infraestrutura para a escolarizacéo,
a falta de orientacdo dos profissionais educadores a respeito da doenca do aluno e o
sentimento de impoténcia refletem obstaculos ao desenvolvimento e a ndo efetividade da
rede de apoio entre as esferas salde e educacdo e a importancia dessa associacao.
Concomitante a isso tem-se a auséncia de profissional Enfermeiro no ambito escolar, que
seria capaz de auxiliar na manutencdo do cuidado a saude durante o periodo escolar e na
capacitacdo dos profissionais nesse meio.

A associacdo entre escola e familia mostra-se essencial ao desempenho escolar,
entretanto, ndo é uma realidade vislumbrada em sua totalidade por fatores variaveis.
Atrelado a isso, observa-se a influéncia da vulnerabilidade social, visto que as condigdes nas
quais esse aluno esta inserido tém ligacdo direta com 0 acesso desse aos Servigos.

Evidencia-se a necessidade de um olhar apurado para as dimensdes das
vulnerabilidades envolvidas nesse processo, compreendendo a necessidade de recursos
humanos e materiais, a fim de minimizar adversidades e limitacbes na escolarizacao,
objetivando sanar demandas individuais dos alunos.

Para que o cuidado a salde, de criangas e adolescentes com doenca cronica, seja
inovador e resolutivo é imprescindivel planejar, estabelecer redes de apoio entre as esferas
salde e escola, sobretudo, com a inser¢do do profissional da salde nesse meio, visando a
promocdo de saude do aluno, refletindo na sua escolarizacdo e desenvolvimento.

Nesse interim, acredita-se que o0 presente estudo possui potencial para contribuir
como subsidio para reflexdo a despeito da efetiva rede de apoio a escola e necessidade de
capacitar os profissionais da educagédo, bem como planejar propostas de melhorias, a fim de
auxiliar no processo de educacéo e inclusdo. Dentre as limitacdes do estudo encontra-se a
dificuldade em agendar os momentos de conversa com os profissionais, visto que estes se
desenvolveram em ambito profissional, sendo necessarios profissionais substitutos durante
o0 periodo da entrevista e, portanto, um planejamento por parte da escola e dos pesquisadores
a fim de possibilitar a coleta de dados.

Financiamento: Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio Grande do Sul
(FAPERGS/MS/CNPQ/SESRS, Edital n°® 03/2017 — PPSUS — ndmero do auxilio:
00014062).

Referéncias bibliogréaficas

1. Neves VFA, Munford D, Coutinho FA, Souto KCN. Inféncia e Escolarizacéo: a inser¢ao
das criancas no ensino fundamental. Educacdo & Realidade. 2017;42(1):345-369.

16



Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2022;11(1), e2625 Escolarizagdo de criancas e adolescentes com doengas cronicas

10.

11.

12.

Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude (Brasil), Departamento de Atencgéo
Basica. Diretrizes para o cuidado das pessoas com doengas cronicas nas redes de atencao
a salde e nas linhas de cuidado prioritarias. Brasilia (DF): Ministério da Saude, 2013;
[acceso 05 jul 2021]. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doen
cas_cronicas.pdf

Pais SC, Menezes I. How do we live with chronic disease? A rights-based approach
promoting the wellbeing of children with chronic disease. Rev Ciénc. Saude Colet.
2019;24(10):3663-3672.

Menino-Mencia GF, Belancieri MF, Santos MP, Capellin VLMF. Escola inclusiva: uma
iniciativa compartilhada entre pais, alunos e equipe escolar. Psicol. esc. educ. 2019;23,
e1918109.

Selekman J. Students With Chronic Conditions: Experiences and Challenges of Regular
Education Teachers. The Journal of School Nursing. 2016;33(4):307-315.

Minier M, Hirshfield L, Ramahi R, Glassgow AE, Fox K, Martin MA. Schools and
Health: An Essential Partnership for the Effective Care of Children with Chronic
Conditions. J. sch. health. 2018;88(9):699-703.

Seki Y, Kakinuma A, Kuchii T, Ohira K. Why chronically ill children face challenges
in regular classrooms: perspectives from nursing teachers in Japan. Child care health
dev. 2017;43(2):281-288.

