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RESUMO

SOARES, C. C. D. A CRIANCA COM CONDICAO CRONICA: identificando
necessidades e estratégias de superacio no contexto escolar. Cuité, 2013. 59 f. Trabalho de
Conclusdo de Curso (Graduacdo em Enfermagem) — Unidade Académica de Satde, Centro de
Educacdo e Satude, Universidade Federal de Campina Grande, Cuité-PB, 2013.

A despeito das limitagcdes decorrentes da condi¢do cronica da crianga, ¢ importante primar
pela inclusdo da mesma em ambientes caracteristicos de sua idade. Sendo a escola um cenario
ideal para oportunizar as primeiras experiéncias sociais bem como amplia-las, contribuindo
assim para o desenvolvimento de suas potencialidades. Neste sentido, buscou conhecer a
realidade escolar de criangas portadoras de condigdes cronicas; Identificar as dificuldades que
a crianca com condicdo cronica em idade escolar apresenta; Compreender como se da o
enfrentamento das dificuldades e os desafios que surgem em decorréncia da condigdo cronica
na crianga em idade escolar; Compreender como os pais ou familiares cuidadores percebem o
papel da escola no provimento de condigdes para a inclusdo dessas criangas. Para tanto,
utilizou-se uma pesquisa do tipo exploratoria-descritiva e de campo, com abordagem
qualitativa. Os dados foram coletados mediante entrevista, subsidiada por questionario semi-
estruturado. Para a andlise dos dados foi utilizada a metodologia do Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC). Baseadas nas respostas das maes de criangas portadoras de alguma condigao
cronica que participaram da pesquisa foram construidas seis ideias centrais: Dificuldade da
crianga em manter um comportamento cooperativo; Falta de preparo das professoras em lidar
com as criancas especiais; Enfrentamento dos desafios e dificuldades que surgem em
decorréncia da condigdo cronica; Prejuizos que a cronicidade acarreta a educagdo da crianga;
Dificuldade de interacdo entre as criancas; A escola na promoc¢do de condi¢des para a
inclusao social. Através da analise dos discursos das maes de criancas com condi¢do cronica
foi possivel perceber que os principais desafios relacionados a estas criangas e sua condicao
crénica, no contexto escolar, estdo ligadas a dificuldade desta manter um comportamento
cooperativo dentro de sala de aula, a falta de preparo das professoras em lidar com as criangas
especiais e a dificuldade de interagdo entre criangas. Assim, diante dos resultados da pesquisa,
nos leva a refletir sobre as formas com que as escolas estdo lidando com essa realidade, e se

as mesmas estdo realmente preparadas para desenvolver uma educagdo inclusiva.

Descritores: Crianca; Condicao Cronica; Inclusao escolar.



ABSTRACT

SOARES, C. C. D. A CRIANCA COM CONDICAO CRONICA: identificando
necessidades e estratégias de superacio no contexto escolar. Cuité, 2013. 59 f. Trabalho de
Conclusdo de Curso (Graduacdo em Enfermagem) — Unidade Académica de Satde, Centro de
Educacao e Satde, Universidade Federal de Campina Grande, Cuité-PB, 2013.

Despite the limitations resulting from the chronic condition of the child, it is important to
strive for inclusion of the same environments characteristic of his age. Being the school an
ideal setting for the first oportunizar social experiences and enlarge them, thus contributing to
the development of their potential. In this sense, sought to know the reality of school children
with chronic conditions, and identify the difficulties that children with chronic conditions in
school presents; Understanding how is the face of difficulties and challenges that arise as a
result of the chronic condition in children in school age; Understanding how parents or family
caregivers perceive the role of schools in providing conditions for the inclusion of these
children. Therefore, we used a survey-type descriptive and exploratory field, with a
qualitative approach. Data were collected through interviews, supported by semi-structured
questionnaire. For data analysis we used the methodology of the Collective Subject Discourse
(CSD). Based on the responses of mothers of children with any chronic health condition in the
survey were built six central ideas: Difficulty in maintaining a child's cooperative behavior,
lack of preparation of teachers in handling special children; Confronting the challenges and
difficulties that arise due to the chronic condition causes chronic losses that the child's
education; Difficulty interaction among children, the school in promoting conditions for
social inclusion. Through the analysis of those mothers of children with chronic conditions
was observed that the main challenges related to these children and their chronic condition in
the school context, are linked to this difficulty maintaining a cooperative behavior within the
classroom, lack of preparation of teachers in handling special children and the difficulty of
interaction between children. Thus, before the search results, leads us to reflect on the ways in
which schools are dealing with this reality, and if they are really prepared to develop an

inclusive education.

Keywords: Children, Chronic Condition; Inclusion school.
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1 INTRODUCAO

A infancia é um periodo de grande importancia no desenvolvimento biopsicossocial e
cognitivo do ser humano. A crianga enquanto ser unico ¢ também dindmico e complexo, com
potencialidades expressas frente a constante mudanga no seu crescimento ¢ desenvolvimento,
estes por sua vez sdo influenciados por inimeros fatores, variaveis de pessoa para pessoa,
tornando-a singular (HERINGER, 2007).

Nos seus primeiros anos de vida, a crianca encontra-se numa condicdo de
vulnerabilidade, assim depende essencialmente das ligagdes familiares para crescer e
desenvolver quase todo o seu potencial, necessitando de cuidados com o corpo, alimentacao,
aprendizagem, lazer e saude. Quando a vida ¢ afetada por uma enfermidade torna-se ainda
mais vulneravel, podendo a crianca e sua familia reagirem de diferentes maneiras frente a
nova realidade, ao novo ambiente e a novas condi¢des, o que exige atengao especial de acordo
com a fase de desenvolvimento em que a crianca encontra-se (BORTOLOTE; BRETAS,
2008).

Criancas saudaveis ou portadoras de condi¢do cronica possuem as necessidades de
desenvolvimento iguais. Porém, cumprir com as necessidades proprias da infancia e lidar com
o estresse comum desta fase tornam-se mais complexos para aquelas com necessidades
especiais decorrentes da condigdo cronica. Especialmente durante a fase escola. A existéncia
de circunstancias associadas a essa condicdo, bem como as constantes avaliagdes ¢
tratamentos que podem interferir na rotina diaria da crianga e da familia, repercutem no seus
aspectos biopsicossociais, com €énfase na dindmica escolar (NONOSE, 2009).

A caracteristica fundamental que marca a condi¢do cronica ¢ a duracao, fundamentada
no comprometimento ou mau funcionamento de algum o6rgdo, ou sistema do organismo
incapacitando o individuo de realizar suas tarefas diarias, ficando a mercé de longos
tratamentos podendo ser um processo incuravel (MARQUES, 2012).

O acompanhamento e o tratamento das condi¢gdes cronicas sdo prolongados, e, na
maioria das vezes, complexos, exigindo cuidados constantes em relacdo a terapéutica e a
determinantes que possam agravar o estado da pessoa. Em muitos casos, em decorréncia da
progressdo dessa condi¢do podem surgir complicagdes e/ou sequelas devido a tratamentos
inadequados, implicando maior dedicacio familiar e profissional (ARAUJO et al, 2009).

O convivio com condi¢gdes cronicas, seus agravantes e as frequentes internacdes
alteram a dinamica familiar, dessa maneira, a assisténcia a crianca ¢ sua familia deve ser

pautada por agdes de atencdo integral a saide que contemplem o acolhimento, a criagdo de
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vinculos e a atenc¢do para com a crianga ¢ o acompanhante (PIMENTA; COLLET, 2009). A
adaptacdo ou ndo ao estilo de vida, exigido pela condicdo cronica, pode estar relacionada a
diversos fatores entre os quais: crengas, valores culturais, caracteristicas pessoais e historias
familiares (SIMONETE; FERREIRA, 2008).

Sabendo da fragilidade da crianga frente a uma condi¢ao cronica e seus aditivos como
visitas ao médico, tratamento prolongado, hospitalizagdo, diversas restricdes, constituindo um
evento critico tanto para ela como para sua familia, ¢ da necessidade de apoio por parte de
alguém que lhes transmita confianga e seguranca, percebe-se o quanto ¢ importante a
existéncia de redes de apoio social, como a escola, vizinhos, e servicos que garantam a
humanizag¢do, o acolhimento e a criagao de vinculos na tentativa de tornar o cotidiano destas,
menos hostil. Além da rede de saude institucional (postos e centros de satde, Unidades de
Satde da Familia, hospitais).

Independente das limitagdes relacionadas a condicdo cronica € necessaria a inclusdo
social da crianga, sobretudo em idade escolar. Sob esta Optica, a escola torna-se um cenario
ideal para oportunizar as primeiras experiéncias sociais, bem como amplia-las, contribuindo
assim para o desenvolvimento de suas potencialidades.

