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Quem ndo muda sua maneira adulta de ver e sentir e ndo se torna
como crianga, jamais sera sabio. (ALVES, 2004)



RESUMO
Nos ultimos trinta anos, houve a criacdo de importantes leis para a protecao e a
manutencdo dos direitos da infancia e da juventude, com énfase a educagéo e
a saude. Ressalta-se o Atendimento Educacional Especializado contemplando
as necessidades da escolarizacdo da pessoa com deficiéncia em ambiente
escolar, hospitalar ou domiciliar, quando ausentes da escola. Entretanto, as
necessidades educativas dos estudantes com doencas cronicas nédo tém sido
atendidas, muitas vezes pelo desconhecimento da equipe escolar em lidar com
suas condicbes. O estudo objetiva analisar as a¢gbes na organizagcdo das
escolas municipais de uma cidade do interior paulista, durante o periodo de
afastamento escolar e no retorno dos estudantes apds afastamento para
tratamento de saude de doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade.
Também se propds a elaborar, implementar e avaliar um programa de
formacéo docente no que diz respeito a escolarizacdo desses estudantes. Para
tanto, o estudo foi composto por trés etapas: 1 — Andalise de documentos
advindos dos 6rgdos publicos, para identificar os estudantes com doenca
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade. Dentre os documentos para coleta,
foi enviado questionario online para 58 escolas, solicitando informacdes
pontuais sobre os estudantes naquelas condic¢des, referente aos anos de 2017,
2018 e 2019. Responderam ao questionario, 33 escolas; 2 — Aplicacdo de
roteiros de entrevista aos gestores, diretores e professores que tiveram contato
com esses estudantes ao longo de suas trajetérias profissionais, para verificar
as acoes realizadas para oportunizar aprendizagem académica aos escolares.
Esta etapa contou com nove participantes; 3 — Programa de formacao docente
nos moldes da Pesquisa Colaborativa, para oportunizar trocas de experiéncias
e construcdo de conhecimentos acerca da escolarizacdo dos estudantes
naquelas condi¢cbes. Participarem desta etapa, 14 professoras. Constatou-se
gue ndo ha um registro sistematizado para mapeamento desses estudantes no
sistema de saude e de educacdo do municipio pesquisado. Pelas informacgfes
advindas das escolas municipais, por meio do questionario, verificou-se que ha
presenca maior de matriculas de estudantes com doenca cronica em relacéo
aos com deficiéncia com comorbidade e que a condicdo de salude trouxe
prejuizos no processo de escolarizacao, especialmente na assiduidade. Pelas
entrevistas, identificaram-se algumas ac¢les realizadas por professores,
diretores e gestdo da Secretaria Municipal de Educacéo (SME), durante os
afastamentos dos estudantes, tais como: envio de atividades impressas aos
familiares, aulas remotas por meio de aplicativos (WhatsApp), e a oferta do
atendimento pedagdgico domiciliar, num caso de deficiéncia com comorbidade.
Reconhece-se que as acdes contribuem para a manutencdo dos vinculos dos
estudantes com a escola, mesmo que ainda deixem lacunas no processo de
escolarizacdo. No retorno desses estudantes a escola, apés os afastamentos,
h& a compensacéo de contetdos e acdes de acolhimento, com enfoque sobre
a diversidade das condicfes de saude. Com os dados advindos da elaboracéo
e implementacdo do programa de formacdo de professores, foi possivel
sistematizar planos de acbes durante os afastamentos e no retorno dos
estudantes a escola, bem como elaborar uma plenéaria a ser encaminhada a
SME e Secretaria Municipal de Saude (SMS), com acbes para viabilizar o
desenvolvimento de politicas publicas. O programa foi avaliado pelas
participantes como muito satisfatorio, possibilitando o conhecimento sobre a



tematica e a reflexdo sobre a pratica docente. Ressalta-se a importancia do
estudo para melhor compreenséo das necessidades desses estudantes e para
que o direito a continuidade do processo de escolarizacao seja garantido.

Palavras-chave: Educacdo Especial. Doenca cronica. Deficiéncia com
comorbidade. Formacao docente. Escolarizacao.



ABSTRACT

Over the past thirty years, important laws have been created for the protection
and maintenance of the rights of children and youth, with an emphasis on
education and health. Specialized Education Services, contemplating the
educational needs of people with disabilities in a school, hospital or home
environment, when absent from school, must be highlighted. However, the
educational needs of students with chronic diseases have not been met, often
due to the lack of knowledge of the school team in dealing with their conditions.
This study aims to analyze the actions in the organization of municipal schools
in a city within the state of S&o Paulo, during the period of school leave and in
the return of students after leave for health treatment for a chronic disease
and/or disability with comorbidity. It also intended to elaborate, implement and
evaluate a teacher training program with regard to the schooling of these
students. Therefore, the study consisted of three stages: 1 — Analysis of
documents from public agencies to identify students with chronic disease and/or
disability with comorbidity. Among the documents for data collection, 58 schools
received an online questionnaire requesting specific information about students
in those conditions, referring to the school years of 2017, 2018 and 2019.
Thirty-three schools responded to the questionnaire; 2 — Administration of
interview scripts to managers, principals and teachers who had contact with
these students throughout their professional trajectories, to verify the actions
taken to provide academic learning opportunities for students. This stage had
nine participants; 3 — Teacher training program within the framework of
Collaborative Research, to provide opportunities for the exchange of
experiences and construction of knowledge about the schooling of students in
those conditions. Fourteen teachers participated in this stage. The study
concluded that there is no systematized record for mapping these students in
the health and education system of the municipality surveyed. The
guestionnaire results from municipal schools revealed that there is a greater
number of enrollments of students with chronic disease than of those with
disabilities with comorbidity, and that the health condition brought harm to their
schooling process, especially in terms of attendance. Through the interviews,
some actions were identified by teachers, principals and management of the
Municipal Department of Education (MDE), during student leave, such as:
sending printed activities to family members, remote classes through
applications (WhatsApp), and the offer of home pedagogical care, in a case of
disability with comorbidity. Those actions certainly contribute to keep the
students' bonds with the school, even if they still leave gaps in the schooling
process. When these students return to school, after their leaves, there is
compensation for content and welcoming actions, with a focus on the diversity
of health conditions. With the data arising from the preparation and
implementation of the teacher training program, it was possible to systematize
action plans during the absences and on the return of students to school, as
well as to prepare a letter to be sent to the MDE and the Municipal Health
Department (MHD) with actions to enable the development of public policies.
The participants rated the program as very satisfactory, arising knowledge on
the subject and reflection on teaching practice. It is worth stressing the



importance of the study for a better understanding of the needs of these
students and for guaranteeing their right to continue the schooling process.

Keywords: Special Education. Chronic disease. Disability with comorbidity.
Teacher training. Schooling.



Lista de Graficos

Gréafico 1 — Percentual de pessoas com declaracdo de pelo menos um dos
doze tipos de doencas crbnicas selecionadas, segundo os grupos de idade —
Brasil — 2008........ouueeiiiiiiiie e a e e 89

Gréafico 2 — Indicativo das doencas crbnicas presentes nas 17 escolas em
2017, 2018 € 2019....ciiie ettt a e a e e e e 94

Grafico 3 — Indicativo das deficiéncias presentes nas 12 escolas nos anos de
2017, 2018 € 2019....ccii ettt a e e e nnnees 96

Gréfico 4 — Quantidade de estudantes distribuidos por tipo de doenca cronica
ou deficiencia com comorbidade, de acordo com relato dos(as)

ENITEVISTAAOS(BS). ..ottt ettt e e e e e e e e e s e bbb e e e e e e e e e e e e e e e ean e 100

Gréfico 5 — Presenca das participantes por encontro virtual.......................... 125



Lista de imagens
Imagem 1 — Print da gravagdo do terceiro encontro virtual, realizado no dia

25/06/2020......ce et 120

Imagem 2 — Print da Postagem da pesquisadora no forum “Construgcéo da

FICha de ANAmNeESE” ...t 121

Imagem 3 — Print da gravacdo do décimo encontro virtual, realizado no dia

L3/08/2020 ...t a e e e e e e e e e 122

Imagem 4 — Print da apresentacdo da Unidade 10, referente aos conteudos

tratados na Ultima semana do Programa...........cceeeeeuuieeeeeeinniiieeeeeeesieieeeee e 123

Imagem 5 — Print do forum de discussdo para finalizar a constru¢cdo do

documento (PIENANIA)............uuuiieiiiie e 124



Lista de quadros

Quadro 1 — Os saberes dos professores de acordo com Tardif e Raymond

22000 PR TSEPR 54
Quadro 2 — Descricéo participantes da segunda etapa de coleta (entrevistas)....
.......................................................................................................................... 65

Quadro 3 — Caracterizacdo participantes da terceira etapa (programa de
10 1= (o= T ) 1SS 68
Quadro 4 — Numero de matricula por deficiéncia, Transtorno Global do
Desenvolvimento ou Altas Habilidades/Superdotacéo no ano de 2019............ 87
Quadro 5 — Resumo das condicbes de saude dos estudantes (por
LTSNV 7= o [0 1) RPN 99

Quadro 6 — Estrutura do programa de formacdo: parte sincrona e assincrona....

Quadro 7 — Esboco para organizacdo do documento final (plenaria)............ 147
Quadro 8 — Respostas de participantes sobre a estrutura do programa de
L(] {44 F=To%= Lo IR PP PPPPPPPPPP 158

Quadro 9 — Respostas de participantes sobre a estrutura dos encontros

1YL L0 = L T PP 159
Quadro 10 — Respostas de participantes sobre 0 AVA .........oooiieiiiieeeeeennnnn, 159
Quadro 11 — Respostas de participantes sobre o Material de Apoio.......... ... 161
Quadro 12 — Respostas de participantes sobre Formador/Pesquisador ....... 162

Quadro 13 — Respostas de participantes sobre a participacdo individual no
(01070 =11 o - P 162
Quadro 14 — Respostas de participantes sobre a relacdo do programa com a

(0] g = Tor=ToJ e [oTod =T o | (P 163



Lista de tabelas

Tabela 1 — Sugestdes de ferramentas para as intera¢des virtuais .................. 77
Tabela 2 — Dados de matricula do municipio estudado: Educacdo Basica no
Ensino Regular e EJA, de acordo do Censo Escolar — 2019 ...........cccceeeeeee. 83
Tabela 3 — Dados de matricula do municipio estudado: Educacéo Especial, de
acordo com 0 Resumo do Censo Escolar — 2019 ..., 84
Tabela 4 — Numero de Matriculas da Educacéo Especial em Classes Comuns,
por Localizagao e Dependéncia ADMINIiStrativa..................eeeeuiemiieiiinneniiniinennnns 85
Tabela 5 — Numero de Matriculas da Educacdo Especial em Classes
Exclusivas, por Localizacdo e Dependéncia Administrativa..............cccceeeeene... 86
Tabela 6 — Demonstrativo de novos casos de Hipertensdo, Diabetes Tipo 1,
Diabetes Tipo 2 e Hipertens&o com diabetes por ANO .............eeveviieiiiiiiiinnnnnns 88
Tabela 7 — Demonstrativo de novos casos de Hipertensdo, Diabetes Tipo 1,
Diabetes Tipo 2 e Hipertensdo com diabetes por Ano na faixa etaria até 14
ANOS B IUAUR ... 88
Tabela 8 — Percentual de causas de internacdo em criangas menores de cinco
anos no ano de 2006, por regido do Brasil............cccooeeeieee 91
Tabela 9 — Percentual de escolares com idade entre 13 a 17 anos que tiveram
episodio de asma alguma vez na vida, por regido, no ano de 2015................. 92
Tabela 10 — Numero de escolas que informou que a condicdo de saude dos
estudantes prejudicou @ freQUENCIA...........coeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 97
Tabela 11 — Frequéncia absoluta e relativa das participantes nos encontros

VITEUBUS e e 126



AEE
AH/S
AME
ANFOPE
AP
APAE
APETS
AVA
BNCC
CAIC
CEME
CEMEI
CEMEJA
COVID-19
DF

Dl

EaD
EJA
EMEB
ESF
GRAAC
HIV
IBGE
INCA
INEP
LDBEN
PAEE
PCK
PEI
PeNSE
PNAD

Lista de Abreviaturas e Siglas

Atendimento Educacional Especializado

Altas Habilidades/Superdotacéo

Ambulatorio Médico do Governo do Estado de S&o Paulo
Associacdo Nacional pela Formagéo dos Profissionais da Educacao
Alunos Pacientes

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais

Atendimento Pedagdgico ao Escolar em Tratamento de Saude
Ambiente Virtual de Aprendizagem

Base Nacional Comum Curricular

Centro de Atendimento de InfeccBes Crbnicas

Centro Municipal de Especialidades Médicas

Centros Municipais de Educagéo Infantil

Centro Municipal de Educacédo de Jovens e Adultos
Coronavirus Disease 19

Deficiéncia Fisica

Deficiéncia Intelectual

Educacao a Distancia

Educacao de Jovens e Adultos

Escolas Municipais de Educacédo Basica

Estratégia Saude da Familia

Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianca com Cancer
Virus da Imunodeficiéncia Humana

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Instituto Nacional de Cancer

Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira
Lei de Diretrizes e Bases da Educacado Nacional

Publico-alvo da Educagéo Especial

Pedagogical Content Knowledge

Planejamento Educacional Individualizado

Pesquisa Nacional de Saude do Escolar

Pesquisa Nacional de Amostra por Domicilio



PNDS
PNS
PPGEE
PPGEES
PPP
PPT
PSE
PSL
RG
SARS-CoV-2
SCO
SCvz
SEaD
SME
SMS
TCH
TCLE
TDIC
TIC
UBS
UFSCar
USF

Lista de Abreviaturas e Siglas (continuacao)

Pesquisa Nacional de Demografia e Saude da Crianca e da Mulher
Pesquisa Nacional de Saude

Programa de Pos-graduacdo em Educacéo
Programa de Pos-graduacdo em Educacéo Especial
Projeto Politico Pedagogico

PowerPoint

Programa Saude na Escola

Préticas Sociais de Linguagem

Registro Geral

Sindrome Respiratdria Aguda Grave do Coronavirus 2
Sociedade Civil Organizada

Sindrome Congénita do Virus Zika

Secretaria de Educacgédo a Distancia

Secretaria Municipal de Educagéo

Secretaria Municipal de Saude

Transplante de Células Hematopoiéticas

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Tecnologia Digital de Informagédo e Comunicacéo
Tecnologia de Informacdo e Comunicacao

Unidade Béasica de Saude

Universidade Federal de S&o Carlos
Unidade de Saude da Familia



SUMARIO

INTRODUGAOD ...ttt 26
1. SOEiRE A CRIANCA/ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA E
DEFICIENCIA COM COMORBIDADE .....cooiiieeeee e 32
1.1 Quem ¢é a crianca/adolescente com doenca cronica, quem € a
crianca/adolescente com deficiéncia com comorbidade? ..............ccceeevvnnnnn. 32
1.2 Enfrentamentos e possibilidades no processo de escolarizagao ............ 36
1.3 Programa Saude Na ESCOIa ...........cccuuiiiiiiiiiiiiiiiecee e 40

2. ESTRATEGIAS E ACOES NO ATENDIMENTO ESCOLAR AO
ESTUDANTE COM DOENCA CRONICA OU DEFICIENCIA COM

COMORBIDADE ... e e e e e e e et e e e e e eaneees 44
3. FORMAQAO DE PROFESSORES ..., 50
A, OBJIETIVOS. ...ttt ettt e e e e e e e e e e e e eeeeeaeeeeannes 61
@ o] [ 11V 10 =] = 1S 61
4.2 Objetivos €SPECITICOS .....ccoiiiiiiiii e 61
5. METODO . ...ttt ettt ettt e e eeenene s 62
5.1 Delineamento de PESUISA...........uuuuiiiiieeeeieieiiiiiie e e e e e e e e eeeae e e e e e e eeeaanns 62
5.2 Procedimentos éticoS da PeSqUISA.........ccuuuveeiriieeeriiiiiiiiieeee e 63
5.3 Participantes e fontes de dadOS .......coovveiviiiiiiiiiiiiie e 63
5.4 MateriaiS € @qUIPAMENTOS .......cevviiiiiiiiiiiiiiiiiieieeee ettt 69
5.5 Técnicas e instrumentos de coleta de dados ............ccovvvvvveviiiiiiiieeeeennnn. 69
5.6 Procedimentos de coleta de dados..........cccevvvviviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeee 70

5.6.1 Primeira Etapa: busca por documentos advindos dos 6rgaos
PUDBIICOS. ... e e e aaaans 70

5.6.2 Segunda Etapa: aplicacdo de roteiros de entrevista aos gestores,
dIretOreS € ProfESSOIES .......uuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiie bbb 75

5.6.3 Terceira etapa: uma proposta de formacdo para professores e

diretores nos moldes da Pesquisa Colaborativa ............ccccooeeeeeiviviinnnnnnn. 76
5.7 ANAIISe dOS dAUOS........ccevviiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeee et 79
5.7.1 Primeira Etapa: documentos advindos dos 6rgdos publicos........... 79

5.7.2 Segunda etapa: entrevista aos gestores, diretores e professores .. 79
5.7.3 Terceira etapa: programa de formac&o docente nos moldes da

Pesquisa ColaboratiVa ..o 81



6. RESULTADOS E DISCUSSAOD .. .ottt 83

6.1 Primeira etapa: buscas documentais (educacédo e saude)..................... 83
6.1.1 Primeira etapa — questionario enviado para as escolas.................. 93
6.2 Segunda etapa: ENtreVIStaS..........uuuiiiiieeeiieeeeie e e e 98
6.2.1 Condic¢des de saude dos(as) estudantes e o impacto no processo de
LTS oT0] F= 1 {2 Vox- Lo 1SRRI 101
6.2.2 Contribuicdes e desafios das familias ...........ccccceeviniiiiiiiiinnnnnnnn. 103
6.2.3 Processo de adoecimento dos(as) estudantes e luto .................. 105
6.2.4 Parceria com educacao / SAUAE..........ccovviiiviiiiiiiiieeeee e 107

6.2.5 Acdes realizadas pelos(as) docentes / gestdo / equipe escolar.... 109

6.2.6 SUQESIOES A€ ACOES .....cevvvvveiiiieeeeeeeeeeeie e e e 113
6.3 Terceira etapa: programa de formacao...........ccoeeeeeeeeieieiiiiiiiiee e e, 115
6.3.1 Primeir0 €NCONTIO.......ccevieieiiiiiiee e e e e eeeeiiiie e e e e e e e e eeeenaaa e e e e e e eeeeene 126
6.3.2 SEGUNAO ENCONTIO. .. .uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 129
(CIRCTRC I =T (ot o I =T ot o] o J SRR 132
6.3.4 QUAIO ENCONIIO ....uiiiiiieie e e e e e e e 134
6.3.5 QUINTO ENCONIIO ....ciiiiieceeeiiee et e e e e e eaaans 136
6.3.6 SEXLO ENCONTIO ...uuiiiiiiii ettt e eanans 139
SRS IS T=] 110 g Lo =T Todo] 1 (o 1 141
(CRCRC @1 r=\Y o I =T g Tolo] 0|1 o TSRS 143
6.3.9 NONO ENCONIIO ... e 144
OIS I (O D= Tox o g To =T g Tolo] )1 1N 145
6.4 Categorias tematicas do programa de formacao ...........ccccceeeeeeviinnnnne. 150
6.4.1 FOIMAGAOD NA AIC8.....cceeieeeeiiiiiiiiiiiieeeaee e e e et ee e e e e e e e s s annneeeeeeeeeens 150
6.4.2 UsO das teCcnologias.............uueeiiiieeiiiiiiiiiie e 152
6.4.3 Parcerias entre educacdao, saude e familia ...........cccccevvvvvvveeeennnnn. 154
6.4.4 Sintese dos materiais produzidos colaborativamente.................... 155
6.5 Avaliacdo do programa (validacao social — escala Likert)..................... 157
6.5.1 Questdes da escala Likert e dissertativas...........cccoecevieeeiveeeinnnnnns 157
CONSIDERAQOES FINALS e 166
REFERENCIAS ..ottt ettt sttt eene s 173

AP ENDICES ... e 187



APRESENTACAO

Ser professora sempre foi meu desejo, minha escolha desde crianga. Fiz
o Magistério em nivel Médio e me encantei com a possibilidade de partilhar
experiéncias com as criancas e aprender com elas a ver a vida com olhos
Curiosos...

Fui professora particular de estudantes do Ensino Fundamental logo
depois de terminado o magistério e ingressei no curso de Pedagogia na na
Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar) em 2000, tendo a oportunidade
também de ser bolsista em um setor que oferecia reforco escolar para criancas
com dificuldades de aprendizagem da comunidade. Em 2003, no ultimo ano de
graduacéo, tive também a oportunidade de ser professora no Programa “Brasil
Alfabetizado”, atuando com jovens e adultos no municipio. Em 2004, finalizada
a matriz curricular central da graduacao e terminando ainda algumas disciplinas
das habilitagcbes opcionais, comecei a atuar como professora efetiva na
prefeitura de S&o Carlos na Educacéo Infantil.

Em 2006, fui convidada a exercer a funcdo de Assessora de Direcdo em
uma escola de Ensino Fundamental. Neste mesmo ano comecei uma
Especializacdo em Educacdo Infanti na UFSCar, para aprofundar meus
conhecimentos na minha nova paixao e entender o novo cendrio que acontecia
na cidade, assim como em grande parte do Brasil, sobre a ampliacdo do
Ensino Fundamental de oito para nove anos. A entrada das criancas de seis
anos de idade em escolas sem preparo, sem parques infantis, me impulsionou
a estudar esta realidade.

Terminando a Especializacdo, ingressei no Mestrado pelo Programa de
Pés-graduacdo em Educacao (PPGEE — UFSCar), desejando aprofundar ainda
mais meus conhecimentos para desempenhar uma pratica mais cuidadosa no
universo gue € a escola.

Enquanto cursava o Mestrado, fui convidada a atuar na Secretaria
Municipal de Educacéo, no setor de Supervisdo Escolar ja que o Sistema de
Ensino municipal se firmava, ndo mais como uma rede vinculada a Diretoria de

Ensino, mas como um sistema proprio, com Resolu¢des, Normativas e
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Portarias proprias. Em tdo pouco tempo de ingresso na prefeitura, tive a
oportunidade de atuar em todos os ambitos da educacao e isso agregado aos
meus estudos, s6 pdde contribuir para meu crescimento pessoal e profissional.

Em 2013, pude retornar a sala de aula e permanecer com a mesma
turma de criancas por trés anos seguidos. Confesso que foi a experiéncia mais
madura e emocionante que pude viver: ver o crescimento e o desenvolvimento
daquelas criancas (com idades entre 3 a 4 anos até completarem 5 a 6 anos),
sé me motivou ainda mais. Infelizmente, as condi¢des de trabalho na Educagéo
Infantil especificamente, sdo muito precarias e com poucos incentivos para 0s
estudos e cursos de capacitacdo. A possibilidade de participar de eventos da
area, ou mesmo o sonho de cursar o Doutorado, foram ficando para tras.

Conviver com criancas é um desafio delicioso: aprender a ver o mundo
com os olhos de crianca € revigorante! Mas confesso que sempre tive muito
medo de perder esse encantamento com a rotina do trabalho e mais ainda, de
ofuscar esse brilho nelas, com minhas palavras ou agoes. Que todo professor
imprime uma marca na vida dos seus alunos, todos sabemos, tanto que, sem
muito esforco, mesmo depois de tantos anos, conseguimos lembrar dos
professores que tocaram nossa vida... O problema é que tanto para o bem
quanto para o mal, esta impressao ndo sera esquecida...

As vezes, ao final do dia, conduzindo a turma na organizacéo da sala de
aula, guardando os materiais usados, ou mesmo nas brincadeiras no pétio ou
zelando pela integridade fisica das criancas nas brincadeiras do parque, sentia
uma angustia ao pensar que nao conseguiria manter minha calma e paciéncia
na execucdo dessas tarefas com o passar dos anos... E fato que vamos
ficando mais cansadas e as vezes mais intolerantes aos barulhos de crianca.
Temia profundamente perder minha delicadeza com elas com o passar dos
anos e me tornar uma professora mal humorada, que conversaria apenas aos
berros com os pequenos...

Pensando em evitar traumas futuros, comecei a pesquisar concursos na
minha &rea de formacdo, mas ndo diretamente atuando com criangas, embora
iISSO me deixasse sem muitas perspectivas.

Prestei um concurso para Pedagogo na UFSCar. Apenas uma vaga e

uma amiga de graduacédo e eu ficamos empatadas em primeiro lugar: mesma
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nota, mesmo tempo de docéncia e mesma titulacdo. Ela, alguns anos mais
velha, foi chamada! E eu, na expectativa, embora quisesse continuar com a
minha turma até o final do ano. E assim aconteceu: em dezembro, fizemos a
festinha de formatura das fases 6, que iriam para o primeiro ano do Ensino
Fundamental e na semana seguinte, fui convocada a comparecer na UFSCar
para manifestar interesse para uma nova vaga que surgira no Curso de
Licenciatura em Educacao Especial.

Nem conseguia acreditar que em 13 de janeiro de 2016 retornava para a
UFSCar, agora como servidora. Neste dia, fui recebida pela coordenadora do
Curso, professora Adriana Garcia Gongalves. Foi uma amizade imediata,
sintonia pura!!! Senti-me segura, acolhida e sabia que seria uma nova etapa
com muitos desafios, mas com muitas aprendizagens.

Passado alguns dias, com o retorno aos poucos das férias da equipe do
Curso, minha satisfacdo s6 se completou. Ja havia trabalhado com as outras
duas Pedagogas do Curso em momentos distintos da minha trajetéria
profissional, o que s6 me deixou mais confortavel. Toda a equipe foi acolhedora
e me senti fazendo parte de tudo em pouquissimo tempo.

Iniciando as aulas da graduacédo, comecei a frequentar as disciplinas
ofertadas pela professora Adriana e me encantei com tudo! Formamos uma
parceria Unica: planejando e executando as atividades com muita cumplicidade,
responsabilidade, mas também com muita leveza, gracas a seguranca que
sinto trabalhando com ela!!!

Quando Adriana me apresentou seu Projeto de Extensdo no Hospital
entdo, fiquei maravilhada!! Primeiro com a novidade de conhecer o
atendimento educacional hospitalar como um direito do estudante em situacdo
de tratamento de saude (nunca tinha ouvido falar) e segundo, por ter
novamente a possibilidade de trabalhar com criancas e adolescentes naquele
contexto, tdo diverso da escola, mas com desafios ainda mais significativos.

E foi assim que, nos muitos atendimentos que faziamos, ia me
familiarizando com as situa¢gfes de saude das criangas. Nos poucos momentos
que ficAvamos interagindo com as familias, com as criancas e realizando as
atividades pedagodgicas, me inquietava o fato de tantas precisarem se ausentar

das escolas em virtude de suas condi¢cfes crbnicas de saude, como as crises
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asmaticas e os tratamentos renais ou mesmo as condi¢des de deficiéncia com
comorbidade — que em mais de um atendimento pudemos presenciar. Em
algumas dessas situacOes, identificamos defasagens na aprendizagem dos
escolares, sempre acompanhadas dos relatos das faltas excessivas durante o
ano letivo...

Mergulhada nesta problematica e recebendo o incentivo de toda a
equipe de trabalho, especialmente da minha amiga e parceira Adriana, senti
novamente a vontade de voltar a estudar, cursar o doutorado no Programa de
Pos-graduacdo em Educacdo Especial (PPGEES — UFSCar) e focar nesta
inquietacdo que me acompanhava.

Em 2018, um novo desafio estava posto! Depois de quase 10 anos do
meu Mestrado, voltar a ser estudante, comecar a ler e escrever artigos da area,
participar dos eventos sobre a tematica, que loucura! Foram muitas
aprendizagens, muita dedicacdo, muitas horas e noites de sono dispensadas
para esta nova experiéncia e uma das provas destas muitas conquistas, se

concretiza nesta pesquisa que apresento agora!!
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INTRODUCAO

No Brasil, na década de 90 do século XX, como consequéncia dos
movimentos sociais nacionais e internacionais e das a¢des do poder publico,
houve a criacdo de importantes leis para a protecdo e a manutencdo dos
direitos da infancia e da juventude, em especial, no que diz respeito a
educacdo e a saude. A “Conferéncia Mundial de Educagdo para Todos”,
(UNESCO, 1990) realizada em Jomtien no ano de 1990, destaca os altos
indices de criancas, adolescentes e jovens sem escolarizacdo, chamando a
atencdo para necessidade de transformacdes nos sistemas de ensino, com
vistas a assegurar 0 acesso e a permanéncia de todos na escola.

Houve também a aprovacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente
(BRASIL, 1990), reforcando os dispositivos legais ja& mencionados na
Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), e a Lei de Diretrizes de Bases da
Educacdo Nacional (LDBEN) (BRASIL, 1996), que preconiza que 0s sistemas
de ensino devem atender as necessidades dos escolares, assegurando
curriculo, métodos, recursos e organizacao para essa finalidade.

A Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos (UNESCO, 1990), a
Declaragdo de Salamanca (UNESCO, 1994) e a Convencédo de Guatemala
(BRASIL, 1999) influenciaram também a formulagcédo das politicas publicas no
Brasil dos anos seguintes, com énfase para a educacdo inclusiva, como o
Decreto n° 3.298 de 20 de dezembro de 1999, que dispde sobre a Politica
Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia e define a
Educacdo Especial como uma modalidade transversal a todos os niveis e
modalidades de ensino, tendo papel complementar ao ensino regular.

A Resolucdo CNE/CEB n° 2/2001, que estabelece as Diretrizes
Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Basica (BRASIL, 2001b)
define o Atendimento Educacional Especializado (AEE) com carater
complementar ou suplementar a escolarizagdo. Em seu Art. 13, prevé a
necessidade de organizar o AEE aos alunos impossibilitados de frequentar as
aulas em razdo de tratamento de saude, com internagdo hospitalar,

atendimento ambulatorial ou permanéncia prolongada em domicilio, com vistas
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a continuidade de seu processo de desenvolvimento e de aprendizagem,
também contribuindo para seu retorno ao convivio escolar.

O Plano Nacional de Educacéo (BRASIL, 2001a), destaca que “o grande
avanco que a década da educacédo deveria produzir seria a construcao de uma
escola inclusiva que garanta o atendimento a diversidade humana.” (p. 53).

Ainda nessa perspectiva, a Resolucdo CNE/CEB n° 04/2009 (BRASIL,
2009a), que institui as Diretrizes Operacionais para o AEE na Educacao Basica
define o aluno Publico Alvo da Educacdo Especial. Também reforca em seu
Art. 6°, 0 AEE de forma complementar ou suplementar, em ambiente hospitalar
ou domiciliar, para estudantes em afastamento de saude e impossibilitados de
frequentar a escola. Por fim, pode-se citar a Politica Nacional de Educacao
Especial na Perspectiva da Educacéao Inclusiva (BRASIL, 2008), representando
um marco nos avancos do conhecimento e das lutas sociais para a promocao
de uma educacéao de qualidade para todos os alunos.

Em 2011, houve a publicacdo do Decreto n° 7.611 (BRASIL, 2011) que
dispbe sobre a Educacéo Especial, 0 AEE e da outras providéncias. No Art. 1°,
8 1° houve a restricdo do publico-alvo da Educacdo Especial como sendo:
“pessoas com deficiéncia, com transtornos globais do desenvolvimento e com
altas habilidades ou superdotacdo”. Nao ha mencédo acerca do aluno em
condi¢cBes temporarias devido ao tratamento de saude, como havia até entao,
mesmo que sutilmente. Esta politica impactou os estudantes com doencas
cronicas, visto que anulou a responsabilidade e o tipo de atendimento
educacional a ser ofertado para esse publico.

A Lei n° 13.716/2018, que atualizou o Art. 4° LDBEN (BRASIL, 1996)

acrescentou:

Art. 4° A. E assegurado atendimento educacional, durante o periodo
de internacdo, ao aluno da educacdo bdésica internado para
tratamento de salde em regime hospitalar ou domiciliar por tempo
prolongado, conforme dispuser o Poder Publico em regulamento, na
esfera de sua competéncia federativa (BRASIL, 2018).

Considera-se um avanco a oferta deste atendimento educacional estar
presente na LDBEN, entretanto, avalia-se que falte um detalhamento ou
documentos que estabelecam diretrizes operacionais de como o servico deva
ser organizado. Além disso, ndo esta definido qual o publico atendido, ja que

ndo ha mencdo sobre o atendimento aos estudantes com doencas cronicas,
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gue pode acontecer em ambulatérios de especialidades ou unidades especiais,
por exemplos. Esses estudantes podem receber o tratamento de saude
intermitente e/ou prolongado, mas n&do necessariamente passam por longo
periodo de internagdo. Também vale sinalizar que mesmo ndo estando
hospitalizados, alguns desses estudantes em tratamento de saude ficam
impossibilitados de frequentar a escola. Por isso, o0 artigo acrescido na Lei ndo
esclarece toda a complexidade e diversidade desses estudantes.

No Decreto n° 10.502' de 30 de setembro de 2020 (BRASIL, 2020a),
que institui a “Politica Nacional de Educacédo Especial: equitativa, inclusiva e
com aprendizado ao longo da vida” (BRASIL, 2020b) ndo ha mencéao sobre o
direito & escolarizacdo do estudante em tratamento de salde, mas no texto da
Politica em si, consta a seguinte redacao a respeito:

Os educandos da educacdo basica matriculados no sistema de
ensino (publico ou privado) e que se encontram impossibilitados de
frequentar a escola por motivo de tratamento (publico ou privado) de
saude tém o direito a atendimento educacional em classe hospitalar
ou em atendimento domiciliar (incluindo as casas de apoio), sendo,
ou ndo, do publico-alvo da educacéo especial.

Esses educandos devem receber de cada sistema escolar, publico ou
privado, atendimento especifico de apoio a aprendizagem, segundo
suas singularidades e demandas, por meio de professores e equipes
multiprofissionais, conforme pressupostos da educacdo equitativa e
inclusiva, com base no texto da Lei n° 13.716, de 2018, que altera a
Lei n°® 9.394, de 1996, (Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo
Nacional), para assegurar atendimento educacional ao aluno da
educacdo basica internado para tratamento de salde em regime
hospitalar ou domiciliar por tempo prolongado. (BRASIL, 2020b,
p.80).

Este excerto reforca o direito ao atendimento em classe hospitalar ou
domiciliar a todo estudante da Educacéo Basica.

No trecho subsequente, ndo fica evidente a quem se destina o
atendimento em ambito hospitalar e domiciliar, pois parece que seria somente
aos estudantes Publico-alvo da Educacao Especial (PAEE) e ndo a todos os

estudantes em condicao de tratamento de saude:

! O decreto, até 0 momento da elaboracéo deste trabalho, encontra-se suspenso pelo
Supremo Tribunal Federal, em virtude de liminar concedida pelo ministro Dias Toffoli, a Agdo
Direta de Inconstitucionalidade n® 6590/2020.
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Assim, por consequéncia, caso o educando da educacdo basica
internado para tratamento de saude seja do publico-alvo da educacéo
especial, tem direito ao atendimento educacional especializado que
caracteriza a educacao especial (BRASIL, 2020b, p.81).

Mesmo havendo a mencdo sobre o atendimento educacional ao
estudante em tratamento de salde, entende-se que ainda falte explicitar o
l6cus de atendimento educacional especificamente dos estudantes acometidos
por doencas crbnicas e que necessitam de um servico especializado, seja no
contexto das classes hospitalares, nos atendimentos pedagoégicos domiciliares
ou em casas de apoio.

Pode-se afirmar que um dos grandes desafios das escolas é assistir aos
alunos em suas mais diversas necessidades especiais. As que estdo
relacionadas as deficiéncias tém sido mais comumente contempladas com
algumas adequacgbes. Entretanto, os estudantes com doencas cronicas nao
tém recebido “oportunidades educacionais adequadas” e suas “especificidades
de saude” nao tém sido respeitadas no ambiente escolar (BRAGA; BOMFIM;
SABBAG FILHO, 2012, p. 432).

Diante do exposto, colocam-se as seguintes questdes para nortear esse
estudo: quais documentos da area de salde e de educacdo disponiveis nos
sites governamentais tratam sobre estudantes com doenca crénica e/ou
deficiéncia com comorbidade? Como um Sistema de Ensino se organiza
quando existem estudantes matriculados que se afastam da rotina escolar
devido as condi¢cdes de saude? Quais as estratégias e as acbes que este
Sistema de Ensino apresenta para minimizar os impactos que o afastamento
escolar pode causar em relacdo a escolarizacdo desses estudantes? Como
documentos gerados a partir de um programa de formacdo poderéo
proporcionar mais conhecimento para a equipe escolar, bem como subsidiar a
construcdo de politicas para a continuidade do processo de escolarizacdo
desses estudantes?

Destaca-se que ha demandas especificas desses estudantes que
necessitam ser conhecidas pelos docentes e pelo Sistemas de Ensino como
um todo, para que possam ser organizados e aplicados planos de agbes no
sentido de diminuir os impactos dessas demandas no processo de

escolarizacéo dos estudantes.
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Portanto, essa pesquisa pauta-se na tese de que um programa de
formacdo docente pode contribuir na reflexdo acerca da tematica e, de forma
colaborativa, pode vislumbrar acdes que reverberem na prética do contexto
educacional, visando a manutencdo do processo de escolarizagdo do
estudante com doenca crbnica e/ou com deficiéncia com comorbidade.
Evidentemente, para que o programa pudesse acontecer, foi necessario o
mapeamento para conhecer essa realidade e compreender os desafios que 0s
professores apresentam diante do trabalho com estudantes naquelas
condicles, o0 que sera descrito ao longo desse estudo.

Alguns trabalhos, que serdo detalhados na Secao 2, relatam estratégias
e acoes no sentido de melhorar as vivéncias daqueles estudantes no ambito
escolar (BARRIOS-HERNANDEZ; 2013; BRAGA; BOMFIM; SABBAG FILHO,
2012; GARCIA et al.,, 2017, GELABERT; RAMON; MAYOL, 2016; HAMLET;
GERGAR; SCHAEFER, 2011; LARCOMBE et al.,1990; TARAS; BRENNAN,
2008; THIES; 1999; WILKIE; 2012). As producdes concentram-se em acodes
dos contextos internacionais, o que reforca a relevancia desta pesquisa
realizada.

A pesquisa torna-se também relevante no campo do conhecimento
cientifico, pois busca compreender a realidade em um Sistema de Ensino sobre
a teméatica em questdo e inova ao propor a formacdo docente para atuar
especificamente com estudantes com doenca crénica e/ou deficiéncia com
comorbidade.

O texto esta organizado em seis Sec¢les e as Consideracdes Finais. A
Secao 1, intitulada, “Sobre a crianca/adolescente com Doenca Crbnica e
Deficiéncia com Comorbidade”, procurou caracterizar as condi¢cdes de saude
das criancas e adolescentes, com base nas producdes sobre a tematica.
Trouxe também algumas pesquisas que tratam sobre os impactos das doencas
crdnicas no processo de escolarizacdo deste publico e as a¢des do Programa
Saude na Escola (PSE), que propdem a articulacdo entre saude e educacéo,
na tentativa de minimizar os afastamentos da escola por conta da condi¢éo de
saude dos escolares (BRASIL, 2007).

A Secao 2, “Estratégias e acbes no atendimento escolar ao estudante

com doenca crbnica ou deficiéncia com comorbidade”, discutiu, com base em
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producdes nacionais e internacionais, estratégias e acfes para que a equipe
escolar (professores e demais servidores) possa se organizar de modo a
atender as demandas dos estudantes com doencas cronicas, na tentativa de
minimizar os impactos dessas condi¢des, tanto no que diz respeito ao periodo
de afastamento quanto ao retorno do aluno a instituicao.

Na Secéao 3, “Formacéao de Professores”, discutiu-se a formacao docente
no Brasil, com énfase para os aspectos da legislagdo que a fundamenta.
Abordou-se também a importancia da formacdo continuada e os saberes
docentes necessarios para a atuacdo no contexto atual, especificamente no
contexto do ensino remoto/educacao a distancia em virtude da Pandemia pela
Sindrome Respiratéria Aguda Grave do Coronavirus 2 (sigla do inglés SARS-
CoV-2).

Na Secéo 4, “Objetivos”, estdo dispostos os objetivos do presente
estudo.

Na Secéo 5, intitulada “Método”, foram descritos 0os procedimentos para
a coleta de dados desenvolvidos em cada etapa deste estudo, bem como os
cuidados éticos e os participantes do estudo.

A Secdao 6 “Resultados e Discussdes” traz os resultados obtidos nas trés
etapas deste estudo: no mapeamento dos estudantes com doenca cronica e/ou
deficiéncia com comorbidade de uma cidade do interior de S&o Paulo; no
levantamento das vivéncias dos professores e gestores no trabalho junto a
esses estudantes e na elaboracdo e implementacdo de um programa de
formacao docente.

Nas “Consideragbes Finais” apresenta-se uma sintese dos resultados,
procurando responder as questfes de pesquisa e aos objetivos. Também sao
apresentadas possiveis proposicdes para os dilemas atuais, bem como as

indagacoes para estudos futuros.
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1. SOBRE A CRIANCA/ADOLESCENTE COM DOENCA CRONICA E
DEFICIENCIA COM COMORBIDADE

1.1 Quem é a crianca/adolescente com doenca crbnica, quem € a
crianca/adolescente com deficiéncia com comorbidade?

Na Portaria do Ministério da Saude, n° 483, de 1° de abril de 2014, em
seu Art. 2°, ha uma definicdo de doencas crbnicas, que seriam aquelas que
iniciam gradualmente, “com duragdo longa ou incerta, que, em geral,
apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolva mudancas de estilo de
vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura.”
(BRASIL, 2014, p. 2).

Em um estudo sobre a prevaléncia e o impacto das desordens cronicas
em criancas norte-americanas (NEWACHECK; HALFON, 1998) apresenta-se
gue as doencas e/ou condi¢des crdonicas mais comuns na infancia sdo: a asma,
as alergias, as desordens digestivas, as desordens do sistema nervoso central,
a epilepsia, a fibrose cistica, as doencas hepaticas e o cancer.

Ja na realidade brasileira, em uma pesquisa que analisou estudantes de
um municipio do Noroeste do Parana (NONOSE, 2009), destaca-se a
prevaléncia na infancia e adolescéncia de algumas dessas doencas e/ou
condi¢cbes crbnicas, acrescentando mais algumas: anemia, diabetes, doencas
pulmonares, amigdalites repetitivas, otite crénica, cefaleia e doenca cardiaca.

Outras doencas e/ou condi¢cbes cronicas mais comuns na infancia e
juventude também podem ser incluidas neste rol: anemia falciforme, artrite
reumatoide juvenil, fibrose cistica, leishmaniose visceral, lupus eritematoso
sistémico e sindrome nefrética (PAULA, 2005).

Ha dificuldade para estabelecer uma estimativa real sobre a prevaléncia
das condicdes crbnicas de saude, devido a variabilidade nos registros e a
diversidade nos conceitos e operacionalizacdes empregadas (BRAGA,;
BOMFIM; SABBAG FILHO, 2012).

Compreende-se que a doenca crbnica interfere no desenvolvimento do
estado biologico do estudante, aléem de suas dimensfes emocionais, psiquicas,
sociais e educativas. Também interfere na organizacdo e estrutura familiar,

pois além de conviver com a doenca e seus sintomas, € preciso conviver com
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os procedimentos e tratamentos (CASTRO; PICCININI, 2002; HOLANDA,
2008; KUCZYNSKI, 2002; NASCIMENTO, 2003; PILGER; SCHROEDER
ABREU, 2007).

As alteragbes na rotina das criangas/adolescentes e de seus familiares
sdo decorrentes, por exemplo, dos longos periodos de internacdo ou dos
afastamentos para tratamento de salde em casa; das constantes idas e vindas
aos consultorios; dos exames e procedimentos frequentes e muitas vezes,
dolorosos; das mudancas na alimentacdo e nos habitos de vida. Isso sem
contar nas consequéncias/sequelas da propria doenca ou de seu tratamento,
que também interferem na autoestima do estudante, como as alteracées na
aparéncia, dentre elas: queda de pelos e dos cabelos, alteracdo na coloracéo
da pele ou alteragcBes fisicas associadas — cicatrizes, deformidades, baixa
estatura, obesidade (KUCZYNSKI, 2002); além das deficiéncias que podem ser
adquiridas nesse processo (fisica, sensorial e/ou intelectual).

De acordo com o Decreto n° 5.296 de 2 de dezembro de 2004, a pessoa
com deficiéncia € aquela que possui limitacdo ou incapacidade para o

desempenho de atividade e se enquadra nas seguintes categorias:

Art. 5°, |, a) deficiéncia fisica: alteracdo completa ou parcial de um ou
mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento
da funcdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia,
triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputa¢éo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades
estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de
funcoes;

b) deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e
um decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de
500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz e 3.000Hz;

c) deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou
menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor corre¢do 6ptica; a
baixa visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor
olho, com a melhor correcdo éptica; os casos nos quais a somatoria
da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor
que 60°% ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das condicbes
anteriores;

d) deficiéncia mental: funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e
limitagbes associadas a duas ou mais &reas de habilidades
adaptativas, tais como:

1. comunicagéo;

2. cuidado pessoal;

3. habilidades sociais;

4. utilizacé@o dos recursos da comunidade;



34

5. salide e seguranca;

6. habilidades académicas;

7. lazer; e

8. trabalho;

e) deficiéncia miltipla - associagao de duas ou mais deficiéncias; e

Il - pessoa com mobilidade reduzida, aquela que, ndo se
enquadrando no conceito de pessoa portadora de deficiéncia, tenha,
por qualquer motivo, dificuldade de movimentar-se, permanente ou
temporariamente, gerando reducdo efetiva da mobilidade,
flexibilidade, coordenacdo motora e percepcao. (BRASIL, 2004)

Embora haja outros documentos legais mais atuais que definam a
deficiéncia numa perspectiva mais inclusiva e menos focada nos aspectos
clinicos (BRASIL, 2008), o Decreto n® 5.296 (BRASIL, 2004) foi citado por ser o
documento ainda utilizado para a definicdo/eleicdo do publico que tera acesso
as politicas afirmativas, elegendo-se os servigos destinados nas instituicdes de
ensino, por exemplo. Esse dispositivo legal trata sobre o estabelecimento de
normas e critérios basicos para a promocao da acessibilidade das pessoas
com deficiéncias ou com mobilidade reduzida, definindo secfes especificas
para saude, educacdo, cultura e lazer, dentre outras &areas sociais
(MAZZOTTA; D’ANTINO, 2011).

Com a definicdo de deficiéncia, cabe acrescentar a de comorbidade. De
acordo com Ratto (2000), comorbidade refere-se a presenca de qualquer
doenca coexistindo adicionalmente, em um paciente com uma doenca ou
condicdo particular. A doenca adicional pode alterar o curso clinico, o
diagnéstico e o prognéstico, a eleicdo da terapéutica e os cuidados apos o
tratamento. Pensando-se, por exemplo, em um estudante com deficiéncia
fisica, no caso da Paralisia Cerebral, uma comorbidade poderia ser as crises
convulsivas ou a epilepsia.

Sobre as crises convulsivas, Silva, Castro e Branco (2006) afirmam:

A incidéncia na populacdo geral é 0,5 a 1,5%. Ja a incidéncia de
convulsdo em pessoas que tém paralisia cerebral é 55%. Pode
acontecer na fase aguda e nunca mais se repetir. E comum nos
espasticos. Nos hemiplégicos pode iniciar ap6s os oito anos de idade
(SILVA; CASTRO; BRANCO, 2006, p. 20).

Com base nas definicbes, cabe compreender as necessidades e o0s
desafios educacionais de estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade, a fim de proporcionar oportunidades educacionais mais

coerentes e significativas, além de tentar minimizar o impacto em sua
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escolarizacdo em decorréncia dessas condi¢cdes. Muitas vezes, o desempenho
académico desses estudantes pode ser alterado pela privacdo de experiéncias
diversas na escola e fora dela, ou pela pouca autonomia e independéncia na
realizacdo de atividades, devido as limitacdes impostas pela doenca crénica,
seu tratamento e/ou pela propria deficiéncia.

Nesse sentido, vé-se a importancia de fornecer a formacéo aos docentes
que lidam com essas situagbes (SHIU, 2001). Uma formagdo que nao diz
respeito apenas a definicdo da doenca, aos progndsticos e aos tratamentos: 0s
professores precisam ter nogdes sobre “sinais e administracdo de emergéncias
meédicas, comportamentos e problemas psicolégicos que a crianca pode
experimentar como resultado do uso de medicamentos, tratamentos e da
doenca em si.” (NONOSE, 2009, p. 14). Os educadores precisam conhecer as
condicGes de saude e seus efeitos no desenvolvimento e comportamento do
estudante, identificar as necessidades especiais de salde e as educacionais,
pensando em um plano com adaptacdo e implementacdo de estratégias e
recursos apropriados; bem como a determinacdo para uso de auxilios e
servicos suplementares (DePAEPE; GARRISON-KANE; DOELLING, 2002).

Pode-se afirmar que a atuacdo dos professores, bem como dos colegas
de sala, acabam influenciando muito mais a permanéncia da crianga com
doenca cronica na escola, do que o seu préprio estado de saude e os efeitos
de seu tratamento. Além disso, atitudes e comportamentos positivos no
ambiente escolar podem assegurar a crian¢ca com uma doenca crbnica ter as
mesmas oportunidades e resultados que as outras criangcas, mesmo tendo um
alto indice de absenteismo (SHIU, 2004).

Considera-se que sao necessarias inumeras adequacdes/adaptacdes na
escola, na sala de aula, nas interacbes das familias com a escola e nos
servicos de saude que atendem aos estudantes com doenca crdnica e/ou com
deficiéncia com comorbidade, a fim de minimizar o impacto de suas condi¢des
em sua formagdo escolar. Esse é um dos desafios que esta pesquisa procurou

estudar.
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1.2 Enfrentamentos e possibilidades no processo de escolarizacao

Os impactos das doencas cronicas no processo de escolarizacdo de
criancas e adolescentes sdo retratados em algumas pesquisas, nas quais
também s&o indicados os desafios que a equipe escolar sinaliza diante dessa
realidade (PEDRINO; LOURENCO, 2019). Neste momento, serdo
apresentados estudos que relatam esses desafios (AMERICAN ACADEMY OF
PEDIATRICS, 2000a; BATISTA; MOUTINHO, 2019; BERGER et al., 2018;
COVIC et al., 2017; KAFFENBERGER, 2006; MOURA et al., 2014
NASCIMENTO; YAAKOUB; AQUINO, 2017; SHIU, 2001; 2004; SURIS;
MICHAUD; VINER; 2004).

A declaracdo do Committee on Pediatric AIDS (AMERICAN ACADEMY
OF PEDIATRICS, 2000a) sinaliza que no inicio dos anos 2000, criangas e
adolescentes com infeccdo pelo human immunodeficiency virus (HIV) —
traduzido para o portugués, virus da imunodeficiéncia humana — em algum
momento da vida podem necessitar de servicos especiais, incluindo
atendimento pedagogico domiciliar, assim como o0s estudantes com outras
doencas cronicas. O documento indica a necessidade de a equipe escolar
receber uma formacgéo apropriada, para que saiba identificar as manifestacdes
de doencas cronicas associadas a infeccéo pelo HIV. Outra indicacdo presente
no documento, € que haja uma efetiva e constante comunicacdo com 0S
profissionais de salde para que a escola possa organizar programas
educacionais adequados as necessidades dos escolares e acbes que
possibilitem a manutencdo da salde e o senso de pertencimento a realidade
escolar daquelas criancas e adolescentes.

Na pesquisa de Berger et al. (2018), procurou-se fazer um levantamento
das necessidades dos educadores em trabalhar com estudantes com doencas
crénicas em dois municipios da regido sudeste dos Estados Unidos, com
aproximadamente 170 escolas de Ensino Fundamental e Médio. Destaca-se
que ha um aumento da prevaléncia das doengas mais comuns, como a asma e
o diabetes nessas escolas e que o maior desafio no processo de escolarizagéo
dos estudantes com essas condi¢cdes esta na alta taxa de absenteismo, devido
as internacodes recorrentes. Os autores indicam que muitos estudos enfocam os

estudantes com doencas crbnicas no Ensino Fundamental. Entretanto,
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ressaltam que o Ensino Médio é um momento critico, no qual os estudantes
estdo mais vulneraveis a desenvolver dificuldades académicas, emocionais e
comportamentais, que se tornam desafios associados a formacdo da
identidade e da autoconfianga.

Os educadores demonstraram, pela coleta realizada por Berger et al.
(2018), que nao se sentiam preparados para o trabalho com escolares com
condi¢cdes médicas cronicas, especialmente aqueles que apresentavam fibrose
cistica, epilepsia ou doenca falciforme. Relataram também n&o ter clareza
sobre a politica da escola e sobre os papéis da equipe escolar na prestacao de
servicos para os estudantes com essas condi¢des.

Na pesquisa de Kaffenberger (2006) sdo apresentados alguns desafios
dos estudantes com doencas crbnicas e suas familias, especialmente o0s
relacionados ao absenteismo e aos problemas emocionais em decorréncia dele
— prejuizos académicos que levam ao desenvolvimento de concepcdes
negativas de fracasso e de desmotivacdo. O absenteismo varia de acordo com
a doenca, sendo a asma responsavel pelo maior nimero de auséncias. A
pesquisa também pontua os desafios que as escolas enfrentam para atender
esses estudantes e sugere que os conselheiros escolares, ou orientadores
educacionais, termo que parece ser uma traducdo mais compreensiva para a
realidade brasileira, podem desempenhar um papel importante na coordenacao
dos servicos de apoio para os escolares com doencas crbnicas, principalmente
articulando e facilitando o retorno precoce ao ambiente escolar. Os
conselheiros ou orientadores educacionais sdo profissionais do sistema de
educacdo dos Estados Unidos, encarregados oficialmente de possibilitarem o
melhor desenvolvimento académico, profissional, social e emocional dos
estudantes (ASCA, 2020).

Dentre os desafios na instituicdo escolar, cita-se a falta de comunicacgéao
entre a escola, as familias e os profissionais da saude, além da falta de
treinamento e recursos que viabilizem essa pratica. A articulagcdo da
comunicacdo entre saude e educacdo, por exemplo, representa uma atuagao
pontual daqueles profissionais, visando o melhor desenvolvimento do processo

de escolarizacédo dos estudantes com doenca cronica.
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Um levantamento dos fatores intrinsecos e extrinsecos que podem
interferir no processo de aprendizagem de criancas com epilepsia foi realizado
por Moura et al. (2014). Na pesquisa realizada, constatou-se que ha elementos
gue influenciam negativamente o processo de aprendizagem dessas criangas,
sendo o principal, o0 comprometimento da assiduidade na escola, em virtude
das crises epiléticas. O fato de normalmente haver uma comorbidade
associada a epilepsia também é um elemento que contribui para a
superprotecao dos pais, que limitam as experiéncias dos filhos em diversos
contextos por receio de haver crises.

Um estudo sobre as relacfes da educacdo e da saude do sujeito com
cardiopatia reumatica foi realizado na obra de Nascimento; Yaakoub e Aquino
(2017). Identificou-se que os participantes da pesquisa possuem um historico
de reprovacoes escolares, em decorréncia dos longos e dolorosos periodos de
afastamento para tratamento. Esses pacientes ndo receberam atendimento
educacional fora da escola durante o periodo de tratamento, direito garantido
pela legislacdo, prejudicando seu rendimento académico, a permanéncia na
escola e a manutencao de vinculos com os colegas. Houve relatos também de
dificuldades na insercdo no mercado de trabalho em decorréncia do abandono
e do fracasso escolar.

Shiu (2001) argumenta a importancia de identificar os desafios
educacionais enfrentados por estudantes com doenca cronica, a fim de orientar
no planejamento e implantacdo de programas voltados ao atendimento das
necessidades académicas, sociais e emocionais. A autora destaca que a baixa
assiduidade na escola compromete o relacionamento entre 0s pares e 0
desempenho académico, e a equipe escolar tem papel fundamental no retorno
precoce a rotina escolar dos estudantes afastados para tratamento de saude.

Em outra obra (SHIU, 2004), a autora reforca a importancia de haver a
compreensao das complexas questdes que estdo envolvidas na prestacdo de
servi¢cos educacionais aos estudantes com doenca cronica. Essa compreensao
sera necessaria para o planejamento, a busca e o fornecimento dos servi¢cos e
recursos mais adequados para proporcionar acesso aos mesmos resultados
educacionais que os alunos sem condi¢des cronicas de saude. Na pesquisa

gue realizou nas escolas de um estado australiano, a autora constatou que as
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vivéncias escolares podem fazer a diferenca na vida dos estudantes com
doencas cronicas quando elas respondem as suas necessidades nos aspectos
educacional, social, fisico e emocional. Para que isso aconteca, a comunicacao
€ um elemento chave, além do trabalho baseado na interdisciplinaridade, que
encoraja a colaboracédo entre todos os envolvidos com esse estudante.