Ministério da Educacéo (Brasil), Secretaria de Educacdo Especial. Saberes e praticas da
inclusdo. Avaliacao para identificacdo das necessidades educacionais especiais. Brasilia
(DF): Ministério da Educacdo, 2006 [acceso 05 jul 2021]. Disponivel em:
http://portal. mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/avaliacao.pdf

Carmo ME do, Guizardi FL. O conceito de vulnerabilidade e seus sentidos para as
politicas publicas de salde e assisténcia social. Caderno de Saude Publica. 2018; 34(3),
e00101417.

Ayres JRCM, Paiva V, Buchalla CM. Direitos humanos e vulnerabilidade na prevencéo
e promogdo da saude: uma introducdo. In: Paiva, V, Ayres, JRC. Curitiba: Jurug; 2012,
p. 9-22.

Macedo JKS dos S, Costa LP dos S, Lima AFS, Lima JLR de, Vasconcelos VMV de,
Santos AAP. dos. Vulnerabilidade e suas dimensdes: reflexdes sobre os cuidados de
enfermagem aos grupos humanos. Rev. enferm. UERJ. 2020; 28, e39222.

Ayres JCR, Franga Junior 1, Calazans GJ, Saletti Filho HC. O conceito de
vulnerabilidade e as préaticas de salde: novas perspectivas e desafios. In Czeresnia D,
Freitas CM, orgs. Promocdo da saude: conceitos, reflexdes, tendéncias. Rio de Janeiro:
Fiocruz; 2003, p. 117-139.

17


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doencas_cronicas.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doencas_cronicas.pdf
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Menezes,%20Isabel%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Minier,%20Mark%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Hirshfield,%20Laura%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Ramahi,%20Renad%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Glassgow,%20Anne%20E%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Fox,%20Kenneth%22
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Martin,%20Molly%20A%22
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/avaliacao.pdf

Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2022;11(1), 2625 Gabatz, Milbrath, Klumb, VVaz, Nunes, da Motta

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ): a 32-item checkilist for interviews and focus groups. Int J Qual Health Care.
2007;19(6):349-57.

Hsieh HF, Shannon SE. Three Approaches to Qualitative Content Analysis. Qualitative
health research. 2005;15(9):1277-88.

Ministério da Saude. Conselho Nacional de Saude (Brasil). Resolugdo n°® 466 de 12 de
dezembro de 2012: sobre pesquisa envolvendo seres humanos. Brasilia (DF): Ministério
da Saude; 2012 [acceso 05 jul 2021]. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466 12 12 2012.html

Silva DCP, Ferraz PSR, Azevedo GX de. A importancia da afetividade e do ladico na
educacdo infantil. Revista de Estudos em Educacéo. 2021;7(1):2-30

Luckesi C. Ludicidade e formagéo do educador. Revista entre ideias. 2014;3(2):13-23.

Silva DI da, Verissimo M de L 6 R, Mazza V de A. Vulnerabilidade no desenvolvimento
infantil: influéncia das politicas publicas e programas de saude. J. Hum. Growth Dev.
2015;25(1):11-18.

Cardoso ELS, Santos SR, Aratjo YB, Neves NTAT, Nascimento JA. Fatores associados
a qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com condigdes cronicas.
Rev. gauch. enferm. 2021;(42), e20190318.

Neves AT, Donaduzzi DSS, Santos RP, Kegler JJ, Silva JH, Neves ET. O processo de
inclusdo de criangas com necessidades especiais de salde na educacao infantil. Rev.
enferm. 2017;7(3):374-387.

Torres NL, Soares TS, Concei¢do FHG. Dificuldade de aprendizagem: além do Muro
Escolar. In: Anais do Il Encontro Cientifico Multidisciplinar da Faculdade Amadeus
[Internet]. Aracaju: Faculdade Amadeus; 2016 [acceso 05 jul 2021]. Disponivel em:
http://faculdadeamadeus.com.br/graduacao/Web/content/content-anais/encontro-
multidisciplinar/attachments/download/DIFICULDADE%20DE%20APRENDIZAGE
M%20alem%20do%20Muro%?20Escolar.pdf

Lise F, Schwartz E, Milbrath VM, Nunes NJS. Insercdo escolar da crianca em
tratamento conservador renal: percep¢fes maternas. Ciénc. cuid. saude. 2019;18(1),
e45039.