A integragdo/reabilitacdo em ambientes como a escola remete uma preparacao para a
crianga e os profissionais educadores, pois existem cuidados especiais que nao podem passar
despercebidos como a alimentacdo, atividades fisicas, bem como a interagdo com as outras
criangas. As escolas e os educadores devem acolher todas as criangas, independente das suas
necessidades especiais, tentando encontrar diversas maneiras de educar e obter éxito no
desempenho das mesmas (TREVISAN; BARBA, 2012).

Segundo Nonose (2009), o nimero de criangas com condigdes cronicas nas escolas
tem aumentado. Na tentativa de oferecer oportunidades iguais, as escolas enfrentam
dificuldades para identificar as necessidades dos estudantes que apresentam condigdes
crOnicas e necessidades especiais. Uma vez que estas sdo mais susceptiveis a dificuldades
académicas, sociais e emocionais.

Desta forma, os educadores e as familias devem assegurar-se de que estas criancas
recebam a atencdo devida as suas necessidades, incluindo o direito a condi¢cdes que promova
uma educacao de qualidade.

Com base nestas reflexdes e apos participar do projeto de extensdo cujo objetivo era
sensibilizar e instrumentalizar cuidadores domiciliares a respeito de medidas preventivas de
complicagdes e cuidados a satde de criangas portadoras de condigdes cronicas, surgiu o

interesse em investigar as repercussdes da condi¢do cronica para a crianga em idade escolar e
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sua familia. Diante desta problemadtica surgiram as seguintes questdes norteadoras: Quais as
necessidades vivenciadas na escola por criangas com condigdes cronicas e sua familia? Quais
as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas mesmas no convivio com essa situacao?
Como eles percebem o papel da escola no provimento de condigdes para a inclusdo de seus

filhos?
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OBJETIVOS
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral:

Conhecer a realidade escolar de criangas portadoras de condi¢des cronicas.

2.2 Objetivos especificos:
2.2.1 Identificar as dificuldades que a crianga com condi¢do cronica em idade
escolar apresenta;
2.2.2 Compreender como se da o enfrentamento das dificuldades e os desafios que
surgem em decorréncia da condi¢do cronica na crianga em idade escolar;
2.2.3 Compreender como os pais ou familiares cuidadores percebem o papel da

escola no provimento de condi¢des para a inclusdo dessas criancas.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Epidemiologia da Condicio Cronica

A condigdo cronica constitui-se um problema de saude publica que requer
acompanhamento continuo por um intervalo de tempo indeterminado. Esta produz sinais e
sintomas de curso prolongado, podendo ser incuravel, deixando sequelas e impondo
limitagdes as fungdes do individuo, uma vez que, em algumas situacdes ndo ha cura e exige
adaptacdo, com prognostico incerto. Incluem-se na categoria de condigdes cronicas, doengas
transmissiveis a exemplo do HIV/AIDS, ndo transmissiveis como as doengas
cardiovasculares, cancer e diabetes, assim como os distirbios mentais de longo prazo:
depressao e a esquizofrenia e incapacidades estruturais: amputagdes, cegueira e complicagdes
articulagdes (OMS, 2003).

No Brasil e no mundo existem diversas pessoas nas variadas faixas etérias, portadoras
de alguma condi¢do cronica, seja congénita ou adquirida. Segundo a Organizacao Mundial de
Saude (OMS), o maior indice encontra-se nos paises mais pobres, enquanto 20% das mortes
por doencas cronicas acontecem em paises desenvolvidos, 80% delas acontecem em paises
que concentram renda baixa e média, onde vive a maioria da populacdo do mundo (OMS,
2005).

Com o avango no processo cientifico de diagndstico e de terapé€utica a identificagdo
precoce do numero de casos de doengas cronicas aumentou, ao passo que nas ultimas décadas
a incidéncia de doencas agudas graves em criangas tem diminuido, especialmente devido as
melhorias na area da imunoterapia, diagndstico e tratamento, passando para o aumento da
prevaléncia de doencas cronicas. Além disso, os indices de internagdes e 6bitos infantis por
situacdes de satide agudas tiveram uma queda, sendo atualmente a doenca cronica uma das
maiores responsaveis pela ocorréncia destes (NOBREGA et a/, 2010).

De acordo com o relatorio mundial de cuidados inovadores para condigdes cronicas,
realizado pela Organizacio Mundial da Satde em 2003, as condigdes cronicas estdo
aumentando em ritmo acelerado no mundo, sem distingdo de regido ou classe social. As
condigdes ndo transmissiveis e os distirbios mentais representam 59% do total de 6bitos no
mundo e, em 2000, constituiram 46% da carga global de doencas. Acredita-se que esse
percentual atingird 60% até o ano 2020 e as maiores incidéncias serdo de doenga cardiaca,
acidente vascular cerebral, depressdo e cancer (OMS, 2005).

Segundo a OMS (2005), do numero total de dbitos previsto por todas as causas em

2005, estima-se que as doengas cronicas responderam por 35 milhdes deles, o que ¢ o dobro
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do niimero de mortes a serem causadas por todas as doengas infecciosas (incluindo HIV/
Aids, tuberculose e malaria), condigdes maternas e perinatais e defici€éncias nutricionais
combinadas.

Também diagnosticado como uma condigdo cronica e fator de risco para outras
patologias, grande vildo para as criangas, ¢ o sobrepeso. Excesso de peso infantil e obesidade
em criangas ¢ um problema crescente em todo o mundo. Cerca de 22 milhdes de criangas com
menos de cinco anos de idade estdo acima do peso. No Reino Unido, a prevaléncia de
criangas acima do peso com idades entre dois e dez anos subiu de 23% para 28% entre 1995 e
2003. Em areas urbanas da China, o excesso de peso e a obesidade em criancas de dois a seis
anos de idade aumentaram significativamente de 1989 para 1997. Relatos de diabetes do tipo
2 em criangas e adolescentes, dos quais nao se havia ouvido falar até entdo, comegam a
manifestar-se em todo o mundo (OMS, 2005).

No Brasil. as doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) se tornaram a principal
prioridade na area da satide — 72% das mortes ocorridas em 2007 foram atribuidas a elas. A
taxa de morbimortalidade ¢ maior na populacdo mais pobre, em que houve um aumento de
5% entre 1996 e 2007, porém a mortalidade padronizada por idade diminuiu 20%, em relacao
as doengas cardiovasculares e respiratorias cronicas, em conjunto com a implementagao bem
sucedida de politicas de saude que levaram a redugdo do tabagismo e a expansao do acesso a
atencio basica em saude. E importante observar que a prevaléncia de diabetes e hipertensio
vem aumentando, paralelamente a prevaléncia de excesso de peso devido a mudangas
desfavoraveis na dieta e na atividade fisica (SCHMIDT et al, 2011).

A doenga crdnica caracteriza-se por possuir muitos fatores de risco, por longos
periodos de laténcia, curso prolongado, podendo ser influenciadas pelas condigdes de vida,
individuais e/ou coletivas. Porém alguns destes fatores podem ser evitados, contribuindo para
prevengdo dessas (MOURA et al, 2011).

Sendo assim, metas precisam ser desenvolvidas para reduzir as doengas cronicas e
seus fatores de risco, com énfase: no controle pelas medidas sociais; no retardo do
crescimento econdmico e perpetuacdo da pobreza; e na existéncia de intervengdes custo-
efetivas que permitam o controle. Para o incremento de politicas e agdes para atingir tais
metas, faz-se necessario a implementagdo de agdes de educacdo em satide para a promogao

de saude e prevencao de complicagdes (SCHMIDT et al, 2011).

3.2 Cronicidade: seu impacto sobre a crianca e a familia
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Possuir uma condi¢do cronica implica a necessidade da realizacdo de consultas
médicas regulares, uso de medicamentos por longos periodos, hospitalizagdo e realizagdo de
cuidados diarios complexos, com restrigoes e necessidades especiais.

Viver sob tais condi¢cdes causa forte impacto para o paciente, sua familia e todos
aqueles que fazem parte do seu convivio, em alguns casos com dificuldade de aceitacao,
principalmente quando estas afetam criancas e adolescentes, devido as necessidades vitais
merentes a tais fases do crescimento e desenvolvimento, como brincar, ir a escola, sair com os
amigos, socializar-se com outras pessoas € com o meio, experiéncias unicas para estas fases
da vida (SCHNEIDER; MARTINI, 2011).

Quando a cronicidade de uma doenca ou limitacdo acomete uma crianga, a familia
sente-se responsavel em fazer o possivel para tentar amenizar os efeitos desta condicao, de
modo a promover um desenvolvimento e crescimento o mais satisfatorio possivel, buscando a
naturalidade e a qualidade de vida. Sendo assim, as familias precisam aprender a conviver
com a doenga e suas particularidades, enfrentar os momentos de crise e adaptar-se a essa nova
situagdo na tentativa de manter o equilibrio no ambiente familiar (NOBREGA et al, 2010).