Suris; Michaud e Viner (2004) analisaram os efeitos das condicbes
crbnicas de saude no desenvolvimento psicossocial do adolescente. Aqui
também ha um destaque sobre a interferéncia da gravidade da doenca e a
adesdo ao seu tratamento na frequéncia escolar, 0 que é um agravante no
estabelecimento de vinculos entre o0s estudantes, além dos prejuizos
académicos envolvidos. Os autores sinalizam que a falta de comunicagao entre
as familias/adolescentes e a escola sobre a doenca cronica e seus
tratamentos, pode comprometer os apoios que poderiam ser ofertados aos
estudantes, especialmente em eventos criticos, como em uma crise epilética ou
diabética, ou ainda no esgotamento fisico em decorréncia de artrite reumatoide.

Covic et al. (2017) investigaram as especificidades escolares dos alunos
submetidos ao transplante de células hematopoiéticas (TCH), num estudo que
envolveu 200 alunos pacientes (AP) com idade entre 3,9-19,9. Esses AP foram
atendidos pelo setor de escolarizacdo de um hospital brasileiro, no qual
também realizaram os transplantes, entre os anos 2000 e 2015. O objetivo do
estudo foi compreender como ocorreu a sequéncia dos anos escolares desses
AP em relacdo as praticas sociais de linguagem (PSL), que envolvia a
articulagdo de conhecimentos para a resolucéo de atividades do ano escolar
em curso no periodo da pesquisa.

Os resultados do estudo demonstram que alunos submetidos ao TCH
apresentam processo de escolarizacao irregular, necessitando de orientacéo
as demandas especificas curriculares. Além disso, o primeiro ano ap6s o TCH
demonstra ser o mais critico em relacdo aos impactos no processo de
escolarizagdo. Outro dado relevante diz respeito ao nimero de anos escolares
longe da doenca, ou seja, quanto menor 0 numero de anos de escolarizagdo no
momento em que o transplante é realizado, maior a incidéncia de impactos nas

PSL ao longo dos anos.
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Batista e Moutinho (2019) analisam o impacto da Sindrome Congénita
do Virus Zika (SCVZ) no processo de inclusdo escolar das criancas. A
Sindrome acometeu mais de 3 mil criangcas em todo o Brasil entre os anos de
2015 e 2018, acarretando um padrdo de mdultiplas deficiéncias, como déficits
visuais, auditivos, motores e cognitivos. Considerando a gravidade do quadro
apresentado pelas criancas, as autoras atribuem ao suporte social e ao
educacional especializado, papel imprescindivel. Os resultados do estudo
apontam que os principais fatores que dificultam a inclusdo de criangas com a
SCVZ relacionam-se as mas condi¢cfes na estrutura fisica das escolas e a falta
de conhecimento das especificidades da Sindrome. Além disso, essa falta de
preparo técnico de toda a equipe escolar dificulta o planejamento de
possibilidades de acdo mais direcionadas a estimulacdo multissensorial
cognitiva, motora e socioafetiva para o trabalho com essas criancas no ambito

escolar.

1.3 Programa Saude na Escola

O Programa Saude na Escola (PSE) foi instituido pelo Decreto
Presidencial n°® 6.286, de 5 de dezembro de 2007, com a finalidade de
contribuir para a formacao integral dos estudantes da rede publica de educacao
basica por meio de acdes de prevencdo, promocdo e atencdo a saude
(BRASIL, 2007). O foco do Programa € a integracdo e a articulacéo
permanente da educacdo e da saude, com vistas a melhoria da qualidade de
vida dos escolares.

O PSE tem como publico-alvo os estudantes da Educacdo Basica, os
gestores, os profissionais de educacdo e de saude, a comunidade escolar, os
estudantes da Rede Federal de Educacdo Profissional e Tecnoldgica e da
Educacao de Jovens e Adultos (EJA). As atividades desenvolvidas no ambito
da educacdo e saude consideram os territérios da area de abrangéncia da
Estratégia Saude da Familia (ESF) e preveem a criacdo de nacleos e ligacdes
entre os equipamentos publicos da saude e da educacao (escolas, centros de
saude, areas de lazer como pracgas e ginasios esportivos, etc).

As acOes realizadas séo estratégias firmadas entre a escola, a partir de

seu Projeto Politico Pedagdgico (PPP) e a unidade basica de saude.



41

O PSE foi constituido por cinco componentes (BRASIL, 2009c¢):

1) Avaliacdo das CondicGes de Saude das criancas, adolescentes e jovens
que estao na escola publica;

2) Promocéo da Saude e de atividades de Prevencao;

3) Educacdo Permanente e Capacitacdo dos Profissionais da Educacéo e
da Saude e de Jovens;

4) Monitoramento e Avaliagdo da Saude dos Estudantes;

5) Monitoramento e Avaliagdo do Programa.

Para a adesdo ao Programa, é necessario um “Projeto Municipal” que
sinaliza as prioridades e os aspectos que precisam ser redimensionados e/ou
qualificados no ambito das ac¢des de educacdo e saude no territdrio municipal.

Conforme consta no Decreto n° 6.286 (BRASIL, 2007):

Art. 4°. Paréagrafo Unico. As equipes de salde da familia realizardo
visitas periédicas e permanentes as escolas participantes do PSE para
avaliar as condicBes de saude dos educandos, bem como para
proporcionar o atendimento a salde ao longo do ano letivo, de acordo
com as necessidades locais de salde identificadas (BRASIL, 2007, Art.
4°, Paragrafo anico).

Portanto, é necessario que haja uma maior participacdo das equipes
escolares no planejamento e na eleicado das prioridades na educagéo, para que
possam compor o “Projeto Municipal” e possibilitar acdes que atendam as
demandas elencadas.

As acdes do PSE sédo inovadoras ao propor a articulacdo entre saude e
educacao, na tentativa de minimizar os afastamentos da escola por conta da

condicdo de saude dos escolares:

Frente as necessidades de salde identificadas, as ESF devem se
articular com toda a rede de servicos de saude, com o setor
Educacdo e com outros equipamentos existentes na comunidade,
para a elaboracdo de planos terapéuticos integrais e integrados para
a resolucdo das necessidades e dos problemas detectados. A ESF
constitui o servico de salde que interage com a escola e que se
articula com os demais servicos de saude. Por isso, sempre que se
detecte uma crianca, adolescente ou jovem com necessidades ou
problemas de saulde, deve-se designar um profissional da equipe de
salde, em conjunto com um representante da comunidade escolar,
para fazer o acompanhamento e coordenacdo do cuidado ou plano
terapéutico proposto, mobilizando os recursos de saude e
educacionais necessarios, evitando-se ou reduzindo-se ao maximo o
afastamento dos estudantes de suas atividades escolares normais. A
estruturagdo dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia, os NASF,



42

compostos por equipes multiprofissionais, trara reforcos técnicos
importantes e a possibilidade de acompanhamento qualificado as
criancas e adolescentes com deficiéncia (BRASIL, 2009c, p. 20).

Em sintese, pode-se dizer que o PSE preconiza que criangas,
adolescentes e jovens escolares tenham acesso, em pelo menos uma vez por
ano, preferencialmente nos inicios dos periodos letivos, a avaliacao clinica e
psicossocial para verificar o seu crescimento e desenvolvimento, inclusive no
que diz respeito aqueles com deficiéncia e aos aspectos de saude mental.
Essas avaliagBes clinicas tém por objetivo identificar problemas agudos e/ou
crbnicos e o enfoque estd no monitoramento do crescimento, na avaliagdo da
acuidade visual, na avaliacdo da saude bucal, na avaliacdo da audi¢do, na
atualizacao do calendario vacinal e na avaliacao nutricional (BRASIL, 2009c).

O PSE representa uma ferramenta importante para a manutencédo da
saude do escolar e para a promocdo de uma permanéncia com maior
qualidade no contexto educacional. Procurando diminuir o impacto das
condicbes de saude no processo de escolarizacdo, pode representar um
grande aliado ao vincular acdes das areas da saude e da educacéo.

O grande impasse na implantacdo dessas ag¢Oes acaba sendo a
dificuldade de articulacédo entre as politicas de educacéo e de saude, que recai
sobre a estratégia da intersetorialidade (SILVA; RODRIGUES, 2010).

A promoc¢do da saude por meio das ac¢les intersetoriais entre salde e
educacdo tem-se mostrado cada vez mais necessaria, ainda mais no ambiente
escolar, lugar privilegiado para serem observadas as condi¢cdes de vida dos
escolares. Entretanto, o que se observa é uma particularizacdo das
problematicas, dificultando a intersecdo entre as duas areas (CAVALCANTI;
LUCENA C.; LUCENA, 2015) e a implantacdo de acdes restritas ao ambito dos

habitos alimentares e a higiene, como destacado na citacdo a seguir:

Verifica-se que, de fato, o PSE apresenta um carater inovador no
tocante a politica de saude escolar, pois além de propor uma atuacdo
gue rompe com O carater meramente assistencialista das acgdes,
expressa por intermédio de propostas que preconizam o trabalho
direcionado a promocdo da saude, preconiza para tanto a
intersetorialidade como mecanismo central dessas a¢des. Entretanto,
importantes entraves sao apontados na literatura especifica, ainda
escassa, cabe ressaltar. Em outros estudos [...] tém sido identificadas
probleméticas semelhantes no processo de implementagdo e
conducéo das propostas do programa.
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A compreensao quanto ao conceito de promocédo da saude por parte
dos profissionais € apontada como uma dessas problematicas. Eles
consideram como algo de extrema importancia a ser trabalhado no
ambiente escolar, porém apresentam uma visdo muito limitada,
resumindo-a ao desenvolvimento de habitos alimentares e de higiene.
(CAVALCANTI; LUCENA C.; LUCENA, 2015, p. 396-397).

Finalizada a Secdo 1, na qual foram caracterizadas as condi¢cdes de
salude das criancas e adolescentes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade, bem como os impactos dessas condicdes no processo de
escolarizacdo e a importancia da articulacdo entre salude e educacdo na
perspectiva do PSE (BRASIL, 2007), na proxima Secado serdo apresentadas
algumas estratégias e acfes na tentativa de minimizar os impactos dessas
condi¢cdes durante o periodo de afastamento e no retorno do estudante a
instituicao.
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2. ESTRATEGIAS E ACOES NO ATENDIMENTO ESCOLAR AO
ESTUDANTE COM DOENCA CRONICA OU DEFICIENCIA COM
COMORBIDADE

Nesta Secdo, serdo apresentados alguns trabalhos que indicam
estratégias e acbes para que a equipe escolar (professores e demais
servidores) possa se organizar de modo a atender as demandas dos
estudantes com doenca cronica, na tentativa de minimizar os impactos dessas
condicbes, tanto no que diz respeito ao periodo de afastamento quanto no
retorno do aluno a instituicio (BARRIOS-HERNANDEZ; 2013; BRAGA;
BOMFIM; SABBAG FILHO, 2012; GARCIA et al., 2017; GELABERT; RAMON;
MAYOL, 2016; HAMLET; GERGAR; SCHAEFER, 2011; LARCOMBE et
al.,1990; TARAS; BRENNAN, 2008; THIES; 1999; WILKIE; 2012).

Cabe destacar que por estratégia, compreende-se o planejamento
elaborado para alcancar determinado objetivo ou meta. Complementarmente, a
acdo seria a aplicacdo pratica da estratégia (MICHAELIS, 2021). Dessa forma,
as pesquisas que serdo apresentadas neste momento, dizem respeito as
possibilidades de praticas ou as proprias acdes que foram realizadas em
determinados contextos, a fim de minimizar os efeitos, no processo de
escolarizacdo, das condicbes de saude dos estudantes com doenca cronica
e/ou deficiéncia com comorbidade.

A pesquisa de Barrios-Hernandez (2013), explica como a doenca
cronica, especialmente a epilepsia, interfere na qualidade da vida das criangas
e adolescentes em idade escolar. Enfatiza a necessidade de toda a equipe
escolar ter um nivel adequado de conhecimento para lidar com as situacdes
diversas desses estudantes, para garantir sua integridade fisica e psiquica. O
autor sugere a pratica de esportes e atividades ao ar livre, como as praticas da
disciplina de Educacéo Fisica, e a manutencao de atividades académicas que
estimulem as capacidades intelectuais, visto que os estudos que analisou
indicam que as crises epiléticas ocorrem com maior frequéncia, quando os
estudantes estdo sonolentos, entediados ou com pouca atividade fisica ou
mental. O autor também indica um conjunto de ac¢des que visem reduzir as

crises e melhorar a qualidade de vida dos estudantes, tais como: o
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acompanhamento da equipe de saude acerca da medicacéo, ajustes de doses,
de horarios e efeitos colaterais; acompanhamento especializado para o
tratamento de dificuldades psicossociais; interacdo entre equipe escolar e de
saude para a troca de informacgfes e a tentativa de diminuir o absenteismo
escolar.

A pesquisa de Braga; Bomfim e Sabbag Filho (2012) discute as
necessidades especiais de saude dos escolares com Diabetes Mellitus tipo 1.
Constata-se que algumas condicdes inerentes a doenca acabam acarretando
dificuldades que impactam o cotidiano escolar. As sugestdes dos autores para
suprir esses desafios seriam a elaboracdo de planos de cuidados e pequenas
adaptacdes na escola, como mudancas no cardapio ou no horario da merenda
escolar, além de acdes politicas mais amplas, como a formacao de professores
e a aproximacao entre educacao e saude.

Também sobre Diabetes Mellitus, o artigo de Garcia et al. (2017) indica
que ha falta de conhecimento sobre a doenca, o tratamento e as complicacdes
a saude entre os profissionais que atuam nas escolas pesquisadas no Rio
Grande do Norte. Indicam o investimento em atividades de educacdo em
saude, capacitando os profissionais das escolas e visando ao oferecimento de
acompanhamento, cuidado e apoio a crianca em suas necessidades. Também
reforcam a importadncia da comunicacdo entre a escola e a familia como
garantia da manutencao do tratamento dos escolares.

Gelabert; Ramon e Mayol (2016) identificaram e analisaram fatores
facilitadores e os obstaculos para a melhoria da qualidade de vida de
estudantes com doengas cronicas na escola. Apontam para o papel da
Educacao Fisica no desenvolvimento e bem-estar desse grupo, como ja citado
na obra de Barrios-Hernandez (2013). Os autores indicam a importancia da
presenca de um professor mentor para viabilizar o desenvolvimento emocional
e fisico daqueles estudantes e propéem a criacdo de redes de apoio nas
escolas, contando com profissionais de saude e psicologos, para acdes de
melhoria da vivéncia dos estudantes. Como obstaculos para a promoc¢éo da
qualidade de vida, sinalizam a falta de comunicacéo entre os profissionais, a
escassez de recursos e a nao participacdo daqueles alunos nas atividades e

passeios extracurriculares.
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Hamlet; Gergar e Schaefer (2011) investigaram as praticas dos
conselheiros escolares/orientadores educacionais nos Estados Unidos, bem
como 0s protocolos para a prestacdo de seus servigos junto aos estudantes
com doengas cronicas. Os conselheiros exercem papel importante na tentativa
de facilitar a integracdo de servicos, a implantacdo de programas e 0
monitoramento das intervencdes nesses casos. Novamente, como ja citado nas
obras anteriores (BRAGA; BOMFIM; SABBAG FILHO, 2012; GARCIA et al.,
2017; GELABERT; RAMON; MAYOL, 2016), ressalta-se a importancia da
colaboracdo e da comunicacdo nesse percurso, entre o estudante com doenca
cronica, seus colegas, os pais, 0s profissionais da escola e da saude.

Larcombe et al. (1990) apresentam um olhar para o retorno das criancas
a escola, apés prolongado periodo de afastamento para tratamento de saude.
Estudam o impacto psicossocial do tratamento de cancer em criancas e
recomendam o desenvolvimento de uma melhor ligacdo, com comunicacdo
constante e efetiva, entre o hospital, a escola e a familia, para facilitar o retorno
dos estudantes a escola. Os autores sinalizam algumas praticas que podem
ser implantadas para evitar o absenteismo, como por exemplo, alternar os dias
e horarios de consulta ou de procedimentos.

Taras e Brennan (2008) sinalizam a necessidade de a equipe escolar
estar preparada para prevenir, reconhecer e reagir adequadamente as
manifestacdes dos sintomas das doencas crbnicas dos estudantes. Revelam
as acdes empregadas para superar as dificuldades enfrentadas pelas escolas
ao receber aqueles estudantes, dentre elas, a comunicacado direta com 0s
proprios médicos, que indicam os servicos quando necessarios e auxiliam na
formulacdo de um plano de saude escolar individualizado. Sugerem também a
capacitacdo e o treinamento de todos da escola, para evitar alguns
inconvenientes, como o0 absenteismo e 0 prejuizo no desempenho académico
daqueles.

Thies (1999) também refor¢a a importancia das parcerias entre familias,
escolas e prestadores de cuidados de saude e a necessidade de a equipe
escolar estar preparada para identificar as implicagcbes educacionais das
doencas crbnicas em criancas em idade escolar, oferecendo 0s servicos

necessarios antes que tenham seu desempenho prejudicado.
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Um estudo com alunos do ensino médio com auséncias constantes em
decorréncia de tratamento de salde e seus professores de matematica foi
realizado por Wilkie (2012). S&o indicadas agbes que potencializam a
manutencdo do processo de ensino e de aprendizagem, mesmo diante da
frequéncia irregular dos estudantes, como por exemplo, as videoconferéncias
ou atividades por e-mail. Também s&o apresentados os empecilhos para que
esse processo ocorra como esperado, como a falta de recursos digitais ou de
suporte para o uso de recursos de Tecnologia de Informacéo e Comunicacéo
(TIC), ou mesmo da administracdo do tempo adicional do professor para
preparar as praticas diferenciadas. Sugerem a necessidade de um profissional
gue atue como conselheiro de educacdo hospitalar, para o sucesso dessas
acoes.

No levantamento das pesquisas sobre a tematica (PEDRINO;
LOURENCO, 2019), ha trabalhos que indicam as possibilidades de
atendimento educacional em classes hospitalares, em domicilio ou casas de
apoio, como importante alternativa diante da necessidade de afastamento para
internacgdo, tratamento ou quando a condicdo de saude se agrava impedindo a
permanéncia no ambiente escolar (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS,
2000b; HOLANDA; COLLET, 2011; VIEIRA; LIMA, 2002).

Na declaracdo da American Academy of Pediatrics (2000b), h4a a
recomendacdo de que as criancas e adolescentes em idade escolar,
impossibilitados de frequentar a escola em decorréncia de doencas, lesdes
agudas e/ou condicbes médicas crbnicas, obtenham o atendimento
educacional em casas ou hospitais, de acordo com a legislacdo educacional
norte-americana implantada (IDEA, 1997). Destaca-se, entretanto, que esse
tipo de instrucdo deve ocorrer somente em casos extremos e diante das
especificidades das condicbes de saude do estudante para garantir o
progresso académico e o retorno precoce dos alunos a escola.

Holanda e Collet (2011) consideram as classes hospitalares
fundamentais para o atendimento aos estudantes hospitalizados e para
proporcionar uma melhor qualidade de vida, especialmente aqueles com
doenca cronica. Sinalizam, entretanto, que esse servico precisa ter o apoio das

Secretarias de Educacdo na provisdo de recursos humanos, financeiros e
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materiais, consolidando-se como um direito. A auséncia deste apoio acaba
comprometendo a implantacdo do servico, que esta previsto em Lei (BRASIL,
2001b; 2002a; FONSECA, 2008).

Vieira e Lima (2002) focam sua pesquisa na percepc¢ao da crianga e do
adolescente com doenca crbnica sobre suas vivéncias. Constataram que o0
processo de escolarizacdo dessas pessoas foi modificado, especialmente em
decorréncia das hospitalizagdes e dos limites impostos tanto pela doenca
qguanto pelo tratamento. Neste sentido, as autoras destacam a importancia dos
mecanismos de continuidade da escolarizacdo, como as classes hospitalares,
a fim de favorecer a aceitacéo e reintegracao do aluno na escola, sem prejuizo
nas atividades curriculares.

A escolarizagdo de estudantes hospitalizados ou em tratamento de
saude tem diferentes denominacgfes, tais como: “Pedagogia Hospitalar”
(MATOS; MUGIATTI, 2011); “Escola no Hospital” (FONSECA, 2008);
“Atendimento ao escolar em tratamento de saude” (MAITO, 2015). Assume-se
nesta pesquisa a terminologia “Pedagogia Hospitalar’, como uma grande area
de conhecimento — cujo foco € o estudante enfermo, convalescente ou
hospitalizado — e que deve ser difundida aos professores, profissionais que
atuam nos hospitais e também aos professores e gestores das escolas
regulares (LEON SIMON, 2017; LIZASOAIN, 2000).

As classes hospitalares representam um importante servico de
atendimento escolar previsto nos documentos legais, que agregam a grande
area da Pedagogia Hospitalar. Sdo classes instaladas em instituicbes para
tratamento de saude que podem ofertar o atendimento ao estudante de forma
continua — durante a internagao hospitalar — ou intermitente — em ambulatorios
de especialidades ou locais especificos de tratamentos, como em Unidades de
hemodialise (BRASIL, 2002a).

O principal objetivo da classe hospitalar € manter a continuidade dos
estudos e do curriculo escolar aos estudantes e propiciar seu desenvolvimento
integral. Configura-se como uma alternativa de atendimento aos estudantes
hospitalizados ou em tratamento de saude que se encontram impossibilitados
de frequentar a escola regular de forma sistematica e processual (BRASIL,
2002a).
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As estratégias e acdes propostas nesta Secdo podem ser viabilizadas
por um conjunto de elementos, tais como: politicas publicas que garantam a
oferta dos servigos e apoios destinados aos estudantes; condi¢des de trabalho
gue possibilitem ao professor planejar aulas em formatos diversos e manter o
vinculo com as familias e equipe de saude desses estudantes; a formacéo
docente, especialmente aquela em exercicio ou continuada, para que forneca
subsidios minimos para o professor lidar com a complexidade dessas
condicdes e possa articular as agfes com as familias e toda a equipe escolar.

Cabe destacar que por politicas publicas, compreende-se o conjunto de
metas, planos e ac¢des que as esferas governamentais (Federal, Estadual ou
Municipal) estabelecem para alcangcar o bem-estar da sociedade e o interesse
publico. Mediante a escassez de recursos financeiros, 0os bens e servigcos
publicos almejados, acabam sendo “disputados” e as prioridades que sao
definidas pelos governos, nem sempre contemplam a sociedade civil. Para que
as acoes sejam contempladas e aumentadas as possibilidades de éxito nessa
disputa, é necessaria a uniao dos individuos que tém os mesmos obijetivos,
formando grupos, entidades, comunidades, o que denomina-se de Sociedade
Civil Organizada (SCO). A SCO desempenha importante papel na conquista
dos direitos e beneficios ao longo da histéria (LOPES; AMARAL; CALDAS,
2008).

Sobre o aspecto da formacao docente sera discorrido na proxima Secao.
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3. FORMACAO DE PROFESSORES

Nesta Secdo, procura-se abordar resumidamente a tematica da
formacao docente no Brasil, com énfase para os aspectos da legislacdo que a
fundamenta. Aborda-se também a importancia da formagédo continuada e os
saberes docentes necessarios para a atuacdo no contexto atual,
especificamente no contexto do ensino remoto/educacéao a distancia.

Procurando redefinir a docéncia como profissdo, Imbernén (2006)
destaca que a formacao docente esteve baseada durante muito tempo,
especialmente na década de 1970 até a ultima década dos anos 1990, na
perspectiva técnica e racional, que visava um professor com conhecimento “de
conteudos”, ou seja, com “conhecimentos uniformes no campo do conteudo
cientifico e psicopedagogico, que exercesse um ensino também nivelador’
(IMBERNON, 20086, p. 16).

Com a democratizacdo da sociedade brasileira e do acesso a educacéao
a partir de 1970, surgiram novas exigéncias visando a melhoria da escola
bésica e consequentemente da formacgéo de professores, que foi caminhando
para um modelo pautado na racionalidade critica (REALI; MIZUKAMI, 2002;
TARDIF, 2002; ZEICHNER, 1993).

Paulo Freire (2008) discute alguns saberes fundamentais a prética
educativo-critica ou progressista, definidos como conteddos obrigatérios a

organizacao programatica da formacéo docente:

E preciso, sobretudo, e ai ja vai um destes saberes indispensaveis,
que o formando, desde o principio mesmo de sua experiéncia
formadora, assumindo-se como sujeito também da producdo do
saber, se convencga definitivamente de que ensinar ndo € transmitir
conhecimento, mas criar as possibilidades para a sua producéo ou a
sua construcdo. (FREIRE, 2008, p. 22).

A Associacdo Nacional pela Formacéo dos Profissionais da Educacgéo
(ANFOPE) exerceu papel importante no movimento de reformulacdo dos
cursos de formacdo do educador, agindo pontualmente na proposicao de
diretrizes curriculares dos cursos de formacdo e na construcdo da Base
Comum Nacional, que desde o inicio do movimento definia “a identidade do
profissional da educacdo tendo a docéncia como base da identidade
profissional de todo educador” (ANFOPE, 2016).
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A publicacdo da LDBEN n° 9.394/96 (BRASIL, 1996) contribuiu com
algumas mudancas nas instituicdes e nos cursos de formacéo de professores,
ja que estabeleceu o prazo de dez anos para o fim da formacgédo em nivel médio
para a atuacdo na Educacdo Infantii e nas séries iniciais do Ensino

Fundamental, devendo a formac&o docente ocorrer em nivel superior.

Art. 62. A formacao de docentes para atuar na educacéo basica far-
se-a em nivel superior, em curso de licenciatura plena, admitida,
como formagdo minima para o exercicio do magistério na educagao
infantil e nos cinco primeiros anos do ensino fundamental, a oferecida
em nivel médio, na modalidade normal. (Redagcdo dada pela lei n°®
13.415, de 2017).

A Resolucéo n° 2, de 1° de julho de 2015 (BRASIL, 2015), que Define as
Diretrizes Curriculares Nacionais para a formacédo inicial em nivel superior
(cursos de licenciatura, cursos de formacdo pedagodgica para graduados e

cursos de segunda licenciatura) e para a formacgéo continuada, estabelece que:

Art. 3° A formacdo inicial e a formacdo continuada destinam-se,
respectivamente, a preparacgédo e ao desenvolvimento de profissionais
para funcdes de magistério na educagdo béasica em suas etapas —
educacéo infantil, ensino fundamental, ensino médio — e modalidades
— educacdo de jovens e adultos, educacdo especial, educacdo
profissional e técnica de nivel médio, educacdo escolar indigena,
educacdo do campo, educagdo escolar quilombola e educagcdo a
distdncia — a partir de compreensdo ampla e contextualizada de
educacdo e educacdo escolar, visando assegurar a produgdo e
difusdo de conhecimentos de determinada area e a participagdo na
elaboracdo e implementacdo do projeto politico-pedagdgico da
instituicdo, na perspectiva de garantir, com qualidade, os 4 direitos e
objetivos de aprendizagem e o seu desenvolvimento, a gestédo
democrética e a avaliagdo institucional. (BRASIL, 2015, p.3).

Especificamente sobre a atuacdo docente em classe hospitalar, o
documento norteador com estratégias e orientacées para este atendimento
(BRASIL, 2002a) prevé que o professor tenha formacdo pedagogica
preferencialmente em Educacdo Especial ou em cursos de Pedagogia ou
licenciaturas, e que tenha noc¢des sobre as doencas e condi¢gbes psicossociais
vivenciadas pelos educandos, com um olhar para os aspectos clinicos e
afetivos. Além disso, o documento indica que os professores tenham
habilidades para identificar as necessidades educacionais especiais dos
educandos impedidos de frequentar a escola, definindo e implantando

estratégias de flexibilizacdo e adaptacéo curriculares.
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Diante disso, procedimentos didatico-pedagogicos e praticas alternativas
podem ser necessarios; além de um perfil para o trabalho em equipe e para o
assessoramento as escolas.

A Politica Nacional de Educacéo Especial na perspectiva da Educacédo
Inclusiva (BRASIL, 2008) também indica que a formacao inicial e continuada,
do professor para atuar na Educacdo Especial deve compreender
conhecimentos gerais para o exercicio da docéncia e conhecimentos
especificos da &area para atuar no AEE. O professor precisa ter um carater
interativo e interdisciplinar da atuacéo nas salas comuns do ensino regular, nas
salas de recursos, nos centros de atendimento educacional especializado, nos
ndcleos de acessibilidade das instituicbes de educacdo superior, nas classes
hospitalares e nos ambientes domiciliares, para a oferta dos servicos e
recursos de Educacao Especial.

Nesta mesma direcéo, a Resolucdo CNE/CEB n° 4/2009, que estabelece

as Diretrizes Operacionais para o AEE (BRASIL, 2009a), prevé:

Art. 12. Para atuacdo no AEE, o professor deve ter formacéo inicial
gue o habilite para o exercicio da docéncia e formagdo especifica
para a Educacéo Especial.

Art. 13. Séo atribuicbes do professor do Atendimento Educacional
Especializado: | — identificar, elaborar, produzir e organizar servicos,
recursos pedagdégicos, de acessibilidade e estratégias considerando
as necessidades especificas dos alunos publico-alvo da Educacéo
Especial; Il — elaborar e executar plano de Atendimento Educacional
Especializado, avaliando a funcionalidade e a aplicabilidade dos
recursos pedagdégicos e de acessibilidade; Ill — organizar o tipo e 0
ndmero de atendimentos aos alunos na sala de recursos
multifuncionais; IV — acompanhar a funcionalidade e a aplicabilidade
dos recursos pedagoégicos e de acessibilidade na sala de aula comum
do ensino regular, bem como em outros ambientes da escola; V —
estabelecer parcerias com as areas intersetoriais na elaboracdo de
estratégias e na disponibilizacao de recursos de acessibilidade; VI —
orientar professores e familias sobre os recursos pedagdgicos e de
acessibilidade utilizados pelo aluno; VII — ensinar e usar a tecnologia
assistiva de forma a ampliar habilidades funcionais dos alunos,
promovendo autonomia e participacao; VIl — estabelecer articulagédo
com os professores da sala de aula comum, visando a
disponibilizacdo dos servicos, dos recursos pedagdgicos e de
acessibilidade e das estratégias que promovem a participagdo dos

alunos nas atividades escolares. (BRASIL, 2009a, p.3).

A Resolucdo CNE/CP n° 2, de 20 de dezembro de 2019 que define as

Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formacao Inicial de Professores para a
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Educacao Basica e institui a Base Nacional Comum para a Formacao Inicial de

Professores da Educacéo Béasica (BNC-Formacéao), estabelece:

Art. 2° A formacdo docente pressupde o desenvolvimento, pelo
licenciando, das competéncias gerais previstas na BNCC-Educacao
Basica, bem como das aprendizagens essenciais a serem garantidas
aos estudantes, quanto aos aspectos intelectual, fisico, cultural, social
e emocional de sua formagdo, tendo como perspectiva o
desenvolvimento pleno das pessoas, visando a Educagdo Integral
(BRASIL, 2019, p.2).

O Decreto n° 10.052 de 2020, que institui a Politica Nacional de
Educacdo Especial’ (BRASIL, 2020a), ndo apresenta de forma direta os locais
de atuacdo do professor. Os artigos 4° e 9° que dizem respeito,
respectivamente, aos objetivos e a implementacdo da politica, asseguram a
formacdo dos profissionais da educacdo com orientacdo equitativa, inclusiva e
com aprendizado ao longo da vida para a atuacdo em espacos comuns ou
especializados. Mas nao define que espacos seriam estes, pois ao longo do
documento h& énfase nas escolas especiais e em servigcos especializados
como, por exemplo, os centros de atendimento especializados nas areas da
deficiéncia, classes bilingues de surdos e classes especializadas.

Tardif (2002) argumenta que embora existam tipologias e formas
diversas de abordar a questdo das competéncias e dos saberes docentes, é
necessario considerar o desenvolvimento profissional e o pessoal do professor,
ja que o saber é constituido a partir do contexto histérico e social vivenciados e
transformados em saberes da experiéncia. Este autor ainda destaca que 0s
saberes docentes sdo multiplos, ou seja, dizem respeito aos saberes
provenientes da formacdo profissional, disciplinares, curriculares e
experienciais.

Neste sentido, apresenta-se, no Quadro 1 a seguir, a sistematizacao

elaborada por Tardif e Raymond (2000):

% Vide nota pagina 28.
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Quadro 1 - Os saberes dos professores de acordo com Tardif e Raymond (2000)

SABERES DOS FONTES SOCIAIS DE MODOS DE INTEGRACAO
PROFESSORES AQUISICAO NO TRABALHO DOCENTE
Saberes pessoais dos Familia, ambiente de vida, a Pela histéria de vida e pela
professores educacéo no sentido lato, etc. socializacdo primaria
Saberes provenientes da A escola primaria e secundaria, Pela formacéo e pela
formag&o escolar anterior os estudos pos-secundarios néo socializagdo pré-profissionais
especializados, etc.
Saberes provenientes da Os estabelecimentos de Pela formagéo e pela
formacao escolar para o formacao de professores, socializacdo profissionais nas
magistério estagios, os cursos de instituicbes de formacao de
reciclagem, etc. professores
Saberes provenientes dos Na utilizagdo das “ferramentas” Pela utilizagéo das
programas e livros didaticos dos professores: programas, “ferramentas” de trabalho, sua
usados no trabalho livros didaticos, cadernos de adaptacéo as tarefas
exercicios, fichas etc.
Saberes provenientes de sua | A pratica do oficio na escola e na | Pela pratica do trabalho e pela
prépria experiéncia na sala de aula, a experiéncia dos socializacéo profissional
profissdo na sala de aula e na pares, etc.
escola

Fonte: (TARDIF; RAYMOND, 2000).

No Quadro 1, os autores relacionam as fontes de aprendizagem ao
trabalho docente e destacam os diferentes tipos de conhecimento
concernentes ao ensinar e ao ser professor. Complementarmente, assume-se
que o trabalho docente junto aos estudantes com doencga crbnica e/ou
deficiéncia com comorbidade, requer que o professor tenha saberes
provenientes de seu olhar e escuta individualizados, que possibilitem a
flexibilidade de sua pratica frente ao tempos e espacos de atuacdo e que possa
aprimorar a articulacdo entre educacéo e saude.

No contexto mundial, diversas teorias a respeito do conhecimento
profissional do professor influenciaram os paradigmas constituidos sobre a
tematica, a partir dos anos de 1980. Rolddo (2007) destaca duas linhas
dominantes: uma desenvolvida sob a influéncia de Donald Schon (1987), que
“se centra na construcdo do conhecimento profissional enquanto processo de
elaboracdo reflexiva a partir da pratica do profissional em acc¢ao” (ROLDAO,
2007, p. 98). E a outra linha, que se refere aos estudos de Shulman (1986,
1987), cujo enfoque esta na explicacdo sobre os componentes da base da
docéncia e em como o professor transforma suas representa¢gfes acerca dos
conteudos educacionais em ensino.

Mesmo com enfoques diferentes, as duas linhas se convergem por

sustentarem suas analises nos estudos de caso, ou seja, pautam-se no




55

conhecimento dos professores sobre as situacfes reais. Além disso, se
aproximam também por considerarem o professor elemento central na
mobilizagdo dos conhecimentos da base da docéncia, atuando como pratico
reflexivo, na teoria de Schon (1987) e como investigador, em Shulman (1986,
1987) (ROLDAO, 2007).

Em uma revisdo integrativa a respeito das categorias teoricas de
conhecimento docente (ALMEIDA et al., 2019), destacam-se duas importantes
categorias para os estudos da area da didatica e da formacdo docente: o
“conhecimento pedagogico do conteudo” (da expressao em inglés, Pedagogical

Content Knowledge - PCK) e os “processos de agao e raciocinio pedagogicos”:

O desenvolvimento do PCK ocorre, assim, em um continuum, em
uma perspectiva de transformacdo. O conhecimento pessoal do PCK
€ constituido e transformado na pratica da sala de aula, nas situacfes
em que o professor reflete sobre sua atuacdo, tendo em vista o
aprendizado dos alunos (ALMEIDA et al., 2019, p. 136)

O PCK abrange os modos de formular e apresentar o conteudo de
maneira compreensivel aos estudantes, incluindo os recursos e estratégias
para isso. Também abarca o entendimento, por parte do docente, daquilo que
pode facilitar ou dificultar a compreensao e o aprendizado de um contetdo em
especifico. Implica ainda reconhecer as concepcdes equivocados dos
estudantes e suas implicacdes para a aprendizagem (SHULMAN, 1987).

Para tanto, algumas habilidades sao necessarias a acdo docente, tais
como integrar visdo, motivacdo, compreensao e pratica na aplicacdo do ensino

e aprender a melhorar o seu ensino por meio de reflexdo ativa:

Podemos também usar o termo préaxis para denotar uma forma de
pratica que é autoconsciente e critica [...]. De forma geral, podemos
imaginar cinco grupos de atributos em torno dos quais se desenvolve
o0 ensino competente: « Um grupo cognitivo, que inclui discernir,
entender e analisar. * Um grupo de disposi¢des, que inclui ter viséo,
acreditar e respeitar. + Um grupo motivacional, que inclui querer
mudar e persistir. « Um grupo de préticas, que inclui agir, coordenar,
articular e iniciar. = Um grupo reflexivo, que inclui avaliar, rever,
autocriticar-se e aprender com a experiéncia. (SHULMAN;
SHULMAN, 2016, p. 130-131)

Mesmo estes elementos sendo influenciadores na construcdo da base
de saberes e na formacéo docente, ndo se podem desconsiderar outros pontos

gue também contribuem nestes processos:



56

E importante também n&o esquecer, quando se discute a questdo da
formacdo docente, as atuais condicbes da educagdo brasileira. Isso
porque sao varios os fatores externos ao processo pedagoégico que
vém prejudicando a formacao inicial e continuada dos professores no
pais, destacando-se o0 aviltamento salarial e a precariedade do
trabalho escolar. Sabe-se que o desestimulo dos jovens a escolha do
magistério como profissdo futura e a desmotivacdo dos professores
em exercicio para buscar aprimoramento profissional sé&o
consequéncia, sobretudo, das mas condicbes de trabalho, dos
salarios pouco atraentes, da jornada de trabalho excessiva e da
inexisténcia de planos de carreira. (PEREIRA, 1999, p. 111).

Parizzi e Reali (2002) destacam que diante da perspectiva da incluséao
dos alunos com deficiéncia no ensino regular, novos desafios se colocam a
formacdo e a atuacdo dos professores, o que requer que acompanhem o0s
avangos do conhecimento e o desenvolvimento dos movimentos sociais, para
que sejam também agentes nesse processo € ndo mero cumpridores de
tarefas: “Isso exige um processo de formacao que Ihe possibilite conceber sua
atuacdo como aprendizagem e desenvolvimento permanentes” (PARIZZI;
REALI, 2002, p. 88).

Por muito tempo, a formacéo continuada de professores nos moldes do
modelo classico de formacédo foi concebida apenas como reciclagem e
capacitacao (CANDAU, 1996).

Considera-se que a formagéao continuada acrescenta um fator importante
na profissdo docente, ao possibilitar condicbes de atuar frente as inUmeras
circunstancias apresentadas numa realidade e contextos diversos. Assume-se
que o papel da formacdo continuada ndo se caracteriza como substituta da
formacéao inicial, muito menos se configura como uma formagéo aligeirada, sem
aprofundar a questédo de contetdos e dos conceitos.

Proporcionar a possibilidade de refletir sobre sua prépria pratica, implica
familiarizar o professor com 0s processos e os produtos da pesquisa cientifica.
Essa possibilidade de imersdo nos contextos de pesquisas académicas, por
exemplo, pode contribuir para aumentar a capacidade de inovacdo e
fundamentacdo das préaticas docentes e, consequentemente, uma mudanca de
olhar em relacdo aos processos pedagégicos, as aprendizagens dos
educandos, e ao modo de conceber e desenvolver o seu trabalho em sala de
aula (IMBERNON, 2006).
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Neste contexto, assume-se que a formacdo, tanto a inicial quanto a
continuada ou também chamada de permanente, ndo € mera “atualizacao
cientifica, didatica e psicopedagdgica”, mas, um “descobrir, organizar,
fundamentar, revisar e construir a teoria” (IMBERNON, 20086, p. 49).

A formacdo continuada tem o papel de possibilitar momentos de
estudos, troca entre pares, reflexbes e o permanente contato com novas
concepgdes e abordagens de ensino, exigéncias dos novos contextos de
atuacdo docente, favorecendo o0s ajustes e mudangcas nhas praticas
pedagogicas (MORIN, 2000).

Algumas pesquisas se dedicaram a tratar sobre a formacao continuada
de professores para o atendimento ao escolar em tratamento de saude, como
destacado a seguir.

Ferreira (2015) planejou, desenvolveu e avaliou um processo de
formagéo pedagogica continuada online, com o apoio do ambiente virtual de
aprendizagem “Eureka”, para professores que atuam no Atendimento
Pedagdgico ao Escolar em Tratamento de Saude (APETS). O autor traz uma
definicdo de que este atendimento pedagogico é aquele que acontece em:
hospitais, residéncias, ONGs, clinicas, casas de apoio e demais contextos
destinados ao escolar em tratamento de salde. Chama a atencdo para 0s
saberes biopsicoeducassionais que o0s docentes precisam desenvolver em
suas trajetorias, especialmente na atuacdo com estudantes em tratamento de
salde, vista a complexa relacdo entre educacao e saude.

Ferreira e Behrens (2016) aprofundam a andlise a respeito desse
mesmo processo de formacao continuada proposto por Ferreira (2015). Com o
objetivo de avaliar como a formagédo continuada na modalidade online pode
contribuir para o desenvolvimento profissional dos professores que atuam no
APETS, os resultados revelaram que o processo de formacao ofertado aqueles
professores contribuiu para o desenvolvimento profissional docente quando os
construtos trabalhados no programa contemplaram a relagao entre educacgao e
saude, proporcionando também a conexao entre a teoria e a pratica.

Pacco (2020) desenvolveu, implementou e avaliou uma proposta de
formacdo docente continuada, pautada nos moldes da pesquisa colaborativa

reflexiva, com coordenadoras da Educacao Especial, professoras de classes
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hospitalares e professoras de Educacédo Especial. A formacdo teve momentos
de encontros presenciais e unidades didaticas na plataforma online do Google
Classroom. A autora ressalta a importancia do estabelecimento das parcerias
entre o hospital, a classe hospitalar, a familia, a escola de origem do estudante,
a escola vinculadora da classe hospitalar e a Diretoria de Ensino. Os resultados
da formacdo demonstram que o Planejamento Educacional Individualizado
(PEI) constituiu-se numa ac¢éao favoravel, tanto para o estudante, quanto para o
professor, no desenvolvimento de praticas dentro do ambiente escolar
hospitalar. Isto porque, o PEI procura indicar as principais necessidades e
potencialidades do estudante, elementos imprescindiveis quando ha o
atendimento pedagdégico durante o tratamento de saude.

Outras pesquisas ainda abordam a formacéao continuada de professores
para o atendimento de estudantes PAEE, com enfoque para o trabalho
colaborativo entre professores de classe regular, pesquisadores e professores
de AEE (CAPELLINI, 2004; DALL’ACQUA, 2007; VARGAS; PORTILHO, 2018).

Capellini (2004) verificou as implicacées de uma das formas de trabalho
colaborativo na escola, denominado “ensino colaborativo”, que consiste no
estabelecimento de uma parceria entre professores de ensino comum e
especial. A parceria aconteceu dentro da classe comum em quatro turmas
diversas, com estudantes com Deficiéncia Intelectual (DI), juntamente com o
professor do ensino comum, em alguns dias da semana. Também aconteceu
nas atividades extra-classe de planejamento, reflexdo sobre a pratica, reuniées
com familiares, reunides com o coletivo da escola e estudos dirigidos. ApGs a
etapa de intervencéo foram coletadas medidas de validade social baseada nas
opinides das professoras e das familias dos estudantes sobre o ensino
colaborativo. Os resultados indicam que os estudantes acompanhados durante
o trabalho tiveram evolugcdo no desempenho, tanto académico quanto de
socializagdo. O ensino colaborativo foi avaliado como efetivo enquanto
estratégia de desenvolvimento pessoal e profissional dos professores
envolvidos, acerca das praticas que visam a inclusdo escolar. A autora ressalta
ainda sobre a necessidade de mudancas na cultura da formacgao inicial e
continuada de professores do ensino comum e especial, de modo a prepara-los

para atuar efetivamente em colaboragéo.
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Dallacqua (2007) propdés um programa de formacdo para o
acompanhamento de alunos com baixa visdo para duas professoras
itinerantes, que nao tinham conhecimentos especificos em Deficiéncia Visual. A
pesquisadora exerceu uma parceria colaborativa com elas: esteve presente na
escola, dialogando, discutindo como proceder, avaliando retroativamente os
exercicios e ajudando a planejar estratégias com base nas analises realizadas,
especialmente tendo como foco o referencial tedrico sobre o desenvolvimento
das funcbes 6pticas e perceptivas. Essa parceria possibilitou a ampliacdo dos
conhecimentos das professoras sobre a tematica e aprimorou as praticas
pedagogicas desenvolvidas com os estudantes, resultando em melhorias na
aprendizagem de conceitos por eles.

Vargas e Portilho (2018) investigam as concepcdes epistemoldgicas de
aprendizagem de professores no decorrer de um programa de formacao
continuada de uma escola de Educacéo Béasica, na modalidade Especial. Uma
das conclusdes, diz respeito a necessidade de trabalho de forma integrada a
equipe terapéutica da escola, como sendo uma alternativa para o professor,
para discutir os casos em grupo e elaborar um projeto conjunto, objetivando
atender as necessidades educativas de cada crianca, compartilhar
conhecimentos e incertezas. O trabalho colaborativo entre professores e a
equipe pedagdgica, seria uma estratégia para diminuir a angustia vivenciada
diante dos desafios diarios frente as especificidades dos estudantes.

As praticas colaborativas no processo de formag¢éo continuada mostram-
se potencializadoras do aprimoramento da atua¢édo docente visando a inclusédo
de alunos PAEE no ensino regular (CAPELLINI, 2004; MIZUKAMI, et al. 2006;
PARIZZI; REALI, 2002). Além disso, a articulacao entre professores de AEE e
do ensino regular, tem representando importante elemento nesse processo
(MENDES; VILARONGA; ZERBATO, 2014).

A formacdo continuada por meio da Educacdo a Distancia (EaD)
também tem sido objeto de estudo de pesquisadores, com vistas ao processo
de inclusdo de alunos com deficiéncia nas salas regulares (KOCH; BASSANI,
2013; RODRIGUES; CAPELLINI, 2012) ou para o atendimento de estudantes
em tratamento de saude em ambientes de educacdo néo formais (FERREIRA,
2015; FERREIRA; BEHRENS, 2016).
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Esta modalidade é favoravel a formacéao continuada por proporcionar a
flexibilidade de horéario, a possibilidade de abranger muitos professores em
diferentes areas geogréficas, democratizando o acesso ao conhecimento. O
uso das tecnologias, especialmente das tecnologias digitais de informacéao e
comunicacdo (TDIC) é um ponto central na EaD, para promover a
comunicacado, as interacfes e a constru¢cdo do conhecimento, o que acaba
exigindo do professor, habilidades basicas no manuseio de certas ferramentas
tecnologicas (MILL, 2016).

Essa problematica também se faz presente no trabalho do professor
com os estudantes PAEE no contexto da Pandemia da SARS-CoV-2. As
tentativas de ofertar as aulas remotamente, sem preparo dos professores e
sem oportunidades de acesso aos recursos e a Internet de muitos estudantes,
tem acentuado as dificuldades de manutencéo dos vinculos e comprometido o
processo de escolarizacdo desses estudantes, que estdo ainda menos
incluidos neste cenario (CURY et al., 2020).

Vale destacar que as propostas de formacdo continuada para
professores até aqui discorridas, ndo tiveram como enfoque professores que
atuam com estudantes com doenca cronica no contexto de sala regular, o que
demonstra a relevancia na elaboracdo e implementacdo de programas de
formacao voltados para esta tematica, como foi realizado neste estudo.

Cabe também sinalizar que a formacédo docente é um dos elementos
que podem possibilitar a manutencdo do processo de escolarizacdo dos
estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade. Outros
fatores irdo proporcionar que estratégias e aclBes sejam planejadas e
colocadas em prética na atuacao junto aos estudantes com aquelas condi¢des,
como por exemplos, politicas publicas, a reestruturacao na dinamica da escola,
a parceria e a comunicac¢ao entre saude, familia e educacao.

Apresentada a tematica da formacdo docente e a importdncia da
formacdo continuada, na proxima Secdo serdo elucidados os objetivos deste

estudo.
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4. OBJETIVOS

A pesquisa tem 0s objetivos elencados a seguir.

4.1 Objetivos Gerais

1) Analisar as acfes que configuram a organizacdo das escolas durante
o periodo de afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apés
periodo de afastamento para tratamento de saude de doenca cronica e/ou
deficiéncia com comorbidade;

2) Elaborar, implementar e avaliar um programa de formac&o para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com

doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade.

4.2 Objetivos Especificos

1) Analisar os dados de matricula na busca de uma amostra de
estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade no Sistema
Municipal de Ensino de uma cidade do interior paulista;

2) Verificar as acdes de gestores e docentes durante o periodo de
afastamento escolar, bem como no retorno do estudante;

3) Analisar as estratégias e acbes colaborativas junto aos docentes,
participantes do programa de formacéao;

4) Desenvolver colaborativamente, documentos que possam
proporcionar mais conhecimento para a equipe escolar sobre as condi¢cdes dos
estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade, bem como
subsidiar a construcdo de politicas para a continuidade do processo de
escolarizacdo desses estudantes.

Apresentados 0s objetivos, na proxima Secdo serdo descritos 0s

procedimentos metodoldgicos para a realizacao do estudo.
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5. METODO
A pesquisa foi divida em trés etapas distintas, mas complementares,

com métodos e técnicas especificos para coleta de dados.

5.1 Delineamento de pesquisa

A primeira etapa se configurou como uma pesquisa documental e
também descritiva. Documental, pois € aquela que “vale-se de materiais que
ndo receberam ainda um tratamento analitico, ou que ainda podem ser
reelaborados de acordo com os objetivos da pesquisa” (GIL, 2008, p.51).
Foram considerados os documentos de primeira mao, que nao receberam
tratamento analitico, tais como: documentos de sites oficiais e registros gerais
de matriculas de estudantes nas escolas que compdem o Sistema Municipal de
Ensino. Também foram considerados os documentos de segunda mao, ou
seja, aqueles que de alguma forma ja foram analisados, tais como: relatérios
de matriculas e tabelas estatisticas das Secretarias Municipais de Educacao e
de Saude.

A segunda etapa, do ponto de vista dos objetivos propostos, pode ser
denominada como uma pesquisa descritiva, que € aquela que tem como
objetivo a descricdo das caracteristicas de determinado fenédmeno e/ou
populacdo, bem como o estabelecimento de relagées entre as variaveis. Uma
das especificidades dessa pesquisa € o uso de técnicas padronizadas de
coleta de dados, como o0 questionario, as entrevistas e a observacao
sistemética (GIL, 2008; SILVA; MENEZES, 2005).

A terceira e Ultima etapa se configurou como uma pesquisa colaborativa,
que visa proporcionar a reflexdo, o envolvimento entre pesquisadores e
professores em praticas que podem modificar a cultura escolar e proporcionar
o desenvolvimento profissional docente. A pesquisa colaborativa busca
compartilhar a responsabilidade entre os participantes envolvidos, nas tarefas
de investigacdo, de pesquisa, na construgdo de conhecimentos relacionados a
pratica profissional e na implementacdo de mudancas, principalmente no
ambito escolar (IBIAPINA, 2008).
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5.2 Procedimentos éticos da pesquisa

O projeto foi submetido & apreciacio do Comité de Etica em Pesquisas
com Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos, atendendo a
legalidade e aos cuidados éticos para a realizacdo da pesquisa (BRASIL,
2016). Tendo sido aprovado em 19/02/2019 (CAAE: 07659319.4.0000.5504,
namero do parecer 3.154.544), foi apresentado aos dirigentes das Secretarias

Municipais de Educacéo e de Saude para que as coletas pudessem acontecer.

5.3 Participantes e fontes de dados

Na primeira etapa da pesquisa foram analisadas fontes primarias, tais
como: os registros de matricula do Censo Escolar, do Instituto Nacional de
Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira (INEP); os controles
préprios de matriculas do Sistema de Ensino, como banco de dados, relatérios
e/ou documentos de registro da Secretaria Municipal de Educacdo (SME) de
uma cidade do interior paulista. A fim de complementar/cruzar as informagoes,
os dados também foram buscados nos sites governamentais, como do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)® e do Instituto Nacional de Cancer
(INCA). Também foram buscadas informacdes na Secretaria Municipal de
Saude (SMS), para a constatacdo de possiveis encaminhamentos de
estudantes para tratamentos de salude em virtude de doenca cronica e/ou
deficiéncia com comorbidade.

Além disso, um questionario online foi enviado as escolas do Sistema
Municipal de Ensino, a fim de colher as informagfes mais pontuais a respeito
dos estudantes com doenca crénica e deficiéncia com comorbidade.

Na segunda etapa, a coleta de dados foi com fontes secundarias. Foram
entrevistados: gestor da divisdo de Educacdo Especial da SME, diretor de
escola, professores de sala regular e professores do AEE que vivenciaram a
experiéncia de atuar com estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade.

Para ser participante da segunda etapa da pesquisa, o critério de

inclusdo foi: ser gestor da Educacdo Especial, ou diretor de escola, ou

® https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/saude.html
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professor de sala regular e/ou professor do AEE no Sistema Municipal de
Ensino; ter vivenciado a situacdo de acompanhar estudantes nas condicdes
mencionadas em algum momento de sua trajetéria profissional. Como critério
de exclusédo, ndo poderiam ser participantes os servidores que nao tivessem
atuado com estudantes com doenca cronica ou deficiéncia com comorbidade.

Considerando que 33 escolas responderam ao questionario enviado na
primeira etapa da pesquisa, priorizaram-se aquelas que em algum momento
teve matriculado estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade. Seguiu-se a lista por ordem alfabética dessas escolas e foram
entdo contatados (por e-mail, telefone, Facebook ou WhatsApp) professore/as
e diretores/as, a fim de apresentar a pesquisa e solicitar a participagao,
agendando um horario e local para entrevista.

Foram contatados 20 professores, quatro diretores e um profissional que
atuou na SME na Divisdo de Educacdo Especial. Aceitaram participar dessa
segunda etapa da pesquisa, sete professores — sendo um de Educagéo
Especial, trés docentes dos anos iniciais do Ensino Fundamental e trés de
Educacao Infantil. Também participaram um diretor de escola de Educacao
Infantil e um profissional que atuou na chefia da Divisdo da Educacao Especial
na SME, no periodo de 2009 a 2012, totalizando nove participantes que foram
entrevistados entre os meses de setembro e outubro do ano de 2019.

No Quadro 2 a seguir, estdo caracterizados os(as) participantes da
segunda etapa da pesquisa, identificados(as) com a letra E (por ser a inicial de
entrevistado/a) seguida da numeracdo de 1 a 9 (atribuida por ordem

cronolégica de entrevista).
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Idade . ~ Area de atuag&o LT @R
Ident. Género Formacéo atuacao no
(anos) atual et
magistério
El 44 F Magistério, Pedagogia, Professor de sala 20 anos, sendo 8
3 Especializacdes regular na Educacao na direcéo
Infantil
E2 49 F Magistério, Pedagogia com Professor no AEE e 28 anos sendo
Habilitacdo nas areas da professor de sala 18 no AEE
deficiéncia, Especializacéo regular na Educacao
Infantil
E3 44 M Pedagogia, Bacharel em Professor de sala 15 anos, sendo 4
Sistemas de Informacao regular no Ensino na direcéo
Fundamental
E4 49 F Magistério, Pedagogia, Professor de sala 28 anos
Educagéo Fisica regular no Ensino
Fundamental
E5 45 F Magistério, Ciéncias Sociais | Professor de sala 11 anos
(Bach/Lic), Filosofia, regular na Educacéo
Pedagogia, 3 Infantil
Especializagbes
E6 50 F Magistério, Direcdo de Escola de | 30 anos, sendo
Histéria, Pedagogia, Educacéo Infantil 11 na direcdo
Especializagéo
E7 46 F Magistério, Pedagogia, Professor de sala 20 anos, sendo 8
Especializagéo regular na Educacéo na equipe de
Infantil gestdo da SME
ES8 45 F Magistério, Pedagogia, Professora de sala 20 anos, sendo 8
Especializacdo em regular no Ensino na diregéo
Psicopedagogia Fundamental
E9 34 F Pedagogia com Habilitacdo Técnico em Assuntos 8 anos, sendo 4

em DV,

Especializagdo, Mestrado e
Doutorado em Educagéo
Especial

Educacionais no
Ensino Superior

na equipe de
gestdo da SME
(chefia da
Divisédo de
Educacao
Especial)

Fonte: elaboracao prépria

Vale destacar, que ao término de cada entrevista, foi indicado aos

participantes que a terceira etapa da pesquisa seria a constituicio de um

programa formativo sobre a tematica. Foi também questionado se teriam

disponibilidade para compor o programa. Quatro participantes manifestaram

interesse imediato, mas sinalizaram a agenda apertada com outros processos

formativos, inclusive nova graduacdo e/ou especializacdes/aperfeicoamento.