Bisinoto C, Marinho-Aradjo CM. A relacdo familia-escola: interseccOes e desafios.
Estud. psicol. 2010;27:99-108

Pereira Neto EF, Ramos MZ, Silveira EMC. Configuracdes familiares e implicagdes

para o trabalho em sadde da crianca em nivel hospitalar. Physis Revista de Saude
Coletiva. 2016;26(3):961-979

18


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_2012.html
http://faculdadeamadeus.com.br/graduacao/Web/content/content-anais/encontro-multidisciplinar/attachments/download/DIFICULDADE%20DE%20APRENDIZAGEM%20alem%20do%20Muro%20Escolar.pdf
http://faculdadeamadeus.com.br/graduacao/Web/content/content-anais/encontro-multidisciplinar/attachments/download/DIFICULDADE%20DE%20APRENDIZAGEM%20alem%20do%20Muro%20Escolar.pdf
http://faculdadeamadeus.com.br/graduacao/Web/content/content-anais/encontro-multidisciplinar/attachments/download/DIFICULDADE%20DE%20APRENDIZAGEM%20alem%20do%20Muro%20Escolar.pdf

Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2022;11(1), e2625 Escolarizagdo de criancas e adolescentes com doengas cronicas

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Pesquisa nacional por amostra de
domicilios: sintese de indicadores 2015. Rio de Janeiro: IBGE; 2016 [acceso 05 jul
2021]. Disponivel em: https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv98887.pdf

Guadalupe S, Tavares S, Monteiro R. Redes de suporte social e (in)acesso a direitos em
familias monoparentais femininas. Servi¢o Social em Revista. 2015;17(2):41 -63.

Gellerth K. As Barreiras na Comunicagdo  Organizacional. ESIC-
Business&MarketingSchool. 2014;1-8.

Costa CM da, S& RF, Mendes TN, Cardoso EL da S, Ferreira EMV, Neves NT de AT,
et al. Profile of hospitalizations for chronic diseases in children and adolescents.
Brazilian Journal of Development. 2020;6(8):61954-61970

Silva LLT, Vecchia BP, Braga PP. Adolescer em pessoas com doencgas cronicas: uma
analise compreensiva. Rev. baiana enferm. 2016;30(2):1-9.

Forsander G. Legislation can help children to receive the support they need to manage
chronic health conditions like type 1 diabetes at school. Acta Paediatr. 2018;107(3):380-
381.

Siqueira KM, Fernandes ICF, Aradjo JC, Marques KC. Ser-crianca com asma:
assumindo suas particularidades e lidando com restricdes. Rev. eletrdnica enferm.
2017;19:1-10.

Rotella AAF, Nascimento RA do, Camargo MFC de, Nogueira PCK. Repercussdes
emocionais e qualidade de vida das criancas e adolescentes em hemodialise ou apos
transplante renal. Rev. Paul. Pediatr. 2020; 38, €2018221.

Silva MEA, Moura FMM, Alburquerque TM, Reichert APS, Collet N. Rede e apoio
social na doenca cronica infantil: compreendendo a percep¢do da crianca. Texto &
contexto enferm. 2017;26(1), e6980015.

Participacao dos autores: a) Planejamento e concepcdo do trabalho; b) Coleta de dados; ¢)
Anélise e interpretacdo de dados; d) Redacdo do manuscrito; e) Revisdo critica do
manuscrito.

R. I. B. G. contribuiuema, c,d,e; V.M. M.ema,c,d,e; M. M. K.em b, ¢, d, e; E. C. V.
emb,c;N.J.D.S.N.emc,e;M.G.C.D. M.ema,c, e.

Editora cientifica responsavel: Dra. Natalie Figueredo

19


https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv98887.pdf