A familia constitui-se um grupo de pessoas com vinculos afetivos que possuem uma
dindmica tUnica. Porém, no dia-a-dia com diversos acontecimentos € o surgimento de
necessidades particulares ocorrem transformacdes, mudancas nas vidas desses membros,
exigindo destes, estratégias capazes de reequilibrar situacdes momentaneas (SILVA, 2010)

A condi¢ao cronica afeta de forma direta a dinamica familiar, ocorrem modificagdes
na vida dos portadores e seus familiares devido ao processo de tratamento continuo com
hospitalizagdes, acompanhados de medo do desconhecido e do tratamento, falta de
conhecimento da patologia, despesas financeiras ¢ mudangas no cotidiano familiar
(GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

As criangas com condi¢des cronicas apresentam uma saude instavel, com sintomas
frequentes, as familias sdo submetidas a fortes sobrecargas, sobretudo emocionais. Essa
sobrecarga, muitas vezes, contribui para a exaustdo fisica e mental o que acarreta desgaste
durante a rotina didria. No processo de cuidado diario, o cuidador, pode abdicar de suas
prioridades em prol da assisténcia a crianga, contribuindo para um declinio na qualidade de
vida, junto ao estresse psicossocial (BULLA; MARTINS; VALENCIO, 2009).

Apesar de todos os familiares que convivem com a crianga estarem envolvidos de
forma direta ou indireta na funcdo de cuidar desta, geralmente o cuidado ¢ conduzido por um
dos membros da familia, na maioria das vezes a mae, que assume a fungdo de cuidador

principal, aquele que tem total ou a maior responsabilidade pelos cuidados prestados a crianga
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dependente de cuidados no domicilio, dedicando a maior parte do seu tempo a mesma
(BRACCIALLI et al, 2012). Em geral, a decisdo de assumir os cuidados ¢ consciente. Como
o cuidador principal é a pessoa que despende um tempo maior, ele abandona outras tarefas
priorizando acompanhar a crianga. O desgaste demasiado pode impedir que o cuidador ndo
tenha um tempo de lazer e distragdo (BRACCIALLI et al, 2012).

Assim, cuidar de criangcas com alguma condi¢do cronica, frente as situagdes de
estresse, pode acarretar o surgimento de transtornos tanto para o cuidador como para a propria
crianga e seus familiares, pois requer uma demanda de cuidados especificos além do
envolvimento afetivo natural.

Quando o cuidador passa a ter restricdes em relacdo a sua propria vida, este na grande
maioria coloca as suas necessidades em segundo plano para cuidar da crianga. Podendo deixar
o emprego para dedicar-se mais aos cuidados do filho, pois sdo raros os casos em que as maes
confiam estes sob os cuidados de outras pessoas que nao sejam elas mesmas (OLIVEIRA et
al, 2012).

Ademais, devido ao fato de dedicar a maior parte de seu tempo atendendo as
necessidades do individuo dependente, o cuidador principal pode sofrer um estresse social, e
tem como consequéncia o afastamento, muitas vezes, da sua propria familia, do conjugue, dos
amigos, ¢ uma limitacdo no seu convivio social. A mae, sem perceber acaba esquecendo-se de
dar a devida atencdo ao esposo e aos outros filhos, causando neles revolta, sensagdo de
desprezo e de insignificancia, contribuindo para um desajuste nos lagos afetivos dentro do lar.
Por outro lado, a crianga com necessidades especiais torna-se o centro das atengdes, tudo
passa a girar em torno dela (BRACCIALLI et al, 2012).

Na literatura foi possivel encontrar alguns problemas enfrentados pelos cuidadores
como: cansago, distirbio do sono, cefaleia, perda de peso, hipertensao e insatisfagdes na vida
social, exclusdo social, isolamento afetivo e social, depressdao, erosao nos relacionamentos,
perda da perspectiva de vida, distarbios do sono, maior uso de psicotropicos, entre outras
consequéncias causadas pela dedicacdo exclusiva a crianca. E importante atentar que com
toda sobrecarga ¢ possivel reduzir a qualidade dos cuidados prestados e, consequentemente,
afetar a satide da crianca cuidada (BRACCIALLI et a/, 2012).

Como relata Braccialli e outros (2012), cuidar ndo ¢ uma tarefa fécil, principalmente
quando este exige diversas especialidades, pois acarreta uma mudanga radical na vida de
quem cuida e de todos em sua volta, que de uma maneira ou de outra estdo envolvidos direta
ou indiretamente, acompanhando a execu¢do de tarefas complexas, delicadas e sofridas,

tarefas desgastantes que exigem muita paciéncia e controle emocional.
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O cuidador que nao recebe um suporte, um auxilio, ou um acompanhamento de um
profissional para atender suas necessidades corre o risco de, também, se tornar um paciente.
As tarefas que sdo atribuidas a este, geralmente sem receber orientagdo e suporte adequado,
associada a alteracdo na rotina, ¢ o tempo despendido no cuidado pode ter impacto negativo
na qualidade de vida do mesmo (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008).

Além disso, o convivio com a condi¢do cronica e seus agravantes toma uma dimensao
mais complexa quando a crianga precisa ser hospitalizada regularmente, tendo em vista que a
doenca e o processo de hospitalizagdo alteram também a dindmica familiar e da crianga,
incluindo as rotinas da instituicdo quanto as modifica¢des na dieta, habito pessoal de higiene,
sono e intervengdes terapéuticas que geram dentre outras situacdes, desconforto fisico e
ansiedade. A crianga precisa sair da sua rotina didria para atender as necessidades do
tratamento, de maneira que a internacdo e todas as consequéncias adquiridas devido a
condicdo da crianga vao repercutir negativamente na vida, inclusive escolar desta, com as
faltas recorrentes devido as internagdes, os horarios de medicagdes, as restricoes fisicas e
alimentares entre diversos cuidados especiais que podem prejudicar a educacao e a qualidade
de uma vida “normal” (PIMENTA; COLLET, 2009).

Com a hospitalizagdo da crianga, o dia-a-dia da familia ¢ modificado de acordo com o
tratamento desta, os lagos familiares sofrem uma influéncia negativa diante da desorganizacao
de suas rotinas e do sofrimento gerado pela convivéncia limitada, desencadeando uma
desestruturacao familiar (SILVA, 2010).

O tratamento para a condi¢do cronica ¢ demorado, complicado e exige cautela em
relacdo a terapéutica em si € em relagdo a fatores que possam agravar o estado de saude da
crian¢a. Sendo assim, ¢ indispensavel que a familia esteja inserida no processo de cuidar. E
necessario, um cuidar integral, que a familia conheca a patologia, seus sintomas, restrigoes,
complicagdes, manifestagdes e implicagdes. Assim, podera desenvolver um cuidado cotidiano
de qualidade e com autonomia, prevenindo recidivas e agravos a saude da crianca.

As recidivas, complicagdes € o proprio tratamento, podem interferir de maneira
negativa na escolarizagdo da crianga. A quantidade de falta pode ser consideravel, e suficiente
para reprova-la, bem como indisposi¢do para realizar as tarefas educativas (ARAUJO, 2009).
Entretanto, acerca das faltas existe a classe hospitalar, atendimento ofertado a criangas e
adolescentes hospitalizados que possuem dificuldades de frequentar a escola normalmente.
Tem por objetivo propiciar o acompanhamento curricular do aluno durante uma internagao
quando este estiver em tratamento de satde, garantindo a manutengdo do vinculo com as

escolas (XAVIER, 2012).
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Considerando que a condi¢cdo cronica demanda um cuidado especifico, que envolve
uma atencao integral por parte dos familiares e seus cuidadores, existem diversas dificuldades
que caracterizam preocupacdes e sofrimentos tanto para os familiares como também para os
escolares. Pode-se destacar as questdes financeiras. A baixa renda ¢ uma realidade em grande
parte das familias portadoras de alguma condicao cronica, haja vista que o doente necessita de
uma dieta equilibrada e medicamentos de uso continuo, que demanda recursos,
principalmente quando os cuidadores precisam ausentar-se do emprego para dedicar-se em
tempo integral ao paciente no domicilio (KALINKE, 2009).

Além disso, ainda de acordo com Kalinke (2009), existem outras dificuldades como o
transporte da criangca até o hospital, comprar e preparar os alimentos para as mesmas
atendendo as restricdes, conseguir os frascos da dieta enteral, bem como realizar os cuidados
especiais como manipular cateteres, higienizar ostomias, entre outros procedimentos que
demandam conhecimento.

Dentre as dificuldades relatadas pelas familias esta a dificuldade para administracao
dos medicamentos prescritos e preocupacao diante presenca de efeitos colaterais dos mesmos.
Hé4 também dificuldades em relacdo a higiene pessoal, quando a crianca ¢ totalmente
dependente. Enfim, ha diversas dificuldades, e todas dependem da complexidade da patologia,
da crianca, da familia, do ambiente, dos valores e das crengas.