Outros trés entrevistados confirmaram a participagdo, dependendo do

periodo/horario em que fosse ofertado o programa. Duas participantes

sinalizaram que nao poderiam se comprometer, ja que estdo para se aposentar

e ndo gostariam de comecar nenhuma formac¢ao no momento.
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Na terceira e Ultima etapa da pesquisa foi organizado e implementado
um programa de formacao para docentes e gestores do Sistema Municipal de
Ensino da cidade selecionada, pautado nos moldes da pesquisa colaborativa.
Com a autorizagdo da equipe de supervisdo escolar da SME, a proposta do
programa foi enviada ao “Centro de Formacdo de Professores”, érgao
responsavel por gerenciar os cursos/oficinas oferecidos aos docentes do
Sistema Municipal de Ensino. Foi estabelecido como critério de participacgéo,
ser docente, coordenador ou diretor de escolas municipais que tivesse
interesse na tematica. Nao poderiam participar estudantes, estagiarios ou
servidores que nédo estivessem ligados diretamente as escolas municipais. A
previsdo de inicio do programa era em outubro de 2019, sendo que seis
candidatas se inscreveram em formulario online, disparado pelo Centro. Das
seis candidatas, apenas trés eram docentes, outras trés eram estudantes de
Pedagogia. Mesmo ampliando-se o prazo de inscricdo para mais dez dias, nao
houve alteragdo nesse numero. Acredita-se que o pouco nimero de inscricdes
esteve relacionado ao término do semestre, com muitas atribuicbes aos
docentes, como a finalizacdo das atividades administrativas, postagem de
notas, términos de relatérios e 0os ensaios para formaturas. Em contato com a
equipe gestora da SME e do Centro de Formacdao, foi proposto nao ofertar o
programa na ocasido, mas no inicio do ano letivo de 2020.

Sendo assim, em meados de fevereiro de 2020, em contato hovamente
com a equipe responsavel pelo Centro de Formacéo de Professores da SME,
foi disparado e-mail com informacfes sobre o programa e ficha de inscricdo
para os docentes do Sistema Municipal. A ideia era ofertar apenas 10 vagas,
por ordem de inscricdo, para garantir um grupo pequeno e facilitar o
gerenciamento das discussdes. Logo nos primeiros dias de inscricdo, 20
pessoas se inscreveram, sendo apenas uma estudante, portanto ndo poderia
compor o grupo. Optou-se por ampliar as vagas e entrou-se em contato com as
candidatas, por e-mail. Também foi enviado e-mail as trés professoras inscritas
na primeira vez que o formulario foi enviado pelo Centro de Formacéo,
totalizando 22 convidados para esta etapa.

O programa de formacao estava com previsdo de inicio para final de

marco de 2020, e iria acontecer de forma presencial nas dependéncias da
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UFSCar. Entretanto, o Brasil, assim como o mundo todo, foi acometido pela
Pandemia do novo Coronavirus, descoberto em dezembro de 2019 e que, por
ocasionar uma sindrome especifica, recebeu o nome de SARS-CoV-2 (sigla do
inglés cuja traducdo significa Sindrome Respiratéria Aguda Grave do
Coronavirus 2). A doenca causada por esse novo Coronavirus recebeu a
denominacéo, pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), de COVID-19 (do
inglés Coronavirus Disease 19), que levou a medidas de suspensao de
atividades académicas e aglomeragbes sociais na tentativa de evitar a
disseminacédo do contagio pelo virus. Como tudo estava incerto diante desse
novo cenario, as candidatas foram comunicadas da prorrogacdo do inicio do
programa, para o més de abril de 2020. Entretanto, a situagdo mundial de
infeccdo pelo virus se agravou, o que levou a repensar o formato inicial do
programa.

Um novo e-mail foi enviado para as 22 inscritas, sinalizando a
impossibilidade de realizagdo presencial do programa formativo e consultando
se poderiam participar em formato remoto. Das 22 inscritas, 11 delas
responderam positivamente ao interesse em participar mesmo que a distancia.
No decorrer dos primeiros encontros, trés novas professoras foram indicadas
por colegas que estavam participando, totalizando 14 professoras participantes
do programa.

No Quadro 3 a sequir, estdo caracterizadas as participantes da terceira
etapa da pesquisa, que compuseram o programa de formacdo, identificadas
pela letra P (inicial de participante) seguida da numeracédo de 1 a 14 (atribuida
de acordo com a ordem de apresentacdo realizada nos trés primeiros
encontros virtuais). Destaca-se que a participante P14 também foi entrevistada

na segunda etapa da pesquisa, portanto sua identificacao sera P14ES5.



Quadro 3 — Caracterizacdo participantes terceira etapa (programa de formag¢ao)
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Ident. Idade Formacado inicial Pé6s-graduacéo Atuacdo no momento Tempo de atuacao
(anos) no magistério
P1 51 Magistério, Pedagogia, Especializagdo em Fisiologia do Exercicio Professor de Educacéo | 20 anos (sendo 9 na
Educacao Fisica Fisica no Ensino | diregéo)
Fundamental
P2 44 Magistério, Técnico em | Especializacdo em Educacdo Infantil; em Arte, Educacdo e | Educacgéo Infantil | 21 anos
Enfermagem, Pedagogia, | Movimento; em Educacédo, Ciéncia, Tecnologia e Sociedade (em | (creche) e Artes Ensino
Licenciatura em Artes curso) Fundamental Il
P3 38 Magistério, Pedagogia Especializagdo em Educacdo infantil, em Psicopedagogia, e | Educagéo Infantil | 22 anos (sendo 9 na
Mestrado em Formacéo de Professores (creche) direcdo e 3 na
coordenacéo)
P4 32 Pedagogia com Habilitagdo | Especializacdo em Psicopedagogia institucional e clinica Ensino Fundamental | 9 anos
em Educacao Especial (anos iniciais EF 1)
P5 51 Técnico de Enfermagem, Especializacio em Etica, valores e cidadania na escola; Inspecgéo | Educagéo Infantil (pré- | 10 anos
Pedagogia, Artes Visuais e Supervisdo escolar; Direito Aplicado na Educagdo; AEE (em | escola) e voluntaria no
curso) hospital
P6 24 Pedagogia Especializagdo em Tecnologia da Educagédo (em curso) Educacéo Infantil | 2 anos
(creche)
P7 35 Magistério, Pedagogia, Educagdo Infantil (pré- | 14 anos
Licenciatura em Histéria escola)
P8 38 Magistério, Pedagogia (em Educacéo Infantil | 15 anos
curso) (creche)
P9 50 Pedagogia Especializagdo em Arte, Educagdo, Letramento; em Educacgdo | Educagéo Infantil | 23 anos
Infantil (creche)
P10 51 Magistério, Pedagogia Educacé@o Infantil (pré- | 20 anos
escola)
P11 30 Licenciatura em Educacado | Especializagdo em Autismo e TEACCH, Mestrado em Educacgdo | AEE Educacéo Infantil 4 anos
Especial (em curso)
P12 30 Pedagogia Mestrado em Educacgéo Ensino Fundamental | 6 anos
(anos iniciais)
P13 51 Magistério, Pedagogia, | Ed. Especial com énfase em deficiéncias multiplas; Arte, Educagdo | Educagcdo Infantil (pré- | 23 (sendo 5 na
Psicologia e Terapia; Psicopedagogia Institucional e Clinica; Midias na | escola) direcdo)
Educacao
P14E5 | 45 Magistério, Ciéncias Sociais | Especializacdo em Meio Ambiente e desenvolvimento Sustentavel, | Educagao Infantil (pré- | 11 anos

(Bach/Lic), Licenciatura em
Filosofia, Pedagogia

Educacao Fisica Escolar, Midias na Educacédo, Educacédo Especial
com énfase na Deficiéncia Mdltipla

escola) e AEE

Fonte: elaboracao prépria
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5.4 Materiais e equipamentos

Para o desenvolvimento da pesquisa foram utilizados os seguintes
equipamentos: gravador de audio digital, smartphone, computador com acesso a
Internet e pacote da Microsoft Office, para busca e registro das informacdes
coletadas e software para a gravacdo dos encontros virtuais da propria
plataforma do Google Meet.

5.5 Técnicas e instrumentos de coleta de dados

Para a realizacdo da coleta de dados, inicialmente foram escolhidos os
filtros para a busca de informagBes nos sites governamentais: periodo de
matricula, etapa de ensino, modalidade, escola, deficiéncia, internacdes por
doencas crbnicas. Em seguida, com essas mesmas sele¢cbes, ocorreram as
buscas nos documentos das Secretarias Municipais de Educacdo e de Saude.
Além disso, foi elaborado um questionério online para ser enviado as escolas do
Sistema Municipal de Ensino.

Foram elaborados quatro roteiros de entrevista semi-estruturada: um para
0 gestor da divisdo de Educacdo Especial da SME, outro para os diretores de
escola, outro para os professores de sala regular e um para os professores do
AEE (APENDICES A, B, C e D). Os roteiros continham perguntas especificas
sobre a matricula de estudantes com doenca crbénica e/ou deficiéncia com
comorbidade, periodo em que os profissionais puderam atuar com esses
estudantes, quais as condi¢cdes de saude deles, como era a frequéncia e as
parcerias que puderam ser realizadas no decorrer dos periodos de matricula.
Antes de serem apresentados aos participantes, os roteiros foram apresentados
aos membros do “Nucleo de Estudos e Pesquisas: inovacdo em educacao
inclusiva, em tecnologia educacional e formacdo profissional em diferentes
contextos® para as adequacdes necessarias.

Optou-se pelas entrevistas, pela oportunidade de obtencéo de dados que
nao se encontram em fontes documentais além de possibilitar que “os dados

sejam quantificados e submetidos a tratamento estatistico” (MARCONI;

* Grupo de pesquisa, coordenado pela Prof? Dr2 Adriana Garcia Gongalves (UFSCar)
(dgp.cnpg.br/dgp/espelhogrupo/8575397861758757)
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LAKATOS, 2003, p. 198). As conversas foram gravadas em dois equipamentos:
gravador digital e aparelho smartphone.

Na ultima etapa de coleta de dados, foi organizado um programa de
formacgéo realizado na modalidade a distancia, contendo atividades sincronas
(encontros virtuais semanais pela plataforma Google Meet) e atividades
assincronas (realizadas em Ambiente Virtual de Aprendizagem - AVA). Além
disso, as interacdes entre as participantes do programa ocorreram por e-mail e
mensagens no grupo de WhatsApp.

Antes do inicio do programa, foi enviado um questionario inicial de
caracterizacdo das participantes (APENDICE E). Durante o programa de
formacdao, foram utilizados os seguintes instrumentos: o Google Meet e gravacao
da propria plataforma, bem como o Diario de Campo para registro das
impressdes da pesquisadora apds cada encontro virtual.

Ao final do programa, foi elaborada uma avaliagdo por meio do Google
Forms. A avaliacdo foi pautada no modelo proposto por Mendes, Vilaronga e
Zerbato (2014) composta por 20 questdes no modelo Likert, sendo 1
insatisfatorio / sem importancia e 5 muito satisfatorio / muito importante. No

formulario também havia seis questdes dissertativas.

5.6 Procedimentos de coleta de dados
5.6.1 Primeira Etapa: busca por documentos advindos dos 6rgéos publicos
Atendendo aos objetivos da pesquisa, em fevereiro e marco de 2019 foi
realizada uma analise documental nos sites governamentais, na busca de
relatérios informativos sobre estudantes com doencas crénicas e deficiéncias.
Em margo de 2019, no site do INEP, clicou-se no banner “Resultados e
Resumos”™, selecionou-se o ano de 2018, considerando que os dados de 2019
ainda ndo estavam consolidados. Clicou-se no link denominado “Resultados
finais do Censo Escolar (redes estaduais e municipais) Anexo I” e “Resultados
finais do Censo Escolar (redes estaduais e municipais) Anexo II”. Os anexos | e
Il foram baixados em computador. Nesses documentos foram selecionados os

dados referentes ao municipio escolhido para a realizagédo da pesquisa.

® http://inep.gov.br/web/guest/resultados-e-resumos
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Ainda no site do INEP, foram consultados os dados relacionados as
“Sinopses Estatisticas da Educagdo Basica’®, baixou-se o arquivo referente ao
ano de 2018. Foram analisadas as planilhas dos numeros totais de matriculas
na Educacdo Basica, depois as planilhas especificas da Educacgdo Infantil,
Ensino Fundamental e Educacdo Especial do municipio selecionado. Para
facilitar a visualizacdo das planilhas, que apresentam os dados de todo o Brasil,
foram utilizados os seguintes filtros: Regido Geogréfica, Unidade Federal,
Municipio e Cdadigo do Municipio. Em marco de 2020 repetiram-se as buscas
nos mesmos enderecos e 0s arquivos referentes ao ano 2019 ja estavam
consolidados. Sdo estes que serdo apresentados neste relatério (INEP, 2020).

Ainda em margco de 2019, realizou-se a busca no Portal da
Saude/DATASUS. Selecionou-se o banner “Informacdes de Saude (TABNET)”,

opcdo “Epidemiolégicas e Morbidade””

e depois, nas opcles relacionadas as
doencas crbnicas (contagiosas e ndo contagiosas): “casos de Aids - Desde 1980
(SINAN)”, “Casos de Tuberculose - Desde 2001 (SINAN)”, “Doencas e Agravos
de Notificacdo - 2007 em diante (SINAN)”, “Programa de Controle da
Esquistossomose (PCE)” e “Hipertensao e Diabetes (HIPERDIA)”.

Para cada grupo de opcao, selecionou-se o Estado, depois o Municipio
pretendido e o ano mais recente das informacdes. Constatou-se que do
Municipio desejado, havia somente informacgfes relacionadas a hipertensdo e
diabetes, com a data mais recente sendo de 2013. Salvaram-se as planilhas
geradas nessa opcao.

No mesmo periodo, foram realizadas as buscas no portal do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Selecionou-se o banner
denominado “Estatistica”. Por assunto, selecionou-se o tema “satde”™ e em
seguida, as opgdes “Pesquisa Nacional de Amostra por Domicilio — continua
(PNAD)” (IBGE, 2008; 2010); “Pesquisa Nacional de Saude (PNS)” e “Pesquisa
Nacional de Saude do Escolar (PeNSE)”, edi¢cdes 2009, 2012 e 2015 (IBGE,
2009; 2013; 2016), “Pesquisa Nacional de Demografia e Saude da Crianca e da

Mulher (PNDS) 2006” (BRASIL, 2009b).

6 http://inep.gov.br/web/guest/sinopses-estatisticas-da-educacao-basica
" http://www2.datasus.gov.br/DATASUS/index.php?area=0203
® https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/saude.html
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Além disso, o site do INCA® também foi consultado. Na aba “Cancer’,
opcao “Numeros de Cancer”, escolheu-se o assunto “Registros de Cancer de
Base Populacional”’. Baixou-se o manual “Cancer no Brasil — Dados dos
Registros de Base Populacional” (INCA, 2010), correspondendo aos dados
sobre a incidéncia e a prevaléncia do cancer na infancia e adolescéncia.

Analisaram-se 0s materiais disponiveis e baixaram-se as publicacdes
mais atuais referentes a cada tema.

Vale destacar que em margco de 2020 foram repetidas as buscas nos
mesmos sites, com 0s mesmos filtros, para garantir que os dados apresentados
nesta pesquisa estivessem atualizados.

Como os dados relacionados a educacdo disponiveis nos sites
governamentais ndo traziam informacdes atuais e pouco especificas com
relacdo a matricula dos estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade no Sistema Municipal de Ensino da cidade do interior paulista
selecionada para a pesquisa, ainda no més de marco de 2019 a SME foi
contatada, visto que possui um setor responsavel pelo acompanhamento das
matriculas realizadas nas escolas, a fim de verificar a existéncia de registros dos
estudantes com doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade. Em abril de
2019, teve-se a informacdo de que seria possivel somente a emissao de listas
de estudantes com deficiéncias por escola, no periodo desejado a partir de
2010, embora essa informacdo ndo trouxesse os dados referentes as
comorbidades, nem as frequéncias dos estudantes durante o periodo letivo.

Considerando isso, ap6s algumas tentativas, foi marcado no més de maio
de 2019, um horario com a equipe de gestdo de SME (Chefia do Departamento
de Ensino Fundamental e membros da Supervisdo de Ensino). O projeto de
pesquisa foi apresentado a equipe e prop6s-se elaborar um instrumento que
auxiliasse na coleta dessas informacdes.

Desta forma, um questionario foi elaborado pelo Google Forms
(APENDICE F) a ser disparado ao e-mail das escolas, sendo antes apreciado
pela equipe da SME durante o més de junho de 2019. Optou-se por restringir 0s
dados de coleta para os anos de 2017, 2018 e 2019, considerando que a equipe

de diretores e assessores de direcdo assumiu a funcéo no inicio de 2017 e as

? https://www.inca.gov.br/institucional
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informacgdes seriam mais recentes e identificadas durante sua gestdo. Vale
destacar que até o ano de 2019, os cargos de diretores, assessores de direcédo e
coordenadores pedagdgicos nesse municipio eram considerados “funcdes
gratificadas”, ou seja, professores(as) concursados(as) que compdéem o quadro
de servidores municipais, mas sédo convidados(as) pela equipe de gestdo da
SME, sob a concordancia das pastas administrativas das secretarias
responsaveis, a exercerem aquelas fun¢des nas escolas.

O formulario online continha uma breve explicacdo sobre a pesquisa e
indicava algumas doencas cronicas e deficiéncias com comorbidades, para que
0s respondentes tivessem nocdes sobre a tematica. Era composto por oito
guestbes — sendo sete do tipo mdltipla escolha e uma dissertativa — e 0s
responsaveis pelo preenchimento deveriam identificar o nome da escola por
extenso, somente para controle da pesquisadora.

No més de julho de 2019, o questionario online foi enviado para 58
escolas, sendo nove Escolas Municipais de Educacdo Basica (EMEB), que
atendem alunos do Ensino Fundamental (sendo duas que atendem Ensino
Fundamental Ciclo | e Il), um Centro Municipal de Educacédo de Jovens e Adultos
(CEMEJA) e 48 Centros Municipais de Educacao Infantil (CEMEI), sendo alguns
atendendo a faixa etaria de creche (0 a 3 anos), outros da pré-escola (4 a 5
anos) e outros ainda, as duas etapas da Educacéo Infantil (0 a 5 anos). Os
diretores ou o0s secretarios das escolas poderiam realizar o preenchimento
durante 15 dias.

Como as respostas ndao foram enviadas de imediato foi necessario
estender o prazo. No inicio de setembro de 2019, essa coleta foi finalizada. No
total, 33 escolas responderam ao questionario, sendo seis EMEB e 27 CEMEI.
Foram identificadas entdo, algumas escolas que tiveram as matriculas dos
estudantes naquelas condi¢des; quem eram os diretores/gestores e quem foram
seus professores, para organizar a coleta da préxima etapa da pesquisa.

Ao mesmo tempo em que as informag¢des eram buscadas junto & SME,
entrou-se em contato no gabinete da SMS, para complementar as informacoes
colhidas junto aos sites governamentais. Das informagfes obtidas, constatou-se
gue nado existia um unico registro para o cadastro das pessoas com doencas

crénicas no municipio, mas que as informag¢des estariam concentradas nos
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setores de atendimento, como na Irmandade de Santa Casa e no Centro
Municipal de Especialidades Médicas (CEME).

Entrando em contato por telefone com o setor de oncologia da Santa
Casa no més de abril de 2019, recebeu-se a informacédo de que ndo ha no local,
atendimentos de pessoas em idade escolar, considerando que esses casos Sao
encaminhados para cidades de referéncia no tratamento. Ainda na Santa Casa,
foram solicitadas informacdes sobre os pacientes em tratamento renal, como as
didlises. Teve-se a informacao de que ndo ha uma lista atualizada dos pacientes
por faixa etaria e nem o registro sobre as matriculas deles. Entretanto, sugeriram
entrar em contato com o Centro de Atendimento de Infec¢des Cronicas (CAIC).

Foi feito o contato por telefone com local, para agendar horario com a
chefia a fim de apresentar o projeto de pesquisa e solicitar as informacdes
necessarias para esse mapeamento inicial dos estudantes com doenca crbnica
e/ou com deficiéncia com comorbidade. O agendamento foi feito no més de maio
de 2019 e apds apresentar o projeto e as demandas para essa fase de coleta,
constatou-se que o CAIC soO realiza atendimentos de pessoas com virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) e com tuberculose. Na ocasido, ndo havia
pessoas em idade escolar na lista de pacientes, apenas dois bebés em teste
para HIV. A orientagéo foi procurar o Ambulatério Médico do Governo do Estado
de S&o Paulo (AME), para obter essas informacgoes.

Ainda em abril de 2019, ja havia sido solicitado agendamento no CEME e
no AME. A chefia responsavel pelo CEME agendou um horario em maio de
2019, que comunicou que ndo existe um registro Unico dos atendimentos
oferecidos pelo municipio para as pessoas com doencas cronicas,
especialmente diabetes, hipertenséo, cancer. Entretanto, foi comunicado que as
Unidades Basicas de Saude (UBS) e especialmente as Unidades de Saude da
Familia (USF) de cada bairro possuem a relacdo dos pacientes atendidos com
doencas crbnicas e que, se fosse objetivo da nossa pesquisa, esta poderia ser
apresentada as chefias das USF para uma conversa com 0S agentes
comunitérios de saude. Além disso, teve-se a informacdo de que no CEME ha
cerca de 200 prontuarios de pacientes da neuropediatria disponiveis para

analise: pacientes em investigacdo de sindromes ou Transtorno do Espectro do
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Autismo, por exemplos, se fosse o foco da pesquisa quantificar pessoas nessas
condicdes.

N&o obteve-se retorno da diretoria do AME, mesmo enviando e-mails,
telefonando e comparecendo no local, ndo foi possivel o agendamento, embora
por telefone soube-se que a equipe do AME recebe todas as fichas de pacientes
gue fardo algum tratamento especifico, como o0 oncoldgico, a ser realizado em
alguma cidade de referéncia, encaminhando e acompanhando esse tratamento.

Percebendo que a tarefa de realizar esse mapeamento poderia ser
enquadrada em outra pesquisa, optou-se por ndo dar prosseguimento neste
momento as buscas mais especificas, uma vez que os dados obtidos por meio
do questionario enviado as escolas cumpriu 0 objetivo da pesquisa, pois o foco
central era mapear os estudantes com doenca cronica ou deficiéncia com

comorbidade do municipio elencado para a pesquisa.

5.6.2 Segunda Etapa: aplicacdo de roteiros de entrevista aos gestores,
diretores e professores

Esta segunda etapa da pesquisa foi com fontes secundarias: os gestores
da Educacéo Especial, diretores de escolas, professores de sala regular e/ou
professores do AEE que compdem o Sistema Municipal de Ensino e que
passaram pela situacdo de acompanhar estudantes nas condi¢cdes
mencionadas, em algum momento de sua trajetéria profissional, conforme as
respostas obtidas pelo questionario enviado as escolas.

Os nove participantes desta segunda etapa, antes de serem
entrevistados, receberam as informacdes sobre a pesquisa e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que foi lido e assinado (APENDICES
G,H,leld).

O objetivo desta etapa era investigar e conhecer como foi 0 processo de
acompanhamento escolar durante o periodo de afastamento ou de tratamento
clinico, bem como no retorno dos estudantes com doenca crbnica e/ou
deficiéncia com comorbidade apds periodo de afastamento para tratamento de
saude; quais parcerias ocorreram; quais acbes foram realizadas quanto ao
processo de ensino e de aprendizagem; como foi o desempenho dos alunos

nesse processo; quais sugestdes de acbes para minimizar o impacto dos
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afastamentos na trajetoria do estudante ou para a atuacdo de toda a
comunidade escolar diante das circunstancias. Com base nos dados coletados e
analisados, ocorreu a ultima etapa da pesquisa.

Para tanto, as entrevistas foram realizadas com base nos roteiros
elaborados para entrevista semi-estruturadas (APENDICES A, B, C e D), nos
locais de trabalho dos profissionais, em horario combinado, de forma individual,

durando cerca de 30 minutos cada entrevista.

5.6.3 Terceira etapa: uma proposta de formacdo para professores e
diretores nos moldes da Pesquisa Colaborativa

A terceira etapa da pesquisa procurou analisar as situacdes e os desafios
enfrentados pelos participantes, levando em consideragéo as demandas sobre a
tematica e o0s saberes docentes necessarios para a atuacdo diante das
situacBes de afastamento dos estudantes, por doenca cronica e/ou deficiéncia
com comorbidade. Procurou também discutir as acbes que foram e/ou poderiam
ser realizadas, e considerando a literatura sobre a tematica, as possiveis
préaticas a serem desenvolvidas e implementadas nas escolas.

A organizacao dos encontros, com a eleicdo dos contetdos e da dinamica
de trabalho, foi uma construgdo coletiva, caracteristica da Pesquisa
Colaborativa. Para que em todo o processo houvesse momentos de reflexao-
acdo e as competéncias dos participantes pudessem ser somadas: 0S
professores “[...] com o potencial de analise das praticas pedagdgicas; e o
pesquisador, com o potencial de formador e de organizador das etapas formais
da pesquisa” (IBIAPINA, 2008, p.20).

Em meados de abril de 2020, foi elaborado no Google Forms, um
formulario de identificacdo das professoras participantes do programa de
formacdo (APENDICE E) e no documento, solicitado que indicassem se seriam
favoraveis que o programa fosse realizado a distancia, com momentos de
interacdes sincronas (com duracdo de pelo menos duas horas) e assincronas.
Também no documento, foi pedido que indicassem o melhor dia e horario para
as interacbes sincronas e quais ferramentas poderiam ser utilizadas pela

familiaridade com o uso delas.
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O link do formulario foi enviado na ultima semana de abril de 2020 para as
22 professoras e solicitado que respondessem as questbes até a primeira
semana de maio. Na primeira semana de maio, duas professoras haviam
respondido. Foi mandado novo e-mail as demais, solicitando que respondessem.
Até o dia 15 de maio de 2020, 11 participantes retornaram com as respostas,
todas sendo favoraveis de que o programa de formacédo ocorresse a distancia.

As participantes indicaram ainda os dias e horarios com maior
disponibilidade para participarem de forma sincrona: quinta-feira das 19h as 21h,
com 7 participantes assinalando essa alternativa. As ferramentas sugeridas para

as interacOes estado dispostas na Tabela 1 a sequir:

Tabela 1 — Sugestdes de ferramentas para as interagdes virtuais

Ferramenta Quantidade
votos

E-mail
WhatsApp
Moodle:
Hangouts:
Meet:
Facebook:
Zoom
Live/ Instagram
Microsoft Teams
Duo
Skype

Fonte: elaboracgédo prépria

RRIFPRPINWWh~lOI©O|O

Considerando as sugestoes, foi acertado em manter o e-mail e um grupo
de WhastApp para os informes, lembretes e envio de atividades, principalmente
nesse inicio, enquanto outros recursos estavam sendo criados. Além disso,
como existe a possibilidade de fazer a gravacdo dos encontros virtuais pelo
notebook ou smartphone, optou-se em utilizar o Google Meet. Foi criado ainda
um AVA no Moodle, plataforma utilizada pela Secretaria de Educacdo a
Distancia (SEaD) da UFSCar, que ficou inserido no Portal dos Professores,
importante ambiente de acesso aos programas de formacdo continuada que
acontecem na UFSCar direcionados aos professores.

Desta forma, um e-mail foi enviado para as 11 professoras com o TCLE
(APENDICE K) para preenchimento. Mediante a dificuldade da impressdo e

assinatura pelas participantes no contexto da Pandemia por SARS-CoV-2,
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optou-se pela versédo digital do TCLE, na qual elas poderiam preencher com o
nome e numero de Registro Geral (RG), além de marcar a op¢ao se desejariam
participar da pesquisa e se permitiram o uso de sua imagem. Pelo e-mail
também foi enviado um video de introducdo, apresentando a pesquisadora e
alguns conceitos importantes a serem trabalhados ao longo do programa,
somente para a familiarizacdo com o assunto: o que € doenca crbnica, 0 que é
comorbidade, quais as implicacdes dessas condi¢des na vida dos estudantes e
de suas familias. Por fim, enviou-se convite com o link para a reunido no Google
Meet.

O link para o encontro virtual também foi enviado pelo grupo de
WhatsApp com as recomendacfes para assistirem ao video inicial e
preencherem ao TCLE. Sendo assim, o programa teve seu inicio no dia quatro
de junho de 2020, as 19h.

Foram realizados 10 encontros virtuais'® (atividades sincronas) com
duracdo média de duas horas cada um, durante os meses de junho e agosto de
2020. Todos foram gravados pela pesquisadora, usando a ferramenta do proprio
Google Meet e transcritos na integra, utilizando a op¢éo de digitacdo por voz do
Google docs. Também foi utilizado o Diario de Campo para registro das
impressdes da pesquisadora apds cada encontro virtual (MANZINI, 2020).

O link de cada gravacéo ficou disponivel no AVA, na unidade referente a
semana do encontro virtual, para que as participantes pudessem ter acesso no
caso de duvidas ou auséncia durante o encontro sincrono.

A cada encontro, era informado o que fora realizado no encontro anterior
e 0 que estava previsto para o encontro atual. Como o programa esteve pautado
nos moldes da Pesquisa Colaborativa, 0 que estava previsto inicialmente
poderia ser ajustado de acordo com as sugestées do grupo, o que foi sempre
realizado, especialmente a partir do terceiro encontro.

Também aconteceram atividades assincronas no AVA, por e-mail e
WhatsApp. As discussdes durante os encontros virtuais e durante a semana no
AVA, no e-mail e/ou no grupo do WhatsApp, somadas as anotacdes no Diario de
Campo, foram auxiliando na organizacdo e nas estratégias para abordar os

conteudos e construir as agdes da semana seguinte.

% Um quadro com detalhamento do programa sera apresentado no item 6.3, dos resultados.
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5.7 Analise dos dados
5.7.1 Primeira Etapa: documentos advindos dos 6rgéos publicos

As informacfes advindas dos sites governamentais da area da educacao
e da saude (IBGE, INCA, DATASUS, INEP), por serem dados mais quantitativos,
foram organizadas em planilhas do Microsoft Excel. Assim, foi possivel fazer o
levantamento das doencas cronicas que acometem os estudantes em alguns
momentos de sua trajetdria escolar, bem como o levantamento das deficiéncias
dos escolares, primeiramente em ambito nacional e depois, na cidade estudada.

As buscas nesta primeira etapa também aconteceram nas Secretarias
Municipais de Educacao e de Saude, além de setores especificos desta ultima
Secretaria (Hospitais, Centros de Especialidades). Como os dados foram mais
descritivos, foram registrados em documentos do Microsoft Word a fim de
fornecer um percurso dessas buscas.

Nesta etapa do estudo também foi elaborado e enviado um questionario
as escolas para possibilitar o levantamento mais especifico sobre os estudantes
com doenca cronica e deficiéncia com comorbidade.

Por fim, os dados obtidos por este questionario foram também
sistematizados em uma planilha do Microsoft Excel, gerada pelo proprio
formulario do Google, o que facilitou a visualizacdo das informacdes e as

andlises realizadas.

5.7.2 Segunda etapa: entrevista aos gestores, diretores e professores

As entrevistas realizadas com integrantes do Sistema de Ensino da
cidade estudada (gestor da divisdo de Educacédo Especial, diretor de escola,
professor de sala regular e professor de AEE) ocorreram entre os meses de
setembro e outubro de 2019. Foram transcritas utilizando-se um computador
com acesso a Internet e a opcdo digitacdo por voz, contida no menu
“ferramentas” do documento do Google. Além disso, o software IngSribe também
foi utilizado para organizar as transcri¢coes, acrescentando o marcador de tempo
nas falas. O total de tempo de transcri¢cao foi de aproximadamente cinco horas.
Além das transcricbes foram utilizadas as anotacées em Diario de Campo da

pesquisadora, realizadas ao término de cada entrevista para que as informacdes
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e dados complementares fossem preservados e auxiliassem na pré-analise dos
dados (MANZINI, 2020).

ApoOs as transcri¢cdes, os dados interpretados foram organizados em seis
categorias tematicas (MANZINI, 2020):

1) Condicbes de saude dos(as) estudantes e o impacto no processo de
escolarizacdo: apresenta o0s relatos dos(as) professores(as) ao
descrever as condi¢cdes de saude dos(as) estudantes e as consequéncias
dessas condicdes no processo de escolarizacao;

2) Contribuicbes e desafios das familias: nesta categoria, constam o0s
relatos da participacdo das familias dos(as) estudantes na manutencao do
processo de escolarizagcdo e as impressdes dos(as) docentes sobre o
impacto das condicdes de saude nas rotinas dos familiares;

3) Processo de adoecimento dos(as) estudantes e luto: ha um destaque a
respeito da preocupacdo dos(as) docentes com a possibilidade de
falecimento dos(as) estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade;

4) Parceria com educacao / saude: contempla os relatos das parcerias
firmadas no contexto das escolas;

5) AcOes realizadas pelos(as) docentes / gestdo / equipe escolar: acoes
realizadas com os(as) estudantes no processo de escolarizacdo (em
afastamento ou no seu retorno);

6) Sugestdes de agbes: constam as indicagbes dos(as) professores (as) e
gestores (as) de possiveis acdes a serem realizadas na escola, junto a

SME e sobre as possiveis parcerias com a SMS.

Os excertos das respostas dos(as) entrevistados(as) foram agrupados
nas categorias pela semelhanca na teméatica e foi organizado um roteiro para ser
enviado a dois juizes, selecionados por serem membros do “Nucleo de Estudos
e Pesquisas: inovagcdo em educacao inclusiva, em tecnologia educacional e
formacdo profissional em diferentes contextos”, e por serem pesquisadores
experientes na tematica, utilizando em suas pesquisas, as entrevistas com

professores (APENDICE L). Houve 100% de concordancia entre os juizes e a
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pesquisadora sobre a organizacdo das categorias e dos excertos

correspondentes.

5.7.3 Terceira etapa: programa de formacdo docente nos moldes da
Pesquisa Colaborativa

Os dados advindos das atividades sincronas e assincronas do programa
de formacao, bem como dos registros dos Diarios de Campo, foram organizados
em documento do Microsoft Word e descritos por encontro virtual, conforme item
6.3, analisando-se a tematica desenvolvida em cada um, por meio das
discussbes e interacbes com as professoras participantes. Para ilustrar as
discussdes e produgdes realizadas no decorrer dos encontros, foram destacados
excertos das falas das participantes, procurando relacionar com a literatura.

Por fim, todos esses dados foram organizados em quatro categorias
tematicas, visto a prevaléncia dos assuntos retomados em varios momentos do
programa (MANZINI, 2020):

1) Formacao na area: relatos e contribuicdes reforcando a importancia do
conhecimento/formacdo sobre as condicdes dos estudantes com
doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade;

2) Uso das tecnologias: propostas de agbOes pautadas no uso dos
recursos de Tecnologias Digitais de Informacdo e Comunicacgéo (TDIC);

3) Parcerias entre educacdo, saude e familia: importancia do
estabelecimento de parcerias entre as trés instancias;

4) Sintese dos materiais produzidos: apresentacdo dos documentos
elaborados ao longo do programa de formacéo, para nortear as praticas
com relacdo aos estudantes e contribuir na elaboracdo de politicas

publicas no Sistema de Ensino.

Ao final do décimo encontro virtual foi enviado um formulario de avaliagéo
para as participantes, para a validade do programa no processo formativo delas
(APENDICE T). Os seguintes pontos foram analisados: estrutura do programa,

de um modo geral; estrutura dos encontros virtuais; o AVA; o material de apoio
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utilizado; a atuacdo das pesquisadoras; a relacdo do programa com a atuacao
docente e a auto-avaliacao das participantes.

Vale destacar que também n&o era obrigatorio inserir 0 nome na
avaliacdo, mas somente uma professora deixou de registrar. Finalizaram o
programa 14 professoras e para elas foi enviado o e-mail com o link do
formulario. Todas responderam dentro do prazo estabelecido (até 15 dias apds o
término do programa).

Na proxima Secao serdo apresentados e analisados os dados coletados

em cada etapa desta pesquisa.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO
6.1 Primeira etapa — buscas documentais (educacéao e saude)

Os dados obtidos na primeira etapa da pesquisa foram organizados pela
area de origem: educacdo e saude. Desta forma, serdo apresentados a seguir
os dados coletados no ambito da educacéo.

Os dados apresentados foram coletados nos sites governamentais da
area da educacdo. Vale destacar que ndo ha mencgdes nos documentos oficiais
a respeito da matricula de estudantes com doencgas crbnicas, apenas dos
estudantes PAEE, por isso a necessidade de elaboracdo do questionario
enviado as escolas (APENDICE F), como descrito no item 5.6.1 e que sera
analisado mais adiante.

A Tabela 2 a seguir apresenta um panorama das matriculas iniciais do
municipio estudado, de acordo com o Censo 2019, a fim de quantificar o total de
estudantes em cada etapa da Educacado Bésica.

Tabela 2 — Dados de matricula do municipio estudado: Educacgdo Bésica no Ensino Regular e
EJA, de acordo do Censo Escolar — 2019.

Ensino Regular EJA
EJA
ggp-, Educacéo Infantil Ensino Fundamental Médio Presencial
mi- Creche Pré- escola | Anos Iniciais | Anos Finais o
Fund. | Medio
Parc. | Integ. | Parc. | Integ. | Parc. | Integ. | Parc. | Integ. | Parc. | Integ.
Estadual 0 40 0 20| 4.940 804 | 6.485| 1.100| 5.049| 569 0 735
Urbana
Estadual 0 0 0 0 290 52 236 51 155 0 0 0
Rural
Munic. 3.154| 1.858| 3.328| 1.134| 4.423| 461 756 3 0 0 635 0
Urbana
Munic. 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Rural
Estadual | 3.154| 1.898 | 3.328 | 1.154 | 9.653| 1.317| 7.477| 1.154| 5.204| 569 635 735
e Munic.

Fonte: Elaboragdo prépria com base no Resumo do Censo escolar 2019
(http://inep.gov.br/web/guest/resultados-e-resumos). (Nota: Dep. Admin.: Dependéncia
Administrativa; Fund.: Fundamental; Integ.: Integral; Munic.: Municipal; Parc: Parcial).

Na Tabela 2 estdo apresentados os resultados de matricula inicial na
Creche, Pré-Escola, Ensino Fundamental e Ensino Médio (incluindo o médio
integrado e normal magistério). As informacdes estdo divididas entre o Ensino

Regular e a modalidade Educacao de Jovens e Adultos, em carater presencial.
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A EJA tem matriculas no Ensino Fundamental, sob responsabilidade do
Municipio, e no Ensino Médio, sob responsabilidade do Estado. Todos os dados
estdo divididos entre as redes estaduais e municipais, nas areas urbanas e
rurais. Ainda h& a informacédo sobre a duragéo do tipo de ensino, ou seja, se em
tempo parcial e integral.

Pela analise dos dados, € possivel constatar um grande numero de
estudantes em cada etapa da Educacao Basica Municipal e Estadual, lembrando
que a Educacao Infantil € de responsabilidade majoritaria da esfera municipal e
o0 Ensino Médio, exclusivo da esfera estadual. Apresentado este panorama, as
matriculas da Educacéo Especial estdo dispostas na Tabela 3 a sequir:

Tabela 3 — Dados de matricula do municipio estudado: Educacdo Especial, de acordo com o
Resumo do Censo Escolar — 2019.

Educacgdo Especial (Alunos de Escolas Especiais, Classes Especiais e Incluidos)
EJA
Dep. Educacdo Infantil Ensino Fundamental - Presencial
_ Médio

Admin. Anos

Creche Pré- escola Iniciais Anos Finais Eund. | Médio

Parc. | Integ. | Parc. | Integ. | Parc. | Integ. | Parc. | Integ. | Parc. | Integ.

Estadual 0 0 0 1] 155 8| 195 40| 102 13 0 8
Urbana
Estadual 0 0 0 0 7 0 7 0 4 0 0 0
Rural
Munic. 26 6 59 8| 178 10 60 0 0 0 24 0
Urbana
Munic. 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Rural
Estadual 26 6 59 9| 340 18| 262 40| 106 13 24 8
€ Munic.

Fonte: Elaboracdo propria com base no Resumo do Censo escolar 2019
(http://inep.gov.br/web/guest/resultados-e-resumos).  (Nota: Dep. Admin.: Dependéncia
Administrativa; Fund.: Fundamental; Integ.: Integral; Munic.: Municipal; Parc: Parcial).

\

Na Tabela 3 estdo os resultados referentes a matricula inicial da
Educacédo Especial, na Creche, Pré-Escola, Ensino Fundamental e Ensino Médio
(incluindo o médio integrado e normal magistério). Também, constam os dados
relacionados a Educacao de Jovens e Adultos presencial, dividida em Ensino
Fundamental e Ensino Médio, das redes estaduais e municipais, urbanas e
rurais em tempo parcial e integral e o total de matriculas nessas redes de

ensino.
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Na Tabela 4 a seguir, sdo apresentados os dados de matricula, da
Educacdo Especial em Classes Comuns, do municipio estudado no ano de
2019.

Tabela 4 — Numero de Matriculas da Educacdo Especial em Classes Comuns, por
Localizacao e Dependéncia Administrativa

Classe /localizacdo | Dependéncia Administrativa Matriculas Total
Federal 15
Classes Comuns | Estadual 532
Urbana Municipal 368 Lo73
Privada 158
Federal 3
Classes Comuns | Estadual 18 a8
Rural Municipal 0
Privada 17
Total 1.111

Fonte: elaboracéo propria com base na Sinopse Estatistica da Educac¢éo Basica do Censo
Escolar 2019 (INEP, 2020).

De acordo com a Tabela 4 e as informagfes contidas na Sinopse da
Educacao Basica (INEP, 2020), o numero total de matriculas ndo € um nimero
real, considerando que o mesmo aluno pode ter mais do que uma matricula.
Além disso, este numero ndo inclui as matriculas no AEE, mas o numero de
estudantes com algum tipo de deficiéncia, transtorno global do desenvolvimento
ou altas habilidades/superdotacdo em Classes Comuns do Ensino Regular e/ou
EJA. Na esfera municipal, que tem sido o enfoque maior desta pesquisa, ha 368
estudantes PAEE em classes comuns, correspondendo a cerca de 33% de
todas matriculas informadas na Tabela 4.

A Tabela 5 a seguir complementa a informacdo sobre a Educacdo
Especial no municipio em questdo, acrescentando o nimero de matriculas nas
Classes Exclusivas, mesmo nao sendo o foco da pesquisa, fornece um

panorama do quantitativo de estudantes PAEE.
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Tabela 5 — NGmero de Matriculas da Educacéo Especial em Classes Exclusivas, por
Localizacao e Dependéncia Administrativa

Classe /localizacdo | Dependéncia Administrativa Matriculas Total
Federal 0
Classes Exclusivas | Estadual 0
Urbana Municipal 3 363
Privada 360
Federal 0
Classes Exclusivas | Estadual 0 0
Rural Municipal 0
Privada 0
Total 363

Fonte: elaboracéo prépria com base na Sinopse Estatistica da Educacéo Basica do Censo
Escolar 2019 (INEP, 2020).

Nesta Tabela 5 permanece a mesma ressalva que a da Tabela 4 sobre o
namero total de matriculas, considerando que o mesmo estudante pode ter mais
do que uma matricula e que na soma, ndo estdo computadas as matriculas no
AEE, apenas as de turmas de Classes Exclusivas (Escolas Exclusivamente
Especializadas e/ou Classes Exclusivas de Ensino Regular e/ou Educacédo de
Jovens e Adultos). O mesmo estudante com mais de um tipo de deficiéncia ou
transtorno global do desenvolvimento e/ou tendo altas habilidades/superdotacéo,
foi computado apenas uma vez.

Vale destacar que entidades como a “Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais” (APAE) pertencem a dependéncia administrativa privada, mesmo
tendo carater filantrépico e recebendo repasses da esfera publica.

No Quadro 4 a seguir, sdo apresentados os numeros de matricula na
Educacdo Especial no municipio estudado, por tipo de deficiéncia, Transtorno
Global do Desenvolvimento ou Altas Habilidades/Superdotacdo, nas Classes

Comuns e nas Classes Exclusivas.
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Quadro 4 — nimero de matricula por deficiéncia, Transtorno Global do Desenvolvimento ou Altas
Habilidades/Superdotagcédo no ano de 2019.

CLASSES COMUNS CLASSES EXCLUSIVAS

Cegueira 6 Cegueira 8
Baixa Visdo 52 Baixa Viséo 5
Surdez 16 Surdez 6
Deficiéncia Auditiva 27 Deficiéncia Auditiva 4
Surdocegueira 0 Surdocegueira 1
Deficiéncia Fisica 118 Deficiéncia Fisica 50
Deficiéncia Intelectual 538 Deficiéncia Intelectual 287
Deficiéncia Mdltipla 38 Deficiéncia Multipla 67
Transtorno do Espectro do 74 Transtorno do Espectro do 0
Autismo Autismo

Altas Habilidades/Superdotacéo 339 Altas Habilidades/Superdotacao 77
TOTAL 1.111 | TOTAL 363

Fonte: elaboracdo prépria com base na Sinopse Estatistica da Educacdo Basica do Censo
Escolar 2019 (INEP, 2020).

Pela analise do Quadro 4, ha uma grande prevaléncia de estudantes com
Deficiéncia Intelectual (DI) nas Classes Comuns, seguida por estudantes com
Altas Habilidades/Superdotacdo (AH/S) e em terceiro lugar, por estudantes com
Deficiéncia Fisica (DF). Nas Classes Exclusivas, o maior numero de matriculas
também esta na DI, seguida pela Deficiéncia Mdltipla e depois DF.

Neste momento, serdo apresentados os dados referentes a area da
saude, que foram coletados nos sites governamentais, no intuito de fornecer um
panorama de como tem sido realizado os levantamentos estatisticos a respeito
das doencas cronicas. Destaca-se que nos dados encontrados, ndo ha mencao
sobre as deficiéncias dos escolares.

Na Tabela 6 a seguir sdo apresentados os nimeros de novos casos por
ano, registrados e acompanhados pelo Ministério da Salude no municipio
investigado, a fim de apresentar um quantitativo de pessoas da populacdo em
geral, com as condicfes cronicas — diabetes e hipertensdo — nos anos de 2008 a
2012. Vale destacar que essas informacdes ndo sao atualizadas no site do
Ministério da Saude (DATASUS) desde 2012, ndo representando 0 panorama
atual no municipio em questdo, mas fornecendo uma estimativa de

caracterizacao dele.
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Tabela 6 — Demonstrativo de novos casos de Hipertenséo, Diabetes Tipo 1, Diabetes Tipo 2 e
Hipertensdo com diabetes por Ano

Ano Hipertensao Diabetes Tipo 1 |[Diabetes Tipo 2 |Hiper c/ Diabetes
2008 477 26 61 314
2009 268 17 47 196
2010 236 26 77 260
2011 251 19 66 263
2012 95 9 32 131

Total 1327 97 283 1164

Fonte: Ministério da Salde - Sistema de Cadastramento e Acompanhamento de Hipertensos e
Diabéticos

A Tabela 7 a seguir, apresenta um recorte dessas condi¢cbes, mas na

faixa etaria até os 14 anos, indicando os novos diagndsticos por ano.

Tabela 7 — Demonstrativo de novos casos de Hipertensdo, Diabetes Tipo 1, Diabetes Tipo 2 e
Hipertensdo com diabetes por Ano na faixa etaria até 14 anos de idade

Ano Hipertensao Diabetes_Tipo_1 Diabetes_Tipo_2 Hiper c/_Diabetes
2008 0 3 2 0
2010 0 7 1 0
2011 0 6 1 0
2012 0 1 1 2

Total 0 17 5 2

Fonte: Ministério da Salde - Sistema de Cadastramento e Acompanhamento de Hipertensos e
Diabéticos

Os dados da Tabela 7, mesmo n&o sendo atuais, demonstram a presenca
de criancas e/ou adolescentes, no total da popula¢édo daquele municipio, com as
doencas cronicas: diabetes tipo 1, tipo 2 e hipertensdo com diabetes, nos anos
de 2008 a 2012. Sendo assim, certamente estudantes da Educacéo Infantil ou
do Ensino Fundamental apresentaram essa condicdo de saude e seus
complicadores em algum momento de seu processo de escolarizacao.

De acordo com o relatério da PNAD 2008 (IBGE, 2010), as 12 doencas
crbnicas mais comuns na populacdo em geral no periodo da realizacdo da
pesquisa foram: 1) doenca de coluna ou costas — desvio, curvatura anormal
(escoliose, cifose, lordose), deformidade (artrose, osteoporose, hérnia de disco);
2) artrite ou reumatismo — natureza inflamatéria ou degenerativa dos 0ssos e
articulacoes, podendo haver deformagdes (dor, tumor, rubor, calor); 3) cancer —
tumor maligno (carcinoma, sarcoma etc.); 4) diabetes (ou hiperglicemia) —

distirbios no metabolismo (aumento de glicose no sangue), deficiéncia de
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elaboracdo de insulina pelo pancreas; 5) bronquite ou asma — inflamacéo dos
brénquios: crises de tosse por pelo menos duas semanas, dificuldade para
respirar, crises de falta de ar, ruido ou barulho sibilante no peito ou nas costas;
6) hipertensdo — pressao alta; 7) doenca do coracdo — insuficiéncia cardiaca,
cardiopatia coronariana, ou angina; 8) doenca renal crbnica — rins nao
conseguem mais filtrar e eliminar liquidos que ndo servem para 0 organismo; 9)
depressao — diminuicdo da atividade por causa de estado emocional, apatia,
falta de animo; 10) tuberculose — contaminacdo pelo bacilo de Kock, mais
intensa nos pulmdes, mas pode atacar os rins, 0os 0ssos, a pele, os 6rgaos
genitais; 11) tendinite ou tenossinovite — inflamacao aguda de tenddes (tendinite)
ou de suas bainhas (tenossinovite): bursite de ombro, sindrome de Quervain ou
de tunel do carpo por exemplos; 12) cirrose — deformacgéo estrutura do figado e
alteracdes das suas funcdes em decorréncia do alcoolismo crénico, distarbios de
metabolismo, hepatite, esquistossomose e sifilis.

O Gréfico 1 a seguir apresenta um percentual de pessoas por faixa etaria,
gue informaram na PNAD, algum dos 12 tipos das doencas cronicas elencadas

pelo IBGE como as mais comuns na populacédo no ano de 2008 (IBGE, 2010):

Gréfico 1 — Percentual de pessoas com declaragéo de pelo menos um dos 12 tipos de doencas
cronicas selecionadas, segundo os grupos de idade — Brasil — 2008
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Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenacdo de Trabalho e Rendimento, Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilio, 2008.
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Pela andlise do Grafico 1, constata-se que embora houvesse um aumento
no percentual de doencas cronicas relacionado diretamente ao aumento de
idade da populagcéo, também havia neste periodo, criancas e adolescentes que
apresentavam condi¢des cronicas de saude, embora ndo seja preciso indicar
guais dessas condicdes seriam. Este percentual ndo pode ser desconsiderado
na implantacéo de politicas publicas e no planejamento de acdes, especialmente
relacionadas ao processo de escolarizagdo, visto que a condicdo de saude tem
um impacto grande também nessa éarea.

Complementando os dados do Grafico 1, no mesmo documento (IBGE,

2010) tem-se a seguinte constatacao:

As doengas crénicas identificadas por algum médico ou profissional de
saude mais frequentemente declaradas foram: hipertensao (14,0%) e
doenca de coluna ou costas (13,5%). Os percentuais para as demais
doengas foram: artrite ou reumatismo (5,7%); bronquite ou asma
(5,0%); depressdo (4,1%); doenca de coragcdo (4,0%) e diabetes
(3,6%). Estes percentuais apresentaram diferencas de acordo com a
faixa etaria analisada. Por exemplo, quando considerou-se as pessoas
de 35 anos ou mais de idade, 8,1% declararam ter diabetes. (IBGE,
2010, p. 39).

Especificamente sobre as criangas menores de cinco anos, as
informacgdes foram buscadas no relatério da PNDS 2006 (BRASIL, 2009b). Este
relatorio dedicou um capitulo para tratar da mortalidade e perfil de morbidade de
criangas menores de cinco anos no Brasil em 2006. Por morbidade, considerou
0S agravos a saude mais comuns nessa idade. As doencas respiratorias, as
diarreias e o0s acidentes estavam entre as principais causas de mortalidade
naguela faixa etaria no pais, sendo portanto, as maiores causas de internacdes
e atendimentos ambulatoriais (BRASIL, 2006).

Na Tabela 8 a seguir ha o registro do percentual por regido do Brasil, das
incidéncias de algumas condi¢cées que foram, em 2006, motivos de internacdes

hospitalares durante 12 meses, em criancas menores de cinco anos.
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Tabela 8 — Percentual de causas de internacdo em criangas menores de cinco anos no ano de
2006, por regido do Brasil.

Regido Diarreia Pneumonia | Bronquite | Acidentes | Outras Numero
causas de casos
Norte 51 3,8 2,6 1,0 14,1 1023
Nordeste 3,9 3,0 4,1 0,6 13,6 924
Sudeste 0,9 2,0 3.4 11 11,6 955
Sul 1,8 2,6 2,6 1,2 10,9 924
Centro-oeste 1,9 3,9 2,0 2,0 11,0 991

Fonte: elaboracéo propria com base na Tabela 2 do PNDS 2006 (BRASIL, 2009b, p. 178).

Analisando a Tabela 8 constata-se a prevaléncia de doencas respiratorias
como duas importantes causas de comprometimento da saude de criangas, o
gue ndo pode ser desconsiderado no planejamento de acOes preventivas —
como campanhas de imuniza¢des para pneumonia e gripe, por exemplos — e
acOes de combate — como diagndstico precoce e protocolos de tratamento
eficazes. Um dado que também foi analisado no relatério em questéo, refere-se
a manifestacdo de chiado no peito, segundo o relato das mées que compuseram
a amostra do PNDS 2006 (BRASIL, 2009b). O chiado no peito € uma primeira
manifestacdo de doencas respiratorias, especialmente em criancas menores de
cinco anos. Pode representar infec¢des respiratorias agudas, como bronquiolites
e bronquites virais, mas também doencas respiratorias crénicas recorrentes,
sendo a asma a mais comum (BRASIL, 2009b).

Partindo desta consideracdo, desenvolveu-se a PeNSE, que nas edicbes
de 2009, 2012 e 2015 (IBGE, 2009; 2013; 2016) teve o objetivo de subsidiar o
monitoramento de fatores de risco e protecdo a salde em escolares do Brasil e
identificar questbes prioritarias para o desenvolvimento de politicas publicas
voltadas para a promocao da saude em escolares, em especial o PSE, como ja
apresentado no item 1.3 deste trabalho. A edicdo PeNSE de 2015 fez um recorte
dos escolares frequentando o 9° ano do Ensino Fundamental, como ja acontecia
nas edicdes anteriores, mas ampliou para os estudantes de 13 a 17 anos de
idade, ou seja, aqueles frequentando do 6° ao 9° ano do Ensino Fundamental
(antigas 5% a 82 séries) e os da 12 a 32 séries do Ensino Médio. A PeNSE em
todas as edicdes, priorizou colher informacdes sobre a manifestacdo de algum
episddio de asma na vida destes escolares, considerando o impacto desta

doenca, como apresentado na Tabela 9 a seguir:
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Tabela 9 — Percentual de escolares com idade entre 13 a 17 anos que tiveram episédio de asma

alguma vez na vida, por regido, no ano de 2015.

Brasil e Grande | Percentual de escolares com | Populagdo residente por grupo
Regido episodio de asma de idade (13 a 17 anos) / mil
Brasil 15,8 13.878

Norte 20,4 1.386

Nordeste 17,1 4.161

Sudeste 13,6 5.475

Sul 18,5 1.885

Centro-oeste 12,7 1.018

Fonte: Elaboracao prépria, com base na PeNSE 2015 (IBGE, 2016).

Os dados da Tabela 9 confirmam a alta prevaléncia da asma como
doenca cronica nos escolares adolescentes. Estudos indicam que na metade
dos casos, a asma inicia-se antes dos cinco anos de idade, perpassando a
adolescéncia e acompanhando na idade adulta. Nesta, os episodios tendem a
diminuir, mas certamente é uma condi¢cdo que impacta direta ou indiretamente
toda a trajetdria escolar. A persisténcia de mortalidade associada a esta
morbidade € um fator preocupante no Brasil, visto que em alguns municipios,
ainda ha dificuldade em identificar a magnitude da doenca e,
consequentemente, o planejamento e a execug¢éo de programas de prevencao e
controle da doenca (BARRETO et al., 2014; CHATKIN; MENEZES, 2005).

Na publicacdo “Dados dos Registros de Base Populacional” (INCA, 2010),
obteve-se as informagdes sobre as taxas de incidéncia do cancer, especialmente

o infantil. Constatou-se que:

O cancer que acomete a crianga e o0 adolescente, até 19 anos de
idade, é considerado raro quando comparado aos tumores que afetam
0s adultos. Cerca de 1% a 3% de todos os tumores malignos na
maioria das popula¢des ocorrem em criangas e adolescentes. Em todo
o mundo, o tumor pediatrico mais comum é a leucemia, representando
de 25% a 35% de todos os tumores infantis. [...] nos paises em vias de
desenvolvimento, [...] os linfomas ocupam o segundo lugar e os
tumores do SNC o terceiro.