Cuidar da crianga com condigdo cronica ¢ uma experiéncia complexa para a familia, a
crianga ¢ todos aqueles que participam de maneira direta do seu desenvolvimento.
Principalmente quando a doenga possui um prognostico fechado ou uma baixa expectativa de
vida, pois contribui para ansiedade sobre as reais perspectivas de futuro dela (HOLANDA;
COLLET, 2011).

Braccialli e outros (2012) relata que sabendo que essas criangas sao portadoras de
necessidades especiais, e que geralmente, necessitam de auxilio para a realizacdo das
atividades cotidianas, compreende-se o sofrimento da familia, pois essas necessidades
estendem-se aos cuidadores cuja qualidade de vida pode estar comprometida pelas
circunstancias de cuidados frequente. Além disso, consequentemente ¢ notdrio que o bem-
estar de um afeta diretamente a condicao do outro. Sendo assim, percebe-se a importancia de
um acompanhamento de suporte para esses cuidadores.

Esse apoio pode ser de diversas naturezas, seja material, emocional, de informacao,
afetivo ou de intercambio social. Prover essas demandas implica na tentativa de elaborar
estratégias para contribuir significativamente com o bem estar da familia e no seu crescimento

pessoal. Compreendendo que um suporte de apoio social ¢ fundamental a familia e ao
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individuo no enfrentamento dessas transi¢des ocasionadas devido a condi¢do cronica na

infancia (NOBREGA et al, 2010).

3.3 A crianca com condi¢ao cronica e a escola

Com o0 aumento do nimero de criangas com alguma condi¢do cronica, portadoras de
necessidades especiais, as escolas enfrentam hoje um grande desafio para tentar estabelecer a
inclusao social desses alunos. Pois sdo criangas que precisam de uma maior atengao e cuidado
(NONOSE, 2009).

A condi¢do crdnica na infincia traz consigo particularidades, necessidades especiais
caracterizadas como: longos periodos de hospitalizacdo, reinternacdes frequentes, terapéutica
agressiva, reagdes, possiveis complicagdes, restricdes alimentares, fisicas e sociais, angustia,
sofrimento, dor € medo do desconhecido (NOBREGA et al, 2010).

Para Nobrega e outros (2010) a crianga com condicdo cronica vivenciando suas
restrigdes, sinais, sintomas e complicacdes aprende a lidar com suas especificidades. Em
idade escolar ja apresenta certa maturidade desenvolvendo habilidades cognitivas
desenvolvendo a capacidade de compreender e detectar precocemente qualquer indicio que
nao esteja dentro dos parametros de normalidade estabelecidos por elas proprias acerca da
doenga.

Diante desta problematica, manter a crianca com sua atividade escolar regular ¢ dificil,
especialmente devido as inconstantes crises de complicagdes das patologias. Todavia, a escola
¢ um espago no qual a crianga, além de aprender as habilidades cognitivas, desenvolve e
estabelece elos sociais diversos. E ficar sem esse espago devido uma hospitalizagdo, por
exemplo, acarreta sofrimento para o escolar, pois a crianga ou adolescente precisa perceber-se
produtivo e com atividades semelhantes aos demais da sua idade. No caso de doengas
crOnicas, 0s jovens passam meses, as vezes anos, sem frequentar o colégio, longe do processo
de aprendizagem (HOLANDA; COLLET, 2011).

Em resposta a esta situagdo a crianca pode demonstrar revolta, por estar longe da
escola, lugar de convivéncia com outras criangas. Para Holanda e Collet (2011), a qualidade
da vida escolar da crianga portadora de uma condi¢ao cronica pode estar intimamente
relacionada ao seu bem-estar fisico e emocional. Sao estes que irdo exercer influéncia positiva
ou negativa sobre sua disponibilidade em ir para a escola, pois a crianga precisa sentir-se
motivada a aprender e frequentar a escola, saber que ira encontrar seus colegas, realizar
atividades recreativas, fazer as tarefas escolares entre outras atividades caracteristicas nessa

fase.
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A crianca ao submeter-se a um tratamento extenso, com diversas restricdes, que
modifica toda sua rotina diaria, precisa adaptar-se a sua nova condi¢do, bem como buscar
estabelecer atividades que contribuam para sua qualidade de vida. Precisa incluir-se, interagir
com o meio e outras criangas, suprir as necessidades para um desenvolvimento adequado.

A presenga de uma condigdo cronica pode afetar negativamente o desenvolvimento de
criancas e adolescentes, por restringir a realizacdo de atividades tipicas da sua faixa etaria,
dificultar a socializagdo e o desenvolvimento da auto-imagem positiva, além de contribuir
para aumentar a vulnerabilidade de transtornos comportamentais. Esses transtornos podem
estar ligados, consequentemente, as dificuldades geradas devido a condig¢do cronica (SILVA,
2011).

Algumas criangas por conviverem ja algum tempo, com as restricdes, complicagdes,
cuidados, experiéncia com a sintomatologia e outros fatores causados pela doenca cronica,
apresentam um conhecimento refletido naturalmente no agir e lidar com a mesma. Porém, ha
criangas que diante as privagdes e sintomas desagradaveis, sentem-se injusticadas, veem
aquilo como um castigo. Em geral, estas necessitam de apoio social para criar estratégias
junto a seus familiares que facilitem o enfrentamento dos desgastes e estresses relacionados a
condicao crdnica e suas consequéncias (NOBREGA et al, 2010).

A crianga no seu processo de maturacao amplia o prazer para atividades recreativas, ¢
nessa fase que a criatividade comeca a aparecer, a interacdo com outras criancas, adultos,
ambiente, com a cultura, podem influenciar nesse desenvolvimento. Essa relagdo entre
aprendizagem e o brincar ¢ onde a crianca aprende a comunicagdo, a utilizar a imaginacao.
Além disso, na maioria das vezes, a crianca imagina a escola como lugar de interagdo, em que
a oportuniza relacionar com outras criangas, realizando tarefas que demandam prazer, o que
contribui para a inclusdo social, bem como para melhorar a qualidade de vida da mesma
(QUEIROZ, 2011).

E importante destacar que as criangas com alguma condigdo cronica, algumas vezes
possuem necessidades educacionais especiais, de maneira que a escola deve preocupar-se com
alguns aspectos da inclusdo das mesmas (RIOS; NOVAES, 2009).

Desta forma, considera-se relevante estudar as principais necessidades e dificuldades
apresentadas por essas de forma a adequa-las as variadas atividades e situagdes académicas,
visando evitar ou minimizar os riscos de sua ndo permanéncia e insucesso nas tarefas
escolares didrias.

A escola deve contribuir para que a crianga sinta-se incluida e integrada durante todas

as atividades ¢ importante também que os profissionais da satide, os educadores e todos
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aqueles que poderdo ter algum contato com essas criangas estejam capacitados a enfrentar
situagoes de cuidado da condigdo crdonica na infancia (SILVA; MARTINEZ; SANTOS,
2012;NOBREGA et al, 2010).

As criangas com alguma condicdo crénica s3o mais predispostas a desenvolver
dificuldades académicas, sociais ¢ emocionais. Os educadores e as familias devem assegurar-
se de que estas recebam uma educag¢do de qualidade de acordo com suas necessidades,
respeitando suas particularidades e grau de desenvolvimento intelectual, permitindo uma
programacao e planejamento de atividades que assegure a obtengdo de resultados semelhantes
aos outros estudantes (NONOSE, 2009).

A crianca com condi¢do cronica apresenta especificidades, porém isso ndo impede
desta ser tratada de maneira igualitéria, inclusiva. A escola deve proporcionar condi¢des para
que a crianca com necessidades especiais sinta-se a vontade, segura, tranquila. E crucial a
presenca de educadores preparados, especializados para lidar com essas criangas e suas

dificuldades instituindo estratégias de apoio a elas e sua familia.
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4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
4.1 Delineamento da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratoria-descritiva e de campo, com abordagem
qualitativa (MINAYO, 2008). Conceitua-se metodologia exploratoria aquela cuja finalidade ¢é
descrever e modificar conceitos e ideias, aproximando-os do evento real, ao passo que a
descritiva tem a fun¢do de delinear as caracteristicas das pessoas entrevistadas utilizando para
isto a coleta de dados (GIL, 2009). No que se refere a abordagem qualitativa, segundo
Richardson (2008), ¢ caracterizada por ser uma pesquisa detalhada sobre um devido tema e

constituidas pelas situagdes apresentadas pelos entrevistados.
4.2 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi realizada no municipio de Cuité — PB. Cidade localizada na mesoregiao
do Agreste Paraibano e na microregido do Curimatat Ocidental, cuja populacao estimada
segundo o IBGE (2010) ¢ de 19.950 habitantes, sendo 13.462 habitantes vivendo na zona
urbana e 6.488 habitantes que vivem na zona rural. O municipio conta com 05 Unidades de
Satide da Familia localizadas na zona urbana, (Equipe Satide da Familia Abilio Chacon,
Equipe Saude da Familia Ezequias Venancio, Equipe Satide da Familia Luiza Dantas de
Medeiros, Equipe Saude da Familia Diomedes Lucas de Carvalho e Equipe Satde da Familia
Raimunda Domingos Moura). Nas escolas existem 8 escolas de ensino Fundamental sendo as
principais escolas que recebem criangas com alguma condigao cronica sao a Escola Municipal
Celina de Lima Montenegro; Escola Municipal de Ensino Fundamental Julieta de Lima e
Costa; Escola Municipal Benedito Venancio dos Santos; Escola Estadual de Ensino
Fundamental Maria das Neves Lira de Carvalho; Escola Estadual Vidal de Negreiros; Idea -