O céncer na crianca e no adolescente deve ser estudado
separadamente do céncer do adulto por apresentar diferencas nos
locais primérios, diferentes origens histolégicas e diferentes
comportamentos clinicos. Geralmente apresentam menores periodos
de laténcia, em geral, crescem rapidamente e sdo mais invasivos;
porém respondem melhor ao tratamento e sdo considerados de bom
prognéstico. (INCA, 2010, p. 470).
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Embora os dados referentes a &rea da salde nos sites governamentais
nao estejam atualizados, puderam fornecer um breve panorama de
caracterizacdo do municipio estudado e da condicdo de saude dos escolares,
indicando, por exemplo, as 12 principais doengas crbnicas que acometiam a
populacdo brasileira no ano de 2008 ou ainda, a presenca da diabetes e/ou
hipertensdo no periodo de 2008 a 2013 em criancas e adolescentes no
municipio estudado. Mesmo sem precisar quais doengas crénicas ocorrem com
maior prevaléncia nessa faixa etaria, com excecado da asma, que tem estudos
pontuais em ambito nacional e o cancer, representados pelo INCA, as
informacdes colhidas demonstram que as doencas cronicas perpassam a vida e,
portanto, grande parte da trajetéria escolar das pessoas.

Compreende-se que dados desatualizados e a auséncia de documentos
oficiais que informem com precisdo a presenca de estudantes com doencas
cronicas nas escolas, bem como as comorbidades nos estudantes com
deficiéncia, acabam dificultando a realiza¢do de pesquisas na area, bem como a
implementacéo de politicas publicas que possam atender a esse publico.

6.1.1 Primeira etapa — questionario enviado para as escolas.

Neste momento, serdo apresentados os resultados de cada uma das oito
questbes que compunham o formulario, lembrando que os dados foram
informados por 33 escolas.

A primeira questdo abordava se a unidade teve nos anos de 2017, 2018 e
2019 estudantes com doenca cronica e eram disponibilizados alguns exemplos,
como: diabetes, cancer, doencgas renais, asma bronquica.

Das 33 escolas que responderam ao formulario, 17 indicaram que tiveram
estudantes com doencas crénicas no periodo indicado, ou seja, praticamente um
pouco mais da metade das escolas teve estudantes com essa condi¢cdo, 0 que
confirma os dados até o momento apresentados sobre a prevaléncia de doencas
cronicas em criangas e adolescentes durante a trajetéria escolar.

Na segunda questdo, caso a resposta fosse positiva na primeira, 0S
responsaveis pelo preenchimento teriam que assinalar quais doencas cronicas

0s estudantes apresentaram, dentre as opc¢Oes: anemia falciforme, artrite
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reumatoide juvenil, asma brénquica, cancer, cardiopatias, diabetes, doencas
renais, hemofilia, outro.
As respostas serdo apresentadas no Gréfico 2 a seguir:

Gréfico 2 — Indicativo das doencas crbnicas presentes nas 17 escolas nos anos de 2017, 2018 e
2019
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Fonte: elaboracao propria.

De acordo com o Grafico 2, a asma brénquica foi a doenca crénica mais
indicada, com nove respostas, embora ndo seja possivel precisar a quantidade
de estudantes com essa doenca naquelas escolas. Diabetes foi a segunda
doenca mais indicada, com sete respostas; seguida pelo cancer e doencas
renais, com cinco respostas cada uma. Para as cardiopatias, foram quatro
respostas. Além dessas, a doenca celiaca foi informada por uma escola.

A respeito da asma, o dado € confirmado nas pesquisas do IBGE (IBGE,
2016) e encontrado também na primeira etapa desta pesquisa.

A asma, certamente, causa um profundo impacto na crian¢a, em suas
familias e na sociedade. Constata-se um grande numero de criangas
asmaticas recorrendo aos servigos de emergéncia, com necessidade
frequente de internacdes. Como resultante, tem-se um grande 6nus,

tanto para as criancas asmaticas, com perdas de dias de escola e
faltas no servigo por parte dos pais, como para o sistema de salde,
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com os elevados custos dai decorrentes. (CHATKIN; MENEZES, 2005,
p.412)

A terceira questao procurava fazer um levantamento se a escola n&o teve
estudantes com doencas crénicas matriculados em 2017, 2018 e 2019, mas teve
estudantes com essas condicbes nos anos anteriores. Apenas uma escola
informou néo ter estudantes com essa condicdo no periodo em questdo, mas
tendo antes de 2017. Outras 13 escolas responderam que tiveram estudantes
com doencas cronicas em anos anteriores também, confirmando a questédo da
prevaléncia dessas condicdes e ainda a condicdo duradoura de algumas
doencas, pois a mesma crianca pode ter passado pela Educacédo Infantil
manifestando a doenca e perdurando com a condi¢cdo anos depois, no Ensino
Fundamental.

A quarta questédo referenciava se a unidade teve nos anos de 2017, 2018
e 2019, estudantes com deficiéncia com comorbidade e alguns exemplos eram
disponibilizados: Sindrome de Down e cardiopatia; Paralisia Cerebral e
deformidades osteoarticulares, que necessitam de intervencao cirdrgica; alunos
com mielomeningocele e infec¢gBes recorrentes no trato urinario. Das 33 escolas,
12 indicaram que sim. Dessas 12, 10 ja haviam informado ter também
matriculados estudantes com doencas cronicas nesse periodo. Esse dado
ilustra, numa pequena amostra, a presenca maior de escolares com doencas
cronicas em relagdo aos estudantes com deficiéncia com comorbidade. Se for
considerada a questao da legislacdo, o estudante com deficiéncia estaria mais
respaldado em termos de atendimentos e servicos para contemplar sua
condicao de saude (BRAGA; BOMFIM; SABBAG FILHO, 2012).

Na quinta questdo, se a resposta tivesse sido positiva na quarta, os
responsaveis pelo preenchimento teriam que assinalar quais deficiéncias com
comorbidade os estudantes apresentaram, dentre as opcdes: Mielomeningocele
e infeccdes recorrentes no trato urinario e/ou respiratorio, Sindrome de Down e
cardiopatia, Sindrome de Down e leucemia, Paralisia Cerebral e deformidades
osteoarticulares, realizando cirurgias ortopédicas, outro.

Os resultados seréo apresentados no Grafico 3 a seguir:
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Grafico 3 — Indicativo das deficiéncias presentes nas 12 escolas nos anos de 2017, 2018 e 2019
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Fonte: elaboracao propria.

De acordo com o Gréafico 3, das 12 escolas, sete responderam que
tiveram estudantes com Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares,
realizando cirurgias ortopédicas. Quatro escolas responderam ter estudantes
com Sindrome de Down e cardiopatia e outras quatro, também sinalizaram
estudantes com Sindrome de Down e leucemia. Também quatro escolas
responderam ter estudantes no periodo informado com Mielomeningocele e
infeccBes recorrentes no trato urinario e/ou respiratdrio, € uma escola indicou ter
estudante com Sindrome de Pierre Robin, com comorbidades em varios
aspectos, como o respiratorio. Vale destacar que a Paralisia Cerebral, a
Mielomeningocele e a Sindrome de Pierre Robin enquadram-se na categoria de
Deficiéncia Fisica (BRASIL, 2004).

Como analisado no Censo Escolar 2019 (INEP, 2020) a DF é a terceira
maior deficiéncia presente nas escolas municipais e as comorbidades
relacionadas a ela acabam sendo mais acentuadas do que nas demais
deficiéncias.

De acordo com Silva, Castro e Branco (2006), a deficiéncia fisica pode

causar diversos comprometimentos:
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(@) de um ou de ambos 0s membros superiores, por auséncia,
deformidade, paralisia, falta de coordenagdo, ou presenca de
movimentos que afetam o funcionamento e o uso das m&os nas
atividades escolares; (b) de um ou de ambos membros inferiores por
auséncia, deformidade, paralisia, falta de coordenacédo, ou presenca de
movimentos anormais que afetam a locomocéo e a posicdo sentada; e
(c) da vitalidade, que resulta em menor rendimento no trabalho escolar,
em virtude de falta acentuada ou temporaria de vigor e agilidade, por
doencas que afetem os aparelhos circulatério, respiratério, digestivo,
geniturinario, etc. (SILVA; CASTRO; BRANCO, 2006, p. 10).

A sexta questdo procurava saber, caso a resposta tivesse sido negativa
na quarta questdo, se houve estudantes com deficiéncia com comorbidade em
anos anteriores. Trés escolas informaram que tiveram estudantes nessas
condicbes em anos anteriores, sendo que apenas uma escola ndo teve em
2017, 2018 e 2019. O que demonstra também a recorréncia dessa condi¢cdo nos
estudantes PAEE.

A sétima questdo acerca dos estudantes com doenca crdnica e/ou
deficiéncia com comorbidade da unidade escolar, teve a preocupacgéo de buscar
se houve afastamento, ou numero de faltas excessivas durante o ano letivo, ou
interrupcéo do processo de escolarizacdo. Das 33 escolas que responderam ao
formulario, 10 afirmaram que a frequéncia dos estudantes foi prejudicada, ou
seja, em 30% dos casos, sendo assim distribuido na Tabela 10 a seguir:

Tabela 10 — Numero de escolas que informou que a condicdo de saude dos estudantes
prejudicou a frequéncia

Escolas e as condi¢cdes dos estudantes Total de Afirmaram
escolas prejuizo na
frequéncia

a) Escolas que tiveram em 2017, 2018 e 2019 matriculados 10 6

estudantes com doenca cronica e estudantes com deficiéncia com
comorbidade.

b) Escolas que tiveram estudantes com deficiéncia com 2 2
comorbidade, mas néo tiveram estudantes com doenga crbnica
em 2017, 2018 e 2019

c) Escolas que tiveram estudantes com doenga crbnica, mas néo 7 1
tiveram estudantes com deficiéncia com comorbidade em 2017,
2018 e 2019

d) Escolas que tiveram matriculados estudantes com doenca 2 1
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade em anos anteriores a
2017

Fonte: elaboracao propria.
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Como o preenchimento do formulario foi realizado por diretores,
coordenadores e/ou secretarios das escolas, nem sempre a questdo da
frequéncia pdde ser informada com preciséo, visto que os professores de sala
regular é que fazem o controle interno da assiduidade. Mesmo assim, das 10
escolas que tiveram estudantes com doencgas crbnicas e também estudantes
com deficiéncia com comorbidade em 2017, 2018 e 2019, seis confirmaram o
prejuizo na frequéncia.

Mesmo ndo se obtendo o numero exato de estudantes com doenca
cronica e/ou com deficiéncia com comorbidade nas escolas que responderam ao
guestionario, os dados advindos revelam a diminuicdo na assiduidade deles,
considerando um percentual elevado diante da amostra.

Os prejuizos no processo de escolarizacdo em decorréncia da baixa
frequéncia escolar, comprometida na maioria das vezes por conta do tratamento
de saude, podem desencadear dificuldades em manter os vinculos com colegas
e professores; além de dificuldades em lidar com as mudancas na aparéncia ou
na rotina imposta pela prépria doenca ou seu tratamento (COVIC et al., 2017;
KUCZYNSKI, 2002; SURIS; MICHAUD; VINER, 2004)

Miranda (2016) também faz uma constatacdo sobre a frequéncia dos
estudantes com deficiéncia, considerando que Ssd&o0 0S com maiores
necessidades em receber o AEE, mas que Sdo 0S que apresentam menor

assiduidade escolar.

6.2 Segunda etapa: entrevistas

Pela andlise das entrevistas com professores(as), diretora e chefe de
divisdo da Educacdo Especial da SME (n=9), foi possivel fazer o levantamento
dos(as) estudantes com doencas cronicas e deficiéncia com comorbidade
atendidos por eles(as) em algum momento de suas trajetorias profissionais

(n=16), nas escolas municipais, como disposto no Quadro 5 a seguir:
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Quadro 5 — Resumo das condi¢des de saude dos estudantes por entrevistados

Identificac&o Qtd | Condicéo dos estudantes Periodo
El 1 Paralisia Cerebral e Epilepsia 2017
1 Intoleréncia a lactose 2018
E2 1 Sindrome de Pierre Robin 2014 a 2018
E3 1 Diabetes tipo 1 2012
1 Céncer 2017 e 2019
E4 1 Diabetes tipo 1 2012
1 Paralisia Cerebral e Epilepsia 2017
1 Mielomeningocele e comorbidade no aparelho urinario 2019
E5 e E6* 1 Diabetes tipo 1 2018
E7 e E6* 1 Autismo e Epilepsia 2019
E8* 1 Diabetes tipo 1 (enquanto esteve na dire¢ao) 2012
1 Deficiéncia fisica (quadril e cotovelo) 2017
1 Tumor cerebral 2018
1 Tumores pelo corpo todo 2019
E9 1 Transtorno Psiquiatrico e Deficiéncia Intelectual 2010
1 Deficiéncia Fisica e comorbidade respiratéria
Total 16

Fonte: elaboracdo prépria. Nota: E6* participou nas entrevistas de E5 e E7, como diretor de
escola, complementando as informacdes e indicando mais a atuagdo da direcdo na condugéo
dos dois casos apresentados. E8* traz relatos enquanto professora de sala regular, mas também
do periodo em que atuou na direcao de escola.

Para melhor visualizacdo das condicfes dos estudantes, elaborou-se o
Grafico 4 a seguir, organizando as deficiéncias por tipologia/ transtorno global do
desenvolvimento. Dividiu-se também, pela linha tracejada, a condicao
apresentada, ou seja, doenca crbnica (a esquerda do gréafico) ou deficiéncia/
transtorno global do desenvolvimento (TGD) com comorbidade (a direita do

gréfico):
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Grafico 4 — Quantidade de estudantes distribuidos por tipo de doenca crénica ou deficiéncia/
transtorno global do desenvolvimento com comorbidade, de acordo com relato dos(as)
entrevistados(as)
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Fonte: Elaboracéo propria

Pela analise do Grafico 4 é possivel constatar a prevaléncia maior de
estudantes com doenca crénica em relacdo aos estudantes com deficiéncia/
transtorno global do desenvolvimento com comorbidade, dado que confirma
aquele encontrado no questionério enviado na primeira etapa da pesquisa. Ao
analisar a prevaléncia de quais doencas cronicas nesta amostra, o diabetes tipo
1 aparece com maior indice, com quatro estudantes nesta condi¢do, condizente
com as pesquisas de Braga; Bomfim e Sabbag Filho (2012) e Garcia et al.
(2017). Em seguida, o cancer, com trés estudantes (COVIC; OLIVEIRA, 2017;
COViIC et al., 2017).

A intolerancia ou alergia a lactose também é considerada uma condi¢ao
bastante séria em criancas, pelos efeitos colaterais acentuados que as debilitam
e muitas vezes levam as internacdes hospitalares ou atendimentos
ambulatoriais.

A DF com comorbidade € a condicdo mais recorrente entre os estudantes
com deficiéncia, seja a epilepsia associada (n=2) como nas criangcas com PC;
comorbidade no trato respiratério (n=2), urinario (n=1) ou a prépria condicdo da

deficiéncia que causa dores e comprometimentos na mobilidade, exigindo
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também cirurgias constantes (n=1). Entre as comorbidades mais comuns,
apareceu a epilepsia (n=3), confirmando os dados apresentados por Silva,
Castro e Branco (2006).

A partir da coleta das informag6es por meio das entrevistas, foi possivel
organizar os dados em seis categorias tematicas (MANZINI, 2020) que serdo

apresentadas a seguir.

6.2.1 Condi¢cdes de saude dos(as) estudantes e o impacto no processo de
escolarizacao

Nesta primeira categoria, constam as descricdes das condi¢cdes dos(as)
estudantes pelas impressdes e conhecimentos dos(as) docentes e/ou da gestao,
além da descricdo do impacto desta condicdo no processo de escolarizacao,

especialmente na frequéncia dos escolares, conforme os relatos a sequir:

E1l: Ela tinha paralisia cerebral. /.../ Ela usava uma botinha ortopédica e
mais o andador para poder se locomover /.../ tinha uma imunidade
baixa e faltava bastante /.../ a gente colocou ela para dormir. Ela
comecou a transpirar. /.../ Porque era muito. E ai a gente mexeu assim,
ela abriu os olhos e comecou a virar, foi um susto! /../ ndo ter
informacdes sobre os sinais de alerta, era uma coisa que deixava a
gente assim, muito aflita...

E2: Ele tinha uma sindrome rara que era Pierre Robin e tinha um
problema respiratério muito sério /.../. Ele tinha traqueo /... era
cadeirante /.../ ele tinha muita dificuldade para respirar, ele tinha muita
dificuldade para comer. /.../ faltava muito da escola /.../ a defasagem é
grande né? Por que quantos dias ele ndo perdia? /.../ No primeiro ano,
ele vinha s6 trés dias na semana e ele ia embora na hora do recreio
porque ele ndo aguentava. /.../ no quarto ano, ja ficava todos os dias,
todo o periodo. S6 se alfabetizou no quinto ano.

E3: ele foi meu aluno no quarto ano em 2017. /.../.Foi um céncer que
se desenvolveu na regido do abdémen /.../. Descobriram um tumor de
30 cm, /.../ apareceu no diafragma, entdo, colado no pulméo, na
coluna, colado no rim. /.../ ele comecgou a fazer uns tratamentos e nédo
tinha mais como voltar para a sala de aula. Conseguimos sé retornar
com ele, assim numa visita, numa festinha, /.../ durante o quarto ano
/...l a gente fez um acompanhamento, trabalhando em conjunto e ele
passou para o quinto ano. No quinto ano aconteceu, como ele fez o
transplante de medula, ele ficou com a imunidade zerada. /.../ ndo
podia frequentar a escola, mas ai ele /.../ ndo teve o acompanhamento,
/...l e ele reprovou.

E8: /.../ eu me angustiava muito. A tosse, aquela tosse me angustiava
muito. Agora, no meio do ano a gente acaba se habituando, ai eu
olhava para ela, ela ja fazia um sinal de tudo bem. Ela tava bem, entéo
eu aprendi também a lidar com isso no dia a dia e acalmar as outras
criancas também /.../.
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Pelos relatos de fala de E1, E2, E3 e E8 é possivel perceber a
diversidade de condi¢cdes de saude que os(as) estudantes podem apresentar
durante sua trajetéria escolar e, consequentemente a diversidade de
especificidades e necessidades em decorréncia dessas condi¢des, bem como as
aflicbes dos(as) docentes em lidar com situacdes desconhecidas.

Sousa e Silva (2020) sinalizam que:

Em geral, por falta de informacao sobre a doenca e tratamento ou por
nao saber como trabalhar com a crianca e o adolescente doente e o
restante da turma, os professores sédo alvo de limitagBes pessoais e
técnicas que os impedem de atuar frente ao compromisso inclusivo.
(SOUSA,; SILVA, 2020, p. 8-9).

Percebe-se a inseguranca que os(as) docentes e a equipe escolar como
um todo demonstram diante das especificidades e sintomas das doencas
cronicas ou das comorbidades associadas a deficiéncia, sempre com temor de
uma “crise eminente”. Essas preocupac¢des poderiam ser minimizadas por
capacitacdes na area e pela melhor troca de informacdes entre a escola, a
equipe de saude e a familia. Até mesmo o apoio de algum profissional da saude,
ou alguém da educacdo que faca esta intermediacdo com a saude, como um
conselheiro escolar/orientador educacional, poderiam contribuir neste processo,
como acontece em algumas realidades internacionais (GELABERT; RAMON;
MAYOL, 2016; HAMLET; GERGAR; SCHAEFER, 2011; THIES, 1999).

A frequéncia escolar € um ponto destacado como prejudicado em E1, E2
e E3, visto que diminui as vivéncias na escola e consequentemente, o
estabelecimento e a manutencdo de vinculos com os colegas, bem como as
oportunidades de aprendizagem nesse contexto (MOURA et al.,, 2014; SHIU,
2001; ZANNI; MATSUKURA; MAIA FILHO, 2009).

No relato de E1, a crianca tinha PC e apresentava a comorbidade
epilepsia, como ja4 mencionado, uma condicdo bastante comum nesta deficiéncia
(SILVA; CASTRO; BRANCO, 2006).

De acordo com Zanni, Matsukura e Maia Filho (2009) a epilepsia pode ter
impacto no cotidiano da crianca na escola “incluindo reducéo na frequéncia as
aulas, menor participagdo em atividades recreativas e dificuldades de interagao

com colegas e professores” (p. 393). Além disso, ha uma tendéncia de os pais
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ndo informarem a escola sobre a presenca da epilepsia nos filhos (YU et al.,
2008), em grande parte pela questdo cultural, que carrega um estigma acerca

dessa condi¢&o de saude.

6.2.2 Contribuicdes e desafios das familias

Nesta segunda categoria, constam os relatos da participacdo das familias
dos(as) estudantes nos cuidados diarios e contribuindo no processo de
escolarizagdo. Também constam as impressfes dos(as) docentes sobre o
impacto das condicdes de saude nas rotinas dos familiares, sendo os desafios
gue enfrentam — desde o0s aspectos financeiros, com o0s ajustes nas dinamicas,
até os aspectos emocionais.

As contribuicbes das familias no processo de escolarizacdo podem ser

relatadas nos excertos a sequir:

E2: /.../ a mae ficava aqui na escola pra ta auxiliando a gente. /.../ As
informacdes quem passou foi a mée, algumas coisas que o médico
passava.

E3: Eu converso direto com a familia, ninguém de fora. Na verdade eu
era o ponto pra compartilhar a situacdo dele com a equipe da escola
/... Tinha o vinculo afetivo e aconteceu. /.../ a mée estava sempre
vindo para ca pra conversar, pelo telefone, pelo whatsapp.

E8: /... jA nas duas primeiras semanas eu chamei a familia e disse:
“olha, preciso que vocés me contem, ndo preciso saber o diagnéstico
clinico, mas quais os cuidados a atencdo que eu tenho que ter com ela
no dia a dia”. E ai a mae informou: “olha, a respiragdo comeca a falhar.
Se ela comeca a tossir, em pouco tempo ela precisa de ajuda. Entdo
pode ligar.” /.../ A familia /.../ o irm&o j& foi aluno nosso /.../ Eles sédo
engajados.

Pelos relatos de E2, E3 e E8, € possivel perceber a importancia da
participacdo da familia na escola e, nesses casos, inclusive para auxiliar a
equipe escolar a lidar com uma situacao inusitada e peculiar. A familia acaba
sendo a primeira fonte de informacédo sobre a condicdo de saude do estudante,
sobre as restric6es e cuidados que sdo necessarios no dia a dia.

A participacdo das familias durante esse processo tem sido um elemento
amplamente defendido nas pesquisas sobre a temética da escolarizacdo do
estudante com doenca crénica (KAFFENBERGER, 2006; SURIS; MICHAUD;
VINER, 2004; THIES, 1999).
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O vinculo da familia com a escola e a equipe de saude é fundamental
para a diminuicAo do distanciamento entre o0 estudante e a escola,
especialmente durante os periodos de tratamento de salde e retorno a rotina
escolar (CASTRO; PICCININI, 2002; HOLANDA, 2008; KUCZYNSKI, 2002;
NASCIMENTO, 2003; PILGER; SCHROEDER ABREU, 2007).

Vale destacar que ndo se pretende eximir o poder publico de sua fungéo
em prover a continuidade da escolarizagdo desses estudantes, mas a
manutencao do contato com a familia é primordial, inclusive para a eleicdo dos
servicos e suportes que o0s estudantes possam vir a necessitar durante o
afastamento e no retorno a escola.

Nos relatos a seguir, constatam-se as manifestacées dos(as) docentes e
da equipe gestora sobre suas percepc¢des a respeito dos desafios das familias,
ou seja, as interferéncias da condicdo de saude na dinamica financeira da
familia:

E3: /.../ A m&e teve que parar de trabalhar, o pai tem dois empregos, e
toda uma vida pra suportar aquela situagéo, uma dedicacdo exclusiva
para ele. /.../ a m&e, muito preocupada, filho Gnico, ela, de repente um
filho de 8, acabou de fazer 9 anos de idade j& tendo um céncer que

chega no Hospital em Barretos é o maior que todo mundo ja tinha visto,
foi um impacto, perde o chéo.

E6: E os pais sdo bem carentes. Inclusive essa mae, a professora esta
tentando ajuda-la também, para ver se ela consegue receber alguma
coisa que ajude um pouco nesse tratamento dele, porque € muito
dificil, né? E, e a medicacio, as vezes tem, as vezes ndo tem /.../ S6 o
marido que trabalha e ganha muito pouco. /.../ ela tem outras filhas.

E7: /.../ Entdo agora eu orientei que ela pegue toda a documentacao,
vai até o INSS, pra dar entrada, porque ela tem direito, como veio o
laudo, essa semana, a semana passada e a APAE considera ele como
autista /.../ entéo, frente a isso ela tem direito ao beneficio pra ele /.../
Ela nunca foi orientada para isso, falta instrucéo.

Pelos relatos de E3, E6 e E7, observa-se que as dificuldades financeiras
dos(as) estudantes tém repercussées no contexto escolar, pois também refletem
na dindmica familiar e na eleicdo dos manuseios e cuidados mediante o0s
tratamentos das condi¢cdes de saude. O professor, como agente diretamente
envolvido por esses impasses, acaba se vendo na condi¢cdo de auxiliar/orientar
as familias na busca de beneficios e recursos que possam melhorar as

condic¢des de vida das familias. Como explicitado nas falas de E6 e E7 sobre os
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auxilios financeiros da esfera governamental, nota-se uma atencéo dedicada as
familias que ultrapassa os muros da escola.
Os elementos elencados nos relatos anteriores sdo condizentes com as

preocupacdes manifestadas por Imberndn (2006):

Ja me referi ao excesso de responsabilidade que a profissdo docente
esta assumindo, o que torna dificil delimitar as funcdes profissionais e
também comporta uma substancial mudanca da profissionalizagao: [...].
Em suma, os professores estdo assumindo responsabilidades
educativas que corresponderiam a outros agentes de socializacdo
(IBERNOM, 2006, p. 34)

A sobrecarga de atividades na rotina dos estudantes com doenga cronica
e/ou deficiéncia com comorbidade é uma preocupacédo que também aflige os(as)
docentes, que acabam avaliando como outro desafio que as familias enfrentam,

como no exemplo a seguir:

E5: As 3 horas da tarde a mde vem todo dia, pra olhar, fazer o destro,
olhar se precisa de insulina e ela mesma faz a aplicacao.

7

Sabe-se que toda a dinamica da familia é alterada pela condicdo de
saude do estudante, que acaba assumindo 0 compromisso com a manutengao
da saude e dos tratamentos dai decorrentes: as consultas, os procedimentos
médicos nos ambulatorios, os periodos de internacfes hospitalares, as
mudancas nos habitos alimentares, como por exemplos (CASTRO; PICCININI,
2002; HOLANDA, 2008; KUCZYNSKI, 2002; NASCIMENTO, 2003; PILGER;
SCHROEDER ABREU, 2007).

6.2.3 Processo de adoecimento dos(as) estudantes e luto.
Nesta terceira categoria, destaca-se a preocupacao dos(as) docentes
com a possibilidade de falecimento dos(as) estudantes com doenca cronica,

especialmente com relagéo ao cancer:

E3: /.../ n6s fizemos um trabalho sobre Luiz Gonzaga. Luiz Gonzaga
morreu de céncer. /.../ foi um impacto. Exatamente quando a gente
estava discutindo a causa da morte do Luiz Gonzaga, foi quando ele
fez uns exames e apareceu uma mancha nos ossos. E ai a familia
surtou, ele ficou deprimido a semana inteira até sair o resultado. Ele
era outra criangca em sala de aula /.../ o professor de musica que tava
acompanhando também, desenvolvendo o assunto e eu que ja tinha
compartiihado com ele “vamos tomar cuidado porque, ele ta
impactado”. Entdo sempre deixando o pé atras, porque, assim, depois
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que se tem metastase 6ssea vocé ja ndo tem, a perspectiva é outra e
tudo o mais /.../. Ai s6 que o resultado saiu limpissimo, ndo tem nada...,
esta feliz da vida que vai tirar o cateter em novembro, comeco de
dezembro, entdo é outra vida pra ele.

E8: Uma crianca que a gente pode perder a qualquer momento /.../ a
familia sofrendo, a gente sofrendo. A gestdo sem conseguir fazer
absolutamente nada. Se tivesse como falar, “ah meu Deus, faltou,
alguém liga”. No momento elas correm, elas vao ligar. Nao conseguem
falar. Elas ligam no celular da tia, da av6. A inspetora para o primo do
primo no portdo, porque eu preciso saber. E assim: é s6 aonde a gente
pode ir/.../

Os relatos de E3 e E8 demonstram a preocupacado sempre constante em
nao saber como trabalhar a questdo da morte em sala de aula, tanto com o0s
préprios estudantes em tratamento da doenca crbnica, quanto com 0s colegas
da sala ou equipe escolar. As angustias e preocupacdes reveladas nos relatos
sdo recorrentes quando se tem estudante com doencas graves (KANEMOTO;
COVIC, 2011). Destaca-se a importancia de a equipe escolar como um todo,
trabalhar o assunto constantemente e contar com o apoio da equipe gestora do
Sistema de Ensino, além de contar com a colaboracao de profissionais da saude
para compartilhamento, esclarecimento e até mesmo suporte emocional para a
equipe escolar saber lidar com a possibilidade do falecimento, do luto.

A presenca de criangcas e adolescentes com céancer nas escolas € uma
realidade confirmada (IBGE, 2016) e o risco de qualquer crianca desenvolver um
cancer entre o nascimento e vinte anos de idade é de cerca de 1 em 300
(COVIC et al., 2017). E uma das doencas cronicas que acaba comprometendo
por mais tempo a permanéncia na escola, impactando no processo de
escolarizacdo, socializacdo e estabelecimento de vinculos com os pares
(COVIC; OLIVEIRA, 2017; LARCOMBE et al., 1990; NASCIMENTO, 2003).

O tratamento oncoldgico infantil, além de perdurar por muito tempo, traz
consequéncias/sequelas que precisam ser gerenciadas na rotina escolar e no

processo de escolarizagdo como um todo:

O tratamento radioquimioterapico € agressivo podendo desencadear
alopecia, lesBes, ganho ou perda exacerbada de peso, bem como risco
de aparecimento de um segundo cancer e mielossupresséo, deixando
0 individuo mais susceptivel a adquirir infeccbes e doencgas
oportunistas, em especial aquele que passa maior tempo em
ambientes aglomerados como creches e escolas. A longa durabilidade
do processo terapéutico leva a mudancas na rotina da crianca e do
adolescente, com perda social que inclui a dificuldade ou
impossibilidade de frequentar a escola durante o periodo terapéutico,
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seja por ordem médica ou por protecdo dos seus responsaveis, 0s
quais, fragilizados, ddo maior atencdo a salde e resguardam o
processo educativo. (MENDES; GOES; BRAIN, 2018, p. 301).

Sabe-se que a concepc¢ao de morte e 0 modo como ela € compreendida
e/ou aceita, sdo perpassados pelos aspectos culturais de cada sociedade. Sobre

isso, Fonseca (2015) apresenta a seguinte reflexao:

Faz parte do contexto cultural brasileiro uma visdo bastante negativa
sobre a morte. O nascer costuma ser visto como um presente e o viver
como um desafio a ser vencido. Mas, sobre a morte ndo se discute
muito e, chega-se inclusive a ignora-la como se a mesma nao fizesse
parte da existéncia de todo e qualquer individuo (FONSECA, 2015, p.
14).
Para tanto, chama-se a atencdo a necessidade da manutencdo do
processo de escolarizacdo desses estudantes e dos vinculos deles com seus

pares, independente da condicdo de saude, como no relato de ES:

E8: /.../ Nao é uma regra, mas eu vou te dizer que nesses casos
graves, a escola é o que motiva essas criancas /.../
Quando E8 indica que “a escola é o que motiva essas criangas”, reforga-
0 que ja foi sinalizado em pesquisas na area: “a manutencdo da escolaridade
contribui ndo sé para evitar a defasagem escolar, mas também para consolidar
alguns referenciais de identidade, como aquele de ser estudante” (COVIC, et al.,
2017, p. 3).
Além disso, a condicdo de saude ndo deve ser um obstaculo para a
busca de novas descobertas e conhecimentos, o que contribui para o
desenvolvimento do estudante, além de minimizar os efeitos negativos da

doenca, de seu tratamento e mesmo da hospitalizacdo (GONCALVES, 2001).

6.2.4 Parceria com educacdao / saude

Nesta quarta categoria tematica, estdo agrupados os relatos das
parcerias firmadas ou nao entre as escolas e a SME ou entre as escolas e a
SMS.

E6: /.../ Achavamos que: “ah, nés vamos receber o seu filho, eu vou
ligar |4 na secretaria, vai ter alguém que vai nos dar uma forca, ajudar”.
E ai quando /../ ndés procuramos esse apoio, suporte, a gente
descobriu que nds estavamos sozinhas. /.../ ndo tem um profissional,
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que possa vir fazer esse tipo de acompanhamento. /.../ ndo houve essa
parceria /.../ tanto um posto quanto o outro /.../ ndo haveria a menor
possibilidade do servigo a ser oferecido: “nés nao oferecemos esse tipo
de trabalho” (sobre estudante com diabetes). /.../ tivemos uma
professora de educacéo especial que veio ficar um dia da semana com
a gente aqui, depois de muita luta, labuta, junto a secretaria /.../ ela nos
indicou essa fono, que ela achou que seria importante pra ele, e ai a
fono veio /.../ fez um relatorio, j& encaminhou um relatério para APAE,
um relatério para o médico do postinho. Ela foi disparando relatérios. E
foi aonde ela, a mae, conseguiu antecipar essa consulta, mediante
esse relatério e o que estava escrito (sobre estudante com autismo e
crises convulsivas).

E8: na época que eu estava na diregdo /.../ a gente conseguia assim,
muito contato com posto de saldde do (nome do bairro). /.../ Era bem
tranquilo isso, informagéo, contato. /.../ Entdo no caso da direcdo, eu
me lembro mais. Acredito que agora as meninas também na direcao
conseguem ter esse contato. Eu enquanto professora. Hoje ndo mais.

No relato de E6 ha duas situacOes diversas: a falta de parceria para
atender ao estudante com diabetes, tanto da propria SME quanto da SMS; e a
parceria com a SME, por meio da professora de Educacdo Especial e da
fonoaudiéloga no atendimento de estudante com deficiéncia com comorbidade.
Esta divergéncia no fornecimento dos servicos e das parcerias pode estar
relacionada ao maior respaldo legal com relacdo a deficiéncia em detrimento ao
atendimento das especificidades das doencas cronicas (BRAGA; BOMFIM,;
SABBAG FILHO, 2012).

E8 traz um relato positivo sobre a parceria da escola com a UBS do
bairro, no sentido de ter mais informac¢des sobre as condicbes de saude dos
estudantes, o que pode favorecer a permanéncia deles na escola. Compreende-
se que a acgao descrita por E8 pode representar mais uma parceria pessoal da
direcdo da escola com a equipe de enfermagem do posto, do que propriamente
a parceria da SME com a SMS. Entretanto, considera-se uma pratica que
poderia ser replicada no municipio de um modo geral, principalmente
considerando-se o PSE (BRASIL, 2007), que prevé estratégias e acdes firmadas
entre escola e a UBS a partir da construcdo coletiva do PPP da escola,
agregando equipe escolar, comunidade e servicos do entorno da escola e

familiares, por exemplos.
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6.2.5 Acdes realizadas pelos(as) docentes / gestdo / equipe escolar

Na quinta categoria tematica, estdo os relatos sobre as acdes realizadas
pelos(as) docentes, gestdo e equipe escolar como um todo, com os(as)
estudantes no processo de escolarizagdo — enquanto presentes na escola, ou
durante os periodos de afastamento — pensando na diminuicdo do impacto de
suas condi¢des no processo de escolarizacéo.

E1 exemplifica as ag0es realizadas em parcerias:

El: Fui criando estratégias para conseguir lidar, para dar uma ajuda
que ela precisava e também dar atencdo para os outros. /.../ ela ficava
muito limitada também: as outras criancas brincando ela ndo. A gente
comecou a levar ela mais para o parque, e ai eu recebi as estagiarias
que me ajudavam /.../ ela comecgou a sentir parte /.../. Entéo ela ficava
agressiva porque ela ndo participava. E com o tempo néo, inclusive as
atividades ela comecou a participar mais, se entrosar mais. /.../ eu acho
que tudo é uma questdo de vocé ter um apoio, em todos 0s casos com
criangas com deficiéncia, com algum tipo de deficiéncia, com algum
tipo de doenga crbnica, se vocé tem um apoio, tanto da secretaria
como da direcdo /.../ Na verdade, a gente consegue lidar com a
situagdo por conta de vocé ter uma for¢a, de ter uma professora no
colaborativo /.../ Esse ano eu tenho!

E1l traz uma informacao pertinente sobre o trabalho colaborativo realizado
com a professora de Educacdo Especial no ano em que a entrevista foi feita.
Também destaca a atuacédo de estagiarios, contribuindo na dindmica da sala e
no trabalho pontual com a criangca com DF. As préticas colaborativas, firmadas
com as parcerias entre professor de sala regular e de AEE e com estagiarios de
licenciaturas, tem-se mostrado importantes na atuacdo docente com vistas a
inclusdo dos estudantes PAEE (CAPELLINI, 2004; MENDES; VILARONGA;
ZERBATO, 2014; MIZUKAMI, et al. 2006; PARIZZI; REALI, 2002).

O relato de E2 a seguir, demonstra as acbes realizadas também com
estudante com DF:

E2: sempre fiz o atendimento, porque ele ficava no mesmo periodo
comigo porque ele ndo tinha condi¢des vir no contraturno. A gente
tirava ele da sala e no primeiro ano e no segundo, demorou muito para
aprender porque ele faltava muito e ele n&o tinha um
acompanhamento. Entéo ele foi conseguir se alfabetizar no 5° ano. /.../
a gente procurava mandar as coisas para casa, que 0s pais pudessem
ajudar e que ndo precisava de explicacdo, porque 0s pais eram
simples, ndo tinham tanta escolaridade /.../.

E2 destaca a preocupacao em enviar atividades para a compensacao dos

contetudos perdidos durante as auséncias do estudante, mas sinaliza o0s
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entraves nesta pratica, considerando que 0s pais é que seriam responsaveis por
explicar e acompanhar esta pratica. Neste sentido, o atendimento pedagdgico
domiciliar seria um servigco recomendavel para evitar 0s prejuizos no processo
de escolarizacao do estudante.

Embora o servico esteja respaldado na legislacdo e diretrizes do AEE
(BRASIL, 2001b; 2002; 2009a), reconhece-se que existe uma fragilidade em sua
oferta, pela escassez de recursos humanos ou mesmo dificuldade em

sistematizar as dindmicas no atendimento, como no excerto de E9:

E9: /.../ a gente tinha um quadro limitado /.../ a situacéo ideal seria que
o professor da propria escola, o de Educacdo Especial fosse até a
residéncia dela. S6 que ele j& tinha uma demanda alta /.../ a gente teve
que realocar um professor de outra unidade.

E9 sinaliza alguns entraves para que 0S servicos acontecam, mesmo
indicando que o atendimento pedagogico domiciliar aconteceu para a estudante
com deficiéncia com comorbidade, durante o periodo em gue necessitou, 0 que
poderia n&o ter acontecido com um estudante com doenca cronica.

A sequir, o relato de E3, que atuou com um estudante com cancer. Pela
condicdo do tratamento, o estudante permaneceu afastado da escola por um

periodo prolongado (perto de seis meses):

E3: /.../ Entdo eu fiz tudo, durante, a maior parte do processo eu fiz
online com ele /.../ mais pelo wathsapp que é muito mais pratico porque
ele ja usava. /.../ A gente usava o EMAI (Educagdo Matemética nos
Anos Iniciais). Ele gostava muito e comecei a partir dai, fui /.../
selecionando alguns conteudos. /.../ eu fazia video conferéncia com ele
mesmo, em casa. Eu via os horarios que ele tava |4, /.../ como eu dou
aula de manha e de manha ele ta em tratamento. Entdo era sempre /.../
No meio da tarde, a noite. /.../ eu mandei um netbook pra ele.
Configurei o netbook com algumas atividades, diferente do que a gente
tem, aquele do Programa UCA (Um Computador por Aluno) configurei
um com um programa com foco em atividades /.../ jogos, gamificagéo,
/...I Os livros didaticos eu tive que /.../ organizar um roteiro./.../ a mae
levou também obras literarias /.../. Entdo a gente ia fazendo atividade
de acordo com os roteiros que ele tinha.

E3 inovou ao utilizar os recursos tecnoldgicos e a comunicagdo por meio
de aplicativo com o estudante, a fim de garantir o andamento do processo de
escolarizacéo, assim como visto na pesquisa de Wilkie (2012). O uso desses
recursos acaba nao acontecendo com tanta frequéncia por docentes (pelo

menos, ndo antes da Pandemia por SARS-CoV-2), pois muitos se sentem
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despreparados ou pouco familiarizados com as tecnologias. Além disso, 0s
curriculos dos cursos de licenciatura tém dedicado pouca ou nenhuma atencéo a
essa tematica na formacgéo docente (KENSKI, 2013).

Cabe ao professor da contemporaneidade “acompanhar a evolugéo das
tecnologias educacionais para utiliza-las como recursos que podem contribuir ao
processo de ensino e aprendizagem” (FERREIRA, 2015, p. 203).

Uma observacao pertinente sobre a atuagéo de E3, diz respeito a falta de
suporte da gestdo da escola, do professor de AEE ou mesmo da SME na
organizacdo das acdes para a manutencdo do processo de escolarizacdo do
estudante. E3 tem sua jornada de trabalho “dobrada” para atender as demandas
do estudante, sem a devida remuneracio e ajuste na dinamica da escola. E uma
iniciativa de engajamento isolada, pois ele sabe das necessidades do estudante
e se organiza para dar conta delas, o que representa muito mais um
compromisso ético e moral de E3, do que uma pratica que deveria ser assumida
pela equipe escolar, num modelo de gestéo colaborativa (DIAS, 2018).

O relato de E4 a seguir, apresenta as acoes realizadas com um estudante

com DF:

E4. /.../ Na hora de lavar a mao, entdo eu tive que adaptar, eu néo
posso mais usar sabonete porque ele ndo alcan¢ca em nenhuma das
pias do banheiro. Entdo agora eu uso alcool em gel. /.../ ele tem que
aprender a ser autbnomo com as coisas que ele tem capacidade de
ser, porque antes ele ndo abria o estojo, ele ficava “Amigo! Amigo, faz
para mim, pega pra mim!” E ai eu falava “ndo, nao! vocé sabe!” /.../ Ai
eu seguro uma parte “vai, puxa!” Com a mochila a mesma coisa /.../ a
minha sala eu deixo em U, porque eu gosto e também porque ele
consegue se movimentar.

E4 destaca a importancia das adaptacdes fisicas na escola e ajustes na
disposicdo de mobiliarios na sala de aula, para possibilitar a participacao dos
estudantes com DF, que fazem uso de dispositivos de mobilidade, como a
cadeira de rodas. Acbes simples, mas que podem contribuir para a inclusao
desses estudantes e também no desenvolvimento de sua autonomia e
independéncia, especialmente nos aspectos da mobilidade ou na compensacéao
de limitagGes funcionais motoras (BRASIL, 2002b).

O relato de E5 a seguir, apresenta as acoes realizadas junto ao estudante
com diabetes, no sentido de disseminar o conhecimento de sua condicéo de

salude aos pares e a equipe escolar como um todo:
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E5: /.../ resolvemos fazer um projetinho envolvendo a diabetes tipo 1
/.../ Vamos montar um seminario pra vocé /../ conversar com as
criancas? A gente coloca filminhos lddicos /.../ que explique o que é
diabetes /.../ fizemos um folderzinho /.../ pra distribuir pros pais. /.../ os
amigos vao provar o que ele come entdo, uma gelatina diet. /.../ e eu
vou fazer o beijinho diet. /.../ Dai todos comeram, foi feito 0 seminario
/...I Ai tem o video dele falando (reproduzindo o video no celular, sobre
como fazer o destro, porque precisa fazer e como tomar a insulina).

As ac0es realizadas por E5 teve a parceria da familia, no caso a mée da
crianca, que é estudante de enfermagem. Segundo relatos de E5, a mée estava
receosa com relacdo a aceitacdo de seu filho pelos demais colegas da sala,
especialmente sobre a alimentacdo ser diferenciada e sobre a necessidade de
realizar o destro e a aplicacdo da insulina durante o periodo de permanéncia na
escola. As atividades realizadas por meio do projeto auxiliaram a mée do
estudante a sentir-se mais segura, percebendo que a turma n&o o discriminava
por sua condicdo de saude. Além disso, o projeto foi um incentivo para que 0s
colegas da sala ficassem mais conscientes dos cuidados necessarios no
tratamento da crianga, colaborando com suas percepcdes nas vivéncias diarias.

O relato de E8 a seguir, apresenta acdes junto a uma estudante com

cancer, durante os afastamentos:

E8: /.../ quando é mais que 3 ou 4 dias, a gente pega as atividades e vé
se a crianga consegue realizar em casa /.../ s6 ndo mandei atividade
enquanto ela estava hospitalizada. Porque a familia queria, mas eu ndo
mandei. /.../ Assim que ela veio para casa, ela continuou afastada. Ai a
familia vem e pega as atividades, principalmente as matérias que sao
de contelidos novos. Eu mando as leituras para que ela faca, porque
quando ela volte, eu tire as davidas e converso com ela sobre isso. /.../

As acdes apresentadas por E8 revelam uma fragilidade nos respaldos
legais com relacdo aos estudantes com doenca crbnica, embora o direito a
escolarizacado esteja garantido na legislacdo a todos (BRASIL, 1988; 1996), ha
dificuldade em se garantir o direito da crianga em tratamento de saude devido a
doenca cronica. Os sistemas de ensino carecem de politicas publicas e diretrizes
especificas para o atendimento desses estudantes (TAVARES; DUARTE; SENA,
2017). Falta também, vontade politica para que haja a visibilidade deste publico
no planejamento e na oferta dos servicos em educagéo, como o atendimento
pedagogico domiciliar (BRASIL, 2002a).
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6.2.6 Sugestdes de acbes

Na sexta e Uultima categoria tematica, estdo as indicacbes dos(as)
docentes e gestoras de possiveis acbes a serem realizadas na escola, junto a
SME e sobre as parcerias com a SMS.

No relato de E1 a segquir, reforca-se a necessidade do trabalho

colaborativo:

E1: /... o professor /... de colaborativo, as informag¢des também séo
necessarias, o registro, a comunicacdo da familia com a escola /.../
daqui a pouco a gente vai estar recebendo as criancas daquele periodo
da microcefalia. E ai como lidar com essas criangas? /.../ Isso vai ser
assustador, mas se vocé tem todo esse apoio, da para acontecer.

No relato de E1, além da indicagdo da necessidade de trocas de
informacdes entre familia e escola sobre as condicdes de saude dos estudantes,
hd a sugestdo de um professor que possa atuar na escola, para o
desenvolvimento do trabalho colaborativo. O ensino colaborativo, como ja
sinalizado, tem representando uma pratica potencialmente positiva na inclusdo
escolar, beneficiando a todos os estudantes (MENDES; VILARONGA;
ZERBATO, 2014).

No excerto de fala de E3 a seguir, sugerem-se a¢bes no sentido de
explorar o potencial dos recursos tecnolégicos na manutencédo do processo de
escolarizacdo dos estudantes afastados por muito tempo da escola para

tratamento de saude:

E3: /.../ hoje, com as novas tecnologias, ndo precisa ser nada muito
elaborado, ndo! Simples, uma plataforma no moodle. /.../ Nao precisa
de muita gente, que sai barato e vocé tem tudo. Mas o principal é essa
atencdo a familia. E sentir que alguém dentro da instituicdo escolar,
dentro desse processo /.../ “eu tenho o apoio de alguém!”.

E3 indica a necessidade de a SME ter uma equipe que possa criar um
AVA ou uma central de atendimento remoto ou a distancia, destinada aos
estudantes que ndo podem frequentar a escola e que tenham acesso a Internet.
Essa acéo possibilitara a continuidade das atividades escolares e a manutengao
dos vinculos com a turma no retorno a escola. Destaca-se a importancia da
administracdo da carga horéria do professor ser ajustada para o atendimento

dessa nova demanda, conforme proposto na pesquisa de Wilkie (2012), bem



114

como a necessidade da gestdo escolar demonstrar uma atencdo as familias
durante os afastamentos, visto que parecem ficar completamente
“‘desamparadas” nesses momentos ja tdo complexos.

Nos excertos de E5 e E8 a seguir, sdo sugeridas acdes de parceria com

os profissionais da saude:

E5: N6s temos dois postinhos aqui perto. Entdo poderia assim, uma
pessoa /... disponibilizar uma enfermeira /.../ Pelo menos a mée
poderia fazer /.../ o estagio sossegado, e ndo ficaria aqui todos os dias.
Essa enfermeira faria o destro, aplicaria a insulina.

E8: Ha um tempo, a gente tinha, /.../ tinha uma psicéloga, que vinha
aqui. /.../ Porque a gente conseguia falar de alguns casos /.../ ndo que
essa crianga conseguiria ter atendimento individualizado. Terapéutico.
N&o! Mas, é, quando existe alguém da psicologia que consegue vir na
unidade, vocé enquanto gestora comenta coisas. E assim, as vezes, as
sugestbes, encaminhamentos. Uma Unica conversa familiar, que
naguele ano fez com que o familiar se sentisse acalentado.

E5 e ES8 sinalizam a importancia da parceria da educacdo com a saude,
no intuito de estreitar as interacées e haver a contribuicdo nos atendimentos,
sejam na realizacdo de procedimentos (como medir glicemia e ministrar insulina)
sejam nos suportes e apoios (como de psicologos e terapeutas), como indicadas
pelas publicacbes e pesquisas ja discutidas neste estudo (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000a; GOLDFELD et al., 2015,
KAFFENBERGER, 2006; THIES, 1999).

Na fala de E9 a seguir, a sugestdo de acédo refere-se ao atendimento
pedagogico domiciliar:

E9: Considero que é fundamental a oferta desse servico de
atendimento domiciliar, seja para aluno com deficiéncia ou para o aluno
que ndo tenha deficiéncia, mas que esteja em condicdo de
afastamento, ai, qualquer que seja a doenca, por ser direito de todo

aluno ter acesso a escolarizacdo regular, naquela faixa etaria, e a
gente ndo pode priva-lo desse direito.

Destaca-se a necessidade deste servico pelo periodo em que o0s
estudantes estdo impossibilitados de frequentar a escola em virtude da condig&o
de saude ou de seu tratamento, no intuito de diminuir o impacto do afastamento
no processo de escolarizacdo, conforme previsto nas pesquisas de Holanda e
Collet (2011); Vieira e Lima (2002), Fonseca (2008). O atendimento domiciliar e

o ofertado em classes hospitalares estdo previstos em lei (BRASIL, 2001b;
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2009a, 2019), mas ha poucas ac¢des no sentido de garantir efetivamente esse
direito (TAVARES; DUARTE; SENA, 2017).

Diante disso, considera-se a necessidade também de formacédo docente
para a construgao coletiva dessas agbes, o envolvimento das redes de ensino,
as parcerias entre as secretarias de educacéo e saude.

Neste momento, serdo apresentados os resultados obtidos durante o

programa de formacéo e as andlises realizadas.

6.3 Terceira etapa: programa de formacgéo

No Quadro 6 a seguir, sdo apresentados os conteudos trabalhados em
cada encontro, seus objetivos especificos, as atividades realizadas nho momento
sincrono (encontro virtual pelo Google Meet) e as atividades a serem realizadas
nos momentos assincronos. As atividades assincronas poderiam ser executadas
no decorrer de cada semana ou mesmo durante o desenvolvimento do programa

como um todo (atividades dispostas no AVA).



Quadro 6 — Estrutura do programa de formacao: parte sincrona e assincrona
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Letramento | Introducdo ao | Conhecer o AVA Apresentacdo do AVA, instrucbes de acesso, | 1) Acessar aos tutoriais e explorar o
Digital Moodle abas, ferramentas Ambiente Virtual de Aprendizagem;
(04/06 a 2) Editar perfil e inserir foto de rosto.
04/07)
Unidade 1 | Apresentacdo | Conhecer a proposta do | 1) Apresentagdo em PowerPoint (PPT) sobre as | 1) Assistir ao video de apresentagdo
(04/06  a | do programa programa e sugerir temas | caracteristicas da Pesquisa Colaborativa; enviado por e-mail e disponivel no AVA,;
17/06) para discusséo 2) Explicacéo oral sobre a estrutura do programa | 2) Férum da unidade: postagem de
e os temas a serem trabalhados no decorrer dos | sugestbes de temas a serem discutidos
encontros virtuais. durante o programa.
3) Discusséao, durante encontro virtual, sobre os
conceitos discorridos no video e na apresentacao
sobre a Pesquisa Colaborativa.
Unidade 2 | Algumas Conhecer as doencas | 1) Apresentacdo em PPT das doencas mais | 1) Elaboracéo (em dupla ou individual) de
(18/06 a | doencas crbnicas mais comuns na | comuns na infancia/ adolescéncia e do panorama | um documento para preenchimento das
24/06) cronicas infancia e  adolescéncia | das escolas municipais da cidade selecionada; informacdes dos estudantes com doencas
(consequéncia na vida e no | 2) Discussdo sobre as experiéncias e as a¢les | crbnicas (por exemplo, uma ficha de
processo de escolarizagdo | dos participantes com alunos nessas condi¢des; anamnese). Envio de modelos de fichas
dos estudantes) 3) Discussao sobre formas de registro das | utilizadas nas escolas.
condi¢des desses estudantes.
Unidade 3 | Legislagdo e | Elaborar uma ficha de | 1) Apresentacdo, durante encontro virtual, dos | 1) Discussdo no forum da Unidade, sobre
(25/06  a | Politicas Anamnese para o registro | modelos de fichas de Anamnese encaminhados | as adequagbGes das fichas para que
01/07) Puablicas sobre | das condicdes dos | pelas professoras; possam ser utilizadas futuramente nas
a tematica estudantes com Doencas escolas, especialmente com 0s
Crbnicas efou Deficiéncia estudantes com doencas crbnicas ou
com comorbidade. deficiéncia com comorbidade.
Unidade 4 | Modalidades e | Conhecer a legislagdo | 1) Apresentagcdo em PPT referente a Legislacdo e | 1) Discussdo sobre os direitos a
(02/07 a | servicos aos | pertinente  a oferta de | Politicas publicas para a garantia dos servigos; educacéo de estudantes com deficiéncia
08/07) estudantes servicos para o atendimento | 2) Discusséo, durante encontro virtual, | e dos estudantes com doencas crbnicas.
de estudantes com Doencas | especificamente sobre a atuacé@o dos professores | Na legislagdo, como é abordada a
Crobnicas e Deficiéncia. com os estudantes com doencas crbnicas | temética do estudante com deficiéncia? E
Discutir sobre a organizacdo | (experiéncias ou relatos de professores). dos estudantes com doenca cronica?
da escola e da rede de 2) Discussdo no férum da unidade,
ensino como um todo, no sobre a organizacdo da escola e da rede

(Continua)
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sentido de assistir aos
estudantes, especialmente
os com doenca crbnica ou
deficiéncia com
comorbidade, sobre o uso de
medicamentos ou realizac&o
de procedimentos de salde
no préprio espaco escolar.

de ensino como um todo, no sentido de
assistir aos estudantes, especialmente os
com doenca cronica ou deficiéncia com
comorbidade, sobre o uso de
medicamentos ou realizacéo de
procedimentos de saude no préprio
espago escolar.

Unidade 5 | Modalidades e | Conhecer como esté prevista | 1) Apresentacdo em video de Documentario | 1) Discussdo, durante encontro virtual,
(09/07 a | servicos aos | a atuacdo do professor de | (classe hospitalar); sobre 0s conceitos discorridos no video e
15/07) estudantes Educacédo Especial e de Sala | 2) Apresentacdo em PPT sobre a atuacdo do | contribui¢cdes a respeito do tema;
Regular (classe hospitalar, | professor de AEE e de Sala Regular (classe | 2) Ouvir podcast, para a préxima aula
ensino colaborativo, | hospitalar, ensino  colaborativo, professor | sobre as condi¢cdes de afastamento dos
professor itinerante, | itinerante, atendimento domiciliar). estudantes com doencas cronicas.
atendimento domiciliar).
Unidade 6 | Estudante que | Conhecer a condicdo de | 1) Discussdo sobre o podcast explicativo das | 3) Continuagdo da construcdo coletiva
(16/07 a| se afasta | afastamento total da escola | condicbes de afastamento do estudante com | (durante a semana, por e-mail ou pelo
22/07) totalmente da | do estudante (tanto pela | doenga cronica, especialmente daquele que se | forum) de um plano de a¢bes da escola
escola doenca quanto pelo seu | afasta totalmente da escola (como a escola pode | (professores e gestdo) para tentar
tratamento de salde). trabalhar com a compensacdo ndo somente das | minimizar o impacto no processo de
auséncias, mas principalmente de contetdos?) escolarizacdo do estudante que se afasta
2) Apresentacédo de Modelo de plano de agdes. totalmente da escola .
3) Construcao coletiva (durante o encontro virtual)
de um plano de ac¢des da escola (professores e
gestdo) para tentar minimizar o impacto no
processo de escolarizacdo do estudante que se
afasta totalmente da escola .
Unidade 7 | Estudante que | Conhecer a condicdo de | 1) Retomada do Plano de acdes iniciado no | 1) Continuacdo da construgdo coletiva
(23/07 a | se afasta de | afastamento parcial | encontro anterior e durante a semana. (durante a semana, por e-mail ou pelo
29/07) modo /intermitente da escola do | 2) Retomada da discussdo sobre o podcast | forum) de um plano de agbes da escola
intermitente da | estudante  com doenca | explicativo das condicdes de afastamento do | para tentar minimizar o impacto no
escola cronica estudante com doenca crdnica, especialmente | processo de escolarizacdo do estudante

daquele que se afasta de modo intermitente da
escola (como a escola pode trabalhar com a
compensacdo nao somente das auséncias, mas
principalmente de conteldos?)

que se afasta de modo intermitente da
escola .

(Continua)
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3) Apresentacdo de um modelo de plano de
acoes.

4) Construcéo coletiva (durante o encontro virtual)
de um plano de acdes da escola (professores e
gestdo) para tentar minimizar o impacto no
processo de escolarizacdo do estudante que se
afasta de modo intermitente da escola .

Unidade 8 | Estudante que | Indicar acfGes que podem | 1) Retomada do Plano de acdes iniciado no | 1) Continuacdo da construgdo coletiva
(30/07  a | retorna a | auxiliar no trabalho de | encontro anterior e durante a semana. 2) | (durante a semana, por e-mail ou pelo
05/08) escola  apds | acolhimento do estudante | Apresentacdo de um Modelo de plano de a¢des | férum) de um plano de ac¢des da escola
periodo de | junto a comunidade escolar. pensando no retorno do estudante apés | para tentar minimizar o impacto no
afastamento afastamento. processo de escolarizagdo do estudante
3) Construcao coletiva (durante o encontro virtual) | que retorna para a escola, apos
de um plano de ac¢des da escola (professores e | afastamento prolongado para tratamento
gestdo) para tentar minimizar o impacto no | de saude.
processo de escolarizacdo do estudante que
retorna para a escola, ap6s afastamento
prolongado para tratamento de salde.
Unidade 9 | Educacdo em | Conhecer possibilidade de | 1) Apresentacdo em PPT sobre Educacdo em | 1) Contribuicbes nos féruns de
(06/08 a | Saude aclOes pensando no | Salde; discussBes dos materiais elaborados no
12/08) estudante que se afasta da | 2) Relato de uma mae de estudante com | decorrer do programa.
escola para tratamento de | deficiéncia motora que necessita se ausentar da
saude e retorna; escola (em alguns momentos de forma
Conhecer os programas de | intermitente e em outros, por periodo mais
parceria entre educacdo e | prolongado) para a realizagcdo de cirurgias ou
saude. para tratamento de saude.
3) Discusséo: como lidar com o luto ou com a
possibilidade de falecimento dos estudantes?
4) Finalizag&o dos planos de acdes.
Unidade 10 | Sintese do | Organizar uma  plenaria | 1) Apresentagdo oral de uma sintese dos 10 | 1) Avaliacdo escrita do programa (link
(13/08/20) | Programa e | (documento coletivo) com as | encontros; enviado por e-mail e disponivel no
Organizagéo propostas a serem | 2) Elaboracéo coletiva de documento Unico, como | ambiente).

da Plenaria

encaminhadas para a SME.

uma plenéria, para nortear e construir politicas
publicas de ac¢des (quais acBes os sistemas de
educacdo podem fazer, além da atuagdo

(Continua)
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docente?)

3) Avaliacédo oral sobre o programa, respondendo
as seguintes questdes: a) O Programa
correspondeu as suas expectativas iniciais?
Comente:

b) Qual(is) conteddo(s) trabalhado(s) no
programa vocé achou mais relevante(s) para a
sua formacéo profissional? Por qué?

¢) Qual(is) contetdo(s) trabalhado(s) no
programa vocé ndo achou relevante(s) para a sua
formacdo profissional? Por qué?.

Fonte: elaboracao prépria
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O Quadro 6 procurou apresentar uma visao das atividades que foram
acontecendo nos encontros virtuais e as que aconteceram no decorrer da
semana no AVA. Para ilustrar ainda, apresentam-se alguns prints das
gravagOes dos encontros e do AVA.

Na Imagem 1 a seguir, ha um print do terceiro encontro virtual, no qual
foram apresentados alguns modelos de Ficha de Anamnese utilizados nas
escolas. Durante o encontro, iniciou-se a construcdo coletiva de um modelo
anico, que contemplasse alguns campos para registro das informa¢cfes dos

estudantes com doencga cronica e deficiéncia com comorbidade.

Imagem 1 — Print da gravacéo do terceiro encontro virtual, realizado no dia 25/06/2020
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Endereco: Mariana Cylstina Pedring: "
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30 Encontro Virtual (Curso) (2020-06-25 at 15_03 GMT-7)

01:28:56

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora

Na Imagem 2 a seguir, um print do AVA mostrando a atividade no férum
de discusséao para a continuacéo da construcdo da Ficha de Anamnese iniciada
no encontro virtual. A pesquisadora realizou a primeira postagem, anexando o
documento compilado de todos os modelos de ficha apresentados pelas
professoras. Em seguida, uma resposta de uma professora participante. Sua

foto e nome foram encobertos.

-

-



Imagem 2 — Print da Postagem da pesquisadora no férum “Construgdo da Ficha de Anamnese”
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Construgio da ficha de Anamnese
por Mariana Cristina Pedrino - domingo, 28 jun 2020, 19:16

Qla, professoras! Tudo bem?
Segue em anexo uma ficha com as sugestdes que apresentaram no encontro anterior. Por favor, fiqguem a vontade para sugerirem as modificac@es.

E importante ter clareza de que a ficha serve para deixar a equipe escolar informada sobre as condic@es dos estudantes e sobre os possiveis cuidados e orientaces a
respeito.

Aguardamos as contribuicBes de vocés!
Um grande abraco,

Mari & Dri
(W Versao_compilada.doc

Link direto | Editar | Excluir | Responder

Re: Construcaoe da ficha de Anamnese
por - quinta, 9 jul 2020, 10:20

Gostei bastante dessa ficha, ficou compacta, mas muito informativall Para o professeor da sala & muito interessante ter acesso a estes dados, pois o aluno passa a
maior parte do tempo na sala com o professor regularl

Link direto | Mostrar principal | Editar | Interromper | Excluir | Responder

Fonte: AVA do Programa “Desafios da atuagao docente junto aos alunos com doengas crbnicas e/ou deficiéncia com comorbidade”
(http://moodle3.portaldosprofessores.ufscar.br/mod/forum/discuss.php?d=1698)
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Na Imagem 3 a seguir, um print da gravacdo do décimo e ultimo encontro
virtual, no qual foi elaborada uma plenaria, com os pontos que foram discutidos ao
longo do programa e que serao levados a SME e a SMS para orientar a implantacao
de algumas acdes e talvez, politicas publicas pensando nos estudantes com doenca

cronica e/ou deficiéncia com comorbidade.

Imagem 3 — Print da gravacéo do décimo encontro virtual, realizado no dia 13/08/2020

FEIT Aasb;zu:‘z\aamtm AaBb( AaBbC: AaBb( AagbCer A
i el ] 7 noma o1 Ttulo2 Thule  Subtitulo

=] & i |15emesp. Thu Entase st

cur‘so, éom z; reaiizaféc‘a dag atividades propostas, o presente documento foi
organizado para propor sugestées de como aprofundar os conhecimentos sobre essa
tematica nos servidores do Sistema Municipal de Ensino, bem como nortear a
implementacdo de politicas publicas voltadas ao processo de escolarizagdo daqueles

estudantes.

1) A partir do momento que se tem o conhecimento da condi¢do do estudante, a

Mariana Cristina Pedrino

escola comunicaria as equipes responsdveis da Secretaria Municipal de
Educagdo (SME) para indicar as demandas necessarias e elaborar coletivamente
um plano de agdes que vise minimizar o impacto da condi¢do no processo de

escolarizagdo do estudante — quais estratégias precisam ser tomadas, como

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora

Complementando a producdo do encontro virtual, a atividade durante a
semana consistia em analisar o documento iniciado na parte sincrona e trazer as
contribuicbes/sugestdes ao longo da semana para finalizar o documento.

Na Imagem 4 a seguir, h4 um print do AVA na unidade 10 do programa de

formacéo:
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Imagem 4 — Print da apresenta¢do da Unidade 10, referente aos conteldos tratados na Ultima semana do programa

.*"*Portal dos Professores (:

G MINIMIZE MENU

= DAD Sala Geral Letramento Digital Unidade 1 Unidade 2 Unidade 3 Unidade 4 Unidade 5 Unidade 6 Unidade 7 Unidade 8 Unidade $
& Participantes Unidade 10
# Emblemas

[0 Competéncias
Unidade 10 - Sintese do curso e organizacdo da Plendria
13/08 a 19/08

A Notas

@ Painel

#& Pagina inicial do site E
Guia da Unidade 10

£ Calendario

I";; Férum de Davidas
3 Arquivos privados
Atividades

& Meus cursos =N :
@  Encontro virtual pelo Meet

CIDAD &

#= Forum de Discussdo_Construcio Plenaria

Fonte: AVA do Programa “Desafios da atuagdo docente junto aos alunos com doengas cronicas e/ou deficiéncia com comorbidade”
(http://moodle3.portaldosprofessores.ufscar.br/course/view.php?id=79&section=11)

Na Imagem 5 a seguir, ha um print do “Férum de Discussdo_Construgao Plenaria”, na qual as professoras puderam

acrescentar suas sugestdes ao longo da semana, para finalizar a formacéao.
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Imagem 5 — Print do férum de discusséo para finalizar a constru¢éo da plenaria

Portal dos Professores

G MINIMIZE MENU
= DAD Maostrar respostas aninhadas $ Transfira esta discussdo para ... $ Moaver Destacar
48 Participantes Construgéo da Plenaria
por Mariana Cristina Pedrino - segunda, 17 ago 2020, 20:08

# Emblemas

Boa noite, professoras! Como estao?

[0 Competéncias

Encaminhames o decumento que comecamos a elaborar no 10° Encontro Virtual, realizado no dia 13/08,
A Notas Aguardamos as contribuicGes de vocés para finalizarmos e encaminharmos & SME.

Grande abraco,

@ Painel Mari e Dri.
# Pagina inicial do site W Esboco_Plenaria_13-08.doc
Link direto | Editar | Excluir | Responder
P Calendario
O Arquivos privados Re: Construcéao da Plenaria
/ por - sexta, 21 ago 2020, 00:14
% Meus cursos
G DAD Maril

Agradeco a disponibilizacio de todo o material do curse, salvei fudo em uma pasta, para ler com mais cuidado em um momento opertuno.

Li o esboco, ndo tenho mais contribuicio a acrescentar, pois acho que contemplou o que discutimos, contribuimos e entendemos ser necessario e possivel de
tornar viavel enquanto atendimento ao estudante, a familia e a equipe escolar ao que tange a tematica que o curso apresentou.

Coma ja havia dito, foi 0 curso mais democrético gue ja participei, fei muito interessante poder colaborar na construcio de um "possivel” documento de tamanha
importancia para rede educacional do municipic, principalments sobre um tema que pouco tinha conhecimente ( sala hospitalar, estudante com comorbidade),

Fonte: AVA do Programa “Desafios da atuagdo docente junto aos alunos com doengas crbnicas e/ou deficiéncia com comorbidade”

(http://moodle3.portaldosprofessores.ufscar.br/mod/forum/discuss.php?d=1767).
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ApGs a apresentacdo de como o programa de formacao foi construido e como
ficou estruturado, apresentam-se neste momento as informacgdes sobre a presenca
das participantes nos encontros virtuais.

No Grafico 5 a seguir, estdo representadas as frequéncias por encontro
virtual, cuja média ficou em 12 participantes, sendo que 14 concluiram o programa

de formagéo:

Grafico 5 — Frequéncia das participantes por encontro virtual
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Fonte: elaboracédo prépria

De acordo com o Gréfico 5, no primeiro, segundo e quinto encontros virtuais,
foram os dias que tiveram menos participantes, sendo 10, o que representa 71% do
grupo de professoras. No quarto e no sétimo, o total de participantes foi 11,
representando 78%. No sexto, 12 professoras estiveram presentes, sendo 85% do
total. No oitavo encontro houve 13 participantes (92%), e no nono e no décimo, 14
professoras, totalizando 100% de presenca.

Na Tabela 11 a seguir, sdo apresentadas a frequéncia absoluta e as

porcentagens de frequéncia relativa por participante:
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Tabela 11 — Frequéncia absoluta e relativa das participantes nos encontros virtuais

Participante | Frequéncia | Frequéncia
Absoluta Relativa
P1 9 90%
P2 10 100%
P3 8 80%
P4 10 100%
P5 9 90%
P6 8 80%
P7 9 90%
P8 9 90%
P9 7 70%
P10 8 80%
P11 7 70%
P12 8 80%
P13 8 80%
P14 8 80%

Fonte: elaboracédo prépria

Apresentadas as informacdes pontuais a respeito da frequéncia de
participantes nos encontros sincronos, conforme Tabela 11, neste momento serdo
descritos 0s encontros virtuais, apresentando as tematicas abordadas e as

discussdes desenvolvidas.

6.3.1 Primeiro encontro

No primeiro encontro, realizado em quatro de junho de 2020, estiveram
presentes 10 participantes, além da pesquisadora e da orientadora, sempre
presentes nos demais encontros. Foi solicitado que cada uma realizasse uma breve
apresentacao, liberando o acesso da camera e do microfone: formagao, em qual
escola atua, ha quanto tempo atua como docente (e se ja atuou em outra funcédo no
Sistema de Ensino ou fora dele) h4 quanto tempo atua nesta escola, se ja teve
contato com algum estudante com doenca cronica ou deficiéncia com comorbidade.
Além dessas questdes, foi indicado as participantes que ficassem a vontade para
acrescentar mais alguma informacéo que considerasse pertinente. Uma participante
estava sem acesso ao microfone e a camera e pediu, escrevendo pelo chat, se
poderia se apresentar no proOXimo encontro.

Concordou-se com o pedido e como na quinta-feira seguinte (11/06/20), por
ser feriado de Corpus Christi, foi consultado sobre a possibilidade de manter o
encontro virtual nesse dia ou alterar para outro dia durante a semana. As

professoras sugeriram nao realizar 0 encontro na quinta seguinte e como nao houve
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consenso sobre a disponibilidade para outro dia na mesma semana, optou-se por
pular uma semana e realizar somente no dia dezoito de junho.

Depois do combinado sobre a alteracdo da data, foi realizada uma
apresentacdo em PowerPoint (PPT) explicando alguns conceitos da Pesquisa
Colaborativa (IBIAPINA, 2008), reforcando a importancia da participacdo das
professoras na construcdo do conhecimento sobre a temética. Uma breve
apresentacdo oral da estrutura inicial do programa foi feita (APENDICE M), falando
inclusive sobre a duracdo dos encontros (tendo como teto duas horas, podendo
terminar antes desse horario, dependendo do dia) e proposto, como caracteristica
desse tipo de pesquisa, a importancia de sugerirem novos temas de discussao
relacionados ao assunto do programa. Informou-se que as sugestdes de temas
poderiam ser enviadas pelo e-mail ou no grupo de WhatsApp no decorrer da
semana.

Durante o encontro virtual, algumas professoras perguntaram se poderiam
convidar colegas para fazer parte do grupo e iniciar no proximo encontro. Como
houve acordo, solicitou-se que as convidadas entrassem em contato por e-mail para
que fosse apresentada a pesquisa e enviados 0s materiais. O encontro terminou
como previsto, as 21h.

Pela apresentacdo das professoras, foi possivel perceber, pelas falas e
registros no Diario de Campo, que havia uma expectativa grande de algumas delas
em participar de uma formacdo que pudesse fornecer mais elementos da area da
Educacao Especial, especialmente com relagdo ao TEA. As participantes relataram
o despreparo que sentem em lidar com tanta diversidade na sala de aula, como nos

relatos a seguir:

P3: /... ja tive contato com criancas, principalmente com autismo. Do
autismo moderado ao severo e me interessei pelo curso justamente para
me aperfeicoar um pouquinho mais nessa éarea.

P4: /.../ tenho procurado fazer cursos de especializacdo em autismo. /.../. E
tenho feito esses cursos /.../ para poder me aperfeicoar./.../ Entdo eu achei
gue O curso seria muito importante para mim tanto para ampliar meus
conhecimentos e também para ver formas de trabalhar melhor com essas
criancas.

P8: resolvi fazer o curso porque é uma area que me interessa /.../ eu acho
gue a gente tem uma experiéncia sempre muito vaga. /.../ a gente recebe
todo tipo de aluno, com vdrias histérias. /.../ € importante a gente estar
sempre aprendendo, para poder ajudar essas criancas.
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A matricula de alunos PAEE € uma realidade crescente nas escolas, mas a
formacdo, tanto inicial quanto a continuada, ainda parece ser um ponto de entrave
na atuacdo docente em classe comum, junto aqueles estudantes. Os professores
ndo se sentem preparados para desempenhar uma pratica pedagogica que
potencialize as habilidades dos estudantes diante das especificidades das
deficiéncias. Além disso, pela dinamica da propria escola, nem sempre conseguem
realizar um trabalho em parceria com o professor de Educacdo Especial, o que
poderia contribuir na superacdo dessas insegurancas (MENDES; VILARONGA,;
ZERBATO, 2014; PARIZZI; REALI, 2002)

DallAcqua (2007) argumenta que, com a inclusdo de estudantes com
deficiéncias nas escolas regulares, a formacéo continuada de professores se faz
necessaria, no sentido de propor o desenvolvimento colaborativo de conhecimentos
especificos em deficiéncia, que levem as reflexdes e mudancas nas acgles
pedagogicas. A importancia do trabalho colaborativo para as reflexdes sobre a
pratica pedagdgica, seja para alunos com desenvolvimento tipico, seja para a
inclusdo dos alunos com deficiéncia na escola regular, também foi expressa por
Capellini (2004).

Durante o encontro, questionou-se se as professoras conseguiram assistir ao
video introdutério, se ja haviam pensado/refletido a respeito dos estudantes com
doenca crbnica ou deficiéncia com comorbidade e no quanto essas condi¢des
interferem na vida e especialmente no processo de escolarizacdo deles. Foi
perguntando se alguém ja havia tido a experiéncia de ser docente junto aos
estudantes com essas condicfes. Algumas professoras se inscreveram para falar e
mostrar suas experiéncias ou reflexdes a respeito do questionamento proposto,

como apresentado a seguir:

P2: Eu tive uma crianca com alergia a corantes vermelhos, na Educacéo
Infantil. /.../. N6s também ndo sabiamos. Na época tinha muita gelatina,
justamente vermelha. E ela comeu, amou, tal. No dia seguinte a mae
chegou desesperada perguntando se ela tinha comido alguma coisa
vermelha. Ai a gente: “sim, teve gelatina na hora do lanche, tal”. “Ai, eu
esqueci de avisar vocés. Ela é alérgica a todo tipo de corantes vermelhos e
essa noite eu fiquei com ela no hospital”. Ai a partir disso a gente, l6gico né,
repensou toda questdo da dieta dela /.../ O duro da Educacéo Infantil é que
muitas vezes a gente desconhece os sinais. Os pais, por medo ou por
receio, acabam néo relatando também /.../.
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Pelo relato de P2, é possivel constatar a importancia da comunicacdo da
familia com a escola, informando as condicbes de saude das criancas, uma
problemética ja sinalizada em pesquisas nacionais (BRAGA; BOMFIM; SABBAG
FILHO, 2012; GARCIA et al., 2017) e internacionais (KAFFENBERGER, 2006; SHIU,
2004). A falta de informacbes precisas sobre a saude dos escolares gera
insegurancas na pratica pedagdégica e pode colocar em risco a integridade fisica das
criancas e adolescentes (BARRIOS-HERNANDEZ, 2013; GELABERT; RAMON,
MAYOL, 2016), como relatado por P5:

P5: /...I a gente via praticamente, todos os dias, esse tipo de dificuldade na
escola. Crianca com alergia, crianga com asma, por exemplo. /.../. Eu tenho
na minha turma, uma crianca sendo avaliada com autismo e que ela tem
asma. E é interessante porque muitas vezes a crise de asma dela
desencadeia a crise do autismo. E é bem dificil porque a familia nem tinha
ideia que a crianca tinha esse tipo de dificuldade. /.../ nessa mesma turma
desse ano eu tenho um que, percebi que virava a cabeca para ouvir, gracas
a Deus a familia conseguiu ver, investigar e ai ja descobriu que ele tem uma
deficiéncia auditiva do lado direito. Entdo sdo coisas, que as vezes, COmo
vocé falou, séo sutis, em alguns casos, a gente tem que estar bem atentos
pra poder ajudar. E esse curso ajuda a isso. Vocé comeca a ter um olhar
diferente aos alunos.

P5 acrescenta um ponto relevante na analise das vivéncias nas escolas, que
€ a questdo da percepcao do professor sobre aspectos ainda ndo observados pelos
pais/responsaveis. H4 um destaque sobre o quanto a sua observacédo cuidadosa e a
conversa com 0s pais, pode favorecer as experiéncias e vivéncias das criangas, seja
no contexto escolar e/ou hospitalar (CECCIM, 1997; FONSECA, 2015).

No decorrer da semana, trés professoras entraram em contato para fazer
parte do programa. Os materiais foram enviados por e-mail: video introdutério, TCLE
e um novo questionario informativo pelo Google Forms (APENDICE N) para ser

preenchido. Os contatos telefénicos foram acrescidos ao grupo de WhatsApp.

6.3.2 Segundo encontro

No segundo encontro virtual, realizado no dia 18 de junho de 2020, estiveram
presentes 10 professoras, sendo duas delas a primeira vez que participavam. Foi
solicitado que o encontro comecgasse com elas se apresentando, assim como a outra

professora que teve problemas com o microfone e camera no encontro passado.
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Feito isso, retomou-se brevemente o que foi tratado no encontro anterior e foi
apresentado como estaria organizado o segundo encontro. Informou-se também que
estava sendo construido o AVA e que, considerando a demanda grande na UFSCar
para cursos na modalidade a distancia em decorréncia da Pandemia por SARS-
CoV-2, ainda nao estaria pronto para essa semana, mas que em breve, todas as
participantes teriam acesso para ver 0s materiais do programa e postar as
atividades, bem como interagir nos féruns que seriam propostos.

Foi entdo realizada uma apresentacdo em PPT contendo os dados de
incidéncia e de prevaléncia das doencas crbnicas mais comuns, especialmente na
infancia e adolescéncia, com base nas informacdes dos relatérios do IBGE (IBGE
2008; 2010; 2012; 2015).

AplOs a apresentacdo, surgiram varias reflexdes e discussfes, como no

exemplo a seqguir:

P5: /.../ a crianga que esta com enxagueca, a gente fala assim, “Ah, mas
crian¢a ndo tem dor de cabecga”. Tem! A crianga tem muita dor de cabeca,
por varias razbes. Entdo é, /.../ as vezes a gente como professor, /.../ ndo
para muito para pensar em todas essas doencas cronicas que /.../ a gente
nem sabe que a crianca tem. As vezes nem o pai sabe /.../.

No relato de P5, constata-se uma reflexdo sobre quais doencas cronicas
podem acometer as criancas desde muito cedo, como a enxaquecal/cefaleia. Por
desconhecimento do préprio docente ou da familia, pode-se incorrer a um descrédito
da condicdo de saude do escolar e poucas acdes acabam sendo realizadas no
sentido de melhorar suas vivéncias dentro e fora da escola (FONSECA, 2015).

No relato de P11 a seguir, sdo apresentados alguns cuidados e acbes

realizadas com estudantes com doencas cronicas:

P11: /../ por eu estar na sala de recurso e também trabalhar no
colaborativo, com os professores regulares, a gente acaba vendo assim,
além do nosso publico alvo, muitas criangcas com algumas doencas
crdnicas, como por exemplo, cardiopatia. /.../ o primeiro contato com a
familia para a escola, esse contato ele € bem delicado, ele é bem sutil /.../
os professores /.../ ficam um pouco apreensivos no primeiro momento, mas
depois vai se acostumando com a questéo, vai investigando. /.../ ha escola
onde eu trabalhei o ano passado, a professora fez uma mobilizacéo. Ela
tinha um aluno com diabetes tipo 1 /.../ foi, na época da pascoa sabia que ia
ter os ovos de Péscoa cedidos pela Prefeitura. Entdo o que ela quis fazer no
primeiro momento? Ela quis fazer um brigadeiro /.../ Todos experimentaram.
/...I teve toda uma explicagdo, tanto por parte da mée quanto por parte da
prépria crianca sobre o assunto.
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Pelo relato de P11, sendo docente no AEE, observa-se uma vivéncia maior
com estudantes apresentando doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade.
Essa experiéncia pode potencializar o trabalho em colaboracdo com os professores
de sala regular, que por desconhecimento ou mesmo inseguranca diante da
diversidade de condicbes dos estudantes, podem correr o risco de limitar as
experiéncias daqueles estudantes nas vivéncias escolares. P11 sinaliza a
importancia da parceria com os professores de sala regular para o planejamento e a
organizacdo das acdes na escola, para a disseminacdo do conhecimento e para
proporcionar a inclusdo escolar (MENDES; VILARONGA; ZERBATO, 2014,
PARIZZI; REALI, 2002).

P3 no relato a segquir, traz uma reflexdo a respeito da importancia do

conhecimento sobre a tematica tratada no programa de formacéao:

P3: E muito engragado como, &, a visdo do outro nos faz ter uma outra
visdo também. /.../ eu nunca tinha parado para fazer essa analise diferente
da crianga que tem comorbidade, da crianca que tem doencas crbnicas. A
gente vé muito e a gente se preocupa muito com as deficiéncias /.../.“nossa
eu tive muitas criancas com doencgas crénicas e com comorbidades”. E claro
gue dei uma certa atencdo, obviamente naquele momento, mas nunca parei
para pensar com esse olhar, de que a minha visdo poderia ter sido mais
agucada se eu tivesse esse conhecimento hd um tempo atras. /.../ E vai
mudar o olhar da gente ndo sé enquanto profissional com a crianga, mas
enqguanto profissional com os pais /.../.

P3 reforca a importancia da formacao (inicial e continuada) e da reflexao
acerca das condi¢cdes dos estudantes com doencga crénica e com deficiéncia com
comorbidade, no sentido de diminuir os impactos dessas condigcdes no processo de

escolarizacdo, conforme mencionado por Ferreira (2014):

A formacé&o continuada tem objetivo de complementar a formacéo inicial
ou aprofundar um conhecimento especifico para sua atuacado
profissional. Tem também a finalidade de fomentar recursos tedrico-
préaticos para suprir a desarticulacao entre teoria e pratica, assim como
promover e direcionar o desenvolvimento docente na busca de novas
metodologias e discussdes tedricas que possibilitem mudancas na acéo
pedagdgica; atualizar-se, rever conceitos se faz necessario diante das
exigéncias do momento histérico. (FERREIRA, 2014, p. 45).

Pautadas nos dados e nos questionamentos propostos, as participantes
apresentaram a demanda de construir uma ficha, ndo sé para os estudantes PAEE

(que ja possuem as informacdes organizadas pelas professoras da Educacéo
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Especial), mas para todos os estudantes. Assim, solicitou-se que as professoras,
para o proximo encontro, elaborassem um modelo de ficha de Anamnese — com
base em alguma ficha utilizada na escola ou que o grupo pudesse socializar — para o
registro das condi¢cdes dos estudantes, especialmente os com doenga cronica ou
deficiéncia com comorbidade. O intuito da ficha seria fornecer informacoes
relevantes ao professor e para toda a comunidade escolar, para um melhor processo
de escolarizacdo ou uma melhor vivéncia desses estudantes na escola. As fichas
poderiam ser enviadas por e-mail ou pelo WhatsApp,de preferéncia até a terca-feira
que antecedesse ao proximo encontro, a fim de que pudessem ser analisadas antes
de apresentadas ao grupo.

ApOs 0 encontro, mais duas professoras entraram em contato para participar
do programa. A pesquisa foi explicada, bem como as condi¢cbes dos encontros. Foi
questionado se elas teriam disponibilidade para participar. Ao concordarem, 0s
materiais introdutérios foram enviados e os contatos telefénicos inseridos no grupo
de WhastApp.

6.3.3 Terceiro encontro

O terceiro encontro virtual aconteceu no dia 25 de junho de 2020, com 13
participantes. Houve a apresentacdo das duas novas participantes, uma delas
inclusive ja havia contribuido na etapa de entrevista dessa pesquisa, portanto sera
representada pelas iniciais P14E5.

Nesse encontro, estava previsto apresentar as sugestdes de fichas que as
professoras encaminharam, a fim de ser elaborado um modelo Unico que
contemplasse 0s campos que ajudariam na organizacao das informacdes, e finalizar
com a apresentacdo em PPT de uma linha do tempo com as leis e politicas
relacionadas aos direitos dos estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade.

Entretanto, quando o encontro comecou, foi perguntado como as professoras
estavam se organizando no contexto da Pandemia e solicitado para que
comentassem como estavam sendo suas experiéncias no formato de ensino nao
presencial. Algumas relataram experiéncias exitosas, com a participacdo dos
estudantes e das familias na realizacdo das atividades solicitadas. Outras

descreveram as dificuldades enfrentadas, como a auséncia de retorno das familias,
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as dificuldades de manuseio com as tecnologias, a falta de respaldo da SME e das
escolas, inclusive na aquisicdo de equipamentos/recursos necessarios para o ensino
nao presencial (celular, chip, plano de internet).

O encontro acabou sendo um momento de desabafo, pois as professoras
mencionaram estar angustiadas com a nova situagdo que estao vivendo e ficaram
aliviadas em saber que o sentimento € comum para muitas, como manifestado nos

excertos a seguir:

P8: Eu trabalho com a P9, na mesma escola e 0 meu grupo parece um
grupo fantasma (risos). O Unico assunto que saiu no grupo /.../ é o cartdo
alimentacdo (risos). S6 isso, porque /.../ 0s pais ndo se interessam muito.
Estou na fase 1 esse ano. Parece que com os bebés menos ainda. S6é duas
professoras da escola que tem os bebés Ia. As duas Unicas que dao apoio
para ver se o negocio vai, e manda foto, fazem as coisas, sdo as duas
professoras da escola. /.../ E frustrante.

P4: /.../ sou professora do segundo ano, e eu tenho tido uma experiéncia
boa. /.../ Eu tenho 23 alunos. De 23 eu tenho 2 autistas. Um ta participando
mais ou menos porque a mae, como ele participa da ACORDE, da APAE
/...I ela acha muita coisa pra crian¢a entéo ela ndo tem colocado ele pra
participar. O outro participa ativamente. E 0s meus outros alunos, tirando
uma aluna, que eu ndo conseguia contato, o resto todo mundo tem o
acesso, tém acesso as minhas atividades que eu tenho passado /.../.

Pelo relato de P4, docente do Ensino Fundamental, em comparac¢do com P8
que é da Educacao Infantil, especificamente da faixa etaria de creche, é possivel
perceber uma diferenciagcdo entre a Educacado Infantil e o Ensino Fundamental.
Ainda existe uma concepc¢ao arraigada de que a Educacao Infantil ndo é uma etapa
da educacdo, restringindo-se aos cuidados e as brincadeiras. JA o Ensino
Fundamental, recebe o crédito de ter maior importancia, de ser “escola de verdade”
(KRAMER, 2006; NASCIMENTO, 2006).

Finalizada a conversa, que ndo pode ser desconsiderada pela riqueza das
informacdes acerca das experiéncias docentes no contexto do ensino remoto, foram
apresentados entdo os modelos de fichas que algumas professoras enviaram por e-
mail ou pelo WhatsApp. Foram destacados pontos relevantes de cada ficha que
poderiam constar em um documento unico.

Foi proposto entdo, que a pesquisadora compilasse todas as informacdes
relevantes em uma ficha e até o préximo encontro, as participantes contribuiriam na
organizacdo deste documento — podendo enviar as sugestdbes no forum de

discussédo ou mesmo pelo e-mail. A proposta € que o documento possa ser utilizado
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nas escolas em que atuam, ndo no sentido de rotular os estudantes, mas para
organizar as informacfes que sdo relevantes para o trabalho de toda a equipe
escolar, pensando nos estudantes com doenca crbnica e/ou deficiéncia com
comorbidade.

Um pouco antes do término do encontro, foi apresentado o AVA, que ficou
pronto naquela semana. Foi indicado como o acesso é feito, em que local ficardo as
atividades, os materiais utilizados nas apresentacdes e as gravacfes dos encontros
(fez-se um video tutorial enviado por e-mail e WhatsApp indicando o passo a passo
para 0 acesso ao programa no Portal). As professoras ainda nao estavam
cadastradas na plataforma, mas assim que estivessem, deveriam explorar o
ambiente, inclusive realizar atividades relacionadas ao manuseio de algumas
ferramentas — postagem no férum, envio de mensagens internas, alteracdo de
informacgdes e insergdo de foto no perfil. Alguns tutoriais foram disponibilizados na
unidade introdutéria do programa para auxiliar nessas a¢ées, bem como materiais
relacionados a “netiqueta”, termo usado para os cuidados que precisam ser tomados
nas interacées em ambientes virtuais (PUSTILNIK; MILL, 2018).

6.3.4 Quarto encontro

O quarto encontro virtual aconteceu no dia dois de julho de 2020 e 11
participantes estiveram presentes. Como as professoras ainda nédo foram
cadastradas no AVA devido a um problema técnico informou-se que as contribui¢cdes
para a organizacéo da ficha de Anamnese (APENDICE O) permaneceriam ao longo
da préxima semana. Fez-se entdo uma apresentacdo em PPT com um recorte da
legislacdo, usando o modelo de uma linha do tempo, acerca da questédo dos direitos
ao atendimento escolar dos estudantes com deficiéncia e com doenca crdnica ao
longo dos anos.

ApoOs a apresentacao, foi proposto o seguinte questionamento: “Como é
abordada na legislacéo, a tematica do estudante com deficiéncia? E dos estudantes
com doenca crénica?”

As discussbes giraram em torno da pouca visibilidade dos estudantes com
doencas crbnicas na legislacéo, cujo enfoque maior acaba sendo nos estudantes

com deficiéncia, como exemplificado no relato a seguir:
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P14E5: a atencdo do poder publico parece mais voltada para as
deficiéncias. Com relacdo as doencas crbnicas, ndo vejo muita acao. /.../
Porque, ainda que seja com deficiéncia, ndés conseguimos alguns
professores para apoiar os alunos com deficiéncia, ainda mais agora com
ordem judicial. Mas o aluno com doenca crbnica, a gente fica meio
desamparado. /.../ tive um aluno com diabetes tipo 1, e ele precisava faltar
da escola de 2 a 3 vezes na semana, porque a mae fazia estagio e nao
tinha como ser medicado. Ele tinha que fazer o destro a cada 3 horas /.../
precisava ter o acompanhamento da insulina, ou entdo comer acucar,

O relato de P14E5 € um exemplo real da caréncia de suporte nas escolas
para o atendimento das especificidades dos estudantes com doenca cronica,
especialmente em se tratando do diabetes tipo 1, como demonstrado na pesquisa de
Braga, Bomfim e Sabbag Filho (2012).

Além disso, as professoras levantaram discussbes sobre a questdo da
medicacdo na escola, ou a realizacdo de procedimentos ligados aos cuidados de
saude pelo professor, como por exemplo, medir glicemia, aplicar insulina, realizar

trocas de bolsas de colostomia, conforme relato de P5:

P5: Eu sou suspeita pra falar dessas questdes de medicacao, escola /.../ ja
vi alguns casos em algumas escolas, até dentro da Rede, se definir,
direcéo, a equipe, tal, que se em alguns casos fariam. Porém, legalmente,
ndo ha respaldo para isso /.../ ja vi /.../ da crianga ter vindo de casa com /.../
uma dosagem de medicacgéo, a crianca tava com febre /.../ Chegando na
escola, apresentou febre novamente. Como havia essa questdo do
regimento interno, €, pra poder dar, entre aspas, a medicagdo, que veio na
bolsa, resolveram fazer a medicacdo novamente. E a crianca teve
convulsao, teve que chamar o SAMU /.../ E extremamente perigoso.

A probleméatica de o professor realizar procedimentos que séo especificos da
area da saude, como administrar medicamentos aos alunos na escola, foi bastante
discutida durante o encontro. As discussdes giraram em torno de ndo ser mais uma
funcdo do professor, que ja assume muitas tarefas e perde de vista a sua
profissionaliza¢@o, como ja sinalizado por Imbernén (2006).

Ficou acertado continuar os debates sobre a tematica em um férum de
discussdes durante a semana, no AVA, ou enviando as contribuigdes por e-mail ou
pelo WhatsApp, ja que algumas professoras relataram ter dificuldades em acessar o
ambiente no momento.

Sendo assim, as sugestdes no forum de discussdes do AVA variaram
bastante. Uma delas indicava que o posto de saude proximo a escola, pudesse
disponibilizar, em alguns momentos do dia, um profissional da salude para fazer os

atendimentos volantes nas escolas. Outra sugestéo foi ter uma enfermaria na escola
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ou ainda, que houvesse uma equipe preparada, como uma “brigada de incéndio”
para auxiliar nos momentos criticos ou de alguma eventual urgéncia, com um
profissional responsavel para fazer os contatos mais diretos com a equipe de saude.
Sobre a presenca de um profissional atuando na intermediacdo com a equipe de
saude, algumas pesquisas internacionais indicaram a figura dos conselheiros
escolares/orientadores educacionais como importante nos atendimentos dos
estudantes com doenca cronica ou deficiéncia com comorbidade (KAFFENBERGER,
2006; HAMLET; GERGAR; SCHAEFER, 2011; WILKIE, 2012).

6.3.5 Quinto encontro

O quinto encontro virtual aconteceu no dia nove de julho de 2020, com 10
participantes presentes. Algumas justificaram auséncia, justamente por ser um dia
de reunido entre o Conselho Municipal de Educacdo e a SME para a deliberacao
sobre o retorno as aulas presenciais no sistema. Iniciou-se o encontro retomando as
atividades disponiveis no AVA para serem realizadas, destacando a importancia de
conhecer a plataforma, que em algum momento poderd ser utilizada pelas
professoras, em outros cursos, ou mesmo nos contextos que se esta vivenciando de
ensino remoto ou a distancia.

Neste encontro, foi realizada uma apresentacdo em PPT trazendo o que esta
previsto nos documentos legais e norteadores a respeito da formacdo docente e os
campos de atuacédo do professor de sala regular e de AEE, com um enfoque para 0s
tipos de servicos que podem acontecer ao estudante impossibilitado de frequentar a
escola para tratamento de saude. Também foi mencionada a proposta de trabalho
colaborativo entre esses professores, um modelo possivel no atendimento de
estudantes com deficiéncia com comorbidade ou com doenga crbonica. Uma
professora relatou que n&do tem conseguido o trabalho colaborativo na Educacgéo

Infantil e também no Ensino Fundamental II:

P2: infelizmente Mari, a gente ndo tem essas alternativas na Rede. Assim, o
gue eu vivenciei até hoje, e ainda continuo vivenciando, com aluno de
Educacdo Especial, € um atendimento extra sala. E raro as vezes que
realmente o professor de Educacéo Especial tem a disponibilidade de estar
em sala e fazer esse ensino colaborativo. Muitas vezes porque 0 proprio
professor da Rede, da sala ndo aceita. Ele acha que é meio tipo uma
intervencdo, e na maioria das vezes, porque realmente um profissional de
Educacao Especial ndo tenha disponibilidade de tempo /.../.
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Pelo relato de P2, confirma-se a constatagdo Mendes, Vilaronga e Zerbato
(2014) sobre a dificuldade na organiza¢ao do ensino colaborativo, principalmente em
virtude da obrigatoriedade do AEE ser no contra turno. Existe uma dificuldade de os
professores terem espacos efetivos de trocas e formagdo, o que implica em
mudancas urgente no modelo de AEE extra classe. Além disso, cabe destacar que
mesmo havendo a proximidade fisica entre os professores, ndo ha garantias de que
o trabalho colaborativo acontecera, pois ele depende “da partilha dos mesmos ideais
e metas educacionais, fortalecidos por acdes do professor do AEE, da gestdo, das
familias, professores e demais agentes” (DIAS, 2018, p. 97).

Duas professoras relataram a experiéncia exitosa com a proposta de ensino

colaborativo que conseguiram estabelecer entre elas no ano de 2018.

P11: uma das experiéncias que foi muito marcante pra mim foi com a
P14E5. Foi um aluno com autismo, &, o B. /../, ele era bem resistente a
mudanca /.../. Eu cheguei 14, entdo ela me recebeu super bem, a gente
conversou bastante sobre os alunos de modo geral, sobre a sala de modo
geral, sobre o B., 0 que ela conhecia dele /.../ foi ai que a nossa relacao, ali
do ensino colaborativo, comecou a crescer bastante sabe. /.../. Tudo que ela
ia fazer, ela me contava. Tudo que eu ia fazer, eu contava pra ela. E, se
precisasse adaptar uma atividade a gente pensava juntas, ndo era so eu,
sabe?

P14E5: /.../ foi uma parceria muito boa mesmo que aconteceu. Na verdade
foi um casamento que deu muito certo. /.../ Nés duas estdvamos sempre
entrosadas nas atividades e isso trazia seguranca pra gente e também pra
ele. /.../ eu t6 na Educacdo Especial agora também, e eu tenho percebido
gue o casamento as vezes demora acontecer e, tanto pelo lado da
professora de Educacdo Especial, que as vezes se trava e ndo consegue
manter o didlogo /.../ com a outra professora. /.../ Com a P11 ndo ficava
como observador, ou como um atendimento individual particular /.../.

O relato de P14E5 demonstra a importancia da interacdo entre 0s
professores, para que a competéncia profissional se desenvolva (IMBERNON, 2006;
ZEICHNER, 1993). O ensino colaborativo beneficia os estudantes, mas também
beneficiam os professores, que comecam a refletir sobre suas praticas e as
modificam com base nas experiéncias advindas dessa reflexdo. A profissdo docente
vai entdo se constituindo permanentemente, se remodelando.

Imbernén (2006) identifica alguns principios em que devem se pautar a

formacao permanente:
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e Aprender continuamente de forma colaborativa, participativa, isto &,
analisar, experimentar, avaliar, modificar etc., juntamente com outros
colegas ou membros da comunidade.

e Aprender mediante a reflexdo individual e coletiva e a resolucdo de
situacdes problematicas da pratica. Ou seja, partir da pratica do professor,
realizar um processo de pratica tedrica.

e Aprender em um ambiente formativo de colaborag&o e de interag&o social:
compartilhar problemas, fracassos e sucessos com 0s colegas
(IMBERNON, 20086, p. 69 - 70).

P4 trouxe sua experiéncia no inicio do ano letivo de 2020, com a professora

da Educacéo Especial, fazendo também o ensino colaborativo.

P4: /...] é necessario uma professora estar dando o ensino colaborativo.
Porém, nés ndo tinhamos essa figura na escola. Entdo as professoras
comecaram a deixar de fazer outros atendimentos pra poder se dispor a
ficar comigo na sala, enquanto ele estava na escola. Porque o problema
dele era bem sério. /.../ eu gostei muito dela ter ficado comigo, néo retirar
ele /.../ foi muito gratificante ver ele, apesar das limitaces dele, fazendo
parte da sala de aula. /.../ porque as criangas puderam entender como ele
era, e aprender a respeitar a forma como ele é./.../.

No relato de P4 h4 um destaque sobre a importancia do ensino colaborativo
para potencializar o processo de escolarizacdo do estudante PAEE (MENDES;
VILARONGA; ZERBATO, 2014). Ha uma ressalva sobre a dindmica da escola e a
falta de professores para atender a todas as demandas de atendimentos dos

estudantes PAEE, que é uma constatacdo recorrente nas escolas publicas,

conforme pesquisas de Vilaronga e Mendes (2014):

[...] os professores de educacéo especial possuem uma demanda excessiva
de atendimento individual nas salas de recursos multifuncionais, néo
existindo tempo para a formacao especifica do profissional durante a carga
horéaria de trabalho e para a atuagdo em colaboracdo com o professor da
sala comum. (VILARONGA; MENDES, 2014, p.141).

Ao final do encontro, foi apresentado o documentario “Desafio Profissdo -

Pedagogia Hospitalar'”

, para a discusséo no proximo encontro. Também foi deixada
a tarefa de ouvir um podcast que trazia a explicacdo de trés condicdes relacionadas
aos estudantes com doencgas cronicas: quando se afastam totalmente da escola por

um longo periodo para tratamento da doenca (normalmente, os estudantes em

1 Programa produzido pela equipe de Orientacdo Profissional do curso de Psicologia em parceria
com o NACE - Orientacdo Vocacional, apresentado pelo professor Silvio Bock. Convidadas: Amalia
Neide Covic - Coordenadora do Grupo de Apoio ao Adolescente e a Criangca com Cancer (GRAAC)
Gessica Torres Rozante - Orientadora Educacional do GRAAC (TVPUC — Sao Paulo). Disponivel em:
https://lwww.youtube.com/watch?v=FGzHfNTjj5w
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tratamento oncol6gico), quando se afastam de modo intermitente (em geral, 0os
estudantes que fazem dialise, ou aqueles com crises asmaticas em alguns
momentos do ano letivo) e quando retornam para a escola ap6s longo periodo de
afastamento.

A proposta era comecar a pensar em planos de ac¢des que a escola podera
organizar no atendimento daqueles estudantes, visando minimizar o impacto do
afastamento no processo de escolarizacdo, visto que a legislacdo garante o
processo de compensacdo de auséncias, mas ndo prevé a compensacdo dos
contetidos. O foco da discussao deveria estar no prejuizo que esse estudante tem
por ndo poder estar na escola, muitas vezes na aprendizagem e também na
socializacdo e no sentimento de pertencimento ao lugar, com a perda dos vinculos
com os professores e colegas (FONSECA, 2015; MAITO, 2015; MENDES; GOES;
BRAIN, 2018).

6.3.6 Sexto encontro

No dia 16 de julho de 2020, aconteceu o0 sexto encontro virtual, com a
presenca de 12 participantes. Iniciou-se o encontro realizando um debate sobre o
documentario reproduzido no encontro anterior, sobre a Pedagogia Hospitalar, a
abrangéncia dos servicos, o publico atendido, as formas de vinculos dos professores
para a contratacdo, as formas de atribuicdo das aulas no hospital.

As professoras trouxeram suas impressfes e duvidas relacionadas a
tematica, destacando a importancia e o direito aos servigos, especialmente para 0s

estudantes que se afastam por longo periodo da escola:

P2: do video ficou pra mim, a questdo que a Amalia levanta sobre a
importancia da forma¢é@o e ndo do voluntariado. Porque fica essa questédo
mesmo: “ai vai no hospital, prestar servi¢co voluntariado, eu vou la, fagco um
trabalhinho, faz uma coisinha assim”. N&o é essa a caracteristica da sala
hospitalar, né? /.../

P3: O que me chamou atencao foi o comentéario sobre o ENEM /.../ eu ndo
tinha dimenséao que isso acontecia. /.../ E aquela outra, que também, parece
gue chegou a ser internada, mas a professora, indo, caminhando junto,
porque ela ndo queria perder a aula. /.../ foi pra mim uma facada no peito,
porque ai que vocé vé a importancia do trabalho docente e essa valorizagdo
por parte do aluno.

Os relatos de P2 e P3 demonstram o desconhecimento com relacdo a area da

Pedagogia Hospitalar e a surpresa sobre os servigos ofertados aos estudantes em
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tratamento de saulde, embora tivessem conhecimento, pelas discussdes dos
encontros anteriores, especificamente sobre o respaldo legal desse tipo de
atendimento. Conhecer a escola, da forma como esta estruturada e sistematizada no
GRAAC, proporcionou as professoras, a oportunidade de ver a implementagcédo do
servico como um direito e ndo como filantropia (SOUSA,; SILVA, 2020; TAVARES,;
DUARTE; SENA, 2017).

Conforme previsto para o encontro, as professoras teriam que comecar a
elaborar, em dupla ou individualmente, um plano de ac6es em que os professores e
a gestao da escola, pudessem implantar, pensando nesse estudante que se afasta
totalmente da escola. Foi enviado (por e-mail e postado no AVA) um modelo de
plano durante a semana, com alguns exemplos de acfes para que o documento
fosse construido. Como ainda ndo era o horario combinado para o término do
encontro, as professoras entdo sugeriram construir este plano e os demais, no
coletivo. A pesquisadora entédo foi apresentando o modelo do plano e, juntamente
com a professora orientadora, foi-se questionando quais acdes seriam indicadas
para que o estudante ndo perdesse o vinculo com a escola de origem e pudesse ter
compensados os contetdos perdidos durante o periodo de auséncia na escola.

As professoras ora falavam, ora escreviam no chat as sugestbes de acdes
para comporem o documento e a pesquisadora ia registrando no documento que era
projetado no notebook, permanecendo visivel a todas (usando a ferramenta da
prépria plataforma do Google Meet de compartilhamento de tela).

Seguem alguns exemplos de propostas:

P2: sera que a gente vai ter que falar com a professora da sala hospitalar?
(risos). Eu acho que, €, primeiro, €, que tipo de contato que a gente vai ter.
Igual na pandemia, agora. O que foi estabelecido de contato com a familia?
/... que tipo de contato teriamos? Seria digital? A gente conseguiria ter
contato inclusive com o aluno, né? Pra manter a questdo do vinculo,
professor e o aluno, ele estando internado. /.../ De quanto em quanto tempo
que a gente estaria fazendo esse contato com essa, com esse aluno. Que
forma de registro a gente teria entdo? Prints dessas conversas ou registro
escrito? Que ficaria no portfélio dele.

P14ES5: /.../ gente ter bem certinho qual é o problema que esse aluno esta,
qual é a dificuldade que ele tem no momento, pra gente pensar nas acgoes,
também. Como a gente poderia trabalhar com ele? Porque, de repente,
estaria com os bragos imobilizados, de repente a visdo esta afetada. /.../
agora a gente tem vivido a pandemia, a gente esta pensando nas vivéncias,
/...l seria bem interessante a gente colocar pra eles também /.../propor
algumas ferramentas de trabalho.
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As contribuicdes de P2 e P14E5 foram conduzindo as a¢des do plano que
estava sendo construido e demonstravam a preocupa¢ao em manter a comunicacao
entre a escola, as familias, o estudante afastado e a equipe de saude, elementos
trazidos nas pesquisas ja apresentadas (BRAGA; BOMFIM; SABBAG FILHO, 2012;
GARCIA et al,, 2017; GELABERT; RAMON; MAYOL, 2016; KAFFENBERGER,
2006; SHIU, 2004; SURIS; MICHAUD; VINER, 2004).

Nas sugestdes também se pdde constatar o destaque para a questdo da
Pandemia da SARS-CoV-2, que levou ao ensino remoto. Esse novo contexto,
possibilitou a reflexdo sobre os recursos e acdes colocados em pratica para a
manutencdo do contato com os estudantes e que auxiliardo a organizar as acoes
diante dos afastamentos dos estudantes com doenca crénica e/ou deficiéncia com
comorbidade (CURY et al., 2020; WILKIE, 2012).

Sendo assim, um esboco de plano foi elaborado, acordando-se que, no
decorrer da semana, as professoras poderiam ainda apresentar suas contribuicoes

no féorum de discussao do AVA.

6.3.7 Sétimo encontro

No dia 23 de julho de 2020 aconteceu o0 sétimo encontro virtual, com a
presenca de 11 professoras. Retomou-se o0 plano de acdes pensando nos
estudantes que se afastam totalmente da escola, acrescentando as contribuices
postadas no AVA ao longo da semana. O documento foi finalizado pelo consenso
das participantes e a pesquisadora propds deixar essa versao também no férum de
discusséo, caso alguém ainda quisesse sugerir mais alguma alteracdo no decorrer
do programa (APENDICE P). Iniciou-se a construcdo do plano de acdes para o
estudante que se afasta de modo intermitente da escola, ou seja, aquele que falta
alguns dias da semana para tratamento, ou precisa entrar mais tarde ou sair mais
cedo do periodo letivo. Algumas a¢des propostas no primeiro plano foram mantidas
nesse, pois dizem respeito aos cuidados da escola na manutencao da parceria com
a familia e do vinculo da turma com o estudante. Além disso, algumas acdes
propostas em parceria com a SME e com a equipe de saude que faz o atendimento
ao estudante também foram mantidas, pois foram consideradas primordiais nesse

processo.
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Houve também discussdes sobre a importancia da formacdo do professor,

gue deve acontecer sempre, num processo continuo, como no relato de P12:

P12 - /.../ E assim como Paulo Freire mesmo traz, essa questao, a gente sé
para de aprender no dia em que a gente morre, porque até no momento da
nossa morte a gente ta aprendendo. E assim, a gente tem que estar em
constante renovacdo da nossa pratica docente. /../ Cada ano é uma
novidade. Eu tive trés alunos autistas, cada um tem a sua especificidade, e
eu tive que aprender e buscar e fazer parceria com a familia, com as
pessoas que cuidavam dele, deles além da escola, pra poder fazer o melhor
pra eles. /.../ Esse é um dos motivos de eu ter vindo fazer o curso, pra gente
ta sempre buscando, e é assim que a gente as vezes acaba encontrando
Nosso socorro /.../.

Pelo relato de P12, confirma-se a necessidade da busca constante por
melhorias na préatica. A formacgéo continuada desempenha o papel de contribuir na
nesse processo (IMBERNON, 2006). Além disso, esta formacdo tem o papel de
resgatar a praxis pedagdgica (unidao entre teoria e pratica): assim como o dominio de
conteudos especificos ou pedagogicos ndo é suficiente para alguém se tornar um
bom professor, também nado basta estar em contato apenas com a pratica para
garantir uma formagé&o docente de qualidade.

Da mesma forma, compreende-se que a reflexdo sobre a acdo é a chave para
a aprendizagem e o desenvolvimento do professor, especialmente em contextos
colaborativos, nos quais hd a promocdo do aprendizado coletivo, trocas de
experiéncias, ha a construcao conjunta de acdes, visando solu¢bes para os dilemas
da sala de aula (SHULMAN; SHULMAN, 2016).

Uma professora trouxe a sugestdo de uso de recursos de TDIC para nao
perder o vinculo com os estudantes afastados da escola e também obter as

informacdes necessarias a respeito das condi¢cfes de saude dos estudantes:

P5: proporcionar momentos de contato e vinculo com a turma toda, por
videos, fotos, cartinhas, desenhos. Entdo o professor ter formas, de
interacdo, da turma com a crianga. E ai usadas estratégias do video, das
fotos, das cartas, que podem, é, ser correspondidas, entre a turma e a
crianga, o aluno que se afastou, pra manter essa interacéo entre eles.

P5 traz uma contribuicdo que esta relacionada com o contexto que as
professoras estdo vivendo do ensino remoto/educacédo a distancia. Talvez ndo se
pensasse na possibilidade de utilizar os recursos de TIC ou TDIC (aplicativos como
WhatsApp, Google Meet, video aula, video chamada) durante o processo de

afastamento dos estudantes para tratamento de saude se nado fosse 0 uso
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recorrente que as professoras estdo fazendo nesse momento em virtude do
afastamento de todos de suas atividades presencias por conta da Pandemia por
SARS-CoV-2 (CURY et al., 2020).

6.3.8 Oitavo encontro

O oitavo encontro virtual aconteceu no dia 30 de julho de 2020 e contou com
a presenca de 13 participantes. Finalizou-se a construcao do plano de acfes para o
estudante que se ausenta da escola de forma intermitente, com as contribui¢cdes
postadas no AVA ao longo da semana, combinando-se de deixar esta versao
também no férum, caso houvesse mais alguma sugestdo ou para quem nao péde
estar presente, acompanhar a construcdo do documento (APENDICE Q). Iniciou-se
a construcao coletiva do plano de acbes para o estudante que retorna para a escola
apos longo periodo de afastamento. Algumas acdes estabelecidas nos dois planos
anteriores também foram mantidas para este plano, consideradas como essenciais
no processo de acolhimento do estudante e na tentativa de minimizar o impacto do
afastamento e as dificuldades que possam aparecer no retorno a escola.

Houve a sugestao de trabalhar com toda a turma a questado da diversidade,
para que haja um acolhimento maior do estudante com doenca cronica e deficiéncia

com comorbidade.

P4: Eu acho que seria legal também trabalhar com a turma a questao do
respeito as diferencas, a importancia de se apresentar as condi¢cdes que o
aluno esta para a sala. /.../ da importancia do acolhimento desse aluno que
esti chegando. /.../ Levar filmes, dindmicas, atividades assim, que possam,
€, preparar aturma/.../.

Sabe-se que os professores ja desenvolvem em suas préticas a tematica da
diversidade, pautados nos documentos norteadores da educacdo, como a Base
Nacional Comum Curricular (BNCC) da Educacao Infantil e do Ensino Fundamental
(BRASIL, 2017). Entretanto, P4 indica a necessidade de ser trabalhado com a toda a
turma a questdo da doenca crbnica e da deficiéncia com comorbidade, reforcando o
que a literatura j& sinaliza sobre os estudantes com essas condi¢cdes terem a
aparéncia modificada e, portanto, dificuldades para se aceitar e serem aceitos no
grupo (COVIC et al., 2017; KUCZYNSKI, 2002; SURIS; MICHAUD; VINER, 2004).
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A educagdo dos jovens com céancer enfrenta alguns obstaculos,
semelhantes aqueles enfrentados por estudantes com deficiéncia e/ou
criangas cronicamente enfermas. A doenca e seus tratamentos podem
causar dificuldades diretas na aprendizagem, ou outras indiretas, como as
discriminagdes (COVIC et al., 2017, p. 3).