Instituto Delta de Ensino e Aprendizagem.
4.3 Sujeitos da pesquisa

Participaram do estudo 06 (seis) maes de criangas com condi¢do crénica em idade
escolar, cadastradas nas Unidades de Satide da Familia da zona urbana do Municipio de Cuité
— PB. A sele¢do foi realizada a partir de uma busca realizada junto aos Agentes Comunitarios
de Saude (ACS) em que mediante os critérios de inclusdo da pesquisa foi identificado o

endereco das mesmas e em seguida foi questionado se estas aceitariam participar da pesquisa.

4.4 Critérios de Inclusao e Exclusao
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Fizeram parte da pesquisa as maes de criancas portadoras de condi¢do cronica, em
idade escolar, devidamente cadastradas nas USF's, que estavam matriculadas em alguma
instituicdo escolar, e que se dispuseram voluntariamente a participar da pesquisa e assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) conforme prever a resolugcdo 196/96 do
Conselho Nacional de Saude. Foram excluidos da pesquisa os pais e ou familiares de criangas
portadoras de condi¢do cronica, em idade escolar que ndo estavam matriculadas em alguma

institui¢do escolar, e, ainda aqueles que se recusaram participar da pesquisa.
4.5 Instrumentos e procedimento para coleta de dados

Os dados foram coletados mediante entrevista gravada, subsidiada por questionario
semi-estruturado, que continha questdes subjetivas referentes aos desafios, necessidades e
formas de enfrentamento das condigdes cronicas da crianga em idade escolar. A opgao por
este tipo de instrumento se deu por permitir uma maior flexibilizacdo das perguntas
consentindo uma melhor apropriagio do fendmeno (APENDICE A). O material foi coletado
com o auxilio de um aparelho de MP3, para a garantia de um registro fidedigno das respostas
das participantes. Apds a etapa de entrevista, foi realizada a transcricdo na integra do material

empirico, para seguir a fase de analise dos resultados.
4.6 Processamento e analise dos dados

Para a andlise dos dados foi utilizada a metodologia do Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC), proposto por Lefevre, Lefevre (2005), que propde uma forma de organizacao dos
dados coletados, por meio de expressao verbal. De cada um dos depoimentos foram extraidas
expressoes chave (ECH) que contenham a mesma ideia central (IC) dos discursos, expressos
na primeira pessoa do singular. Depois de construidas as expressdes chave foram elaborados

os Discursos dos Sujeitos Coletivos (DSC).

4.7 Aspectos éticos

A pesquisa foi realizada de acordo com o que preconiza a Resolugdo n° 196/96 do
Conselho Nacional de Saude, que dispde sobre a ética relacionada a pesquisas que envolvem
seres humanos, direta ou indiretamente, certificando entre outros pontos a garantia ao direito a
privacidade dos sujeitos. Esses tiveram seus discursos identificados por nomes abstratos,
como forma de preservar a identidade, contemplando assim, o que preconiza os direitos sobre

os principios éticos como: Beneficéncia, Respeito e Justica (BRASIL, 1996). Com relagdo ao
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anonimato, foi sugerida a criagdo de pseudonimos para resguardar o carater confidencial das
informagdes. Este aspecto estd devidamente descrito no Termo de Compromisso (APENDICE
B).

Foi apresentado aos participantes um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE C) contendo informac¢des sobre a pesquisa, no qual os mesmos
atestardo por meio da assinatura, sua voluntariedade de participagdo na pesquisa, estando
cientes da possibilidade de se retirar, antes, durante ou depois da finalizacdo do processo de
coleta dos dados, sem riscos de qualquer penalizagdo ou prejuizo pessoal, profissional ou
financeiro.

O pesquisador assume fielmente as diretrizes regulamentadoras emanadas na
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude/MS e suas complementares, assinando
também um termo de compromisso, visando assegurar os direitos e deveres que dizem
respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado. Desta forma, as

informagdes coletadas foram utilizadas apenas para o desenvolvimento do estudo, e

divulgacao do seu resultado nos meios académicos e cientificos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

Através da analise dos discursos das maes de criangas com doenga e¢/ou condig¢do
cronica, foi possivel conhecer a realidade relatada por estas no contexto escolar no municipio
de Cuité- PB.

Nesse capitulo, serdo apresentados os resultados desta pesquisa. Inicialmente sera feita
a caracterizagdo dos participantes da pesquisa, na sequencia serdo apresentados os resultados

e discussao dos resultantes da analise dos discursos dos sujeitos participantes.

5.1 Caracterizagao dos sujeitos da pesquisa

Quadro 1: Caracterizacdo das criancas com condi¢do cronica quanto a idade, sexo,

diagnostico e escola onde estudam.

Caso Idade  Sexo Diagnéstico Escola que estuda
1 6 anos M Hiperatividade Idea - Instituto Delta de Ensino e
Aprendizagem
2 9 anos F Retardo mental Escola Municipal Celina de Lima
Montenegro
3 8 anos M Paralisia cerebral Escola Municipal Celina de Lima
Montenegro
4 8 anos M Neoplasia cerebral Escola Estadual Vidal de Negreiros
5 6 anos M Autismo Escola Municipal Benedito Venancio dos
Santos
6 6 anos M Retardo mental Escola Municipal Benedito Venancio dos
Santos

M = Masculino. F = Feminino.

O quadro 1 demonstra que das 6 criangas cujas maes participaram da pesquisa, apenas
uma era do sexo feminino; todas estavam na faixa de idade entre 6 € 9 anos, sendo trés delas
com 6 anos, duas com 8 anos e uma com 9 anos. Quanto ao diagndstico, foram encontradas
criancas com Neoplasia cerebral, Hiperatividade, Retardo mental, Paralisia cerebral e
Autismo. Além de estarem matriculadas em escolas no municipio de Cuité — PB, todas
estavam também inseridas no projeto “Incluir para crescer” da ONG Donos do amanha,
instituicdo sem fins lucrativos que desenvolve atividades educativas com criangas carentes e

que tem como objetivo contribuir para a inclusdo social dessas.
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Frequentar a escola ¢ direito de toda crianga, ndo importando raga, religido, cultura ou
condi¢do. Conforme assegura o ECA, no capitulo IV, art. 53 “toda crian¢a e adolescente tem
direito a educagdo, visando seu desenvolvimento, assegurando-lhes igualdade de condig¢des de

acesso a escola, bem como o direito de ser respeitado por seus educadores” (BRASIL, 1990).

Quadro2 — Caracterizac¢iao dos cuidadores quanto parentesco, idade, profissao e unidade

de saude da familia da sua area de cobertura.

Caso Cuidador Parentesco  Idade Profissao ESF
1 Satisfacao Mae 34 Do lar Equipe Saude da Familia
Abilio Chacon
2 Realizagdo Mae 26 Do lar Equipe Saude da Familia
Ezequias Venancio
3 Rentincia Mae 25 Agricultora Equipe Saude da Familia
Raimunda Domingos Moura
4 Superacao Mae 29 Do lar Equipe Saude da Familia
Abilio Chacon
5 Bengao Mae 37 Autdénoma Equipe Saude da Familia
Luiza Dantas de Medeiros
6 Vida Mae 42 Agricultora Equipe Saude da Familia

Luiza Dantas de Medeiros

Ao analisar o quadro 2, percebe-se que todos os cuidadores principais eram maes, suas
idades variaram entre 25 e 42 anos; quanto a profissdo, metade afirmaram ser Do lar e a outra
metade eram Agricultoras e uma delas era autonoma.

Apesar da condigdo cronica da crianga influenciar a rotina de toda a familia, na
maioria das vezes, o papel de cuidador principal é ocupado pela figura materna. A mae
assume a rotina dos cuidados, das visitas ao médico, das medicagdes e de cuidados
domiciliares como alimentacdo e higiene, assume dedicacdo exclusiva ao filho e na grande

maioria ndo confiam em outra pessoa para cuidar dele (BARBOSA et al, 2011).