6.3.9 Nono encontro

No dia seis de agosto de 2020, realizou-se o0 nono encontro virtual, com 14
participantes presentes. Também esteve presente, durante cerca de 50 minutos,
uma convidada: mde de uma crianca com deficiéncia com comorbidade, que
precisou se afastar da escola por muito tempo para realizacdo de cirurgias
ortopédicas. A ideia foi trazer um depoimento real sobre quais acdes foram ou nao
realizadas pelas escolas em que a filha esteve matriculada ao longo de sua trajetéria
escolar.

A proposta do convite foi para a crianca e sua mae, mas considerando seu
cansaco em virtude de recente cirurgia, somente a mée participou da parte inicial do
encontro, apresentando suas experiéncias, impressdes e dando sugestdes de
possiveis acbes. Ela acabou relatando também como tem sido o ensino nao
presencial, em decorréncia da Pandemia por SARS-CoV-2: como tem sido as
interacbes com a escola, com quem se comunica diretamente e quais 0S suportes
gue sua filha necessita estando na condi¢cado do ensino remoto. Relatou que durante
a trajetoria escolar da filha, foram muitas cirurgias, internacdes e muito prejuizo no
processo de escolarizacdo, especialmente em matematica, pois ndo havia uma
sistematizacdo para a compensacao dos conteudos e nem servicos que pudessem
acontecer no hospital ou em domicilio durante os periodos de internacdo ou de
recuperacao.

Durante a fala da mae, algumas professoras foram agradecendo pela
oportunidade de ouvir um relato real, de alguém que passou pela situacdo de
afastamento para tratamento de saulde. Outras professoras fizeram perguntas a
respeito dos servigos que a filha da convidada recebe e sobre como foi a recepgao

dela pelas outras criancas na escola:

P1: /.../ quando ela precisou de atendimento, fora da escola (vocé) ja sabia,
ja tinha consciéncia desse atendimento ou alguém avisou? /..., Como que
vocé descobriu que ela poderia continuar aprendendo fora da escola,
estando em atendimento médico no hospital, no caso?



145

P2: /... como que foi o primeiro, os primeiros contatos da (nome da filha)
nas escolas, /.../ como que foi feito essa apresentagdo dela? D& pra contar
um pouquinho dessa recepgéo /.../?

P1 manifesta a preocupacdo de como as familias ficam sabendo a respeito
dos servicos a que os estudantes tém direito, especialmente durante os
afastamentos para cirurgias, como no caso da convidada. As discussdes acabaram
reforcando a necessidade do conhecimento dos docentes e de toda a equipe escolar
sobre a legislacdo que fundamenta esses servicos, a fim de orientar as familias na
luta pela concretizacdo deles, bem como na tomada de decis6es partindo da propria
unidade escolar — a quem recorrer, quais solicitacbes devem ser feitas, quais
encaminhamentos tomar para nao eximir o poder publico no cumprimento da
obrigacéo de garantir o acesso e permanéncia dos estudantes na escola, bem como
a continuidade do processo de escolarizagéo.

P2 manifesta o receio em como realizar o melhor acolhimento do estudante
com deficiéncia junto a escola e quais estratégias poderiam ser utilizadas para
trabalhar a diversidade com as turmas, sem causar constrangimentos ou
preconceitos, preocupacao presente em diversos contextos escolares (PARIZZI,
REALI, 2002).

Apbs as conversas com a convidada, finalizou-se o plano de acdes para o
estudante que retorna a escola apés longo periodo de afastamento, acertando-se,
assim como nos outros planos, que esta versdo também ficaria no AVA para as

demais sugestdes no forum de discussdes ao longo da semana (APENDICE R).

6.3.10 Décimo encontro

O décimo e ultimo encontro virtual aconteceu no dia 13 de agosto de 2020,
com a presenca de 14 professoras e com duragdo um pouco maior que 0S outros
encontros (cerca de duas horas e trinta minutos). Apresentou-se o0 plano de acdes
para o retorno do estudante a escola, realizando-se mais alguns ajustes com base
nas sugestoes das participantes.

Mencionou-se a questdo de como lidar com o luto na escola, assunto pouco
abordado em nossa sociedade e temido por todos. Retomaram-se alguns pontos
destacados sobre o Iuto no documentario sobre a Pedagogia Hospitalar,

apresentado no quinto encontro (“Desafio Profissao”), bem como referéncias que
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tratam da tematica (FONSECA, 2015). Algumas professoras relataram acdes
realizadas em situacdes de falecimento de familiares de estudantes, mas afirmaram
nao ter muita habilidade para lidar com a perda dos proprios estudantes ou mesmo

de pessoas da equipe escolar, como nos exemplos a seguir:

P2: N&o, eu nunca tive com aluno que faleceu, mas eu tive uma
experiéncia /.../ com o pai de uma crianca. E, ele tava passando por um
tratamento de cancer na coluna, na coluna e nas pernas, e essa menina ela
estava apresentando muita tristeza e tal, até comegou a cair um pouco o
rendimento dela. /.../ eu propus se alguém tinha, alguém que trabalhasse
com arte, que ja tinha pintado um quadro, que trabalhasse com alguma
educacdo artistica, que pudesse vir na escola, apresentar pra gente. E justo
0 pai dessa menina, /.../, ele fez aula no atelier de arte /.../ a gente marcou,
fizemos algumas perguntas pra fazer entrevista com ele na sala, tudo. Ai ele
levou todo o material que ele tinha, levou alguns quadros e levou uma tela
pra pintar com eles. /.../ cada um entdo, pintou um pedacinho dessa tela.
Acabou o ano, agradecemos muito, a menina ficou até melhor nesse
restinho de ano que teve. /.../ sé que na minha pos, primeira poés, eu fiz um
memorial e nesse memorial eu contei esse episddio. Ai eu fui, é, pedir
autorizacdo pra usar esse trabalho que tinha desenvolvido e fiquei sabendo
gue ele tinha falecido /.../ eu fiquei assim, numa situacdo, que eu ndo sabia
0 que falar, mas ao mesmo tempo, ndo pera ai, né, entdo “eu posso fazer
uma Meméria Péstumas do trabalho que ele desenvolveu?” E ai a familia
autorizou /.../ eu acho que na escola, ai a gente vai ter, acho que até
amparo psicologico, de como trabalhar, porque a gente ndo t4 preparada
/.1

P4: Eu acho que é trabalhar essa questdo da dor, da perda, eu acho que é
importante, porque, /.../, a gente perde uma pessoa, a gente tenta, é, as
vezes nao, a gente ta triste, que a gente tA com uma dor, dor na alma, e eu
acho que isso a gente precisa comecgar a trabalhar com o ser humano /.../
seria interessante trabalhar isso, também, na sala de aula com as criangas.

Pelos relatos de P2 e P4, constata-se um temor para abordar a questdo do
luto, especialmente na escola. Parece que € um tabu, um assunto que ndo combina
com um lugar como a escola, em que a vida transborda, junto com as expectativas
da infancia e da adolescéncia. A sensacdo de despreparo e de medo para lidar e
trabalhar com o tema, parecem intrinsecos no ser humano, e consequentemente no
ser docente. Trabalhar com os sentimentos que também sao influenciados pelo
contexto sociocultural, requer ajuda de profissionais, psicélogos e terapeutas, por
exemplos, para o enfrentamento das préprias insegurancas e também para poder
vislumbrar um ponto de partida no trabalho com os estudantes e com a equipe
escolar (COVIC; OLIVEIRA, 2017; COVIC et al., 2017; FONSECA, 2015).

As discussdes levantaram também pontos importantes para comporem 0

documento final, que sera enviado a SME e a SMS, como uma plenéria, com varias
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acOes que as professoras e pesquisadora, ao longo do programa de formacao,
foram considerando relevantes para o trabalho a ser desenvolvido com os
estudantes com doenca cronica e deficiéncia com comorbidade.

Apbs as discussdes, passou-se a elaboracdo propriamente dita da plenéria,
que ja continha alguns pontos levantados em encontros anteriores, conforme

apresentado no Quadro 7 a seguir:

Quadro 7 — Esbocgo para organizacdo do documento final (plenaria)

Esbog¢o documento final (plenaria)

O programa de formacgao docente “Desafios da atuagao docente junto aos alunos com
doencgas cronicas e/ou deficiéncia com comorbidade” sob a responsabilidade da discente
Mariana Cristina Pedrino e orientacdo da professora Adriana Garcia Gongalves, do Programa
de P4s-Graduacé@o em Educacéo Especial da Universidade Federal de S&o Carlos — UFSCar
foi realizado a distancia no periodo de junho a agosto de 2020.

O programa foi uma proposta de formacéo continuada de professores e gestores, e
teve como objetivo apresentar as doencgas crdnicas e/ou deficiéncias com comorbidades mais
comuns entre os estudantes e os impactos dessas condicbes em seus processos de
escolarizacdo. Além disso, procurou elencar préaticas inclusivas e experiéncias vivenciadas por
esses professores e gestores, destacando os conhecimentos e as a¢fes que possam auxiliar
a equipe escolar na atuacdo junto aqueles estudantes nas interacdes com o0s pares e em
colaboragdo com as familias.

Apbs as discussbes e reflexdes conduzidas nos encontros virtuais e ao longo do
programa, com a realizacdo das atividades propostas, o presente documento foi organizado
para propor sugestdes de como aprofundar os conhecimentos sobre essa tematica nos
servidores do Sistema Municipal de Ensino, bem como nortear a implementacéo de politicas
publicas voltadas ao processo de escolarizacdo daqueles estudantes.

1)A partir do momento que se tem o conhecimento da condicdo do estudante, a escola
comunicaria as equipes responsaveis da SME para indicar as demandas necessérias e
elaborar coletivamente um plano de a¢des que vise minimizar o impacto da condi¢gdo no
processo de escolarizacdo do estudante — quais estratégias precisam ser tomadas, como
serdo viabilizadas. A SME precisa firmar parcerias com a SMS e Secretaria de Assisténcia
Social para promover a intersetorialidade no atendimento dos estudantes.

2)A SME deve ter um setor para organizar esse assunto e conduzir essas praticas, para
facilitar a gestdo das escolas na organizacéo dos trabalhos e na acolhida desses estudantes.
3)A SME devera promover estudos tedricos sobre a tematica, por meio de palestras, cursos
formativos e discussbes de textos, grupos de estudos para apropriacdes de conceitos.
Proporcionar aos professores momentos de reflex@o, construcdo e renovacédo de praticas
gue busquem atender as necessidades dos alunos. Criagdo de maiores momentos de trocas
de experiéncias e de vivéncias, entre os docentes que tiveram estudantes com condicdes
crénicas ou deficiéncias com comorbidades.

4)Se na escola hd um estudante com doenga crénica que necessita se afastar por tempo
prolongado ou apresenta afastamento intermitente, a SME terd que garantir o atendimento
educacional desse aluno, ou um refor¢co escolar. Uma proposta seria a flexibilidade de carga
horéaria: professor poderia dedicar algumas horas (de HTPC ou HTPI ou ainda ter um
aditamento de horas) para viabilizar o atendimento do estudante, de forma virtual ou indo ao
hospital para buscar as informa¢des com o professor da classe hospitalar ou mesmo no
atendimento pedagoégico domiciliar, se houver a necessidade. A SME devera fornecer
professor para o atendimento pedagodgico domiciliar para o estudante que ndo esta em
condicBes de frequentar a escola por doenca ou deficiéncia com comorbidade.

5)A SME devera proporcionar momentos de formacao, palestras, dinAmicas com uma equipe
prépria (psicélogos, terapeutas) para preparar/ajudar a equipe a lidar com a situacdo de
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falecimento na escola, com as emoc¢des em decorréncia dessa perda (seja do estudante,
familiar ou membro da equipe escolar). Quando acontecer uma situacdo dessa na escola, a
gestdo deve acionar a SME para solicitar um apoio mais pontual nesse momento. Além
disso, quando o estudante apresenta alguma sequela em decorréncia do tratamento de
saude ou ainda por conta de algum acidente (mudanca na aparéncia, deficiéncia adquirida) a
SME devera mobilizar essa equipe para auxiliar a escola no trabalho de acolhimento desse
estudante e com a turma dele.

6)A SME devera conduzir o processo de abertura de uma classe hospitalar no municipio e
fornecer professor para o atendimento.

Fonte: elaboracéo prépria

O documento foi finalizado e como aconteceu com os planos de acdes, ficou
acordado que permaneceria no féorum de discussfes do AVA na unidade referente
ao décimo encontro, para que as professoras pudessem sugerir mudancas ou novos
elementos por mais duas semanas, tempo em que o programa ficaria disponivel no
AVA ainda para as contribuicdes (APENDICE S).

Em seguida, foi apresentada a avaliacdo/validacdo do programa de formacéo,
elaborada em formulario do GoogleDocs, (APENDICE T) e solicitou-se que as
professoras preenchessem nas proximas duas semanas pelo link enviado ao e-mail.
Este formulario sera descrito logo mais.

ApoOs a apresentacdo do formulario, foi solicitado que cada participante
procurasse falar ou escrever no chat uma avaliagcdo geral sobre o programa de

formacao, pautando-se nas seguintes questoes:

1) O programa correspondeu as suas expectativas iniciais? Comente:

2) Qual(is) conteudo(s) trabalhado(s) no programa vocé achou mais relevante(s)
para a sua formacdao profissional? Por qué?

3) Qual(is) conteudo(s) trabalhado(s) no programa vocé nao achou relevante(s)

para a sua formacéao profissional? Por qué?

A sequir, alguns exemplares das respostas das professoras:

P4: O curso me fez abrir os olhos para essas criancas, que muitas vezes eu
confesso que passaram despercebidas por mim. /../ ter um olhar
diferenciado pra ela em relagcdo a doenca crbnica. Ndo na Educacao
Especial, /.../ na verdade a gente se preocupa muito com a crianga que €
autista, crianca que tem, €, uma epilepsia, crianca que tem alguma
dificuldade e acaba passando por essas criangas, que precisam se ausentar
algumas vezes, pra fazer exames, e até por conta da doenga também. /.../.
Achei que o fato também da modalidade ter sido, é, a distancia, também,
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acabou se tornando, também, €, atrativo, porque consegui fazer um curso,
guerendo ou nao, &, apesar da semana ser corrida, mas dentro da minha
casa (risos). /... achei que foi muito interessante o material que foi
levantado, sobre pensar no aluno em cada momento que ele esta. /.../
Adorei o dia que a moca veio e falou um pouco sobre a filha dela /.../ E
também o dia que vocés colocaram o video, também, do GRAAC.

P11: Se fosse presencial eu acho que eu nao conseguiria fazer, né, mas
como foi online eu acho que foi perfeito. O horario, também foi muito bom,
mas eu acho que ai € uma coisa minha né, particular minha, porque a
minha bebé escolhe de dormir esse horario, entdo nédo tem jeito (risos). Eu
tenho que dar o banho nela e ja colocar ela pra dormir. /.../ essas
discussdes sobre os planos né? Tudo feito em conjunto, eu acho que foi
perfeito, Ndo tem nenhuma coisa assim que eu acho que néao foi relevante.
/...l Também acho que esse curso tem que ter um repeteco tem que ter uma
repeticdo ai, porque pra dar acesso a outras pessoas também de conhecer
essa coisa, essa questdo ai do, principalmente sobre a classe hospitalar.

P8: /.../ Agregou muito /.../ a gente tA muito acostumado a receber um aluno
autista, alunos com necessidades especiais, mas a gente ndo para as vezes
pra pensar numa crianga que tem uma doenca crbnica, que precisa se
afastar pra exame, para tratamento, se atentar em saber como essa crianga
vai voltar, se atentar a atender as necessidades dela enquanto ela esta
afastada... /...

Pelos relatos das professoras, percebe-se que o programa de formacao
atendeu as suas expectativas. Foi uma construcdo colaborativa e péde contribuir
para as discussdes sobre a temética do estudante com doenca e/ou deficiéncia com
comorbidade. Além disso, proporcionou a sistematizacdo de acdes que podem ser
planejadas e implementadas na tentativa de diminuir o impacto dos afastamentos
em seus processos de escolarizagao.

A proposta de formacdo ter sido realizada remotamente, Unico modelo
possivel neste contexto de Pandemia por SARS-CoV-2, teve como vantagem
possibilitar que houvesse a participacdo de professoras que ndo teriam condicdes se
fosse presencialmente. Por outro lado, na modalidade a distancia, pode haver
interferéncias do proprio ambiente, que dificultam a organizacdo dos momentos de
estudo e/ou trabalho (KOCH; BASSANI, 2013; MILL, 2016), como relatado por P11.

Sendo assim, apo0s o ultimo encontro virtual, foi encaminhada no e-mail de
cada participante, a avaliacdo para validacdo social do programa, que sera
apresentada no item 6.5. (APENDICE T).

A partir da analise de cada encontro, foi possivel levantar temas recorrentes,

gue tanto nas atividades sincronas quanto nas assincronas, acabavam sendo
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mencionados ou discutidos. Os temas foram organizados em quatro categorias

(MANZINI, 2020):

1) Formacéao na area.

2) Uso das tecnologias.

3) Parcerias entre educacgédo, saude e familia.

4) Sintese dos materiais produzidos colaborativamente.

Os resultados das categorias seréo discutidos no item 6. 4 a seguir.

6.4. Categorias tematicas do programa de formacgéo

Neste item serdo apresentadas as quatro categorias tematicas oriundas das

analises das atividades sincronas (encontros virtuais) e assincronas (interacdes no

AVA) do programa de formag&o. Os dados foram obtidos pelas transcricbes das

falas e da postagem de mensagens no chat do Google Meet durante os encontros

virtuais; bem como das postagens nos féruns de discussfes do AVA.

6.4.1 Formacéo na area

Nesta primeira categoria foram reunidos os relatos e contribuicdes sobre a

importancia que as participantes atribuem a formacéo na area da Educacéo Especial

e sobre as doencas crbnicas que criancas e adolescentes podem apresentar durante

a trajetdria escolar.

P2: Penso que deveria ter cursos e palestras de formacéo /.../ sobre o
ensino colaborativo, bem como sobre doencas cronicas... (5° encontro
virtual, chat).

P2: /../ O nosso olhar estar sempre sensivel, a gente sempre buscar
formacdo, quando ndo tem pede socorro pra quem tem, &, questiona
mesmo a gestdo, coordenacgdo pra que busque informacdo e traga /.../ A
gente tem que ter uma equipe também /.../. (7° encontro virtual, transcricao
da fala).

P3: Essa formag&o mudou o olhar e por consequéncia nossa atuacéo (10°
encontro virtual, chat).

P5: /.../ realmente precisa de uma sensibilidade muito grande /.../ ter esse
senso de orientar corretamente os pais, /../ também os colegas. (2°
encontro virtual, transcri¢cdo de fala).
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Pelos excertos apresentados, pode-se perceber que ¢é atribuido papel
fundamental a formacdo docente. As professoras relacionam o fato de ter
conhecimento sobre as condi¢cfes dos estudantes — seja da doenca cronica, seja da
deficiéncia — como norteador das praticas que irdo realizar e uma forma de lhes
trazer seguranca na elaboracéo das estratégias de ensino (PARIZZI; REALI, 2002).

Além disso, hd um destaque sobre as maneiras de ser docente, que envolvem
a sensibilidade, o olhar cuidadoso sobre as condi¢cdes de saude dos estudantes e a
escuta para eles, seus familiares e os pares (CECCIN, 1997; FREIRE, 2008).

Esses saberes docentes ndo sao ensinados nos cursos de formagao, mas por
meio de cursos, podem ser desenvolvidos, por meio das reflexdes sobre as préticas
pedagogicas e pela atencdo aprimorada ao contexto que esta sendo vivenciado na
escola ( MORIN, 2000; TARDIF, 2002; TARDIF; RAYMOND, 2000).

Novoa (1992) procura explicar a necessidade pela busca quanto a
capacitacao para lidar com a diversidade:

Os problemas da préatica profissional docente ndo sdo meramente
instrumentais; todos eles comportam situagdes problematicas que obrigam
a decisdes num terreno de grande complexidade, incerteza, singularidade e
de conflito de valores. As situacdes que os professores séo obrigados a
enfrentar (e a resolver) apresentam caracteristicas Unicas, exigindo,
portanto, respostas Unicas [...]” (NOVOA, 1992, p. 27)

O programa de formacdo procurou trazer a tona o debate de situacbes
vivenciadas pelas proprias professoras, nas situacfes reais de sala de aula, para
tentar aproxima-las das situacfes probleméticas, auxiliando-as na geracdo de
alternativas de mudanca (IMBERNON, 2009):

A formacdo permanente do professorado na analise da complexidade
dessas situagBes problematicas requer necessariamente dar a palavra aos
protagonistas da acdo, responsabilizd-lo por sua prépria formacdo e
desenvolvimento na instituicAo educativa na realizagdo de projetos de
mudanca. A pratica tedrica, mais do que a teoria-pratica usual nas
modalidades padrdo, se ndo €& apenas teoria-teoria, destaca-se
conjuntamente com a reflexdo sobre o que ocorre em minha/nossa acéo
educativa, como elemento importante nesta forma de pensar a formacéo
permanente do professorado (IMBERNON, 2009, p. 53-54).

Uma ressalva merece ser feita a respeito dos processos de formacéao
continuada, que representam muito mais um compromisso dos professores em

buscarem aperfeicoar suas praticas, do que um dever das gestdes publicas em
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prover meios para que novos conhecimentos, oriundos das necessidades do

contexto atual, sejam incorporados no rol de saberes docentes da atualidade:

Na atualidade, o papel do professor extrapolou a mediacdo do processo
de conhecimento do aluno, o que era comumente esperado. Ampliou-se
a missao do profissional para além da sala de aula, a fim de garantir
uma articulacéo entre a escola e a comunidade. O professor, além de
ensinar, deve participar da gestdo e do planejamento escolar, o que
significa uma dedicacdo mais ampla, a qual se estende as familias e a
comunidade. Embora o sucesso da educacdo dependa do perfil do
professor, a administracdo escolar ndo fornece os meios pedagdégicos
necessarios a realizacao das tarefas, cada vez mais complexas. Os
professores sdo compelidos a buscar, entdo, por seus proprios meios,
formas de requalificagéo que se traduzem em aumento ndo reconhecido
e nao remunerado da jornada de trabalho. (GASPARINI; BARRETO;
ASSUNCAO, 2005, p. 191).

Vale destacar, que durante todo o programa de formacdo houve a
preocupacdo de que as participantes pudessem relatar suas experiéncias e
compartilhar suas praticas com o grupo. Entende-se que as praticas docentes
necessitam ser valorizadas nos processos de formacgdo continuada, para que,
partindo das proprias acfes e das reflexdes sobre elas, o fazer pedagdgico possa

ser aperfeicoado durante o percurso.

6.4.2 Uso das tecnologias

Na segunda categoria tematica oriunda da andlise do programa de formacao,
estdo os resultados relacionados ao uso das tecnologias. As professoras sugeriram
em varios momentos do programa, o uso de recursos de tecnologia para a
manutencao dos vinculos com os(as) estudantes, suas familias, equipe de saude e
ainda a manutencdo dos processos de escolarizacdo dos(as) estudantes

afastados(as) para tratamento de saude, conforme excerto a seguir:

P14E5: /.../ Com relacdo a cartinha (proposta de enviar cartas aos
estudantes que se afastam), eu estava até procurando aqui no meu
computador eu achei. E, uma vez o (nome do aluno), ele precisou se afastar
um pouguinho da escola porque ele ndo tava bem. E ai n6s mandamos um
/..l um video pra ele e ele ficou super feliz. /../ Nossa, foi muito
emocionante!. A mée falou que foi tudo pra ele /.../ quando ele viu os
amiguinhos falando “volta logo, estamos com saudade”, ele ficou muito
emocionado, ficou muito feliz. (7° encontro virtual, transcricdo da fala).

P14E5 traz um relato de uma pratica realizada com seu aluno afastado,

principalmente para a manutencado do vinculo com os colegas da turma, ponto ja
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indicado em algumas pesquisas discutidas neste estudo (COVIC; OLIVEIRA, 2017,
NASCIMENTO, 2003; NASCIMENTO; YAAKOUB; AQUINO, 2017; SURIS;
MICHAUD; VINER, 2004).

O uso dos recursos tecnoldgicos, especialmente as TDIC, como os aplicativos
de envio de audio, video e mensagem de texto (como WhatsApp e Facebook) tem
sido uma realidade muito presente na vida das professoras, em decorréncia do
ensino remoto que estdo desenvolvendo no contexto da Pandemia por SARS-CoV-
2. Essa experiéncia possibilitou maiores reflexdes sobre o uso das tecnologias
também com estudantes impossibilitados de frequentar a escola em decorréncia de
tratamento de saude (MILL, 2016; WILKIE, 2012).

Essa nova realidade de ensino remoto, levou as professoras a buscarem
estratégias de ensino usando a tecnologia, pois precisaram se instrumentalizar de
ferramentas para desenvolver o processo de ensino e de aprendizagem nesse novo
contexto educacional. Destaca-se que ndo é possivel o professor simplesmente
transpor os contetdos previstos para 0 ensino presencial aos estudantes que estédo
afastados. Sdo necessarios ajustes de conteudo e tempo para a realizacdo das
atividades, bem como das formas de avaliagao e devolutiva das atividades (KENSKI,
2012).

O mesmo vale para os estudantes com doenca crénica e/ou deficiéncia com
comorbidade. E necesséria a organizacdo da atuacdo docente pensando nos dois
contextos: enquanto presente na sala de aula com os colegas e quando acontece o
seu afastamento para tratamento de salde. Por isso a parceria entre o professor de
AEE e professor de classe comum € tdo necessaria na realizacdo da adaptacéo
curricular, pois ha uma rotina diferente e uma condicdo de aprendizagem diversa.
(CAPELLINI, 2004; MENDES; VILARONGA; ZERBATO, 2014).

Reforga-se a necessidade do trabalho em redes de colaboragéo, primordial
nos casos de estudantes com doenca crénica e/ou deficiéncia com comorbidade,
uma vez que ha muitos fatores envolvidos, desde os relacionados com as questées
biologicas, até as emocionais e sociais, que devem ser consideradas para a
continuidade da escolarizacdo durante afastamento ou no retorno do estudante ao
contexto escolar (BATISTA; MOUTINHO, 2019; BRASIL, 2007; CAVALCANTI;
LUCENA C.; LUCENA, 2015; KAFFENBERGER, 2006; SURIS; MICHAUD; VINER,
2004).
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6. 4. 3 Parcerias entre educacao, saude e familia

Nesta terceira categoria teméatica, estdo os resultados relacionados a
importancia do estabelecimento de parcerias entre a educacédo, a saude e a familia
dos(as) estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade, em
diversos momentos da trajetéria escolar: quando o(a) estudante é matriculado(a),
quando se afasta para tratamento de saude, quando retorna para a escola, como

nos exemplares a sequir:

P1: No retorno, acredito que serd muito comentado pelas criancas, as
pessoas de sua familia que faleceram por conta da COVID! /.../ E sempre
muito importante, haver um trabalho multidisciplinar (10° encontro virtual,
chat).

P3: N&do vejo outra possibilidade sendo a construcdo desta aprendizagem
em parceria com a equipe de saude. A meu ver, ndo basta ter uma sala de
aula dentro de um ambiente escolar se ndo houver uma relagéo intima entre
os profissionais que atendem este aluno dentro do hospital (médicos,
enfermeiros, demais profissionais como fonoaudiélogos, psicélogos,
fisioterapeutas...) e os profissionais da educac¢éo. (postagem no férum de
discusséo sobre o plano de acdes para o estudante que se afasta de forma
intermitente da escola, Unidade 7).

P11: /.../ uma das primeiras coisas € o contato com a familia... Para saber
sobre 0 que se passou, as necessidades desse aluno, se houve aulas no
hospital ou ndo... O uso de medicamentos, as principais condi¢des para o
aluno frequentar a escola...(8° encontro virtual, chat).

P14E5: Quem sabe até um psicélogo atuando neste momento com as
préprias criancas em sala (no caso de falecimento de algum familiar). /.../
Uma parceria com a saude, valeu muito a pena. /.../: inclusive o setor
odontoldgico esta de parabéns! Outros setores da salde poderiam copiar o
exemplo (10° encontro virtual, chat)

A importancia das parcerias da escola com a familia e da escola com os
profissionais da salude € um ponto comumente retomado em varios contextos de
discussbes. Acredita-se que a criacdo de redes de apoio entre esses setores,
podera contribuir para uma melhor permanéncia do(a) estudante na escola e a
manutencdo de seu processo de escolarizacdo, sem tantos prejuizos e traumas em
decorréncia dos afastamentos e de suas proprias condi¢cdes de saude. (BARRIOS-
HERNANDEZ, 2013; LARCOMBE et al., 1990; SURIS; MICHAUD; VINER, 2004).

Cabe destacar que a tematica da parceria entre educacao, saude e familia foi
recorrente também na segunda etapa desta pesquisa, ou seja, o assunto foi
constantemente emergindo nas entrevistas realizadas, o que refor¢ca a relevancia

desta acéo para a manutencéo do processo de escolarizacéo dos estudantes.
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Ressalta-se que esta parceria entre educacdo e saude pode ser firmada por
meio de mecanismos ja instituidos, como o PSE (BRASIL, 2007). O Programa tem o
potencial de reunir esforcos dessas duas areas para proporcionar melhor qualidade
de vida dos estudantes, embora as acdes figuem sendo pouco conhecidas pelos
gestores e professores, ou ainda restritas as préaticas pontuais, como os cuidados
com higiene e as orientacdes sobre habitos alimentares (CAVALCANTI; LUCENA,
C.; LUCENA, 2015).

A articulacdo entre educacédo e saude também pode acontecer por meio das
parcerias entre as escolas e as equipes de saude que acompanham os estudantes.
Como ja mencionado, em algumas realidades internacionais, existe a figura de um
profissional da educacdo, como o conselheiro/orientador educacional, que
desempenha a funcdo de buscar meios de proporcionar uma melhor vivéncia nas
escolas dos estudantes com algum tratamento de salde (GELABERT; RAMON;
MAYOL, 2016; HAMLET; GERGAR; SCHAEFER, 2011; THIES, 1999). Essa poderia

ser uma alternativa possivel nas escolas do municipio estudado.

6. 4. 4 Sintese dos materiais produzidos colaborativamente

Nesta quarta e Ultima categoria foram organizados o0s processos de
construcdo dos materiais produzidos colaborativamente durante o programa e a
contribuicdo deles no trabalho realizado nas escolas junto aos estudantes e toda a
equipe escolar. Vale destacar que foram construidos quatro documentos no decorrer
do programa para orientar o trabalho do professor e da equipe escolar como um
todo: uma ficha de Anamnese, para registro das informacdes pertinentes sobre as
condicbes de saude dos estudantes e tratamentos realizados; um plano de acbes
pensando no estudante que se afasta totalmente da escola para tratamento de
saude; um plano de ac¢bBes pensando no estudante que se afasta de forma
intermitente da escola; e um plano de acdes para o estudante que retorna para a
escola apoés longo periodo de afastamento para tratamento de saude.

Além desses documentos para nortear as estratégias e as acdes na escola,
também foi elaborado um documento final, como uma plenaria, para ser enviado a
SME, ao Conselho Municipal de Educacdo e a SMS, ap6s o periodo das elei¢bes
municipais, visto que algumas mudancas podem ocorrer na equipe gestora das

pastas. O documento contém diretrizes de agdes e reivindicagbes que foram
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surgindo ao longo do programa, mas sistematizadas especificamente no décimo
encontro virtual. O propésito do documento foi apresentar sugestdes de como
abordar a tematica junto aos servidores do Sistema Municipal de Ensino, bem como
nortear a implementacdo de politicas puablicas voltadas ao processo de
escolarizacdo dos estudantes com doenga cronica e/ou deficiéncia com

comorbidade. Seguem algumas contribui¢gdes das participantes:

P3: Lendo o arquivo (plano de acfes), com as consideracbes, faz-se
necessario reforgar a necessidade de se adaptar tanto a aprendizagem,
tanto a avaliagdo processual do aluno e da a¢do docente /.../ temos que
considerar que, cada problema de salde requer um tratamento especifico e,
com ele, virdo as reagfes, que muitas vezes, interferem na condigéo fisica
(bem estar/ mal estar) dos alunos. /.../ (postagem no féorum de discussao
sobre o Plano de ac¢des pensando no estudante que se afasta totalmente da
escola, Unidade 6).

P6: O plano esta bem estruturado, cada passo foi bem elaborado visando a
realidade do aluno e da escola. (postagem no féorum de discusséo sobre o
plano de a¢des pensando no retorno do estudante, Unidade 8).

P11: /.../ Gostei bastante dessa ficha. Acredito que ela poderia ajudar a
pontuar a real situacdo do estudante com doenca crbénica na escola; quais
acOes realizar e que decisbes o professor deve tomar frente a situacdo
apresentada. (postagem no férum de discussao sobre a ficha de Anamnese,
Unidade 3).

P14E5: Gostei muito do plano de a¢bes, acredito que teremos com ele mais
condi¢cdes de apoiar os alunos bem como as familias quando necessario.
(postagem no férum de discussdo sobre o plano de a¢des pensando no
retorno do estudante, Unidade 8).

Pelos excertos apresentados, constata-se que a construcdo colaborativa dos
documentos péde contribuir para as reflexdes e para direcionar as acdes do
professor e da equipe escolar no atendimento ao estudante com doenca crdnica
e/ou deficiéncia com comorbidade, visando diminuir o impacto das condi¢des de
saude no processo de escolarizacdo daqueles. A proposta dos documentos foi de
partir das experiéncias das professoras e, com base nas acfes indicadas pela
literatura, sistematizar praticas que possam potencializar os vinculos entre
educacdo, familia e saude (BARRIOS-HERNANDEZ; 2013; BRAGA; BOMFIM;
SABBAG FILHO, 2012; GARCIA et al., 2017; GELABERT; RAMON; MAYOL, 2016;
HAMLET; GERGAR; SCHAEFER, 2011; LARCOMBE et al., 1990; TARAS;
BRENNAN, 2008; THIES; 1999; WILKIE; 2012).

Além disso, os planos de acdes visam possibilitar ao estudante afastado

manter os vinculos com sua escola de origem e ainda ter acesso aos planos de
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ensino que contemplem as suas especificidades em decorréncia das condi¢cdes de
saude, seja durante o afastamento, seja no seu retorno a escola. (COVIC;
OLIVEIRA, 2017; LARCOMBE et al., 1990; NASCIMENTO, 2003; NASCIMENTO;
YAAKOUB; AQUINO, 2017; SURIS; MICHAUD; VINER, 2004).

6.5 Avaliagéo do programa (validac&o social — escala Likert)

A avaliacdo foi pautada no modelo proposto por Mendes, Vilaronga e
Zerbato (2014) e utilizou a escala Likert. Foi elaborado um formulario composto por
sete blocos de questbes, contendo 25 itens a serem avaliados de 1 a 5, sendo: 1 —
insatisfatorio / sem importancia, 2 — pouco satisfatorio / pouco importante, 3 —
regularmente satisfatorio / regularmente importante, 4 — satisfatorio / importante, 5 —
muito satisfatorio / muito importante.

Além desses sete blocos, a avaliacdo possuia seis questdes abertas, que nao
eram obrigatérias, e mesmo assim, todas as participantes do programa
responderam. A identificacdo no preenchimento do questionario também néo era
obrigatoria, para garantir maior liberdade na apresentacdo das respostas.

O questionario de avaliacdo foi respondido por 14 participantes que
concluiram o programa de formacao. As respostas dissertativas seréo identificadas
por R (inicial de resposta) seguida da numeracao de 1 a 14, por ordem de envio das

respostas.

6.5.1 Questdes da escala Likert e dissertativas

O primeiro bloco de questdes dizia respeito a estrutura do programa. Foram 8
itens a respeito desta temética.

No Quadro 8 a seguir, serdo apresentados os resultados do primeiro bloco de
guestdes, com a quantidade de respostas para cada item, considerando os pontos

da escala.
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Quadro 8 — Respostas de participantes sobre a estrutura do programa de formacao

1 Estrutura do programa 1 2 3 4 5
1.1 | Ferramenta usada para os encontros virtuais (Meet) - - 1 2 11
1.2 | Ferramentas usadas para a comunicacao (e-mail, WhatsApp) - - 1 3 10
13 Ferramenta u§ada para pgstagem dos documentos e i i 3 4 7
complementacédo das discussdes (AVA)
1.4 | Dia dos encontros (quintas-feiras) - - 1 3 10
1.5 | Horario dos encontros (19h as 21h) - - 2 6 6
1.6 | Duracao total do programa (10 encontros) - - 1 2 11
1.7 | Carga horaria do programa (40h) - - 2 1 11
1.8 | Tempo para a realizagdo das atividades durante o programa - - 1 3 10

Fonte: elaboracéo prépria

Pela andlise do Quadro 8, percebe-se que o uso do Google Meet foi avaliado
por 11 participantes como muito satisfatorio / muito importante. A duracdo do
programa e a carga horaria também foram avaliadas nesta mesma proporgéo, por
11 participantes, o que representa um dado coerente com a avaliagao realizada
oralmente, no ultimo encontro virtual, ja que as participantes sinalizaram esses
elementos como pontos positivos no programa.

Constatacao semelhante também aparece na quarta questao dissertativa, que
solicitava que indicassem sugestbes de mudancas quanto aos procedimentos,
conteudos e atividades, materiais, hordrios, ou outra coisa que as participantes
achassem pertinente. A maioria das participantes respondeu que nao haveria

sugestbes de mudancas e outras acrescentaram as seguintes indicacoes:

R2: Talvez ter a duracdo de 1h30

R9: Duracao de 1 semestre ao invés de 10 dias.

As sugestdes de alteracdo no formato do programa giraram em torno de ter
menos horas por encontro, talvez pelo cansaco em decorréncia do contexto atual de
permanecerem muitas horas usando o smartphone e/ou computador. Houve a
sugestdo de haver mais encontros do que somente 10, como na resposta de R9,
talvez até para diluir o total de horas por encontro.

O segundo bloco de questdes da escala, dizia respeito a avaliagdo sobre os
encontros virtuais, contendo trés itens a serem avaliados.

No Quadro 9 a seguir, constam os resultados das avaliagcbes com relacdo aos

encontros virtuais:
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Quadro 9 — Respostas de participantes sobre a estrutura dos encontros virtuais

2 Estrutura dos encontros virtuais 1 2 3 4 5

2.1 | Organizacéo e realizacdo das atividades por encontro virtual - - 2 4 8

2.2 | Clareza nos assuntos abordados - - 2 2 10
Distribuicdo do tempo entre a apresentacao dos conteldos e a

2.3 L - - 2 5 7
realizacdo dos debates

Fonte: elaboracéo prépria

Pela analise das respostas do Quadro 9, a maioria avaliou como muito
satisfatorio / muito importante a clareza nos assuntos abordados durante os
encontros virtuais, 0 que representa que o programa atendeu a proposta de discutir
e disseminar o conhecimento sobre a tematica. Em concordancia com esses
resultados, a quinta questdo dissertativa, que perguntava se as participantes
aconselhariam o programa de formacéo para outra pessoa e se poderia justificar a

resposta, traz as seguintes respostas:

R2: Sim! Pelas experiéncias e perspectivas diversas, que 0 curso
proporciona através de momentos de reflexdo e de aprendizado. Além de
também fornecer ferramentas significativas que contribuem para 0 nosso
aprendizado.

R4: Com certeza, pois além da importancia da formag¢é@o continuada para
uma boa pratica pedagdgica, a tematica abordada é de grande relevancia e
pouco explorada.

R9: Com certeza, pois o tema e a proposta sdo muito pertinentes, em
especial no futuro préximo, onde se pensa o0 retorno das aulas e as
condi¢cdes desses alunos e profissionais envolvidos.

Pela andlise das respostas, todas as participantes indicariam o programa para
outras pessoas, 0 que representa a importancia do conhecimento da tematica e das
possibilidades de atuacédo diante dos estudantes nas condi¢des tratadas durante o
processo.

No terceiro bloco de questdes, a avaliagao dizia respeito ao AVA utilizado no
decorrer do programa (plataforma Moodle).

No Quadro 10 a seguir estdo dispostas as pontuacdes atribuidas na avaliacao

sobre o AVA:
Quadro 10 — Respostas de participantes sobre o AVA

3 Ambiente Virtual de Aprendizagem (AVA) 1 2 3 4 5

3.1 | Manuseio das ferramentas do AVA - - 4 5 5

39 Disposicao das atividades e dos contetidos a serem discutidos i i 3 5 6
' nos féruns

Fonte: elaboracao prépria
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O uso do AVA nao foi uma pratica muito constante pela maioria das
participantes, qgue em alguns momentos alegaram dificuldades em utilizar ou mesmo
falta de tempo em explorar os recursos disponiveis, 0 que esta representado na
avaliacdo mais diversa pelas participantes. Rodrigues e Capellini (2012) indicam que
a formacgdo continuada na modalidade & distancia é mais favoravel por possibilitar
uma maior flexibilidade, entretanto, o sucesso do processo depende do dominio das
novas ferramentas tecnolégicas, o que nem sempre é facil. Além disso, o fato do
AVA ter demorado a ficar disponivel para as participantes pode ter contribuido para
0 pouco acesso a plataforma.

Entretanto, a proposta de usar o AVA era ter mais uma ferramenta de apoio
para a interacdo assincrona, por meio dos féruns de discusséo, além do e-mail e do
WhatsApp e também um local para sistematizar e disponibilizar os materiais
construidos. Nao era uma plataforma primordial para que o programa de formacéao
ocorresse.

Registro semelhante apareceu na segunda questdo dissertativa, na qual as
participantes poderiam destacar 0s aspectos negativos quanto ao processo
formativo.

A maioria respondeu que nao houve, e outras sinalizaram 0s seguintes
aspectos:

R3: Gostaria de conhecer pessoalmente algumas salas de aula hospitalar.
R8: Devido a pandemia ndo podermos ter alguns encontros presenciais
R9: Meu pouco acesso ao Ambiente Virtual — AVA

R13: Por ser uma tematica nova para mim, acredito que ndo consegui
contribuir como gostaria das discussfes propostas, porém, como ouvinte,
aprendi muito.

Os pontos negativos indicados podem ser compreendidos como elementos

gue as participantes gostariam de realizar, como atividades presenciais ou visitas a

uma Classe Hospitalar. Outros pontos apresentados, dizem respeito a auto-

avaliacdo delas, como ter acessado mais o AVA ou ter maior repertorio sobre a
temética para enriquecer e contribuir nas discussoes.

No quarto bloco de questdes, o foco da avaliacdo foi o material de apoio

utilizado durante o programa, contendo dois itens a serem pontuados.
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No Quadro 11 a seguir constam as notas atribuidas pelos participantes sobre

este quesito:

Quadro 11 — Respostas de participantes sobre o Material de Apoio

4 Material de Apoio 1 2 3 4 5

4.1 | Slides, audio e video utilizados durante os encontros virtuais - - 1 3 10
Arquivos organizados durante os encontros e postados no AVA

4.2 e : ~ - - 2 4 8
para modificacdes (ficha de anamnese, planos de acbes)

Fonte: elaboracéo prépria

Dez das 14 participantes avaliaram como muito satisfatorio / muito
importante os slides, audio e video utilizados durante os encontros virtuais,
informacdo também apresentada na avaliagdo oral e na terceira questdo
dissertativa, na qual as participantes poderiam apresentar sugestdes de conteudos e

atividades que poderiam ser explorados em versdes futuras desse programa:

R5: Enriquecer com mais depoimentos de pessoas que fizeram uso e de
professores que trabalharam nestas salas hospitalares.

R7: Penso em seminarios, conferéncias, ou lives, sobre o tema. Acho que o
assunto poderia ser ampliado, apresentando exemplos de a¢Bes concretas
de municipios que ja possuem ou comecgaram a desenvolvem politicas
publicas que tenha atendimentos efetivos ao estudante com doenca crénica
e comorbidade nas escolas, em classes hospitalares, parcerias educagéo e
saude /.../.

R8: Gostaria muito de entender melhor a prética docente no contexto da
Pedagogia Hospitalar, dos recursos que podemos utilizar dentro deste
ambiente e das parcerias que podemos estabelecer em prol deste
estudante.

Os materiais produzidos/selecionados para trabalhar os contedudos foram
planejados pelas pesquisadoras, seguindo uma sequéncia didatica, como ja
apresentado (Quadro 6 e APENDICE M), mas ajustaveis pelas contribuicdes e
demandas que foram surgindo durante as discussdes/reflexdes a cada encontro
virtual e também pelas sugestfes acrescidas nos féruns de discussdes do AVA,
caracteristicas da Pesquisa Colaborativa (IBIAPINA, 2008).

As sugestbes das professoras giraram em torno de acrescentar relatos de
experiéncias praticas da Pedagogia Hospitalar, como o0 servico das classes
hospitalares.

O quinto bloco de questbes solicitava a avaliacdo a respeito do

formador/pesquisador, contendo quatro itens a serem pontuados.
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No Quadro 12 a seguir estao os resultados dessas questoes:

Quadro 12 — Respostas de participantes sobre Formador/Pesquisador

5 Formador/pesquisador 1 2 3 4 5

5.1 | Clareza e dominio nos assuntos abordados - - 1 1 12
Didatica na conducdo dos encontros e da realizacdo das

5.2 o - - 1 1 12
atividades

5.3 | Compromisso em dar devolutivas das atividades realizadas - - 1 1 12
Compromisso em sanar as ddvidas surgidas ou orientar na

5.4 ~ - - 1 1 12
solucao dessas

Fonte: elaboracéo prépria

Doze professoras avaliaram como muito satisfatorio / muito importante todos
0s quatro itens solicitados, o que reflete 0 compromisso das pesquisadoras em
desenvolver um programa de formacao que abordasse a temética proposta de modo
coerente e didatico, bem como o cuidado em ser sempre presente e responder as
davidas e/ou dar devolutivas sobre as atividades realizadas.

Esses dados estdo condizentes com a sexta e Ultima questédo dissertativa da
avaliacdo, na qual as professoras poderiam fazer o registro de algum comentario

sobre esse processo formativo:

R1: Agradeco as Professoras Mariana e Adriana e também as colegas que
disponibilizaram seus tempos, partiharam suas experiéncias e
acrescentando muito conhecimentos para o meu dia a dia em sala de aula.

R2: O Curso superou minhas expectativas. Muito bem conduzido pelas
Professoras Adriana e Mariana. Que possuem uma didatica ao tratar do
assunto em questao e flexibilidade quanto a permitir o posicionamento das
participantes do curso!

R5: Este curso deveria ser oferecido a toda rede municipal de ensino.
(sugestéo) ainda sugiro as visitas as classes e relato de profissionais.

O sexto bloco consistia em uma auto-avaliacdo da participacdo pessoal no
programa, com dois itens a serem pontuados.

O Quadro 13 a sequir traz o resultado dessas avaliac¢oes:

Quadro 13 — Respostas de participantes sobre a participagéo individual no programa

6 Participacéo pessoal 1 2 3 4 5
6.1 | Participacdo pessoal nas discussdes do grupo - 1 4 5 4
6.2 | Realizacdo das atividades solicitadas - 2 6 1 5

Fonte: elaboracao prépria
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As pontuacdes foram diversas, oscilando entre 2 — pouco satisfatorio / pouco
importante a 5 — muito satisfatério / muito importante. A variacdo na auto-avaliacao
das professoras pode ser compreendida juntamente com as informacdes obtidas na
avaliacdo oral, do ultimo encontro, quando algumas indicaram que poderiam ter se
dedicado mais a realizacdo das atividades, ou ter explorado mais o AVA, ou ainda,
por desconhecer a temética, ficavam mais inibidas em trazer contribuigcbes durante
as discussoes.

O sétimo e, portanto, ultimo bloco de questdes da escala, solicitava a
avaliacdo da relacdo do programa com a atuacdo docente, contendo dois itens a
serem pontuados.

O Quadro 14 a seguir, apresenta esses resultados:

Quadro 14 — Respostas de participantes sobre a relacdo do programa com a atuacdo docente

7 Relagdo do programa com sua atuacdo docente 1 2 3 4 5

7.1 | Contribui¢cdo para a melhoria do trabalho - - 1 3 10

79 Pos_S|b_|I|dade de reflexdo e mudangca na sua pratica ) ) 1 2 11
profissional

Fonte: elaboracao prépria

Dez participantes consideraram como muito satisfatorio / muito importante a
contribuicdo do programa para a melhoria do trabalho e 11 atribuiram a mesma
pontuacdo no quesito sobre a possibilidade de reflexdo e mudanca na sua pratica
profissional. Acredita-se que estes elementos avaliados, representem o maior
impacto do programa na formacdo das participantes e consequentemente nas
possiveis reflexdes e modificacbes em suas praticas docentes, como sinalizam as
pesquisas sobre a formacdo e/ou saberes docentes (IMBERNON, 2006; 2009;
TARDIF; RAYMOND, 2000; SHULMAN; SHULMAN, 2016; ZEICHNER, 1993).

Esse resultado esta coerente com as respostas obtidas na primeira questao
dissertativa, na qual as professoras relataram que 0 programa proporcionou

momentos formativos para a pratica:

R4: Curso muito bem elaborado que trouxe reflexdes muito ricas acerca das
criangas com doencas crbnicas que muitas vezes por falta de informacéao,
conhecimento e até mesmo uma boa formagdo, sdao “esquecidas” no
cotidiano escolar.

R5: As ricas discussfes que nos fizeram refletir e sem duavidas provocam
uma mudanga em nds como docentes. Todo o material construido
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coletivamente, o curso foi cheio de pontos positivos e sem davidas trouxe
um enorme enriguecimento pra minha profissional.

R12: Por ser um tema que tinha pouco conhecimento, aprendi muito,
inclusive € um assunto que irei fomentar futuras discussdo nas unidades
que trabalho como professora, pois € muito importante disseminar os
conhecimentos adquiridos.

R13: O curso surpreendeu minhas expectativas. N&o tinha dimens&o da
amplitude deste assunto e da sua grande importancia no contexto escolar.
Me deu uma nova visao frente aos problemas de salude dos estudantes e da
atuacao docente diante destes.

As indicacbes dos pontos positivos a respeito do programa também estédo
coerentes com as avalia¢des orais realizadas no ultimo encontro virtual. Reafirmam
a importancia da teméatica para a atuacdo docente e destacam a forma como foi
trabalhada durante o processo. Destacam o quanto que as discussdes possibilitaram
reflexdes sobre a pratica pedagdgica frente aos estudantes com as doencas
cronicas, muitas vezes presentes nas salas de aula, mas pouco atendidos em suas
necessidades, acarretando prejuizos durante o processo de escolarizacao, por
desconhecimento de suas condi¢cfes ou das possiveis acdes a serem realizadas.

Pbde-se compreender pela avaliagcdo das professoras, que as propostas de
formacdes precisam se configurar como espacos de reflexdo constante entre
professores, equipe pedagdgica e pesquisadores. Trazer os conhecimentos tedricos
sobre as doencas cronicas e sobre as deficiéncias com comorbidades, bem como
orientar nas acdes que podem ser realizadas na escola foram elementos
importantes no processo de formacdo. A possibilidade de refletir sobre a pratica,
especialmente no contexto da temética do programa de formacgéo, dando visibilidade
agueles estudantes, também favoreceu a partilha das incertezas, mas também das
experiéncias, conhecimentos e possibilidades de atuacdo (VARGAS; PORTILHO,
2018).

Isso pode representar um ponto favordvel nos modelos de formacgéo
continuada em que hé praticas colaborativas entre pesquisadores e participantes, ja
que possibilita a criacdo de vinculos necessarios para a superacao das dificuldades
e anseios dos professores, bem como aprofundamento de seus conhecimentos
tedricos e praticos (MENDES; VILARONGA; ZERBATO, 2014).

Algumas dificuldades puderam ser presenciadas no decorrer do programa,

como a demora para o AVA ficar disponivel as professoras, o que diminuiu 0 acesso
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e manuseio dele; a indisponibilidade de Internet e/ou mau funcionamento do
microfone/camera durante os encontros virtuais, dificuldades que sdo comuns
guando se trabalha com ferramentas tecnolégicas (KOCH; BASSANI, 2013; MILL,
2016).

A participagdo das professoras acontecia quando questionamentos eram
propostos pela pesquisadora e orientadora, que iam conduzindo as discussoes.
Normalmente, duas a trés professoras iniciavam as contribuicbes quando as
atividades eram apresentadas ou proposta a construcao coletiva dos documentos e
as demais professoras iam também trazendo suas sugestdes, umas mais
timidamente que outras. Quando se percebia uma pausa maior entre as
construcdes, 0s questionamentos eram mais pontuais e ia-se incentivando as falas
e/ou mensagens pelo chat.

A dificuldade em nédo ver as professoras presencialmente, ja que no geral,
permaneciam com as cameras fechadas, € uma caracteristica deste contexto de
ensino remoto em que S80 necessarios ajustes na conduta do professor/pesquisador
(MILL, 20186).

Pelas avaliacbes que as professoras apresentaram acerca do programa,
pode-se compreender que foi uma formacdo que impactou a atuacdo delas. A
possibilidade de construcdo coletiva dos documentos — ficha de Anamnese, planos
de acdes e plenaria — foram praticas que inovaram em relacdo aos cursos que as
professoras ja realizaram e puderam dar voz as participantes, numa producao
cientifica e social que este estudo representa.

Além disso, o compromisso de enviar o documento final a SME e a SMS
procurou fortalecer as professoras nas reivindicacdes de direitos de condi¢des de
trabalho e atendimento escolar aos estudantes em tratamento de salde e aos com
deficiéncia com comorbidade. Constitui-se também como um incentivo para que

politicas publicas possam ser implantadas no Sistema de Ensino em questao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo se desenvolveu tendo como parametro as seguintes questoes:
quais documentos da area de saude e de educacdo disponiveis nos sites
governamentais tratam sobre estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade? Como um Sistema de Ensino se organiza quando existem estudantes
que se afastam da rotina escolar devido as condicdes de saude? Quais as
estratégias e as acles que este Sistema de Ensino apresenta para minimizar os
impactos que o afastamento escolar pode causar em relacao a escolarizacdo desses
estudantes? Como documentos gerados a partir de um programa de formacéo
poderdo proporcionar mais conhecimento para a equipe escolar, bem como
subsidiar a construcdo de politicas para a continuidade do processo de
escolarizagcado desses estudantes?

Para contemplar as questdes, 0s seguintes objetivos gerais foram tragados: 1)
Analisar as ac¢des que configuram a organizacdo das escolas durante o periodo de
afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apds periodo de
afastamento para tratamento de salde de doenca crbnica e/ou deficiéncia com
comorbidade; 2) Elaborar, implementar e avaliar um programa de formagéo para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com
doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade. Como objetivos especificos,
estabeleceu-se: 1) Analisar os dados de matricula na busca de uma amostra de
estudantes com doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade no Sistema
Municipal de Ensino de uma cidade do interior paulista; 2) Verificar as acfes de
gestores e docentes durante o periodo de afastamento escolar, bem como no
retorno do estudante; 3) Analisar as estratégias e ac¢des colaborativas junto aos
docentes participantes do programa de formacgdo; 4) Desenvolver
colaborativamente, documentos que possam proporcionar mais conhecimento para
a equipe escolar sobre as condicbes dos estudantes com doencga crbnica e/ou
deficiéncia com comorbidade, bem como subsidiar a constru¢éo de politicas para a
continuidade do processo de escolarizacdo desses estudantes.

Pode-se afirmar que os procedimentos de coleta de dados e os resultados
obtidos responderam as indagacfes iniciais e 0s objetivos estabelecidos foram

contemplados.
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Os levantamentos realizados nos documentos institucionais puderam fornecer
um panorama das matriculas dos estudantes com deficiéncia no municipio estudado
e a presenca de algumas doencas cronicas na faixa etaria de criancas e
adolescentes que compdem o Sistema Municipal de Ensino, tais como asma,
diabetes e hipertensdo. Foi possivel identificar que ndo ha um registro sistematizado
para mapeamento desses estudantes nos sistemas de saude e de educacédo do
municipio em que foi realizada a coleta de dados, o que poderia contribuir para o
levantamento das informacdes mais precisas e o0 planejamento de a¢fes integradas
entre as duas areas.

Pode-se afirmar que essa pesquisa inovou ao realizar um primeiro
mapeamento dos estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade, ja que esses dados inexistiam no municipio em questao.

Com as informacfes advindas das escolas municipais, por meio do
questionario enviado, foi possivel verificar que h& presenca maior de matriculas de
estudantes com doenca crénica em relacdo aos estudantes com deficiéncia com
comorbidade. Sabe-se que os estudantes com deficiéncia e comorbidades mais
severas, acabam permanecendo fora dos sistemas de ensino ou entdo matriculados
em Instituicdes/Escolas Especializadas, como APAE, por exemplo.

Das 33 escolas respondentes, 51% confirmaram a matricula de estudantes
com doenca crdnica, sendo a prevaléncia informada: asma, diabetes, cancer,
doencas renais, cardiopatia e doenca celiaca. Daquelas escolas, 36% também
sinalizaram a matricula de estudantes com deficiéncia com comorbidade. Além
disso, as respostas ao questionario indicam que a condicdo de saude trouxe
prejuizos no processo de escolarizacdo deles, especialmente com relacdo a
frequéncia escolar.