5.2 Ideias Centrais

No desdobramento das entrevistas com as maes, foram estabelecidas Ideias Centrais
(IC), as quais resultaram num conjunto categorial compreendido por seis Ideias Centrais
Simbolicas (ICS): 1) Dificuldade da crianca em manter um comportamento cooperativo em
sala de aula; 2) Falta de preparo das professoras para lidar com as criangas com necessidades

especiais; 3) Enfrentamento das dificuldades e desafios que surgem em decorréncia da
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condi¢do cronica; 4) Prejuizos que a condi¢do cronica pode acarretar no aprendizado da
crianga; 5) Dificuldade de interag¢do entre as criangas; 6) A escola na promogao de condigdes
para a inclusdo social. Nas quais se destacaram as questdes acerca da crianga com condi¢ao
cronica em idade escolar: necessidades e estratégias de superacdo, a saber: 1) Quais as
principais dificuldades enfrentadas pela crianga? Principalmente em idade escolar; 2) Como
se da o enfrentamento dos desafios e dificuldades que surgem em decorréncia da condi¢ao
cronica?; 3) Quais as necessidades que estas criancas apresentam no contexto escolar?; 4) Na
sua opinido, como e qual (is) prejuizo(s) a cronicidade acarreta a educacdo da crianga?; 5)
Fale-me sobre o seu dia-a-dia, quais as atividades diarias realizadas pela crianga, como ¢ a
rotina da casa em relagdo a condicdo cronica do seu filho(a); 6) Como a escola promove

condicdes para a inclusao de seus filhos?

Ideia central 1: Dificuldade da crianca em manter um comportamento cooperativo em sala de

aula.

DSC
“Agora a dificuldade maior ¢ de ficar sentado. Ele quer estar andando,
sempre em movimento. As professoras dizem que ndo aguentam ele,
por conta dos outros alunos que dizem que ndo tem condigdes de
aprender, ele estava chamando demais a ateng¢do das outras criangas.
Af tiraram ele.”

Uma das dificuldades apresentadas pelas criangas com condigdo cronica no contexto
da escola, na fala das maes refere-se a incapacidade dos seus filhos permanecerem sentados
na sala de aula. A hiperatividade favorece a dificuldade de a crianga permanecer sentada por
muito tempo, essa ¢ uma alteragdo que faz parte do quadro. Entretanto, o comportamento
hiperativo da crianga, pode interferir no seu aprendizado e dos demais alunos, requerendo
uma abordagem adequada por parte do professor para contornar tal situagao.

De acordo com Weber e outros (2006) criangas hiperativas possuem dificuldade de
ficar sentadas, permanecerem quietas, ou inibir seus proprios impulsos na sala de aula ou no
lar; apresentam dificuldade para concentrarem-se, além de ndo conseguirem ficar envolvidas
com uma unica atividade, movimentando-se e conversando constantemente.

Um bom desempenho escolar, depende de diferentes fatores como: caracteristicas da

escola (fisicas, pedagdgicas, qualificacdo do professor), da familia (nivel de escolaridade dos
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pais, presenga dos pais e interacdo dos pais com escola e deveres) e do proprio individuo.
Assim, defendendo a necessidade de uma parceria entre a familia e a escola na aprendizagem
da crianga com necessidades especiais, Manzano (2001) ressalta que é plenamente necessario
que os pais e a equipe docente estejam interligados com a finalidade de trabalhar juntos na
educacdo da crianga. Ainda segundo o autor os pais podem fornecer informagdes importantes
acerca das caracteristicas de seus proprios filhos, enquanto os professores podem orientar e
assessorar os pais em como tratar os filhos.

Ademais, professores que atuam na perspectiva da socializagdo de alunos com
necessidades especiais precisam ser adequadamente qualificados para trabalhar a inser¢ao da
crianga € ndo a exclusdo apontada pela mae quando diz: “ai tiraram ele” (da sala de aula). O
fato citado denuncia o despreparo por parte dos mesmos para lidarem com tal situagdo. Urge,
portanto, a necessidade de discussao e reflexao por parte dos gestores acerca de situagdes com
as referidas caracteristicas as quais sinalizam despreparo, falta de qualificagdo ¢ mesmo
preconceito, o que pode implicar em mais sofrimento e traumas para as criangas que devido as
necessidades especiais de saude ja possuem diferentes limitacdes para a aprendizagem e o
acompanhamento dos alunos na escola regular. Esse assunto serd discutido na proxima ideia

central.

Ideia central 2: Falta de preparo das professoras para lidar com as criangas especiais.

DSC
“Assim, porque as escolas elas nao estdo preparadas, tem tias que nao
estdo preparadas para lidar com a crianga assim, uma crianga especial.
Elas se sentem amedrontadas, com medo da crianga ficar estressada e
ela ndo conseguir controlar. Ele vai muito no banheiro e a professora
ndo deixa ele ir ao banheiro, ai ele faz na roupa. Semana passada ele
tava querendo ir ao banheiro e a professora nao deixou, ai ele fez na
roupa. Porque ele tava caindo demais, derrubando as cadeiras, vai no
quadro e risca o quadro completo, apaga. Fica complicado das outras
criancas aprender, ele chama muito a atencdo. Por que a gente
entendeu, que eu até presenciei, ¢ que as professoras ndo tem

paciéncia. Af foi a partir dai que a gente comecou a ver a necessidade,
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ai a gente decidiu que a paciéncia era pouca que tava com eles e que

precisava de mais atengdo.”

Diante das possiveis restri¢des, dificuldades e necessidades especiais que uma crianga
com condigdo cronica pode vir apresentar em sala de aula, faz-se necessario que os
educadores disponham de ferramentas essenciais 4 atengdo destes, como a orientagdo e
materiais adequados que lhes possibilitem oferecer tratamento especial; ajuda de uma auxiliar
em sala de aula, além da disposicao pessoal para a promog¢do das condigdes ideais ao
aprendizado dessas criangas.

Na realidade capturada pela fala das maes, percebe-se que os educadores ndo estdo
preparados para lidar com essas criangas com necessidades especiais, eles temem que as
criangas ndo apresentem um comportamento controlavel, facil, amigavel.

Para Araujo e Silva (2003), ser professor de criangas com necessidades especiais
requer muita paciéncia e disponibilidade, pois estas precisam de muita atengdo. A crianca
hiperativa geralmente possui baixa autoestima pelo fato de apresentar dificuldades na
concentragdo. Os educadores que ndo estdo preparados, que nao conhecem essa realidade os
classificam como exemplo negativo para os demais colegas. Portanto, ¢ necessario que os
gestores realizem cursos de capacitacdo para os professores, para que 0s mesmos possam
desenvolver intervengdes para atuar eficientemente no ambiente da sala de aula com a crianga
de maneira que possa educar e melhorar as habilidades deficientes da mesma.

Na educacao ¢ crucial que o educador respeite as individualidades e limitagdes de seus
alunos, sabendo que cada aluno ¢ detentor de caracteristicas especificas no seu "eu". O
educador deve estar preparado para saber como lidar com situagdes adversas, deve elaborar
estratégias de enfrentamento, exercicios para a crianca desenvolver sua coordenacdo, bem
como outras atividades que contribuam para seu desempenho positivo na escola. (ARAUJO;

SILVA, 2003).

Ideia central 3: Enfrentamento das dificuldades e desafios que surgem em decorréncia da

condi¢ao cronica.

DSC

“Eu tento enfrentar com naturalidade. Por que se a gente ndo lidar
com naturalidade, a mde acaba ficando louca. Porque se tudo achar

uma dificuldade, colocar uma dificuldade em tudo que ele fizer, em
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tudo que ele for fazer... todos os dias vai ter dificuldade. Levanto a
cabeca e sigo em frente. E encaro para o lado da calma, eu encaro
como fosse um ponto positivo. As vezes, ele ndo ta muito consciente,
e eu digo isso assim [...], ele diz: - Nao! Ai ele comeca a ficar bravo, e
pra ele ndo ficar bravo eu digo é, ta certo, ali eu dou um tempo, depois

eu volto na mesma tecla. Vai por ai.”

Sobre o enfrentamento das dificuldades e desafios as falas das maes remetem para as
estratégias utilizadas: o “agir com naturalidade”, “como se fosse algo comum”. Tal atitude
demonstra que apesar das especificidades requeridas pela condi¢do cronica, € possivel um
enfrentamento com enfoque positivo, favorecendo o lidar com as situagoes.

As maes acreditam que as dificuldades existem quando sdo postas em destaque, mas se
confiar que podem ser superadas supde-se que tudo ocorrera com mais facilidade. Assim as
dificuldades sdo vistas como oportunidades para gerenciarem o estresse, o medo, o desespero,
e estabelecer o controle emocional para proverem a solugdo que venha facilitar a superagao
dos obstaculos que surgem.

E possivel que diante as adversidades impostas pelo convivio com a condi¢io cronica
a familia exerca a capacidade de resiliéncia para enfrentar com mais naturalidade o cotidiano
complexo do cuidado. A capacidade do individuo em lidar com seus problemas, superar
obstaculos e/ou resistir a pressao de situagdes adversas, € um processo dindmico que utiliza a
interagao dos fatores de prote¢do do individuo para a superagao das dificuldades. Sendo
assim, cabe a cada individuo encontrar estratégias de superacao a fim de enfrentar a
dificuldade e aprender com ela (GROTBERG, 2006).

Para Silva (2005), o trabalho de desenvolvimento da resiliéncia representa um dos
caminhos para a qualidade de vida criando condigdes para que as criancas e seus familiares
possam responder, de forma positiva, as adversidades advindas do processo da condigao
cronica e seu tratamento, quando este existir (SILVA, 2005).

Cada pessoa ¢ capaz de encontrar a melhor maneira para lidar com suas dificuldades e
superar desafios, todos tém habilidades para conquistar sua resiliéncia pessoal, ndo importa
onde nem como. Sendo assim, muitos familiares utilizam estratégias de enfrentamento

focadas no pensamento positivo (COSTA; LEITE, 2009).
Ideia central 4: Prejuizos que a condigdo cronica podem acarretar no aprendizado da crianca.

DSC
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“E o desenvolvimento dele, tudo ¢ lento. E que se ele ndo tivesse [a
condi¢do cronica] estava bem desenvolvido. Isso ¢ um dano que s6
Deus vai saber julgar, mas de acordo com o diagnodstico o prejuizo ¢

grande.”

As perdas que a condigdo cronica pode acarretar ao aprendizado da crianga sdo
significativas, podendo variar a depender do grau da doenga ou limitacao devido a condigao
cronica. Situagdes relacionadas a condi¢do cronica que interferem no seu desenvolvimento, na
sua capacidade de adquirir habilidades mais avangadas, ou as impedem de frequentar
assiduamente a escola, a exemplo da hospitalizagdo, revelam como a cronicidade pode
retardar o desenvolvimento escolar e causar prejuizos significativos na educagdo dessas,
principalmente quanto ao desenvolvimento intelectual.

A escola consiste no espago onde a crianga passa importantes momentos da vida e
desenvolve as primeiras habilidades sociais e intelectuais. E nesse ambiente que a mesma
estabelece vinculos com outras criangas, com seus professores, onde ocorrem as brincadeiras,
¢ um espago de aprendizagem. Porém, muitas vezes, devido ao tratamento ou devido as suas
necessidades especiais ela ndo consegue desenvolver-se no mesmo ritmo das demais criangas,
apresentando um desenvolvimento mais lento (FROTA et al, 2010).

De acordo com os referidos autores, o ritmo de vida de algumas criangas com
condicdo cronica ¢ limitado e existem restrigdes no brincar, pular, jogar futebol, na
alimentacdo, sendo necessario redobrar os cuidados para ndo sofrer traumas e possiveis
complicagdes, o que pode vir a limita-las no decorrer de algumas atividades importantes para
o seu desenvolvimento. Tais dificuldades precisam ser trabalhadas com as criangas ndo como
sofrimento, mas valorizando outras potencialidades que as mesmas tenham, para que nao se

sintam mais sofridas devido as suas limitacdes relacionadas a condi¢ao cronica.

Ideia central 5: Dificuldade de interacao entre as criancgas.
DSC

“Interagir com os outros, ele ndo se entrosa com os outros, ele nao
acompanha a turminha dele. A necessidade de interagir, de se unir, de

ter um envolvimento maior um com o outro.”
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Outro obstaculo enfrentado pela crianga com condi¢do cronica na escola, refere-se a
dificuldade de interagir com os demais coleguinhas. Existe uma limitagdo no entrosamento
entre as criangas com condicdo cronica participantes do estudo com aquelas ndo portadoras de
necessidades especiais de saude. A propria limitagdo fisica, quando presente pode-se colocar
um entrave no momento de comporem grupos para brincadeiras e ou jogos, tais caracteristicas
particulares podem gerar pontos negativos durante uma brincadeira e refletir na relacdo dessas
como um todo.

Quando a crianga possui necessidades especiais, por possuirem algumas limitacdes,
sdo comumente consideradas incapazes de participar das atividades em grupo. Por isso,
podem ser ignoradas. Esse isolamento pode ocorrer nas relagdes com parentes e vizinhos, na
escola, e nas relagdes de carater terapéutico (SOUZA; BATISTA, 2008). Segundo Frota et al.
(2010), muitas vezes o ato de brincar, de interagir com outras criangas, momento em que a
crianga interage com o meio ¢ desenvolve a fungdo social, ¢ comprometido pelos limites da
sua condi¢do cronica. No Entanto, toda crianca tem o direito de interagir, de brincar com
outras criancas, € estas mesmo portadoras de condi¢do cronica ndo fogem da regra. Ha uma
necessidade de interagdo entre criancas, de um envolvimento maior entre elas.

Para Batista e Enumo (2004), a integragdo privilegia o aluno portador de necessidades
educativas especiais, dividindo com ele a responsabilidade da inser¢dao, enquanto a inclusao
tenta avancar, exigindo também da sociedade, em geral, condi¢des para essa inser¢do. Em
outros termos, a integracdo ¢ um tanto mais “individualizada” e a inclusao um tanto mais
“coletiva”. Na pratica inclusiva, no entanto, percebe-se que mesmo aqueles alunos que se
encontram inseridos no sistema regular de ensino continuam sendo isolados dos seus
companheiros de turma nao-deficientes.

Pesquisadores da area de interacdo social tém identificado que estudantes rejeitados
socialmente interagem diferentemente, com agressividade, rejei¢do e ignoram outros alunos,
com mais frequéncia do que com os estudantes aceitos socialmente. Como resultado,
estudantes com deficiéncias severas tém pouca oportunidade de praticar, refinar e expandir os
seus repertorios de competéncia social, tendo, assim, reduzida a probabilidade de desenvolver
amizades. O significado desses achados repousa no fato de que a competéncia social em

criangas ¢ preditora dos ajustamentos futuros (BATISTA; ENUMO, 2004)
Ideia central 6: A escola na promocado de condi¢des para a inclusdo social.

DSC



43

“Agora tem uma psicologa na escola, mas ndo trabalha s6 com ele,
trabalha de forma geral. Assim, na escola, a professora d4 muita
atengdo a ela. Ja o dever que ¢ igual ao dos outros ela reduz pra ela, ja
pra ela fazer. Ela ndo faz igual aos outros ndo, mas ela tenta. Arrumou
uma professora pra ficar com ele. Porque também ndo tem como um
professor com trinta e poucos alunos ficar com um, ai eles arrumaram
o ano passado. Ele t4 de manha na sala de recurso e a tarde na sala de
aula normal com a professora e a auxiliadora. A escola colabora com
uma sala propria, a sala de recurso, que € muito importante e € um

avango muito grande pra ele.”

\

A igualdade de condigdes de acesso a escola e permanéncia nela ¢ garantida pela
legislagdo brasileira, através da Constituicdo Federal, do Estatuto da Crianca e do
Adolescente, pela Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (Lei n° 9.394/96),
Parametros Curriculares Nacionais, Plano Nacional de Educac¢ao e através do Decreto n°
6.094/2007 (BRASIL, 2007). Nesta legislagdo, reafirma-se a garantia do acesso ao ensino
publico regular, a permanéncia nele e o atendimento as necessidades educacionais especiais
dos alunos.

Para garantir o acesso dos alunos e sua permanéncia regular na escola, sdo necessarias
mudancas que possibilitem a organizacdo das escolas para eliminagdo das barreiras
atitudinais, pedagogicas, de comunicagdo, arquitetonicas, facilitando o acesso de criangas
especiais e diminuindo as dificuldades para estas decorrentes de sua condicdo (MELO;
MARTINS, 2007).

No entanto, percebe-se que a escola nao t€ém oportunizado as qualidades ideais para
lidar com as criangas que possuam alguma condi¢do especial. Muitos professores ainda nao
tém sido devidamente formados para atuar nessas circunstincias, seja para observagdo das
dificuldades referente a comunicacdo, a interacdo entre as criangas, as dificuldades
fisiologicas e ao proprio processo de ensino e aprendizagem.

Estudos apontam que a formacdo de professores, preparando-os para lidar com
criancas especiais ¢ um aspecto crucial e urgente para eficacia da inclusdo (ARTIOLI, 2006;
VITALIANO, 2007; LEONARDO, 2008). Acredita-se que o desempenho do aluno podera
sofrer influencia de acordo com o ambiente. Interagdes sociais de uma crianga poderdo ser
muito diferentes em um ambiente estruturado como a sala de aula, comparada com o ambiente

recreio, que ¢ menos estruturado e, que a incapacidade de um aluno realizar determinadas
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tarefas na escola pode estar relacionada com um ambiente com barreiras, ou sem facilitadores,
que pode restringir o desempenho do individuo. Assim, a inclusdo de espagos facilitadores
podem vir a contribuir para melhorar este desempenho (SILVA; MARTINEZ; SANTOS,
2012).