Com base ainda nas informacdes fornecidas pelo questionério, foi possivel
realizar as entrevistas com professores, diretores e gestor da SME para conhecer
quais eram as condicbes de saude desses estudantes, as implicacdes dessas
condi¢cBes no processo de escolarizacdo deles, quais acdes puderam ser realizadas
durante os afastamentos e quais parcerias foram firmadas naquele contexto.

Dentre as acOes realizadas por professores, diretores e gestdo da SME,
durante os afastamentos dos estudantes para tratamento de saude, podem ser

citadas: envio de atividades impressas aos familiares, aulas remotas por meio de
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aplicativos (WhatsApp) e a oferta do atendimento pedagdgico domiciliar, num caso
de deficiéncia com comorbidade. Reconhece-se que as acfes contribuem para a
manutencdo dos vinculos dos estudantes com a escola, mesmo que ainda deixem
lacunas no processo de escolarizacdo deles. Com relacdo ao retorno desses
estudantes a escola, apds os afastamentos, os professores procuraram promover a
compensacdo de conteudos e acgbes de acolhimento, com enfoque sobre a
diversidade das condi¢cGes de saude. Destaca-se que 0s participantes entrevistados,
sinalizaram néo ter informacdes sobre o0s servicos oferecidos (ou nao) aos
estudantes durante o periodo de afastamento da escola, tais como o atendimento
pedagdgico domiciliar ou o atendimento na Classe Hospitalar. Se a continuidade no
processo de escolarizag¢do foi mantida durante esse periodo, ndo houve a troca de
informacdes entre a escola de origem e 0s servicos ofertados, como se preconiza
nas legislagdes e diretrizes pertinentes.

O programa de formacao continuada de professores, pautado nos moldes da
Pesquisa Colaborativa, péde contribuir na discussao e sistematizacdo de estratégias
e acles para serem implantadas nas praticas escolares com o intuito de minimizar
0S impactos que o afastamento escolar pode causar no processo de escolarizagao
daqueles estudantes. Além disso, a oportunidade de trocas de experiéncias entre as
participantes, mediadas pelas pesquisadoras, também possibilitou a reflexdo sobre a
acdo docente — conforme avaliagcdo realizada pelas participantes — elemento
propulsor nas mudancas das préaticas pedagogicas e na construgcdo de novos
saberes docentes.

Os documentos elaborados durante o programa de formacdo sobre as
condicbes desses estudantes, a serem socializados com toda a equipe escolar,
poderdo contribuir no desenvolvimento de estratégias e acfes que |lhes deem
visibilidade e possam garantir o direito a continuidade do processo de escolarizacao,
mesmo durante afastamento da escola para tratamento de salude. Nesse sentido, as
participantes também reconheceram a importancia e relevancia do programa no
processo formativo delas e na conducédo de suas praticas pedagodgicas frente aos
estudantes com doenca cronica e /ou deficiéncia com comorbidade.

Defende-se o trabalho colaborativo entre professores de sala regular e de
AEE para que possa acontecer o planejamento de estratégias e a eleicdo das acdes

€ recursos necessarios para a manutencao do processo de escolarizagdo tanto dos
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estudantes com deficiéncia com comorbidade quanto dos estudantes com doenga
cronica. Estes ultimos se encontram em muitos momentos de sua trajetoria escolar,
numa situacdo de limitacao fisica, sensorial ou cognitiva em decorréncia da doenca
ou de seu tratamento, 0 que solicita a atuacao pontual do professor de AEE — que
ndo vem acontecendo no contexto das escolas do municipio em questdo, como
constatado nas entrevistas e nos relatos durante o programa de formagéao.

A formacao docente, tanto a inicial quanto a continuada, tem fator importante
no processo de manutencdo dos vinculos e na escolarizacdo do estudante que se
afasta da escola para tratamento de saude. Entretanto, outros fatores precisam ser
combinados neste processo, como por exemplos: recursos pedagdégicos e condi¢des
de trabalho favoraveis ao professor; recursos pessoais advindos da gestdo ou da
SME, para o fornecimento de professores de apoio nas escolas ou professores
destinados ao atendimento pedagdgico domiciliar para o0s estudantes
impossibilitados de frequentar a escola; parceira com as equipes de saude, seja na
realizacdo de programas de prevencdo e atencdo basica aos escolares, seja ha
prestacdo de servicos especificos desta area; ajustes nas dindmicas das escolas
(horarios de merenda, de aulas) e flexibilidade na carga horaria do professor, para
0S casos em que necessite atender o estudante em outro momento, ou mesmo
planejar as aulas usando outras ferramentas e equipamentos voltados as condicdes
do estudante afastado da escola.

A legislagdo prevé o direito a escolarizacdo de todos os estudantes,
independente de sua condicdo. Mas considera-se que ainda faltem diretrizes
pontuais para a organizacdo destes servicos e também vontade politica para que os
direitos saiam do papel e possam acontecer verdadeiramente, atendendo aos tantos
estudantes que necessitam.

Propde-se que os gestores escolares, em parceria com os docentes e com 0s
profissionais da atencdo basica de salde dos bairros das escolas, por exemplo,
possam fazer o levantamento das informac¢des — com base nos dados contidos nos
documentos elaborados durante o programa de formacdo, como a ficha de
Anamnese — e criar um banco de dados compartilhado entre SME e SMS. Outra
proposta, € que a gestdo escolar possa levar ao conhecimento da equipe, a
existéncia do PSE e juntos, na elaboracdo do PPP da escola, possam organizar as

parcerias e as ac0es necessarias e possiveis ao atendimento das demandas da
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escola no atendimento dos estudantes, especialmente os que tenham doenca
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade — acbes voltadas a prevencdo das
doencas, mas também a manutencdo do bem estar e da saude dos estudantes,
garantindo também sua melhor permanéncia e maior frequéncia na escola.

Além disso, as ac¢bBes de parceria entre educacdo e saude, podem ser
ampliadas pelo fluxo de comunicacdo — potencializado pelo uso de relatérios ou
reunides virtuais, por exemplos — entre os demais profissionais que realizam o
atendimento dos estudantes fora da escola, tais como: fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, médicos, psicélogos, fonoaudiélogos e agentes comunitarios.

Avalia-se que o modelo de formacdo continuada online, adotado em
decorréncia do contexto de Pandemia por SARS-CoV-2, pode ter apresentado
alguns prejuizos para o desenvolvimento do programa. Primeiramente, pelo fato de
as professoras estarem com uma sobrecarga no uso do computador e/ou
smartphone, jA que também acontecia na realizacdo do trabalho com seus alunos.
Sinalizavam essa dificuldade e esse cansaco em algumas falas durante os
encontros virtuais ou nas mensagens deixadas no WhatsApp. O fato de estarem em
suas residéncias no horario da formacgéo, também acabou sendo um elemento que
comprometia a total atencdo e dedicacdo das participantes, que muitas vezes
acabaram sendo interrompidas pelos chamados dos familiares ou se dividiam entre
as discussdes que estavam acontecendo no encontro e a realizacdo de outras
tarefas, como fazendo seus/as filhos/as dormir ou alimentando-os/as, conforme
informavam no chat. Mesmo diante das dificuldades, a frequéncia nos encontros foi
alta e as discussdes foram proficuas.

Além disso, as interacdes sincronas, no momento dos encontros virtuais, nem
sempre proporcionavam um feedback visual, pois as cameras nao permaneciam
abertas: as vezes, somente a participante que estava falando na ocasido acabava
por abrir a camera, fechando-a em seguida. Duas participantes, que foram as que
mais contribuiam para as discussdes no programa, mantiveram as cameras abertas
durante a maior parte de todos os encontros. Sendo assim, avalia-se que o fato de
nao haver a visualizacao das participantes durante as reflexdes e discussbes sobre
os temas do programa, acabava criando uma sensacgao de pouca interacdo, mesmo

sendo uma atividade sincrona com resultados produtivos.
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Em contrapartida, o fato de o programa de formacédo ter sido online, teve
também seu lado positivo, pois possibilitou que mais professoras tivessem a
oportunidade de participar, inclusive aquelas residentes em municipios vizinhos,
como relatados em algumas das avaliagdes. Também proporcionou a frequéncia
elevada nos encontros sincronos, que se manteve no decorrer das semanas. Essa é
uma das vantagens dessa modalidade de formagao.

Pela avaliacdo das participantes, pode-se afirmar que o programa de
formacdo desenvolvido nos moldes de Pesquisa Colaborativa, contribuiu para a
reflexdo sobre a préatica e para a construcdo de novos conhecimentos acerca dos
estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade, contemplando os
objetivos estabelecidos na elaboracdo e implementacdo daquele, além de reforcar a
relevancia do trabalho desenvolvido sobre a tematica.

As pesquisas realizadas nesse estudo, bem como as discussdes sobre a
tematica durante o programa de formacédo docente, sistematizadas nos documentos
elaborados, poderdo se configurar com uma fonte de informacdes a serem
disseminadas, especialmente para outros docentes e aos familiares/responsaveis,
proporcionando subsidios para que possam ir & busca da concretizacdo dos direitos
dos estudantes.

Considera-se que a presente pesquisa pbéde contribuir com a area da
Educacdo Especial, ao tratar do publico previsto para o AEE e ao constatar a
necessidade do trabalho colaborativo entre docentes desse servico e da classe
comum, no atendimento das necessidades e especificidades dos estudantes em
tratamento de salde, seja pela doenca crbénica, seja pela deficiéncia com
comorbidade. Além disso, a pesquisa apresenta acdes e propostas de mudancas
que, dialogadas com o professor de Educacdo Especial, poderdo proporcionar
adaptacdes de recursos e de materiais, além de servicos provindos desta area.

Acredita-se que essa pesquisa também possa direcionar as acfes, que
mesmo previstas legalmente, acabam sendo relegadas ao segundo plano.

Sugerem-se mais pesquisas sobre a tematica, que possam se debrucar sobre
o direito de garantia desse publico a continuidade do processo de escolarizacéo e
manutencdo dos vinculos com a escola. Como desdobramento da pesquisa
desenvolvida, outros estudos poderdo ser implementados, visando, por exemplo, a

aplicagcédo dos instrumentos construidos colaborativamente durante o programa de
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formacdo e os impactos dos planos de acdes no contexto escolar e suas

consequéncias no processo de escolarizacao dos estudantes.
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APENDICE A - Roteiro de Entrevista Semi-estruturada para Diretor da Divis&o

da Educacéao Especial da Secretaria Municipal de Educacao de Séao Carlos

1)Vocé tem informacdes sobre a matricula de alunos no Sistema Municipal de
Ensino de alunos com doencga cronica?

2) E com deficiéncia com algumas comorbidades?

3) Existe algum controle/registro com relacdo a esse publico na SME ou na
divisdo de Educacéo Especial?

4) Se sim, quantos alunos e quais eram suas condi¢des? (que tipo de doenca
e/ou deficiéncia?)

5) Em que periodo foi isso?

6) E em qual etapa de ensino e em quais escolas?

7) Alguma informacéo/orientacdo sobre a condicdo desse(s) aluno(s) foi
recebida? (alguns cuidados que deveriam ser tomados, algum sinal de alerta)

8) Quem passou essas informacdes/orientacdes: a familia, algum profissional da
saude?

9) Essas informacdes foram repassadas a escola? Ao diretor, ao professor de
sala regular ou ao professor de AEE?

10) Entre esses alunos, quantos necessitaram se afastar do contexto escolar no
periodo de tratamento clinico? Qual(is) era(m) os motivos de afastamento
(tratamento clinico; cirdrgico; internagdes recorrentes...)

11) Vocé tem conhecimento de como foi 0 processo de acompanhamento escolar
durante o periodo de afastamento ou de tratamento clinico?

12) Existia algum profissional da propria escola (ou nédo) designado para tal
acompanhamento? A familia era envolvida? Como acontecia esse
envolvimento?

13) Sobre o atendimento domiciliar: houve o atendimento para os alunos
afastados da escola? Quem fazia o atendimento? Com que frequéncia? Qual
era o publico atendido?

14) Se a respostas for negativa — vc acha que seria importante ter um
profissional da escola para realizar esse trabalho de acompanhamento
durante o afastamento do aluno?

15) Na sua opinido, quem seria esse profissional?
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16) Os professores que atendiam ao aluno AEE ou diretores receberam
instrucdes sobre quais acfes realizar quanto ao processo de ensino e de
aprendizagem desses alunos? Quais seriam essas acdes?

17) E no retorno desse aluno? Quais orientacdes foram passadas sobre as a¢cdes
guanto ao processo de ensino e de aprendizagem?

18) Os professores de AEE ou diretores relataram alguma dificuldade especifica
por parte do(s) aluno(s) nesse processo, ou nas interacdes entre os demais
alunos?

19) Quais sugestbes de acbOes vocé daria para minimizar o impacto dos
afastamentos na trajetéria do estudante ou para a atuacdo de toda a
comunidade escolar diante das circunstancias?

20) Quais sugestdes de acdes vocé daria para incluir o estudante apds retorno

para o contexto escolar?



190

APENDICE B - Roteiro de Entrevista Semi-estruturada para Diretor de Escola

1) Enquanto diretor de escola, vocé ja recebeu a matricula de algum aluno com
doenca cronica? Ou com deficiéncia com algumas comorbidades?

2) Quantos alunos e quais eram suas condicbes? (que tipo de doenca e/ou
deficiéncia?)

3) Em que periodo foi isso? E em qual escola estava(m) matriculado(s)?

4) Vocé recebeu alguma informacao/orientacdo sobre a condicdo desse(s)
aluno(s)? (alguns cuidados que deveriam ser tomados, algum sinal de alerta)

5) Quem passou essas informacdes/orientacdes: a familia, alguém da Secretaria
de Educacéo, algum profissional da saude?

6) Entre esses alunos, quantos necessitaram se afastar do contexto escolar no
periodo de tratamento clinico? Qual(is) era(m) os motivos de afastamento
(tratamento clinico; cirdrgico; internagdes recorrentes...)

7) Durante o periodo de afastamento desses alunos, houve algum tipo de
acompanhamento escolar? Se sim, como foi esse processo? Se for mais de
um aluno esta condi¢ao — indicar aluno por aluno.

8) Havia o acompanhamento por algum profissional da escola ou algum colega
da sala? Quem era esse profissional?

9) Quais acbes foram realizadas quanto ao processo de ensino e de
aprendizagem? O(s) aluno(s) recebia(m) algumas atividades que estavam
sendo desenvolvidas na escola? Como e quem realizava esses
procedimentos? Vocé pode dar um exemplo de como acontecia esse
processo?

10)Havia preocupagdo com o controle de frequéncia desses alunos? Como era
feito?

11) Existia alguma comunicacdo com a familia nesses momentos? Quais
parcerias ocorreram?

12) E no retorno desse aluno? Quais a¢bes foram tomadas quanto ao processo
de ensino e de aprendizagem?

13) Os professores relataram alguma dificuldade especifica por parte do(s)
aluno(s) nesse processo, ou nas interacdes entre os demais alunos? D& um

exemplo. Quais a¢des que a escola tomou frente a isso?
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14) Quais sugestbes de acbOes vocé daria para minimizar o impacto dos
afastamentos na trajetéria do estudante ou para a atuacdo de toda a
comunidade escolar diante das circunstancias?

15) Quais sugestdes de acdes vocé daria para incluir o estudante apés retorno

para o contexto escolar?
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APENDICE C - Roteiro de Entrevista Semi-estruturada para Professor de Sala

Regular

1)Vocé j4 teve algum aluno com doenga cronica? Ou com deficiéncia com
comorbidades?

2)Quantos alunos e quais eram suas condi¢oes? (que tipo de doenca e/ou
deficiéncia?)

3)Em que periodo foi isso?

4)Como era a frequéncia desse(s) aluno(s) durante o ano letivo? (para
tratamento, consultas, procedimentos)

5)Vocé recebeu alguma informacao/orientacdo sobre a condicdo desse(s)
aluno(s)? (alguns cuidados que deveriam ser tomados, algum sinal de alerta)

6)Quem passou essas informacgdes/orientacdes: a familia, alguém da escola,
algum profissional da saude?

7)Como foi o processo de acompanhamento escolar durante o periodo de
afastamento ou de tratamento clinico? Existia alguma comunicacdo com a
familia nesses momentos? Quais parcerias ocorreram?

8)Quais acbOes foram realizadas quanto ao processo de ensino e de
aprendizagem? O(s) aluno(s) recebia algumas atividades que estavam sendo
desenvolvidas na escola? Como acontecia? Relate dando um exemplo.

9)E no retorno desse aluno? Quais ac¢des foram tomadas quanto ao processo de
ensino e de aprendizagem?

10) Como foi 0 desempenho do(s) aluno(s) nesse processo?

11)Vocé constatou alguma dificuldade especifica por parte do(s) aluno(s) nesse
processo, ou nas interagdes entre os demais alunos? Qual?

12)Quais sugestbes de acbOes vocé daria para minimizar o impacto dos
afastamentos na trajetéria do estudante ou para a atuacdo de toda a
comunidade escolar diante das circunstancias?

13)Quais sugestdes de acdes vocé daria para incluir o estudante apos retorno

para o contexto escolar?
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APENDICE D - Roteiro de Entrevista Semi-estruturada para Professor de

Atendimento Educacional Especializado (AEE)

1)Vocé j4 teve algum aluno com doenga cronica? Ou com deficiéncia com
algumas comorbidades?

2)Quantos alunos e quais eram suas condi¢oes? (que tipo de doenca e/ou
deficiéncia?)

3)Em que periodo foi isso? E em qual escola estava(m) matriculado(s)?

4)Esse(s) aluno(s) recebia(m) o AEE?

5)Como era a frequéncia desse(s) aluno(s) durante o ano letivo no AEE?

6)Vocé recebeu alguma informacao/orientacdo sobre a condicdo desse(s)
aluno(s)? (alguns cuidados que deveriam ser tomados, algum sinal de alerta)

7)Quem passou essas informacgdes/orientacdes: a familia, alguém da escola ou
da Secretaria de Educacéo, algum profissional da saude?

8)Como foi o processo de acompanhamento escolar durante o periodo de
afastamento ou de tratamento clinico? Existia alguma comunicacdo com a
familia nesses momentos? Quais parcerias ocorreram?

9)Quais acgbOes foram realizadas quanto ao processo de ensino e de
aprendizagem? O(s) aluno(s) recebia(m) algumas atividades que estavam
sendo desenvolvidas na escola? Como acontecia? Relate dando um exemplo.

10)E no retorno desse aluno? Quais ac¢des foram tomadas quanto ao processo
de ensino e de aprendizagem?

11) Como foi o0 desempenho do(s) aluno(s) nesse processo?

12)Vocé constatou alguma dificuldade especifica por parte do(s) aluno(s) nesse
processo, ou nas interagdes entre os demais alunos? Quais dificuldades?

13)Quais sugestbes de acbes vocé daria para minimizar o impacto dos
afastamentos na trajetéria do estudante ou para a atuacdo de toda a
comunidade escolar diante das circunstancias?

14)Quais sugestdes de acdes vocé daria para incluir o estudante apos retorno

para o contexto escolar?
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APENDICE E - Formulario de Caracterizac&o de Participantes do Programa de
Formacao “Desafios da atuagao docente junto aos alunos com doengas
cronicas e/ou deficiéncia com comorbidade”

(jJunho/2020)

Identificacéo:

Nome completo:

Data de Nascimento:

Idade:

Formacao inicial (magistério/graduacao):

Formacéao continuada (pos-graduacéao):

Tempo de exercicio na docéncia (em anos, ou meses): na sala regular e/ou na sala
de atendimento educacional especializado:

Tempo de exercicio na atual Unidade Escolar (em anos, ou meses):

Tipo de contrato (efetivo/temporario):

Telefone (celular) para uso do WhatsApp:

Sugestdes a respeito do programa:

Considerando toda a mudanca no nosso cenario atual por conta da quarentena em
decorréncia da pandemia, estamos pensando em algumas sugestdes para iniciar e
dar prosseguimento em nosso programa.

Uma ideia seria fazermos as interacées a distancia, com momentos de interacédo
sincrona (a0 mesmo tempo) e assincrona (aquelas que ndo acontecem ao mesmo
tempo, mas ficam registradas em um ambiente virtual de aprendizagem). Sendo
assim, vocé precisaria usar algum computador ou celular com acesso a internet e
gostariamos de saber se vocé seria favoravel a essa proposta:

() Sim
( ) Nao

Se nao é favoravel a essa proposta, por favor, poderia apresentar alguma outra
sugestao:
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Se vocé é favoravel a essa proposta, qual dia e horario seria melhor para fazermos
as interacdes sincronas (seria cerca de duas horas por semana ou a cada quinze
dias):

Dia 8h 30 minas | 14h 30 minas | 19h as 21h Outro horério
10h 30min 16h 30min

segunda-feira

terca-feira

quarta-feira

quinta-feira

sexta-feira

Outro horario: qual?




196

APENDICE F - Questionario enviado as escolas

Prezados/as,

Vimos solicitar a colaboracdo na pesquisa intitulada “ldentificacdo de
Estudantes com Doenca Crbnica e/ou Deficiéncia: continuidade da
escolarizacdo e proposta de formacao docente”, sob orientacdo da professora
Dra. Adriana Garcia Gongalves e realizagdo da discente Mariana Cristina Pedrino
pelo Programa de Pos-Graduacdo em Educacao Especial da Universidade Federal
de Sao Carlos - UFSCar.

A pesquisa é composta por trés etapas: 1 — Analise de documentos advindos
dos 6rgdos publicos (Secretaria Municipal de Educacao, unidades escolares); 2 —
Aplicacdo de roteiros de entrevista aos gestores, diretores e professores que
passaram pela experiéncia de conviver com alunos com doencas crbénicas ou
deficiéncias com comorbidades; 3 — Pesquisa colaborativa: proposta de formacao
para professores e diretores. Pretende-se contribuir com a formag&o continuada do
professor, a fim de minimizar os impactos na escolarizacdo daqueles estudantes e
colaborar no ambito cientifico, com as discussdes de praticas inclusivas sobre a
tematica. Como producao cientifica e disseminacdo do conhecimento, a pesquisa
propora a organizacao e distribuicdo de uma cartilha contendo informagfes sobre as
doencas cronicas e/ou deficiéncias mais comuns entre 0s estudantes do municipio,
destacando os conhecimentos e as acfes que possam auxiliar a equipe docente na
atuacao junto a esses estudantes.

Como exemplos de doencgas crénicas mais comuns na infancia e juventude,
podemos citar: diabetes, cancer, doencas renais, cardiopatias, asma brénquica e
artrite reumatoide juvenil. Deficiéncias com comorbidades podem ser compreendidas
como aquelas que acabam desencadeando ou vindo acompanhada de outras
doencas, como por exemplos, estudantes com Sindrome de Down e leucemia,
Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares que necessitam de intervencéo
cirurgica; alunos com mielomeningocele e infec¢des recorrentes no trato urinario ou
respiratorio.

O projeto de pesquisa ja foi apreciado pela equipe da Secretaria Municipal de
Educacdo (SME) e autorizado pelo Sr. XXX, Secretario da Educa¢do, bem como
pelo Comité de ética da UFSCar (conforme documentos em anexo). Em reunido no

dia 10/06/2019 com as servidoras da equipe de Supervisdo Escolar da SME, XXX,
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foi acordado que seria enviado um questionario elaborado no Google Forms para
cada unidade escolar para ser preenchido de 24 a 28/06/2019.

O questionario é composto por oito questdes, sendo seis de multipla escolha
e duas dissertativas. O preenchimento leva cerca de 10 minutos.

Sendo assim, solicitamos sua contribuigdo no preenchimento do mesmo
disponivel no link: https://forms.gle/Lsg7YKjBULbSNx1CA

Desde ja agradecemos e contamos com sua valiosa ajuda.

Att,

Prof2 Dra. Adriana Garcia Goncalves

Docente do Departamento de Psicologia

Curso de Licenciatura de Educacéo Especial e Pés-graduacdo em Educacao
Especial

Vice coordenadora do Programa de Pés-graduacdo em Educacéo Especial
Universidade Federal de S&o Carlos — UFSCar

e-mail: adrigarcia33@yahoo.com.br / 3306-6464

Ma. Mariana Cristina Pedrino

Pedagoga no Curso de Licenciatura de Educacao Especial
Doutoranda no Programa de P6s-Graduacédo em Educacao Especial
Universidade Federal de S&o Carlos — UFSCar

e-mail: maripedrino@gmail.com / 3306-6574

QUESTIONARIO

Nome da Unidade escolar:

1)A unidade teve nos anos de 2017, 2018 e atualmente em 2019, estudantes com
doenca cronica (ex: diabetes, cancer, doencas renais, cardiopatias, asma brénquica
e artrite reumatoide juvenil.)? Se a resposta for negativa, por favor, responda a
questao 3.
( )sim

( )néo

2) Se aresposta for positiva, qual(is) doenca(s)?

( ) anemia falciforme
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) artrite reumatoide juvenil
) asma brénquica

) cancer

(
(
(
( ) cardiopatias
( ) diabetes
( ) doencas renais
() hemcofilia
( ) outro
3) Se a resposta for negativa, houve estudantes com doenga crbnica em anos
anteriores?

( ) sim Em que ano (s)?

( )néo

4) A unidade teve nos anos de 2017, 2018 e atualmente em 2019, estudantes com
deficiéncia com comorbidades (ex: Sindrome de Down e cardiopatia; Paralisia
Cerebral e deformidades osteoarticulares que necessitam de intervencao cirlrgica;
alunos com mielomeningocele e infeccbes recorrentes no trato urinério)? Se a
resposta for negativa, por favor, responda a questao 6.

() sim

( )néo

5) Se aresposta for positiva, qual (is) deficiéncia com comorbidade?
() Mielomeningocele e infec¢Bes recorrentes no trato urinario
() Mielomeningocele e infec¢Bes recorrentes no trato respiratério
( ) Sindrome de Down e cardiopatia
( ) Sindrome de Down e leucemia
( ) Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias
ortopédicas
( ) Outro

6) Se a resposta for negativa, houve estudantes com deficiéncia com comorbidade em
anos anteriores?

()sim
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( ) nao

7) Dos estudantes com doenca crénica e/ou deficiéncia com comorbidade da unidade
escolar, houve afastamento, ou niumero de faltas excessivas durante o ano letivo, ou
interrupcéo do processo de escolarizagéo?

( )sim

( )néo

8) Por favor, indique o nome completo do(s) professor(res) que atuaram ou atuam com

esse(s) estudantes(s) com doenca crbnica ou deficiéncia com comorbidade:




200

APENDICE G — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: CHEFE
DA DIVISAO DE EDUCACAO ESPECIAL DA SME

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucao n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude e

Resolucédo n° 510 de 7 de abril de 2016

ufteom

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa:

‘Identificacéo de Estudantes com Doencga Crdonica e/ou Deficiéncia:
continuidade da escolarizacéo e proposta de formacgédo docente”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: O estudo tem como
objetivo geral analisar as agbes que configuram a organizagao das escolas durante
o periodo de afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apos
periodo de afastamento para tratamento de salde de doencas cronicas e/ou
deficiéncias com comorbidades; Elaborar e aplicar um programa de formacao para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com
doencas cronicas e/ou deficiéncias. Como objetivos especificos: analisar os dados
de matricula na busca de uma amostra de alunos com doencas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidades no sistema municipal de ensino de uma cidade do
interior paulista; verificar as acfes de gestores durante o periodo de afastamento
escolar, bem como no retorno do aluno; identificar os saberes docentes necessarios
para a atuacdo do professor no retorno a rotina escolar apds afastamento para
tratamento de saulde; propor estratégias e acdes colaborativas para docentes e
gestores com o intuito de minimizar os impactos que o afastamento escolar pode
causar em relacdo a escolarizagdo dos estudantes com doencgas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidades.

Vocé foi selecionado para a pesquisa por ter sido chefe da Divisdo de Educacao
Especial da Secretaria Municipal de Educacdo no periodo de 2008 a 2018
(especificar o periodo de atuacéo).

A intencdo é investigar e conhecer a dos estudantes com doencas cronicas e/ou
deficiéncias com comorbidades: como foi 0 processo de acompanhamento escolar
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durante o periodo de afastamento ou de tratamento clinico, bem como o retorno dos
estudantes com doencas crbnicas e/ou deficiéncias com comorbidades ap6s periodo
de afastamento para tratamento de salude; quais parcerias ocorreram; quais acoes
foram realizadas quanto ao processo de ensino e de aprendizagem; quais sugestdes
de a¢bes para minimizar o impacto dos afastamentos na trajetéria do estudante ou
para a atuacdo de toda a comunidade escolar diante das circunstancias.

As informacdes serdo obtidas por meio de entrevistas que serdo gravadas e
transcritas, a fim de se categorizar os temas abordados.

E importante ressaltar que sua contribuicio a essa pesquisa é totalmente voluntaria.
Vocé tem total liberdade para recusar participar do trabalho proposto, e que, mesmo
concordando e autorizando inicialmente, podera retirar seu consentimento a
qualquer instante, sem que haja qualquer prejuizo para voceé.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, pode ser que
algumas perguntas contidas no roteiro de entrevista possam l|he constranger ou
deixar-lhe desconfortavel pela exposicdo de suas declara¢des havendo vinculo com
a Secretaria Municipal de Educacdo. Vocé podera optar em respondé-las ou nao.
Vale ressaltar que a qualguer momento vocé podera solicitar a suspensao da coleta
de dados.

Quanto aos beneficios, as informacdes sobre a tematica poderdo contribuir na
formacdo docente sobre a atuacdo com estudantes nas condi¢cdes mencionadas,
bem como para as discussdes de aclOes politicas para viabilizar o melhor
atendimento desses alunos, minimizando o impacto dos afastamentos no processo
de escolarizacdo dos mesmos.

CUSTOS DA PARTICIPAQAO, RESSARCIMENTO E INDENIZAC}AO POR
EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serao tratados de forma anbnima e
confidencial, isto €, em nenhum momento ser& divulgado o seu nome ou de forma a
possibilitar sua identificacdo. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sr. (a) ndo terd& nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras pela
participacdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
sobre o atendimento do estudante com doencas crbénicas e/ou deficiéncias com
comorbidades.

Qualquer gasto eventual que o(a) senhor(a) venha a ter com a pesquisa, como
alimentacao e transporte, sera ressarcido pela pesquisadora. Aléem disso, caso haja
danos relacionados a pesquisa, 0s mesmos seréo indenizados.

Sr.(a) receberd uma coépia deste termo onde consta o celular/e-mail dos
pesquisadores responsaveis, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua
participacéo, agora ou a qualquer momento.
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APENDICE H — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
PROFESSOR DE ATENDIMENTO EDUCACIONAL ESPECIALIZADO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucao n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude e

Resolucédo n° 510 de 7 de abril de 2016

ufteom

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa:

‘Identificacéo de Estudantes com Doencga Cronica e/ou Deficiéncia:
continuidade da escolarizacéo e proposta de formacgédo docente”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: O estudo tem como
objetivo geral analisar as agbes que configuram a organizagao das escolas durante
o periodo de afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apés
periodo de afastamento para tratamento de salde de doencas cronicas e/ou
deficiéncias com comorbidades; Elaborar e aplicar um programa de formacao para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com
doencas cronicas e/ou deficiéncias. Como objetivos especificos: analisar os dados
de matricula na busca de uma amostra de alunos com doencas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidades no sistema municipal de ensino de uma cidade do
interior paulista; verificar as acfes de gestores durante o periodo de afastamento
escolar, bem como no retorno do aluno; identificar os saberes docentes necessarios
para a atuacdo do professor no retorno a rotina escolar apés afastamento para
tratamento de saulde; propor estratégias e acdes colaborativas para docentes e
gestores com o intuito de minimizar os impactos que o afastamento escolar pode
causar em relacdo a escolarizagdo dos estudantes com doencgas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidades.

Vocé foi selecionado para a pesquisa por ser professor de Atendimento Educacional
Especializado (AEE) e por ter vivenciado a experiéncia de atuar com aluno(s) com
doencas crbnicas e/ou deficiéncias com comorbidades.

A intencdo é investigar e conhecer essa realidade: como foi o processo de
acompanhamento escolar durante o periodo de afastamento ou de tratamento
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clinico, bem como o retorno dos estudantes com doencas cronicas e/ou deficiéncias
com comorbidades apds periodo de afastamento para tratamento de saude; quais
parcerias ocorreram; quais acdes foram realizadas quanto ao processo de ensino e
de aprendizagem; como foi o desempenho dos alunos nesse processo; quais
sugestbes de acdes para minimizar o impacto dos afastamentos na trajetéria do
estudante ou para a atuacdo de toda a comunidade escolar diante das
circunstancias.

As informacdes serdo obtidas por meio de entrevistas que serdo gravadas e
transcritas, a fim de se categorizar os temas abordados.

E importante ressaltar que sua contribuicéo a essa pesquisa é totalmente voluntaria.
Vocé tem total liberdade para recusar participar do trabalho proposto, e que, mesmo
concordando e autorizando inicialmente, podera retirar seu consentimento a
qualquer instante, sem que haja qualquer prejuizo para voce.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, pode ser que
algumas perguntas contidas no roteiro de entrevista possam lhe constranger ou
deixar-lhe desconfortavel pela exposicdo de suas declara¢des havendo vinculo com
a Secretaria Municipal de Educacdo. Vocé podera optar em respondé-las ou nao.
Vale ressaltar que a qualguer momento vocé podera solicitar a suspensao da coleta
de dados.

Quanto aos beneficios, as informacdes sobre a tematica poderdo contribuir na
formacdo docente sobre a atuagcdo com estudantes nas condicdes mencionadas,
bem como para as discussdes de acOes politicas para viabilizar o melhor
atendimento desses alunos, minimizando o impacto dos afastamentos no processo
de escolarizacdo dos mesmos.

CUSTOS DA PARTICIPAQAO, RESSARCIMENTO E INDENIZACAO POR
EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serdo tratados de forma anbnima e
confidencial, isto é, em nenhum momento ser& divulgado o seu nome ou de forma a
possibilitar sua identificacdo. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sr. (a) ndo terd& nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras pela
participacdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
sobre o atendimento do estudante com doencas crbénicas e/ou deficiéncias com
comorbidades.

Qualquer gasto eventual que o(a) senhor(a) venha a ter com a pesquisa, como
alimentacao e transporte, sera ressarcido pela pesquisadora. Aléem disso, caso haja
danos relacionados a pesquisa, 0s mesmos seréo indenizados.

Sr.(a) receberd uma coépia deste termo onde consta o celular/e-mail dos
pesquisadores responsaveis, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua
participacéo, agora ou a qualquer momento.



204

APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
PROFESSOR DE CLASSE COMUM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Resolucado n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

ufterm

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa:

‘Identificacdo de Estudantes com Doenca Cronica e/ou Deficiéncia:
continuidade da escolarizacdo e proposta de formacdo docente”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: O estudo tem como
objetivo geral analisar as a¢gbes que configuram a organizacao das escolas durante
o periodo de afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apos
periodo de afastamento para tratamento de saude de doencas crdnicas e/ou
deficiéncias com comorbidades; Elaborar e aplicar um programa de formacao para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com
doencas cronicas e/ou deficiéncias. Como objetivos especificos: analisar os dados
de matricula na busca de uma amostra de alunos com doencas crdnicas e/ou
deficiéncia com comorbidades no sistema municipal de ensino de uma cidade do
interior paulista; verificar as acfes de gestores durante o periodo de afastamento
escolar, bem como no retorno do aluno; identificar os saberes docentes necessarios
para a atuacdo do professor no retorno a rotina escolar apos afastamento para
tratamento de salde; propor estratégias e acdes colaborativas para docentes e
gestores com o intuito de minimizar os impactos que o afastamento escolar pode
causar em relacdo a escolarizacdo dos estudantes com doencas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidades.

Vocé foi selecionado para a pesquisa por ser professor de classe comum (da
Educacéo Infantil ou do Ensino Fundamental) e por ter vivenciado a experiéncia de
atuar com aluno(s) com doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade.

A intencdo é investigar e conhecer essa realidade: como foi o processo de
acompanhamento escolar durante o periodo de afastamento ou de tratamento
clinico, bem como o retorno dos estudantes com doencas crbnicas e/ou deficiéncias
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com comorbidades apds periodo de afastamento para tratamento de saude; quais
parcerias ocorreram; quais agoes foram realizadas quanto ao processo de ensino e
de aprendizagem; como foi o desempenho dos alunos nesse processo; quais
sugestbes de acdes para minimizar o impacto dos afastamentos na trajetéria do
estudante ou para a atuacdo de toda a comunidade escolar diante das
circunstancias.

As informacdes serdo obtidas por meio de entrevistas que serdo gravadas e
transcritas, a fim de se categorizar os temas abordados.

E importante ressaltar que sua contribuicio a essa pesquisa é totalmente voluntaria.
Vocé tem total liberdade para recusar participar do trabalho proposto, e que, mesmo
concordando e autorizando inicialmente, podera retirar seu consentimento a
qualquer instante, sem que haja qualquer prejuizo para voceé.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, pode ser que
algumas perguntas contidas no roteiro de entrevista possam |he constranger ou
deixar-lhe desconfortavel pela exposicdo de suas declara¢des havendo vinculo com
a Secretaria Municipal de Educacdo. Vocé poderd optar em respondé-las ou nao.
Vale ressaltar que a qualguer momento vocé podera solicitar a suspenséo da coleta
de dados.

Quanto aos beneficios, as informacdes sobre a tematica poderdo contribuir na
formacdo docente sobre a atuacdo com estudantes nas condigcbes mencionadas,
bem como para as discussdes de acdes politicas para viabilizar o melhor
atendimento desses alunos, minimizando o impacto dos afastamentos no processo
de escolarizacdo dos mesmos.

CUSTOS DA PARTICIPACAO, RESSARCIMENTO E INDENIZACAO POR
EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serao tratados de forma anbnima e
confidencial, isto €, em nenhum momento ser& divulgado o seu nome ou de forma a
possibilitar sua identificacdo. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sr. (a) ndo terdA nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras pela
participacdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
sobre o atendimento do estudante com doencas cronicas e/ou deficiéncias com
comorbidades.

Qualguer gasto eventual que o(a) senhor(a) venha a ter com a pesquisa, como
alimentacao e transporte, sera ressarcido pela pesquisadora. Além disso, caso haja
danos relacionados a pesquisa, 0s mesmos seréo indenizados.

Sr.(a) receberd uma coépia deste termo onde consta o celular/e-mail dos
pesquisadores responsaveis, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua
participacéo, agora ou a qualquer momento.
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APENDICE J — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:

DIRETOR DE ESCOLA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Resolugdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

ufteom

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa:

‘Identificacéo de Estudantes com Doencga Crdonica e/ou Deficiéncia:
continuidade da escolarizacéo e proposta de formacgédo docente”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: O estudo tem como
objetivo geral analisar as a¢gbes que configuram a organizagdo das escolas durante
o periodo de afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apos
periodo de afastamento para tratamento de salde de doencas cronicas e/ou
deficiéncias com comorbidades; Elaborar e aplicar um programa de formacao para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com
doencas cronicas e/ou deficiéncias. Como objetivos especificos: analisar os dados
de matricula na busca de uma amostra de alunos com doencas crbnicas e/ou
deficiéncia com comorbidades no sistema municipal de ensino de uma cidade do
interior paulista; verificar as acdes de gestores durante o periodo de afastamento
escolar, bem como no retorno do aluno; identificar os saberes docentes necessarios
para a atuacdo do professor no retorno a rotina escolar apés afastamento para
tratamento de saulde; propor estratégias e acdes colaborativas para docentes e
gestores com o intuito de minimizar os impactos que o afastamento escolar pode
causar em relacdo a escolarizacdo dos estudantes com doencgas crbnicas e/ou
deficiéncia com comorbidades.

Vocé foi selecionado para a pesquisa por ser Diretor de Escola e por ter vivenciado
a experiéncia de atuar com aluno(s) com doencas crénicas e/ou deficiéncias com
comorbidades.

A intencdo é investigar e conhecer essa realidade: como foi o processo de
acompanhamento escolar durante o periodo de afastamento ou de tratamento
clinico, bem como o retorno dos estudantes com doencas cronicas e/ou deficiéncias
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com comorbidades ap6s periodo de afastamento para tratamento de saude; quais
parcerias ocorreram; quais agoes foram realizadas quanto ao processo de ensino e
de aprendizagem; como foi o desempenho dos alunos nesse processo; quais
sugestbes de acdes para minimizar o impacto dos afastamentos na trajetoria do
estudante ou para a atuacdo de toda a comunidade escolar diante das
circunstancias.

As informacdes serdo obtidas por meio de entrevistas que serdo gravadas e
transcritas, a fim de se categorizar os temas abordados.

E importante ressaltar que sua contribuicio a essa pesquisa é totalmente voluntaria.
Vocé tem total liberdade para recusar participar do trabalho proposto, e que, mesmo
concordando e autorizando inicialmente, podera retirar seu consentimento a
qualquer instante, sem que haja qualquer prejuizo para vocé.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, pode ser que
algumas perguntas contidas no roteiro de entrevista possam l|he constranger ou
deixar-lhe desconfortavel pela exposicado de suas declara¢des havendo vinculo com
a Secretaria Municipal de Educacdo. Vocé poderd optar em respondé-las ou nao.
Vale ressaltar que a qualguer momento vocé podera solicitar a suspensao da coleta
de dados.

Quanto aos beneficios, as informacdes sobre a tematica poderdo contribuir na
formacdo docente sobre a atuacdo com estudantes nas condigcbes mencionadas,
bem como para as discussdes de aclOes politicas para viabilizar o melhor
atendimento desses alunos, minimizando o impacto dos afastamentos no processo
de escolarizacdo dos mesmos.

CUSTOS DA PARTICIPAQAO, RESSARCIMENTO E INDENIZACAO POR
EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serao tratados de forma anbnima e
confidencial, isto €, em nenhum momento ser& divulgado o seu nome ou de forma a
possibilitar sua identificacdo. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sr. (a) ndo terd& nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras pela
participacdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
sobre o atendimento do estudante com doencas cronicas e/ou deficiéncias com
comorbidades.

Qualquer gasto eventual que o(a) senhor(a) venha a ter com a pesquisa, como
alimentacao e transporte, sera ressarcido pela pesquisadora. Aléem disso, caso haja
danos relacionados a pesquisa, 0s mesmos serdo indenizados.

Sr.(a) receberd uma coépia deste termo onde consta o celular/e-mail dos
pesquisadores responsaveis, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua
participacéo, agora ou a qualquer momento.
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DECLARACAO DO(A) PARTICIPANTE

Eu,

portador do RG concordo em
participar da pesquisa intitulada “ldentificacdo de Estudantes com Doenca
Cronica e/ou Deficiéncia: continuidade da escolarizacdo e proposta de
formacao docente” e declaro ter recebido as devidas explicagbes sobre a referida
pesquisa e entendi 0s objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar. Também concordo que minha desisténcia
podera ocorrer em gualquer momento sem que ocorram quaisquer prejuizos fisicos
ou mentais. Declaro ainda estar ciente de que a participacdo é voluntaria e que fui
devidamente esclarecido(a) de todos os procedimentos desta pesquisa. As
pesquisadoras me informaram que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pés-
Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na
Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sé&o
Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrbnico:
cephumanos@power.ufscar.br

Autorizo,

Participante Data: / /

Certos de poder contar com sua autorizagdo, colocamo-nos a disposicao para
esclarecimentos.

Mariana Cristina Pedrino

Doutoranda no Programa de Pds-graduacdo em Educacéo Especial
Contato: (16)99769-1140 / 3306-6574

E-mail: maripedrino@gmail.com

Profa. Dra. Adriana Garcia Goncalves
Orientadora da pesquisa

Contato: (16) 33066464 / 9 9617-8838
adrigarcia33@yahoo.com.br
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APENDICE K — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PROGRAMA DE FORMAGCAO)

Resolugdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude e

Resolucao n° 510 de 7 de abril de 2016

ufcyem

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa:

‘Identificacdo de Estudantes com Doenca Cronica e/ou Deficiéncia:
continuidade da escolarizacdo e proposta de formacédo docente”

A JUSTIFICATIVA, OS OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: O estudo tem como
objetivo geral analisar as agbes que configuram a organizacao das escolas durante
o periodo de afastamento escolar, bem como no retorno dos estudantes apos
periodo de afastamento para tratamento de salude de doencas cronicas e/ou
deficiéncias com comorbidades; Elaborar e aplicar um programa de formacao para
professores e gestores no que diz respeito a escolarizacdo de estudantes com
doencas cronicas e/ou deficiéncias. Como objetivos especificos: analisar os dados
de matricula na busca de uma amostra de alunos com doencas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidades no sistema municipal de ensino de uma cidade do
interior paulista; verificar as acfes de gestores durante o periodo de afastamento
escolar, bem como no retorno do aluno; identificar os saberes docentes necessarios
para a atuacdo do professor no retorno a rotina escolar ap6s afastamento para
tratamento de salde; propor estratégias e acdes colaborativas para docentes e
gestores com o intuito de minimizar os impactos que o afastamento escolar pode
causar em relacdo a escolarizacdo dos estudantes com doencas crbnicas e/ou
deficiéncia com comorbidades.

Vocé foi convidado a compor o grupo de formacdo por ser professor/diretor do
Sistema Municipal de Ensino da cidade selecionada.

A formacéo ocorrera por meio da construcdo de grupo que serd moderado pela
pesquisadora. No grupo, serdo analisados estudos de casos com as situacdes e 0s
desafios enfrentados tanto pelos docentes quanto pelos estudantes com doencas
cronicas e/ou deficiéncias com comorbidades, levando em consideracdo as
demandas sobre a tematica e os saberes docentes necessarios para a atuacao
diante das situacfes de afastamento dos estudantes. Também serdo discutidas as
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acOes que foram e/ou poderiam ser realizadas, e considerando a literatura sobre a
tematica, serdo apresentadas as possiveis praticas a serem desenvolvidas e
implementadas nas escolas.

A organizacdo dos encontros, com a eleicdo dos conteudos e da dinamica de
trabalho, sera uma construcdo coletiva, caracteristica da pesquisa colaborativa. Os
encontros ocorrerdo semanalmente, a distancia, com cerca de duas horas de
duragdo em horéario e com o uso de ferramenta pré-estabelecidos com os docentes e
com os diretores. A proposta € que sejam no minimo dez encontros, que serao
filmados/gravados por caAmera e gravador digitais. Também havera o registro em
Diarios de Campo e o registro das atividades na plataforma do Ambiente Virtual de
Aprendizagem (AVA) empregado. As filmagens e o0s registros auxiliardo na
organizacdo dos debates dos encontros seguintes, bem como na analise e
sistematizacdo dos dados. A partir dos resultados e dessa construcao coletiva em
momentos formativos sera realizada uma proposta instrucional sobre as doencas
cronicas e/ou deficiéncias para auxiliar a comunidade escolar na atuacao juntos aos
estudantes nessas condi¢cbes e minimizar o impacto na escolarizagcdo. A proposta
sera encaminhada para trés juizes, pesquisadores com experiéncia na area, para a
adequacao de conteldo. Apés analise e adequacgles realizadas, serd elaborada
uma cartilha informativa e disponibilizada para as Secretarias Municipais de
Educacao e Saude.

E importante ressaltar que sua contribuicéo a essa pesquisa é totalmente voluntaria.
Vocé tem total liberdade para recusar participar do trabalho proposto, e que, mesmo
concordando e autorizando inicialmente, poderd retirar seu consentimento a
qualquer instante, sem que haja qualquer prejuizo para voceé.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Quanto aos riscos, vocé podera se
sentir constrangido durante as filmagens ou receoso de participar da formacédo do
grupo, por entender que ira demonstrar aspectos fradgeis em sua formacéo, bem
como a debilidade em elementos da estruturacdo dos sistemas de ensino no
atendimento de alunos naquelas condicdes. Vale ressaltar que a qualquer momento
vocé podera solicitar a suspensdo de sua participacdo na pesquisa ou de realizar
qualquer uma das etapas que estdo previstas, além de solicitar esclarecimentos de
davidas que os sujeitos envolvidos possam ter antes ou durante o desenvolvimento
da pesquisa.

Quanto aos beneficios, as informacbes sobre a tematica poderdo contribuir na
formacdo docente sobre a atuacdo com estudantes nas condigcbes mencionadas,
bem como para as discussdes de acdes politicas para viabilizar o melhor
atendimento desses alunos, minimizando o impacto dos afastamentos no processo
de escolarizagdo dos mesmos.

CUSTOS DA PARTICIPAQAO, RESSARCIMENTO E INDENIZA(;AO POR
EVENTUAIS DANOS: Os dados da pesquisa serao tratados de forma anbnima e
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confidencial, isto €, em nenhum momento sera divulgado o seu nome ou outra forma
a possibilitar sua identificagdo. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Vocé nado terd nenhum custo ou quaisquer compensacfes financeiras pela
participacdo. O beneficio do estudo serd de aumentar o conhecimento cientifico
sobre o atendimento do estudante com doencas crbénicas e/ou deficiéncias com
comorbidades.

Qualqguer gasto eventual que vocé venha a ter com a pesquisa, como alimentacéo e
transporte, sera ressarcido pela pesquisadora. Além disso, caso haja danos
relacionados a pesquisa, 0s mesmos serao indenizados.

Vocé terq acesso a esse termo onde consta o celular/e-mail das pesquisadoras
responsaveis, podendo tirar as suas davidas sobre o projeto e sua participacao,
agora ou a qualguer momento.

DECLARAGCAO DO(A) PARTICIPANTE

Eu, (nome completo) portador do RG (obrigatério) concordo em participar da
pesquisa intitulada “ldentificacdo de Estudantes com Doenca Crdnica e/ou
Deficiéncia: continuidade da escolarizacdo e proposta de formacédo docente” e
declaro ter recebido as devidas explicacdes sobre a referida pesquisa e entendi os
objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar. Também concordo que minha desisténcia podera ocorrer em qualquer
momento sem que ocorram quaisquer prejuizos fisicos ou mentais. Declaro ainda
estar ciente de que a participacao € voluntaria e que fui devidamente esclarecido(a)
de todos os procedimentos desta pesquisa. As pesquisadoras me informaram que o
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de PoOs-Graduacdo e Pesquisa da
Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km.
235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16)
3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Autorizo,
() Sim
( ) Nao

Autorizo também, o uso de minha imagem em fotos ou filme, sem finalidade
comercial, para ser utilizada na pesquisa intitulada “Identificacdo de Estudantes
com Doencga Crbnica e/ou Deficiéncia: continuidade da escolarizagdo e
proposta de formacdo docente” A presente autorizagdo € concedida a titulo
gratuito, abrangendo o uso da imagem em todo territorio nacional e no exterior, em
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todas as suas modalidades e, em destaque, das seguintes formas: (I) home page;
(I) cartazes; (lll) divulgacdo em geral. Por esta ser a expressdo da minha vontade
declaro que autorizo o uso acima descrito sem que nada haja a ser reclamado a
titulo de direitos conexos a minha imagem ou a qualquer outro.

Autorizo,
() Sim

( ) Nao

Certos de poder contar com sua autorizacdo, colocamo-nos a disposicdo para
esclarecimentos.

Mariana Cristina Pedrino

Doutoranda no Programa de Pds-graduacdo em Educacéo Especial
Contato: (16)99769-1140 / 3306-6574

E-mail: maripedrino@gmail.com

Profa. Dra. Adriana Garcia Goncalves
Orientadora da pesquisa

Contato: (16) 33066464 / 9 9617-8838
adrigarcia33@yahoo.com.br



APENDICE L - Categorizagdo das entrevistas

213

9 entrevistas: sendo um docente de Educacédo Especial, trés docentes dos anos iniciais do Ensino Fundamental, trés de Educacao Infantil. Também

participaram um diretor de escola de Educacéao Infantil e um profissional que atuou na chefia da Divisédo da Educacéo Especial na SME

Resumo das condi¢cdes de salde dos estudantes por entrevistados

Identificacdo Qtd | Condicdo dos estudantes Periodo
E1 1 Paralisia Cerebral e Epilepsia 2017
1 Intolerancia a lactose 2018
E2 1 Sindrome de Pierre Robin 2014 a 2018
1 Diabetes tipo 1 2012
E3 1 Cancer 2017 e 2019
E4 1 Mielomeningocele e comorbidade no trato urinario 2019
E5 e E6* 1 Diabetes tipo 1 2018
E7 e E6* 1 Autismo e Epilepsia 2019
1 Diabetes tipo 1 (enquanto esteve na dire¢céo) 2012
1 Deficiéncia fisica (quadril e cotovelo) e cirurgias 2017
1 Tumor cerebral 2018
E8* 1 Tumores pelo corpo todo 2019
1 Transtorno Psiquiatrico (nao matriculado)
1 Transtorno Psiquiatrico e Deficiéncia Intelectual
E9* 1 Deficiéncia Fisica e comorbidade respiratéria 2010
Total 15

Fonte: elaboracgéo prépria
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*E6 participou das entrevistas com E5 e E7 como diretor de escola; E8 relatou periodo em que esteve na direcdo e também enquanto
docente; E9 participou como membro da gestdo da Secretaria Municipal de Educacao.

Possiveis categorias com base nos conteudos das entrevistas

7)CondicBes de saude dos estudantes e o impacto no processo de escolarizacdo: descricdo das condi¢cdes dos estudantes
pelas impressdes e conhecimentos dos/as docentes e/ou gestdo e 0 quanto isso impacta no processo de escolarizagao: na
frequéncia, na aprendizagem e a motivacao para a manutencao desse processo

8)Contribuicdo das familias no processo de escolarizacdo: relato da participacdo das familias dos/as estudantes nos
cuidados e colaborando no processo de escolarizagéo.

9)Desafios/aflicdes dos professores a respeito da condicdo de saude: relatos das impressfes e sentimentos dos/as
docentes a respeito da condicdo de saude dos/as estudantes, inclusive suas preocupacfes sobre os impactos dessas
condi¢cBes nas familias (desde os aspectos financeiros, com o0s ajustes nas dinamicas, até os aspectos emocionais)

10)Parceria com educacdo / saude: relato das parcerias firmadas ou ndo entre as escolas e a Secretaria Municipal de
Educacédo (SME) ou entre a escola e a Secretaria Municipal de Saude (SMS)

11)Ac0es realizadas pelos(as) docentes / gestdo / equipe escolar: relatos sobre as agfes realizadas pelos docentes, gestao
e equipe escolar como um todo, com os estudantes no processo de escolarizacdo, enquanto presentes na escola, ou durante
os periodos de afastamento, pensando na diminuicdo do impacto das condi¢cfes dos estudantes no processo de escolarizacao

12)Sugestdes de acbes: indicacbes de possiveis acdes a serem realizadas na escola, junto a SME e sobre as parcerias com a
SMS
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Categoria Conteudo Excertos Concordéancia

1) Condi¢cdes de | Descricao das El: Ela tinha paralisia cerebral. Ela nasceu e faltou oxigénio e isso afetou os

saude dos condi¢des dos movimentos dela. Ela usava uma botinha ortopédica e mais o andador para poder se | Concorda ( )
estudantes e 0 estudantes pelas | locomover [...] e podia ter ataque epilético. [...] tinha uma imunidade baixa. Porque

impacto no impressdes e assim, a respiracao, vira e mexe ela tava toda congestionada. [...] Ela até tinha uma | Discorda ( ) Comente:

processo de
escolarizacao

conhecimentos
dos/as docentes
e/ou gestdo e 0
guanto isso
impacta no
processo de
escolarizagdo: na
frequéncia, na
aprendizagem,
nas interacdes
com os colegas e
a motivagao para
a manutencgéo
desse processo,
que influencia na
melhora e na
qualidade de vida
dos estudantes.

frequéncia regular (sobre estudante com PC e epilepsia). [...] tive um aluno que
era uma intolerancia a lactose, mas num grau crénico, bem alto, ele ficava muito mal
se ele comesse alguma coisa a base de leite, a parte respiratéria e intestinal. [...] Ele
faltava bastante, ficou bastante internado. Ele ndo teve prejuizo mesmo pelo fato
dele ter se ausentado isso ndo prejudicou, porque era muito estimulado (sobre
estudante com intolerancia a lactose).

E2: Ele tinha uma sindrome rara que era Pierre Robin e tinha um problema
respiratério muito sério [...]. Ele tinha traqueo, e um problema fisico, uma dificuldade
fisica também, era cadeirante, [...] tinha dificuldades para ir ao banheiro e quando
dava esses problemas com asma, assim, ele tinha muita dificuldade para respirar,
ele tinha muita dificuldade para comer. [...] ele faltava muito da escola [...Jmudava o
tempo, ele ja fica comprometido e ja ficava dias sem vir pra escola [...] a defasagem
€ grande né? Por que quantos dias ele ndo perdia? [...] ele foi ficando mais velho,
esses episodios de asma cronica foram diminuindo. Acho que ele foi ficando maior,
com mais imunidade, dai ele passou a frequentar mais. E ai sim, ele conseguiu se
alfabetizar. Ele ndo era uma crianga que tinha deficiéncia intelectual grave. [...] No
primeiro ano, ele vinha sé trés dias na semana e ele ia embora na hora do recreio
porque ele ndo aguentava. Ai foi aumentando, gradativamente, até ele ficar todos os
dias. No quinto ano, no quarto ano, ja ficava todos os todos os dias, todo o periodo.
S6 se alfabetizou no quinto ano.