Sendo assim, conviver com a diversidade humana, respeitando-a ¢ valorizando cada
individuo, com suas particularidades e diferengas, e igualdade de direitos ¢ algo essencial a
qualquer ser humano. A partir desse principio, a educacdo se caracteriza por ser um
instrumento de construcdo de uma pratica social, em que se pode reconhecer, em cada ser,
talentos proprios a serem desenvolvidos (HOLANDA; COLLET, 2012).

A crianga com condi¢do crdnica possui dificuldades, necessidades especiais, porém
1sso ndo exclui seu direito a educacdo, seu direito de aprender em companhia com outras
criangas. Sendo assim, apds identificar os resultados da pesquisa, percebe-se a necessidade de
preparo dos profissionais de educacdo, cabe a escola planejar estratégias de inclusdo para

estas criangas ¢ suas familias a fim de estabelecer vinculos e interagdes entre estas e a escola.



CONSIDERACOES FINAIS
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A proposta principal deste estudo foi investigar a realidade da inclusao da crianga com
condi¢do cronica na escola no municipio de Cuité- PB e refletir sobre a importancia da
igualdade em defesa dos direitos em satde e da cidadania dessas.

Através da analise dos discursos das maes de criangas com condigdo cronica foi
possivel perceber que os principais desafios relacionados a estas criangas e sua condicao
crOnica no contexto escolar, estdo ligados a dificuldade destas em manter um comportamento
cooperativo dentro de sala de aula, a falta de preparo das professoras em lidar com as criangas
especiais, a dificuldade de interacdo entre criancas € o ndo provimento de condigdes
adequadas para uma educacao inclusiva por parte da escola.

Foram identificados também prejuizos que a cronicidade acarreta na educagdao da
crianca, pois de acordo com os discursos das maes a condi¢@o cronica do filho interfere no seu
desempenho escolar. Quando comparadas a outras criancas eles apresentam um
desenvolvimento lento, que dificulta no seu aprendizado. A condi¢do cronica pode ser vista
como um estressor que afeta o desenvolvimento normal da crianga e também atinge as
relagdes sociais dentro do sistema escolar ¢ familiar.

Todo ser humano apresenta particularidades, somos pessoas unicas, cada um com sua
especialidade, caracteristicas, dificuldades, qualidades e necessidades especiais. Com as
criangas nao ¢ diferente, porém precisam de mais atengdo e cuidado, principalmente quando
possuem alguma condigdo cronica que requer mais vigilancia. Porém, assim como toda
crianga, precisam frequentar a escola, e cabe a escola promover condigdes para isso.

A falta de preparo dos educadores em lidar com uma crianga especial acarreta também
prejuizos significativos para esta e sua familia. E papel da escola prover condigdes para
incluir a crianga nas atividades educacionais, estabelecer condigdes favoraveis para a inclusao
social dessas criangas, € preciso que a escola enxergue o aluno em todos os seus aspectos para
compreender suas dificuldades e situagcdo em que ocorrem e assim permitir a elaboragao e
planejamento e o uso de estratégias que promovam a inclusdo desse aluno.

Todos tem o direito de inclusdo, com direito a igualdade. E preciso aprender a
conviver com a diversidade humana, com as particularidades de cada um, respeitando as
diferengas. A educacdo ¢ um instrumento de construgdo de uma prética social, e todos tem o

direito a ela.
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Sendo assim, os resultados da pesquisa, sobre a realidade de criangas com condi¢do
cronica de saude na escola, nos leva a refletir sobre as formas como as escolas estdo lidando
com essa realidade, e se as mesmas estdo realmente preparadas para desenvolver uma
educacao inclusiva, além de como as familias percebem a sua participagdo nesse processo.

A condi¢do cronica exige cuidados continuados, prolongados e meios para sua
realizagdo. As criangas com esta condicdo, seus familiares e todos aqueles envolvidos direta
ou indiretamente no cuidado, sdo sujeitos importantes na busca de estabelecer condigdes

favoraveis a qualidade de vida dessas. Assim, cuidar € respeitar a unicidade de cada ser

humano que se apresenta precisando de suporte para superar seus limites.
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APENDICES




APENDICE A

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

NOME DA MAE/PAI E OU RESPONSAVEL:

Idade: Ocupacao:

NOME DA CRIANCA:
Idade:

ESCOLA QUE ESTUDA:

USF: ACS:

1.Quais as principais dificuldades enfrentadas pela crianga? Principalmente estas
estando em idade escolar.

2.Como se dar o enfrentamento dos desafios e dificuldades que surgem em decorréncia
da condigao cronica?

3.Quais as necessidades que estas criangas apresentam no contexto escolar?

4.Na sua opinido, como e qual(is) prejuizo(s) a cronicidade acarreta a educacao da
crianca?

5.Fale-me sobre o seu dia-a-dia, quais as atividades diarias realizadas pela crianga,
como ¢ a rotina da casa em relagdo a condicdo cronica do seu filho(a).

6.Como a escola promove condi¢des para a inclusdo de seus filhos?
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APENDICE B

TERMO DE COMPROMISSO DO RESPONSAVEL PELO PROJETO EM
CUMPRIR OS TERMOS DA RESOLUCAO 196/96 DO CONSELHO NACIONAL
DE SAUDE

Eu, Maria Benegelania Pinto, Enfermeira, Professora do curso de Enfermagem
do Centro de Educag¢io e Saude da Universidade Federal de Campina Grande,
Matricula: 1355457, portadora do RG:1558511016 SSP - BA e CPF: 02904967486,
comprometo-me em cumprir integralmente os itens da Resolugdo 196/96 do CNS, que
dispde sobre Etica em Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Estou ciente das penalidades que poderei sofrer caso infrinja qualquer um dos
itens da referida resolugdo.

Por ser verdade, assino o presente compromisso.

Cuité, A4 de A, mnbng  de2012.

- 2 A 3 : ‘/‘
Orieﬁtadora
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APENDICE C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

A CRIANCA COM CONDICAO CRONICA: identificando necessidades e

estratégias de superacio no contexto escolar

Eu, abaixo assinado, fui informado e estou ciente desta proposta de investigagao cientifica que
tem como objetivos: Conhecer a realidade escolar de criancas portadoras de condigdes
cronicas; Identificar as dificuldades que a crianca com condi¢do cronica em idade escolar
apresenta; Compreender como se dd o enfrentamento das dificuldades e os desafios que
surgem em decorréncia da condi¢do cronica na crianga em idade escolar; Compreender como
os pais ou familiares cuidadores percebem o papel da escola no provimento de condi¢des para
a inclusdo dessas criangas. Para coleta das entrevistas serd utilizado aparelho de MP3 player.
Estou ciente de que ndo haverd pagamento pela participagdo nesta pesquisa assim como,
também ndo terei gastos neste estudo. Se eu desejar, poderei entrar em contato com o
responsavel pela pesquisa, Camila Carla Dantas Soares, endereco da institui¢ao: Universidade
Federal de Campina Grande, Centro de Educagdo e Satide — CES, Rua: Olho D’Agua da Bica
S/N Cuité - Paraiba — Brasil, CEP: 58175-000, e-mail: camilacarla.soares@hotmail.com.

Terei total liberdade para retirar o meu consentimento que autoriza a minha participacdo na
pesquisa em qualquer momento, sem qualquer prejuizo a minha pessoa. As informacgdes dadas
serdo analisadas pela pesquisadora em conjunto com as orientadoras, nao sendo divulgada a

identifica¢dao de ninguém, sendo utilizadas somente para essa pesquisa.

Declaro estar ciente das informagdes que recebi sobre a pesquisa, desta forma concordo em
participar voluntariamente nesse estudo, assinando as duas vias do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido. Uma das vias serd minha e a outra via ficard com o pesquisador.

Assinatura do participante/Testemunha

Assinatura Dactiloscopica

Assinatura do pesquisador

Cuité, de de2013
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ANEXOS
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ANEXO 1

PREFEITURA CIDADE DE CUITE
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Estamos cientes da intencio da realizagio do projeto de pesquisa intitulado “A
CRIANCA COM DOENCA CRONICA EM IDADE ESCOLAR: identificando
necessidades e estratégias de superacdo”, a ser desenvolvido com os cuidadores de
criangas portadoras de doenca cronica, cadastrados nas Unidades de Saide da Familia
da zona urbana do municipio de Cuité - PB, pela aluna Camila Carla Dantas Soares do
curso de Enfermagem do Centro de Educagio e Saide da Universidade Federal de
Campina Grande, sob a orientagdo das professoras Maria Benegelania Pinto, Matricula
N°1355457 e Nathanielly Cristina Carvalho de Brito SantosMatricula N° 183818.

Cuité, de de 2012.