E3: S&o dois alunos. Um em 2012, com diabetes [...] E, mas ele fazia uso controle,
frequente em sala de aula mesmo. Ele tinha que usar o aparelhinho e fazer as
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1) Condigdes de
saude dos
estudantes e 0
impacto no
processo de
escolarizacéo

medi¢Bes constantemente e inclusive tomar a insulina durante a aula. Alimentacdo
dele tinha que ser diferenciada. Portanto, entdo tinha uma logistica com ele e um
combinado de como ele tinha que fazer isso. [...] N&o tinha problema de frequéncia,
com relacdo a escola, a menos quando tinha as consultas (sobre estudante com
diabetes). O outro aluno, assim, ele foi meu aluno no quarto ano em 2017. [...].Foi
um céancer [...] que se desenvolveu na regido do abdémen [...] ele descobriu as
dores, em todo processo da descoberta da doenca dele, [...] achavam que era uma
pneumonia, alguma coisa, foi uma mancha que descobriram, [...] viram uma mancha
muito grande e mandaram para Barretos. Descobriram um tumor de 30 cm, [...]
apareceu no diafragma, entdo, colado no pulméo, na coluna, colado no rim. Era uma
massa muito grande: 30, 30 por 10, 3 cm de espessura. Era uma mancha
gigantesca. [...] ele comegou a fazer uns tratamentos e ndo tinha mais como voltar
para a sala de aula. Conseguimos sé retornar com ele, assim numa visita, numa
festinha, [...] quando ja tava se preparando pra cirurgia, alguns momentos pontuais
assim pr4 manter a convivéncia [...] S6 que durante o quarto ano ele passou, a gente
fez um acompanhamento, trabalhando em conjunto e ele passou para o quinto ano.
No quinto ano aconteceu, como ele fez o transplante de medula, ele ficou com a
imunidade zerada. Ndo teve, é, ndo podia frequentar a escola, mas ai ele ficou,
assim, ndo teve, o acompanhamento, ndo foi a mesma coisa, e ele reprovou. A
familia entendeu. Achou melhor ele reprovar também o quinto ano e esse ano (2019)
ele é meu aluno de novo (sobre estudante com cancer).

E4: € um aluno com mielomeningocele, com comorbidades na parte urinaria [...] ele
€ cadeirante [...] ele usa sonda, ndo vai ao banheiro aqui na escola, ele usa Ortese
também nos pezinhos. [...] Intelectualmente, ele ndo tem nenhum laudo, mas ele tem
um déficit muito grande [...] foi pouco estimulado na educacéo infantil. [...] Ndo tem
quase faltas. Normalmente as consultas, a mae faz no periodo contrario, a
fisioterapia, essas coisas.

E5: Tem diabetes tipo 1, foi descoberto logo de bebezinho e ele foi meu aluno
durante todo ano (2018). Parece que ela (a mée) descobriu até como uma diabetes
severa, a dele. Ele faz uso de insulina. [...] Ele tinha algumas caracteristicas:
“‘quando esta com olheira, quando esta suando frio, ai ta muito baixa, tem que dar
agucar correndo [...]". O problema de frequéncia dele se dava por conta do estagio
da mae, nado tinha ninguém para fazer o destro, ndo era uma coisa por conta da
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doenca dele [...] Mas isso era uma vez na semana, tanto que ele nao falta, menina.

E7: Ele tem crise convulsiva. A gente ainda ndo sabe o porqué dessas crises
convulsivas ele tem. T4 fazendo agora os exames mais detalhados. A gente
conseguiu alguns encaminhamentos pra ele e nesse momento a gente conseguiu de
fato que o médico visse ele com crises [...]. Entdo ele comecou a ter essas crises faz
4 meses e nao foi feito diagndéstico. Nunca, nunca teve um diagnostico. [...] Ele toma
duas medicacdes. E ai, é, esse ano que nds conseguimos fechar o laudo dele, pela
APAE, esse ano, desde o ano passado [...]. S6 que ele continuou tendo crises, crises
convulsivas constantes. E ndo conseguiamos, ela ndo conseguia nenhum
acompanhamento. [...] toda vez que ele tem crise ele fica alguns dias afastado, sem
vir, e quando ele volta, ele volta na estaca zero.

E8: E ela ja tinha sofrido uma cirurgia na educacéo infantil, porque os ossos do
quadril, eles torcem. [...]. Tinha feito uma cirurgia de bebé, depois la (educacdo
infantil) e uma aqui, acho que ja era a terceira cirurgia e nessa ultima foi colocada
uma placa que segurasse a rotacdo desse, dessa parte 6ssea [...] ela tem até hoje,
ela tem fisioterapia, ela tem o acompanhamento ortopédico, porque ela tem uma
diferenca entre o tamanho das pernas por conta disso. Porque a cirurgia tentava
parar esse movimento, mas nao corrigia, porque ela ja tinha perdido.[...] ela teve um
problema no cotovelo também. Entdo, assim, ela tinha muita dor. Ela perdeu o
movimento do braco. Era o braco que ela escrevia. E comecou a criar como uma
bolsa de gordura que ai os médicos estavam em investigacdo.[...] Era uma menina
que se afastava demais, mas no ano que ela tava comigo [...] Entédo ela fez varias
cirurgias. Ela se afastava. Ela fazia a medicacdo em outra cidade. Entdo ela tinha
essas faltas (sobre estudante com deficiéncia fisica). Entdo ela tinha muitas dores
de cabeca. Passava mal [...] Teve alguns momentos de, é, semi desmaios, quando
ela ndo fazia atividades especificas, por exemplo, de educacao fisica a gente tinha
um alerta, se ela comecasse a sentir tontura. [...] durante o periodo de diagndstico
ela teve muitas auséncias. Por questfes fisicas, mais emocionais, familiares. E eram
buscas em outras cidades. Entdo eu me lembro muito dela nesse periodo. Comigo
no quarto e no quinto ano, ela tinha faltas quando sentia dores [...] Mas eram faltas,
mais pontuais... ela conseguiu fazer bem o quarto e quinto ano (sobre estudante
com tumor cerebral). [...] A outra aluna, que eu t6 esse ano, eu acho que &, que
preocupa muita a gente [...] ela tem tumores. N&o sdo tumores malignos, mas sdo
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tumores que crescem sem parar. E, o diagndstico dela foi feito na infancia e os
médicos indicaram que ela poderia viver até os 5 anos. E hoje ela esta fazendo 10
anos. Aniversario dela. Entédo ela ja fez cirurgia, é, na laringe, na faringe, e teve até
um erro, ndo vou chamar de erro médico, mas uma complicagdo médica que cortou
um pedaco das cordas vocais e hoje ela tem muita dificuldade para falar. Ela fala
bem baixinho. Mas €&, sdo tumores que ndo podem ser simplesmente, simplesmente
tirados. Por exemplo, agora eles estdo nos pulmdes. Entdo ela tem uma parte de um
pulmdo que ainda ndo foi tomado. Ela fica muito doente. Ela tem pneumonia
regulares (sobre estudante com tumores no corpo todo). [...] N&o é uma regra,
mas eu vou te dizer que casos graves, a escola € o que motiva essas crian¢as. Sao
Gtimas alunas, assim, espetaculares, e a leitura pra eles, porque eles vivem na cama
em muitos momentos, é a leitura.

E9: Entéo, ja faz um tempinho, mas assim, que eu me recordo, de situagcdes em que
a gente, se foram 3 casos, foram muitos. Eu me recordo de 3 assim, a principio.
Uma aluninha que tinha uma deficiéncia e tinha uma comorbidade relacionada a
respiracéo. Eu sei que ela ndo podia frequentar todos os dias a escola, inclusive os
dias que ela frequentava, quando ela tava bem, ela ia com um baldo de oxigénio na
escola. E, mas ai teve periodo de crise, eu ndo me recordo bem qual que era a
doencga que ela tinha, mas ela ndo podia frequentar por um periodo. Nesse periodo a
gente conseguia um professor de Educagdo Especial fosse até a casa dela [...] 0
afastamento dela, eu ndo me lembro bem, mas eu acredito uns 3 meses, ela tinha
um atestado médico de 3 meses que ela ndo podia frequentar durante aqueles 3
meses. E nesses e meses o professor de Educacdo Especial foi até a residéncia. [...]
Ela é muito prejudicada quanto ao conteldo, que ai a gente tenta minimizar, pelo
menos nesse aspecto, sem falar da questdo social, mas pelo menos a questdo
académica, a gente conseguiria minimizar com essa, com esse atendimento (sobre
estudante com deficiéncia e problemas respiratorios). [...] e tinham outros dois
alunos que ai era relacionado a quest&o de ordem psiquiatrica. E, um deles, ele tinha
saido da internagdo, acho que como uma internagdo numa clinica psiquiatrica, que é
um nome bem complexo, ndo me recordo [...] também tinha um outro aluno, é, com
guadro psiquiatrico, que tinha sido afastado da escola, por conta do tratamento e [...]
ele também tinha deficiéncia. [...] ndo me recordo assim exatamente, mas eu
acredito que uns trés meses, talvez, quase um semestre que foi o periodo de
afastamento. O tempo que teve de afastamento, de indicacdo, de que ndo poderia
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frequentar a escola, ele recebeu esse atendimento. Foi o periodo do atestado que
recebeu (sobre estudante com deficiéncia e transtorno psiquiatrico)
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El: A mée era uma pessoa assim um pouco fechada. [...] Conforme iam
acontecendo as coisas, a gente questionava a mae e ela ia passando as
informagdes. Mas também eu néo sei se ela também nédo sabia. Mas nesse, nesse
caso ela s6 informou isso: foi a dosagem. A mudanga. Achou que ndo ia mudar a
dosagem do medicamento que ela tomava, por isso teve convulsdo (sobre
estudante com PC e epilepsia). [...] ele era uma crianga extremamente estimulada,
esperta apesar de faltar bastante a mae acompanhava, ela fazia, ela estimulava ela
lia muito para ele, mesmo quando estava no hospital. Ela vinha aqui para
acompanhar algum trabalhinho que tivesse, ela era uma méae assim mais presente
ela informava mais coisas mesmo quando ele estava um tempo afastado ela vinha
passava para gente aqui na escola (sobre estudante com intolerancia a lactose).

E2: desde quando ele entrou aqui desde o primeiro ano e no primeiro ano quando
ele entrou, a gente...&, deixava a mée aqui na escola pra ta auxiliando a gente [...],
entdo a gente ficou no comeco assim sem saber como cuidar. Entédo ela ficava aqui
na escola, assim, muitas coisas que ele comia, ele engasgava, entdo ela ficava
mesmo pra auxiliar a gente. [...] as informag¢bes quem passou foi a mée, algumas
coisas que o médico passava assim e como a gente precisava saber mais sobre o
assunto, era na Internet mesmo, procurando, sabendo que forma tratar, sabe? A
gente fazia isso pra tentar auxiliar a crianca.

E3: Eu converso direto com a familia, ninguém de fora. Na verdade eu era o ponto
pra compartilhar a situagéo dele com a equipe da escola [...] Tinha o vinculo afetivo e
aconteceu. A familia dando feedback. Acabava de sair da cirurgia. A maior que ele
fez, e ja, e vocé vé que vocé recebe foto antes do que a familia ta recebendo. Assim,
€ um transito bacana né tava todo mundo compartilhando aquela mesma historia. [...]
E eu, a mde estava sempre vindo para ca pra conversar, pelo telefone, pelo
whatsapp. Ela tava sempre ligada porque tava vendo os filhos dos outros, seguindo
tudo aquilo...

E4: A mée acha que ele melhorou bastante em casa também, em casa ele tem feito
algumas coisinhas também até mais coisa. Ela me apoia muito.
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E5: As 3 horas da tarde a mde vem todo dia, pra olhar, fazer o destro, olha se
precisa de insulina, ela mesma faz a aplicagéo.

E6: E ai a mae foi relatando pra mim tudo que, o que podia, como ele era, quais
eram os cuidados que nés tinhamos que ter. E ai, foi o que eu coloquei pra mae: “é
uma experiéncia nova pra todas nés. Nos ndo temos a experiéncia... Entédo, assim,
noés precisamos aprender com vocé€”. E ai a mae se colocou a disposi¢ao, nos
primeiros dias ela ficou o tempo todo na escola com a gente [...] Entdo nés tomamos
alguns cuidados. Primeiro foi que a méae no inicio ficasse com a gente pra estar nos
orientando. E mostrando alguns sinais, né? (sobre estudante com diabetes). [...]
Ela comegou a ver a escola como parceira. Entdo ela, ela ta tentando também mudar
as coisas (sobre estudante com autismo e crises convulsivas).

E7: Hoje ela agradeceu muito, por todas as coisas que a gente tem feito, todas as
orientagdes que a gente tem dado. E hoje ela falou: “olha, eu tenho feito tudo o que
vocés tem falado que para fazer!”. Eu acho bacana isso. Eu falo pra ela: “tudo que
vocé fizer por ele, ele vai ta ganhando com isso, ele ndo vai perder nada”.

E8: No caso deles é a familia direto, eu ndo faco, por exemplo, eu li brevemente o
prontuario dela no comec¢o do ano quando soube que era essa turma. [...] j& nas
duas primeiras semanas eu chamei a familia e disse: “olha, preciso que vocés me
contem, ndo preciso saber o diagnéstico clinico, mas quais os cuidados a
atencdo que eu tenho que ter com ela no dia a dia”. E ai a méae informou: “olha, a
respiracdo comeca a falhar. Se ela comeca a tossir, em pouco tempo ela precisa de
ajuda. Entdo pode ligar.” [...] No caso dessa sim. Porque ela tem muita vontade. Eu
sei que estuda muito em casa. A familia,é uma familia que, o irméo ja foi aluno
nosso, sempre muito bom aluno. Eles sdo engajados (sobre estudante com
tumores pelo corpo)

E9: E assim, os relatos, eu me recordo da, das, assim, era muito bem acolhido, pela
familia. Os professores quando chegavam até as casas, nesse relatos que eu te
passei, eles eram muito bem acolhidos pela familia, pela crianca, ja tava la, enfim a
crianca até colocava o uniforme. Entdo assim, ela acabava, sei |4, trazia até um
conforto para ela dentro da condi¢do que ela se encontrava.
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El: [...] a gente colocou ela para dormir. Ela comecou a transpirar. Transpirar. A
gente achou estranho aquilo. Porque era muito, né? E ai a gente mexeu assim, ela
abriu os olhos e comecou a virar, foi um susto! [...] ndo ter informacdes sobre os
sinais de alerta, era uma coisa que deixava a gente assim, muito aflita. Numa sala
com 20 criangas, uma atencdo constante e redobrada para essa situacéo.[...] Os
pais dela tiveram uma dificuldade financeira, ela sentia muito isso. Eles tinham uma
fabrica de méveis planejados e ai ndo deu muito certo entdo eles foram tentar a vida
em Curitiba.

E2: Porque assim, as vezes quando a professora chegava na sala no comec¢o 0 ano,
quando ela via ele, ficava assim: "Nossa! O que eu vou fazer com essa crianga?" [...]
as vezes, a gente tinha até um certo receio de dar por exemplo, sucrilhos, pra ele,
porque ele engasgou. Entdo esse tipo de coisa, a gente até evitava né? Falava pra
mae dar em casa, porque ela sabia o jeito adequado pra dar.[...] Ele foi o Gnico aluno
que era mais comprometido, que foi o mais dificil, desde que eu estou aqui acho que
foi o mais dificil, que eu tive que estudar bastante, procurar orienta¢cdo que era muita
deficiéncia junto né? E o acometimento maior de varias coisas, além de deficiéncia.

E3: [...] A mée teve que parar de trabalhar, o pai tem dois empregos, e toda uma
vida pra suportar aquela situacdo, era uma dedicacdo exclusiva pra ele (sobre
estudante com diabetes). [...] eles ficaram muito preocupados no inicio. Entdo, eu
fui construindo todo o processo com ele ja: “acalme-se! Vamos primeiro ver qual é o
tempo que o médico vai adiantar’. E ai foram mandando a documentagado, para
oficializar que ele estava afastado, que estd em tratamento e por isso todas as
atividades, nem em casa era, pois a gente nem podia nem sair daqui para levar para
ele, porque ele tava em Barretos internado. [...] a mée, muito preocupada, filho Gnico,
ela, de repente um filho de 8, acabou de fazer 9 anos de idade ja tendo um céancer
que chega no Hospital em Barretos € o maior que todo mundo ja tinha visto, foi um
impacto, perde o chao. [...] nés fizemos um trabalho sobre Luiz Gonzaga. Luiz
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Gonzaga morreu de cancer. E, de préstata, e ai, foi um impacto. Exatamente quando
a gente estava discutindo a causa da morte do Luiz Gonzaga, foi quando ele fez uns
exames e apareceu uma mancha nos ossos. E ai a familia surtou, ele ficou
deprimido a semana inteira até sair o resultado. Ele era outra crianga em sala de
aula [...] o professor de musica que tava acompanhando também, desenvolvendo o
assunto e eu que ja tinha compartilhado com ele “vamos tomar cuidado porque, ele
ta impactado”. Entdo sempre deixando o pé atras, porque, assim, depois que se tem
metastase 6ssea vocé ja nao tem, a perspectiva é outra e tudo o mais. E assim, ele
tinha. Ai s6 que o resultado saiu limpissimo, ndo tem nada...vai tirar, esta feliz da
vida que vai tirar o cateter em novembro, comeco de dezembro, entdo é outra vida
pra ele. [...] Talvez ele ndo quer ser uma criangca com céancer, quer dizer, ele tem
essa maturidade. Eu ndo quero interagir nesse sentido, por que ja deve ter tanta
gente ja que fala com ele nessa perspectiva, os abutres em volta [...] A curiosidade é
enorme, mas assim acho que ele quer construir uma percepcao diferente... Mas isso
€, eu especulando, até o final do ano com certeza eu vou perguntar pra ele. Até por
aprendizado e por relacionamento também, eu queria que ele retribuisse, saber que
viveu tudo isso né? (sobre estudante com céancer).

E4: E assim, a professora aqui que me ajudou a fazer algumas coisas, mas eu
particularmente acho que a prefeitura falha nessa parte, porque a gente recebe
aluno eu nédo tenho formacdo especifica da Educagcdo Especial, na escola o
professor de Educacgéo Especial € um professor para uma escola inteira, ele ndo da
conta de atender eles e também orientar os professores. Entdo o que a gente
conversa € no HTPC, o pouco que tem, entdo acho que isso é complicado.

E5: [...] as vezes eu vejo assim ele meio paradinho, Ah meu Deus! Sera? Eu
pergunto pra alguém: “vocé ta achando que ele ta diferente? “Nao”. “Ué, parece que
ele t& com olheira”, “Sim, ele td& com olheira?”. Ai punha a mao nele. “(nome da
crianca) vocé ta passando bem? Se vocé tiver molinho vocé fala pra tia?” Porque eu
ficava preocupada. Ja pensou essa crianga entrar em convulsdo e perder uma, uma,
por exemplo, ele tem uma habilidade e por conta disso ele perder essa habilidade? E
muita responsabilidade. [...] O marido tava passando por uma fase de desemprego e
ela queria muito colocar aquele aparelhinho que fica pro lado de fora, ele aplica
sozinho a insulina quando ele detecta que ndo ta legal. E esse aparelhinho é caro.
Ela conseguiu juntar o dinheiro para o aparelho, que acho que era R$ 600,00. S6
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que, acho que cada 15 dias ou 1 més, tem que trocar o cateter e o cateter, acho que
sdo R$ 200,00, uma coisa assim. Era, é caro sabe? Néo daria pra ela. O marido dela
ndo tava trabalhando e ela faz unha a tarde. E ela estuda numa faculdade paga, que
€ a Unicep. Ela faz enfermagem la. Ela deve ser bolsista, alguma coisa assim, mas
mesmo assim ela tem que arcar com algumas coisas. O transporte, material, a
alimentacéo dele ndo é barata. A gente sabe que é uma alimentacao cara [...] Entdo
assim, o que ela consegue no posto parece que sao as fitinhas, pro destro. Usa o
aparelhinho. Tem més que falta fitinha, dai tem que comprar, a mae ajuda comprar.
Ja teve até amigos ajudando a comprar. Porque é dificil, né?

E6: E os pais sdo bem carentes. Inclusive essa mae, a (nome da professora), ta
tentando ajuda-la também, porque se ela consegue receber alguma coisa que ajude
um pouco nesse tratamento dele, porque € muito dificil, né? E, e a medicacéo, as
vezes tem, as vezes ndo tem. As vezes ela consegue, as vezes ela ndo consegue.
S6 o marido que trabalha e ganha muito pouco. Tem toda uma familia, que ela tem

outras filhas. Entdo, é assim, € um caso que ela precisaria de uma ajuda (sobre
estudante com autismo e crises convulsivas)

E7: Nunca teve (crise na escola). Peco sempre pra Deus para ele nunca ter! Ja teve
crise saindo da escola. A hora que ele sai, eu falo pra mae dele, olha, ele ficou
ausente. Ele fica com o olhar parado. Ele fica ausente. E nesses dias ele chega em
casa, ele tem as crises. E uma prévia [...] Entdo agora eu orientei que ela pegue toda
a documentacgdo, vai até o INSS, pra dar entrada, porque ela tem direito, como veio
o laudo, essa semana, a semana passada e a APAE considera ele como autista, fez
a avaliacdo e, considera ele como autista, entdo, frente a isso ela tem direito ao
beneficio pra ele [...] Ela nunca foi orientada para isso, falta instrucéo.

E8: [...] assim, eu me angustiava muito. A tosse, aquela tosse me angustiava muito.
Agora eu ja, agora, no meio do ano a gente acaba se habituando, ai eu olhava para
ela, ela ja fazia um sinal de tudo bem. Ela tava bem, entao eu aprendi também a lidar
com isso no dia a dia e acalmar as outras criangas também, que ela causa
assim..., eu ficava, eu percebi assim que eu ficava angustiada e as criangas também,
sinalizavam toda hora: “Olha professora, tossiu de novo!”, “Calma, né!”, porque
quando, ela ta ruim, ndo a ponto de ficar afastada, mas quando ela ta doente, é
complicado.[...] Entdo, em outros casos, eu vou dizer assim, 0 que acontece é que a
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estrutura da familia jA& é pouca. A condi¢cdo financeira menor. Entdo essa familia
precisa de muita ajuda em tudo. Geralmente essas familias, ai é opinido minha,
nenhuma familia nunca se queixou sobre isso comigo, mas €, vocé pode, de um
tempo para ca, eu fico pensando assim, o quanto algumas familias precisam fazer
acompanhamento psicolégico, que ndo recebe. Que ndo é facil vocé ter alguém
doente em casa. [...] Uma crianca que a gente pode perder a qualquer momento.
Entdo, assim, a familia sofrendo, a gente sofrendo. A gestdo sem conseguir fazer
absolutamente nada. Se tivesse como falar, “ah meu Deus, faltou, alguém liga”. No
momento elas correm, elas véao ligar. Nao conseguem falar. Elas ligam no celular da
tia, da avd. A inspetora para o primo do primo no portdo, porque eu preciso saber. E
assim: € sO aonde a gente pode ir... Na rede municipal, eu sei que agora podemos
passar por outra mudanga, mas assim, a rede municipal tem condi¢bes de ter um
grupo para isso

4) Parceria com
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E6: [...] tinha uma coisa assim, que no inicio me deixou bastante assim.. NOs
achavamos que: “ah, nés vamos receber o seu filho, eu vou ligar la na secretaria, vai
ter alguém que vai nos dar uma forga, ajudar”, né? E ai quando a gente, quando nés
procuramos esse apoio, suporte, a gente descobriu que nds estavamos sozinhas.
Porque nado, ndo tem um profissional, que possa vir fazer esse tipo de
acompanhamento. [...] Mas, ndo houve essa parceria. A gente, nés ligamos, eles
falaram que néo, que o posto j& estava organizado, tanto um posto quanto o outro, ja
estava organizado, entdo ndo havia isso, ndo haveria a menor possibilidade do
servico a ser oferecido: “ndés nao oferecemos esse tipo de trabalho” (sobre
estudante com diabetes). [...] ai nds tivemos uma, uma professora de educacao
especial que veio ficar um dia da semana com a gente aqui, depois de muita luta,
labuta, junto a secretaria, ela veio uma, um dia s6 da semana, numa sexta-feira. Ai
essa pessoa, essa profissional, ela nos indicou essa, essa fono, que ela achou que
seria importante pra ele, e ai a fono veio (nome da fono), uma pessoa: profissional,
guerreira. E ai ela ja veio, conversou com a mae, ouviu a mée, conheceu a criancga.
Ja fez um relatorio, ja encaminhou um relatério pra APAE, um relatério pro médico
do postinho. Ela foi disparando relatorios. E foi aonde ela, a mae, conseguiu essa,
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antecipar essa consulta, mediante esse relatério e 0 que estava escrito (sobre
estudante com autismo e crises convulsivas).

E8: na época que eu estava na direcdo [...] a gente conseguia assim, muito contato
com posto de salde do (nome do bairro), que ainda ndo existia aqui, esse posto que
é da familia agora. Aqui, trés quarteirfes (sinalizando na direcdo da USF do Bairro),
entdo, ndo tinha essa unidade. Entdo geralmente, as criancas daqui eram atendidas
ali no outro bairro, que era o mais proximo. Entdo, a gente tinha sim. Era bem
tranquilo isso, informacéo, contato. [...] Entdo no caso da direcdo, eu me lembro
mais. Acredito que agora as meninas também na direcdo conseguem ter esse
contato. Eu enquanto professora. Hoje ndo mais.

E9: E a gente tinha um quadro limitado, entdo, por exemplo, no caso dessa
menininha que teve uma condicdo respiratéria, talvez a situacéo ideal seria que o
professor da prépria escola de Educagdo Especial fosse até a residéncia dela. S6
gue ele ja tinha uma demanda alta, entdo assim, é mais uma contrata¢éo pra a gente
teve que realocar um professor de outra unidade.

5) Acdes
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gestao e equipe
escolar como um
todo, com os
estudantes no
processo de
escolarizacao,
enquanto
presentes na
escola, ou
durante os
periodos de
afastamento,
pensando na
diminuicdo do

El: Ela tinha uma dificuldade com as atividades pedagdgicas: precisava fazer todo
um esfor¢co. O momento junto com ela era bem complicado, porque se vocé deixasse
na mesinha esperando para fazer atividade, ela comecava a rasgar a do amigo, a
riscar, vocé tinha que dar um livrinho para ela enquanto vocé orientava 0s outros e
depois vocé sentava junto com ela para fazer. Fui criando estratégias para conseguir
lidar, para dar uma ajuda que ela precisava e também dar atencao para 0s outros.]...]
ela ficava muito limitada também: as outras criancas brincando ela ndo. A gente
comecou a levar ela mais para o0 parque, e ai eu recebi as estagiarias que me
ajudavam a levar ela para brincar, também elas eram mais novinhas, entdo elas
ficavam todo momento dando atencdo, ficavam com ela no parque, levando no
balanco, escorregador, ela comecou a sentir parte, ela ndo se sentia a parte até
entdo desse universo. Entéo ela ficava agressiva porque ela ndo participava. E com
0 tempo ndo, inclusive as atividades ela comecou a participar mais, se entrosar mais.
[...] eu acho que tudo é uma questédo de vocé ter um apoio, em todos 0s casos com
criangas com deficiéncia, com algum tipo de deficiéncia, com algum tipo de doenca
cronica, se vocé tem um apoio, tanto da secretaria como da direcao, de ter alguém
para te ajudar como no caso desse ano, no caso dos autistas, tem alguns
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impacto das
condi¢des dos
estudantes no
processo de
escolarizacao

moderados a severos, ai vocé fala “da trabalho!”. Na verdade, a gente consegue
lidar com a situagdo por conta de vocé ter uma forga, de ter uma professora no
colaborativo que ajude que leve essa crianca, para que se sinta fazendo parte
porque ela consegue desenvolver trabalho ela ndo esta desamparada. Esse ano eu
tenho!

E2: sempre fiz 0 atendimento, porque ele ficava ho mesmo periodo comigo porque
ele néo tinha condi¢Bes vir no contraturno. A gente tirava ele da sala e no primeiro
ano e no segundo, demorou muito para aprender porque ele faltava muito e ele ndo
tinha um acompanhamento. Entéo ele foi conseguir se alfabetizar no 5° ano. [...] a
gente assim, procurava mandar as coisas para casa, que 0s pais pudessem ajudar,
entendeu? E ndo precisava de explicacdo, porque os pais eram simples, ndo tinham
tanta escolaridade... Entdo a gente mandava coisas que ele conseguia desenvolver,
0 que era bom para ele, mas que a mae também tivesse facilidade para estar
auxiliando.

E3: [...] Entdo eu fiz tudo, durante, a maior parte do processo eu fiz online com ele
[...] Deram um notebook pra ele, Tablet, mais pelo wathsapp que é muito mais
pratico porque ele ja usava. Entdo eu peguei, principalmente, os roteiros. A gente
usava 0 EMAI (Educagdo Matematica nos Anos Iniciais). Ele gostava muito e
comecei a partir dai, fui vendo, pegando alguns conteudos, selecionando alguns
conteddos. Nem todos. E ai eu fazia video conferéncia com ele mesmo, em casa. Eu
via os horéarios que ele tava 14, depois que ele saiu. O dia que ele teve quimio o dia
todo, ta cansado, “ele ta bem?” Mas a mée, as vezes, quer tirar ele da tensédo do
hospital, colocava: “ele fez quimio, mas ele estda bem, amanha que ele vai passar
mal”. [...] “Hoje pode” (a mae dizia). “Entao, hoje eu n&o t6 nem em casa, t6 fazendo
coisas na rua”. [...] Entdo, as vezes, como eu dou aula de manh& e de manha ele ta
em tratamento, especificamente. Entdo era sempre, no periodo da tarde. No meio da
tarde, a noite. Geralmente a noite, porque até ele ja tinha jantado ja, as vezes, entre
7 e 9 da noite, 9:30, assim [...] e ai no final, quando a mae veio no intervalo, eu
mandei um netbook pra ele. Configurei o netbook com algumas atividades, diferente
do que a gente tem, aquele do Programa UCA (Um Computador por Aluno)
configurei um com um programa com foco em atividades, algumas atividades, e ai
eu tinha mais elementos [...] jogos, gamificacdo, pra ele ndo ficar s6 nos jogos
aleatérios que ele pegava no tablet que ele ganhou: “vocé tem o computador, vocé
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entende de computador, vocé vai fazer tal coisa, tal atividade”. Os livros didaticos eu
tive que preparar um pequeno, organizar um roteiro. Eu selecionei os livros didaticos,
gue a mée levou, ele levou também obras literarias [...]. Entdo a gente ia fazendo
atividade de acordo com os roteiros que ele tinha.

E4: uma coisinha basica que eu comentei antes com a outra diretora que ele quer
fazer tudo que as outras criangas fazem. Na hora de lavar a méo, entéo eu tive que
adaptar, eu ndo posso mais usar sabonete porque ele ndo alcanga em nenhuma das
pias do banheiro. Entdo agora eu uso alcool em gel. Entdo quando a Prefeitura nédo
manda, eu compro.[...] Eu tentei dar com atividades parecidas, mas para ele tudo
tem quer ser assim adaptado [...] ndo consigo dar as mesmas atividades, as vezes é
a mesma, mas é com outra proposta. [...] Porque ele tem que aprender a ser
autbnomo com as coisas que ele tem capacidade de ser, porque antes ele ndo abria
o estojo, ele ficava “Amigo! Amigo, faz para mim, pega pra mim!” E ai eu falava “nao,
nao! vocé sabe!” E ai as vezes, a mao dele € bem pequenininha, dependendo do
estojo, fica meio assim ele ndo consegue. Ai eu seguro uma parte “vai, puxa!” Com a
mochila a mesma coisa, fecha e guarda o material dele. Agora ele t& com uma
mochila maior eu falo para ele “pde em cima da carteira, pde a roupa, guarda!”...] a
minha sala eu deixo em U, porque eu gosto e também porque ele consegue se
movimentar.

E5: Ai, quando nés percebemos que ela (a mé&e) tava assim, com bastante
dificuldade de lidar com os amiguinhos, porque ele era um pouco diferente, ndo
podia se alimentar igual, sabe? Ai resolvemos fazer um projetinho, né, envolvendo a
diabetes tipo 1. E ai eu falei pra ela: “olha, eu quero uma parceria, assim, vocé faz
enfermagem. Vamos montar um semindrio pra vocé, assim, tipo um seminério, pra
vocé conversar com as criancas? A gente coloca filminhos ladicos, assim bem
interativos, pra eles prestarem atencdo? E que explique o que é diabetes. O que é
diabetes tipo 1, a tipo 2. O que o (nome da crianga) tem € uma diabetes tipo 1. A
gente pode falar pros amiguinhos. O que vocé acha?” “Legal, gostei, mas sera que
nao vai, assim, &, marcar muito ele assim?” “N&o, os amiguinhos ja sabem. Eu ja
conversei com os amiguinhos. Eles ja sabem”. [...]. Ai ela topou. Ela fez um
folderzinho, eu ajudei ela fazer, pra distribuir pros pais o folhetinho. E, e ai eu falei
pra ela: “olha entdo vamos fazer o seguinte, os amigos vao provar o que ele come
entdo, uma gelatina diet. Ele come bastante gelatina em casa, ndo come?” [...] Entdo
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vamos fazer gelatina, um potinho pra cada um [...] e eu vou fazer o beijinho diet. Eu
vou comprar o leite ninho sem calorias e também leite condensado diet, que eu
mesma preparei [...]. Dai todos comeram, foi feito o seminario, ela explicou, ajudei
ela buscar um filminho bem interativo [...], Ai tem o video dele falando (reproduzindo
0 video no celular, sobre como fazer o destro, porque precisa fazer e como tomar a
insulina).

E6: [...] Foi a primeira vez que nés tivemos um caso de crianga com diabetes severa
na escola. A mae quando veio procurar a vaga, ela ja relatou toda a preocupacéo,
que ela tinha. Entéo, o primeiro passo foi direciona-lo pra uma sala. Conversei com a
(nome da professora) antes. Coloquei pra ela a situacdo que pra nds seria um
desafio, tanto pra ela, enquanto professora, tanto pra mim, e ai nés achamos melhor
marcar uma reunido com a mée aqui na escola (sobre estudante com diabetes).
[...] @ mae, ele faz assim: “Ah!” Ela ja da. Ele n&o precisa pedir. Entéo, o trabalho, o
trabalho nosso, inclusive o meu, é de chamar a mée aqui na sala, explicar pra ela,
que nao podia, desde o ano passado, que ndo podia ficar dando tudo que ele queria,
sem ele falar o que era. Entdo assim, &, foi, um trabalho diario com a mae, mesmo
andar. Ele era uma crianga que ele caia muito, tanto que ele quebrou o brago aqui
na escola. Porque ele ndo andava, ele nao tinha equilibrio pra andar, pra andar
sozinho. Por qué? Porque a mée carregava ele s6 no carrinho de bebé [...] comecou
todo mundo falar pra ela: “néo, ele precisa andar pra ele desenvolver”. [...] ele era
muito molinho, tudo ele caia, tudo, s6 segurando ele firme na mao assim. Entado ai foi
um trabalho de todo mundo da escola. E, a moga que fica no portdo, as professoras.
Todo mundo falando a mesma coisa.

E a (nome da professora) estabeleceu com ele um vinculo, é muito engragado. E,
porque ele ndo conseguia, assim, prestar atencdo no que ela estava falando. Assim,
ndo focava né?[..] Ele ndo presta, e ai ela (batendo palmas) descobriu que ela
batendo uma palminha, ele olha. Entdo, as vezes quando ele quer falar com a gente,
ele bate palma, ou com um colega, e o0 colega ndo esta prestando atengdo, ele
(batendo palmas). (sobre estudante com autismo e crises convulsivas)

E7: Ele ndo falava nada. Absolutamente nada. Entdo, eu fui trabalhando: eu
consegui que ele pedisse pra fazer xixi. Entdo pede préa fazer xixi, ele pede préa fazer
cocO. Ele chama a gente de tia, é, ele reconhece alguns amigos, ele chama alguns
amigos pelo nome. Mas isso foi um trabalho que foi muito moroso. [...] Ele gosta
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muito de livro, entdo eu sento com ele pra contar histéria. Entdo, ele emite os sons
dos animais, mas, por exemplo, ele ficava sentado, ele fica sentando, sentava pra
assistir TV. Ele gosta, ele gosta muito de musica. Entdo eu coloco muito mdusica.
Hoje ele voltou a estaca zero. Nem a musica que ele gosta, ele conseguiu sentar pra
assistir. [...] No comeco do ano ele batia muito. Entdo as criancas estavam sentadas
ele chegava, ele batia muito. Eu fiz todo um trabalho com ele, né, que ndo pode
bater, entdo, no parque, na sala “carinho”, chamava as criangas vem (nome de uma
aluna). Agora (nome do estudante). Abragar. Carinho: “6, é carinho!”. Hoje ele néo,
dificil ele bater.

E8: Geralmente, quando é mais que, 3 ou 4 dias, a gente pega as atividades e vé se
a criangca consegue realizar em casa [...] Entdo, no bimestre passado eu sé néo
mandei atividade enquanto ela estava hospitalizada. Porque a familia queria, mas eu
ndo mandei. E ai tive que mandar mensagem de voz para que a (home) ouvisse no
hospital: “Nao vou mandar, fica tranquila. Estou aguardando, vocé vai conseguir
fazer’. Assim que ela veio para casa, ela continuou afastada. Ai a familia vem e pega
as atividades, principalmente as matérias que sdo de contelidos novos. Eu mando as
leituras para que ela faca, porque quando ela volte, eu tire as duavidas e
converso com ela sobre isso. [...] E 0 que a escola tem feito? A gente combinou isso
ha algum tempo. E, a escola informa, faz atribuicdo de aula, a gente nos conselhos
bimestrais acaba que, pelo menos por periodo sabendo, acompanhando essas
criancas. Mas a escola tem entdo no inicio do ano, a escola pontua para cada
docente, casos especiais da sua sala. Ndo a obriga a investigar, aprofundar, ligar
para os pais, mas informa, “olha tem essa crianga, a gente tem esse caso”.

E9: Um professor da Educacdo Especial ia até o local também pra prestar o
atendimento [...] acho que 2 ou 3 semanas [...]. Era um professor da Educacgéo
Especial que normalmente era da prépria escola de origem. No caso dessa crianca
que tava abrigada, o professor que tinha mais perfil e disponibilidade por conta do
guadro psiquiatrico dele. Nesse outro caso de salude que era relacionada a questao
respiratéria, se eu ndo me engano, também foi uma outra professora que tinha, uma,
mais perfil e disponibilidade de carga horaria e nao o professor de educagao especial
da escola de origem dela. S6 que ela mantinha vinculo com o professor da escola de
origem pra trocar informagces em relacdo ao contelddo, né, e o material que seja
mais adequado, pra trabalhar com ele. [...] A escola informava a divisdo [...] e
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guando tinha uma indicagdo médica, um atestado de que essa crianca nédo poderia
frequentar sala de aula regular. E na, vinculados a divisdo da Educacéo Especial,
somente aqueles que tinham deficiéncia ou algum transtorno psiquiatrico, que é
considerado Publico-Alvo da Educagédo Especial. Os casos ai s6 de doenca cronica,
pelo menos ndo eram atendidos por professores de Educacéo Especial.

6) Sugestdes de
acdes

Indicacbes de
possiveis acdes a
serem realizadas
na escola, junto a
SME e sobre as
parcerias com a
SMS

El: [...] o professor de apoio, de colaboracdo, as informacdes também séo
necessarias, o registro, a comunicacao da familia com a escola, uma coisa que eu
acho que daqui a pouco a gente vai estar recebendo as criangas daquele periodo da
microcefalia. E ai como lidar com essas criangas? Como melhorar, tirar o melhor
delas? A gente ndo tem e eles vao cair assim de paraquedas. Isso vai ser
assustador se vocé tem todo esse apoio da para acontecer.

E2: e assim na sala de aula, nem sempre eu conseguia ficar, porque eu tenho os
outros para atender. Entdo, as vezes era complicado. O correto seria né? O ideal,
mas o certo seria uma professora sé para ele, mas isso ndo era possivel entdo a
gente s@ fazia um reforco com ele [...] talvez se tivesse um acompanhamento fora,
assim, se pudesse, por exemplo eu, ir na casa dele, pelo tempo em que ele tava
afastado. Eu acho que seria o ideal, entendeu? Como o atendimento domiciliar?
Poderia estar pegando as coisas da sala, levando pra ele, ajudar ele a desenvolver
as atividades. Seria o0 ideal, mas € muito dificil de acontecer né? N&o tem como eu
sair daqui para atender ele na casa dele sabendo que tem os outros. Teria que ter
um professor especifico pra isso. Eu acho que isso seria o ideal. Pra dai a hora que
ele voltava ele ndo ficava tdo perdido.

E3: Porque eu fiquei com sala de manhd, sala a tarde, chega a noite eu vou ficar
online com a crian¢a fazendo alguma coisa? Entdo, € nesse sentido, do ponto de
vista de estrutura de gestéo, teria que ter esse, vocé ta vendo? Nao precisa ser, hoje
com as novas tecnologias, ndo precisa ser nada muito elaborado, nédo! Simples, uma
plataforma no moodle.[...] Entdo, como eu ndo vivi a experiéncia pratica de usar o
ambiente moodle, mas é uma coisa muito simples, acho que a gente que ja
trabalhou com EaD esse sistema de apoio, por um grupo na secretaria, com uma
plataforma adequada, ja resolve, ja acabou. Nao precisa de muita gente, que sai
barato e vocé tem tudo. Mas o principal é essa atencdo na familia. E sentir que
alguém dentro da instituicdo escolar, dentro desse processo, € obrigatorio, seu filho
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vai ter que voltar, de algum jeito e tal, mas eu tenho o apoio de alguém.

E4: Ter uma formacdo mais especifica para trabalhar com essas criancas, no caso
ter um professor de apoio, eu preferia um professor de apoio mesmo e néo cuidador,
porque como as atividades que eu dou para eles sdo sempre com uma outra
proposta, eu preciso de um momento a parte para ficar com eles.[...]seria importante
ter uma formacéo para o pessoal da escola para todo mundo, porque [...] e assim
talvez até incluir ela, parte da familia, em alguma palestra uma vez por ano, nem se
for assim uma coisa bem pontual para falar da condicao dela, da propria crianca. E
assistir aos outros pais também, porque eu nao sinto aqui, pelo menos é que eu
nunca tive esse problema das criangas rejeitarem, mas eu sei que algumas amigas,
que as vezes 0s outros, por desconhecer, acaba rejeitando e as vezes até os pais
falar ndo brincar com ele porque ele é diferente, porque ele é especial, as vezes nédo
€ nem preconceito mas pelo medo do desconhecido, porque acham que vai
machucar. [...] uma palestra no comeco das aulas para falar sobre cadeirante o que
pode o que ndo, pode para todos os pais, depois daqui dois meses, vao falar sobre o
Diabetes, falando sobre a paralisia cerebral, eu acho que seria interessante nem se
fosse assim uma reunido de pais que faz todo mundo junto e depois separa.

E5: N6s temos dois postinhos aqui perto. Entdo poderia assim, uma pessoa, porque
tem atendimento até as 4 acho que no posto. E, “poderia disponibilizar uma
enfermeira pra ficar aqui?” Pelo menos a mae poderia fazer o trabalho dela
sossegado, 0 estagio sossegado, e ndo ficaria aqui todos os dias. Essa enfermeira
faria o destro, aplicaria a insulina.

E6: A sugestdo é que a secretaria da saude pudesse fazer uma parceria com a
gente. Na educacdo, nesses casos mais gritantes assim. Eu acho que € uma
necessidade, ndo é uma frescura, ndo é capricho, ndo é nada. E uma necessidade.
Seria uma politica publica eficaz. Eu acho que ia funcionar muito bem em alguns
casos. Assim, o ano que vem, foi pro fundamental, ndo precisa mais atender essa
escola. Mas enquanto tem o caso, a gente ndo poderia deixar assim passar. Eu acho

gue o poder publico, ele falha nesse sentido.

E8: O que eu acho que, enquanto professora eu sinto falta hoje. Ha um tempo, a
gente tinha, 0 que era pouco, eu entendo completamente bem, mas tinha uma
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psicéloga, que vinha aqui. Eu lembro que abusei muito de chama-la, enquanto
direcdo. Porque a gente conseguia falar de alguns casos como esse, diretamente.
N&o que ia resolver [..] e ndo que essa crianca conseguiria ter atendimento
individualizado. Terapéutico. Nao! Mas, €, quando existe alguém da psicologia que
consegue vir na unidade, vocé enquanto gestora comenta coisas. E sim, as vezes,
as sugestdes, encaminhamento. Uma Unica conversa familiar, que naquele ano fez
com que o familiar se sentisse acalentado.

E9: Eu concordo, considero que ¢é fundamental a oferta desse servico de
atendimento domiciliar, seja para aluno com deficiéncia ou pro aluno que nao tenha
deficiéncia, mas que esteja em condi¢cdo de afastamento, ai, qualquer que seja a
doenca, por ser direito de todo aluno ter acesso a escolarizacdo regular, naquela
faixa etéria, e a gente ndo pode priva-lo desse direito. E ai, nessa condicdo, da
maneira que a gente tem de garantir isso, € por meio da oferta desse atendimento.
Entdo, considero que a gente ndo tem como fugir disso. Agora, a maneira como iSso
vai ser feito eu acho que a gente tem que considerar caso a caso. E, lembro, me
recordo que havia uma polémica em relacdo ao atendimento hospitalar e domiciliar,
dentro da Educacao Especial e creio que ainda exista essa polémica. Se € ou ndo
servico da Educacdo Especial. E eu me recordo de participar de formacdes em
Brasilia que era discutido que, o atendimento hospitalar e domiciliar sé é da
Educacgdo Especial quando é para um publico alvo da Educagdo Especial. Quando
ndo é, ndo € um servico da Educacgdo Especial, mas da rede regular. Que era a
maneira como funcionava na nossa rede. SO que eu néo sei se isso dava, se desse,
dessa maneira, os alunos que ndo tinham deficiéncia, se eles eram de fato
contemplados. [...] Entdo é algo que é assim, tem que ser prevista, na minha opinido,
né, que a gente precisa olhar melhor. Tem que ser previsto mesmo, nas politicas
publicas para garantir a efetividade desse atendimento, porque sendo, é, fica muito
no individual, na boa vontade do professor, na sala de aula regular de correr atras.
Mas assim, fica muito individual, muito particularizado e ndo como um direito da
crianga que ela de fato tem.
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APENDICE M - Estrutura inicial programa de formag&o
“Desafios da atuagcao docente junto aos alunos com doengas cronicas e/ou
deficiéncia com comorbidade”
Periodo: de 04/06 a 13/08 (das 19h as 21h)

1° encontro (04/06):

»Encontro via meet;

»Breve apresentacao participantes;

»Apresentacdo da pesquisa: objetivos da pesquisa, importancia da participacao
e da colaboragéo dos participantes;

»Lembrete: 10 encontros virtuais que serao filmados/gravados e permanecerao
no ambiente; necessario ter 75% de frequéncia para obter o certificado de
participagéo;

»Apresentacdo das caracteristicas da pesquisa colaborativa (IBIAPINA, 2008);

»Apresentacdo da ideia/estrutura inicial do programa;

»Forum no moodle para postar sugestdes de outros temas para discussao;

»Discussdo do video (enviado por e-mail e disponivel no ambiente): o que é
doenca cronica, comorbidade, exemplos dessas situagoes.

2° encontro (18/06):

»Sintese das discussdes do primeiro encontro;

»Apresentar as doengas mais comuns na infancia/adolescéncia e a
consequéncia delas na vida dos estudantes e no processo de escolarizacao.

»Discussdo sobre as experiéncias e as acbes dos participantes com alunos
nessas condicdes (apresentar situacdes/casos, se as professoras nao tiveram
a experiéncia).

»Discussédo sobre formas de registro das condi¢cdes desses estudantes (ficha de
matricula ou outro documento);

»Vamos tentar construir um roteiro para registro anual desses estudantes?
Quais informacdes seriam necessarias nesse formulario para auxiliar o
trabalho do professor e da escola como um todo? (para postar no forum até

na terca seguinte)
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3° encontro (25/06):

»Trazer as sugestdes das fichas de registro postadas.

»Legislacdo e Politicas publicas para a garantia dos servi¢os (linha do tempo).
Trazer trechos pontuais das leis: ECA, CONANDA (85), LDB
(complementacéo 2018), Resolucao 4 (AEE);

»Discussédo sobre os direitos a educacgéo de criangas com deficiéncia e criancas
com doencas crbnicas (quais propostas que as professoras sugerem? Fica
em qual ambito? Poderia ter uma legislacéao especifica?);

»Invisibilidade das criangas com doencas crbnicas (sem respaldo na educacéo,
lugar da crianca nessa condic¢ao);

»Discutir a elaboracédo da ficha de Anamnese disponivel no forum (ficha com a

compilacao das informacdes) apresentar as sugestdes de modificacGes

4° encontro (02/07):

»Documentarios (classe hospitalar): trazer a entrevista da professora Amalia
(postar no ambiente também);

»Como lidar com o luto ou com a possibilidade de falecimento dos estudantes?

»Como a escola pode pensar em lidar com o luto com relag&o a outras criangas?
(doencas degenerativas, cancer, ou mesmo outras perdas). Ja tiveram essa
experiéncia? (importancia da equipe multi, apoio da psicéloga).

»Atuacao do professor de AEE e de Sala Regular (classe hospitalar, ensino
colaborativo, professor itinerante, atendimento domiciliar); slide

»Ouvir podcast (audio) (sobre as situacdes de afastamento dos estudantes) para
0 proximo encontro.

»Quando o estudante se afasta totalmente da escola para tratamento de salde
(vinculo com a classe hospitalar, que profissional faria isso?);

»Quando o estudante estd em tratamento, mas vai a escola de forma
intermitente;

»>Quando o estudante ficou muito tempo afastado e retorna para escola.-Video

5° encontro (09/07):

»Trazer a sintese do férum (pontos importantes discutidos);
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»Apresentar brevemente as situagfes: assistiram ao video? Compreenderam?
Tiveram alunos nessas condicfes? Ou conhecem alguém que passou pela
situacdo? (compartilhar) Ou outra condicdo além dessas 3 condicdes.

»Pensando nos estudantes que se afastam totalmente da escola, como a escola
pode trabalhar com a compensacdo ndo somente das auséncias, mas
principalmente de conteddos? Se esse estudante estd hospitalizado, tem
classe hospitalar? Ou se ndo estad no hospital, tem atendimento domiciliar?
Mora perto da escola, a secretaria da Educacdo poderia propor o AEE para
esse estudante? Quais entraves?

»Colocar no ambiente as situacOes desse caso. Diante dessa discussao:
elaborar um plano de acdes para compensacdo de conteudos para o
estudante que se afasta totalmente da escola, a fim de nédo perder o vinculo
com a escola de origem (para postar no ambiente). Fica a critério se em
individual, dupla ou trio. Postar até terca seguinte.

6° encontro (16/07):

»Apresentar as acdes elaboradas no encontro anterior (estudante em
afastamento total da escola);

»Discussdo e complementacdo do plano de acdes para compensacdo de
conteudos do estudante que se afasta totalmente da escola.

»Retomar o video, para falar desse estudante (otite, asma, problema renal).
Elaborar plano de acdo pensando nos estudantes que se afastam de modo
intermitente da escola. Essa condicao esta interferindo na sua escolarizacao,
na socializacdo? O atendimento domiciliar talvez aqui ndo caiba, mas o papel
da familia pode ser mais pontual nessa situacao?

» Diante dessa discusséao, elaborar um plano de acdes para compensacéo de
conteudos para o estudante que se afasta de modo intermitente da escola, a
fim de ndo perder o vinculo com a escola de origem (para postar no
ambiente). Fica a critério se em individual, dupla ou trio. Postar até terca

seguinte.

7° encontro (23/07):
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»Apresentar das agbes elaboradas no encontro anterior (estudante em
afastamento intermitente da escola);

»Discussdo e complementacdo do plano de acdes para compensacdo de
contelidos do estudante que se afasta de modo intermitente da escola.

»E agora, o estudante retorna para escola, mas ndo houve um plano de acéao
para ele (ele estava em outro municipio, ndo estava matriculada em uma
classe hospitalar ou ndo houve contato com essa classe). O que fazer com
esse estudante? A imagem dele esta diferente (aparéncia ou com alguma
deficiéncia ou comorbidade)? E feito uma avaliacdo com ele para saber quais
necessidades tera, de atendimento, de refor¢o?

»Diante dessa discusséo, elaborar plano de acdes pensando no estudante que
retorna para a escola apos periodo de afastamento para tratamento de saude.

Fica a critério se em individual, dupla ou trio. Postar até terca seguinte.

8° encontro (30/07):

»Apresentar dos planos de acdes elaborados no encontro anterior (estudante
que retorna para a escola apés periodo de afastamento para tratamento de
saude);

»Discussdo e complementacdo do plano de acdes para compensacdo de
conteudos do estudante que retorna para a escola apds periodo de
afastamento para tratamento de saude.

»Discusséo sobre como se trabalha com toda a equipe escolar sobre o retorno
desse estudante, que pode adquirir uma deficiéncia ou estar com a aparéncia
modificada;

»Fechamento das trés condi¢cdes com base nas atividades e discussdes. Trazer
0 que pode estar nos planos: a flexibilizagc&o curricular e avaliacdo processual
(quais conteudos priorizar? Projetos seria uma alternativa?). Como pensar

nas habilidades a serem desenvolvidas?

9° encontro (06/08):
»Educacdo em saude (vinculos das Secretarias de Educacdo e da Saude,

profissionais que atuam junto & comunidade, na prevencao e cuidado);
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»Discussédo sobre avaliacdo do programa: sintese o que ndo conheciam e o que
passou a conhecer (quais conteudos), pontos positivos e o que ficou faltando,
quais as sugestdes sobre a dinamica dos casos e a constru¢ao dos planos de
acOes para cada caso.

»Questionario de avaliacdo do programa (escala likert)

10° encontro (13/08):
»Sintese dos 10 encontros: cada grupo fara uma sintese sobre o que foi mais
importante do programa,;
»Montar um documento Unico como uma plenaria (produto coletivo) para nortear
e construir politicas publicas de acfes (quais acdes os sistemas de educacao

podem fazer, além da atuacao docente?)
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APENDICE N - Formulério de Caracterizacdo de Participantes do programa de
formacao “Desafios da atuagao docente junto aos alunos com doengas
cronicas e/ou deficiéncia com comorbidade”

(professoras que iniciaram depois de 04/06)

Identificacéo:

Nome completo:

Data de Nascimento:

Idade:

Formacao inicial (magistério/graduacao):

Formacéao continuada (pos-graduacéao):

Tempo de exercicio na docéncia (em anos, ou meses): na sala regular e/ou na sala
de atendimento educacional especializado:

Tempo de exercicio na atual Unidade Escolar (em anos, ou meses):

Tipo de contrato (efetivo/temporario):

Telefone (celular) para uso do WhatsApp:
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APENDICE O - FICHA DE ANAMNESE

Sugere-se que a ficha seja atualizada pelo professor da sala regular (em parceria com
professor de Educacdo Especial), a cada bimestre. A ficha devera permanecer na sala de
aula e acompanhar o estudante em caso de transferéncia ou mudanca de turma.
Recomenda-se o preenchimento de algumas informag6es com a familia (talvez na primeira
reunido de pais) e as atualizacdes que se fizerem necessérias no decorrer no ano letivo,
apos as observacdes e constatacées pelos professores da unidade. E importante que toda a
equipe escolar tenha conhecimento das condicbes especificas dos estudantes (como
alergias, necessidade de alteracBes no cardapio, ou auséncias constantes para a realizacado
de tratamento)

IDENTIFICACAO

Nome:

Data de Nascimento: / / |dade:

Sexo:( )M ( )F

Endereco:

Bairro:

Tel resid: Tel cel: Tel recado:

Escola:
Fase/ano/turma:

DADOS FAMILIARES

Nome do pai: Data Nasc: / /

Escolaridade:

Ocupacéo:

Nome do mae: Data Nasc: / /

Escolaridade:

Ocupacéo:

Responsavel pelo aluno:

Quem reside na mesma casa com o estudante:
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Ndmero de irmaos/nomes/idades:

Quem costuma trazé-lo e busca-lo na escola?

Quem mais esta autorizado a vir busca-lo na escola?

ANTECEDENTES (essa parte seria mais especifica para o professor da Educacéo
Especial)

A gestacéo foi planejada?

Causa de gestacdes interrompidas e/ou mortes (se ocorreram)

Fez tratamento pré natal?

Sofreu alguma queda durante a gravidez (em que més)? Qual parte do corpo afetada?

Teve doengas durante a gestagdo? Quais?

Tirou radiografias durante a gestagcao?

Que medicamentos usou? (vitaminas, comprimidos, calmantes)

Tomou vacina durante a gestacéo?

Teve ameaga de aborto?

Fez transfusdo de sangue na gestacao?

Utilizou alcool, cigarro ou drogas durante a gestacao?

Estado emocional da gestante:

NASCIMENTO

Condicdes do parto: () normal () cesérea — porque? ()
férceps () prematuro — quanto tempo?

Hospital ( ) casa ( ) parteira ( )

Médico :

Tipo de anestesia: ( ) geral ( ) raquidiana ( ) peridural ( ) nenhuma
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Descricdo do parto (duragéo):

Posicdo do bebé: ( ) cabeca ( )face ( ) maos ( ) pés( )nadegas ( ) outra

Houve algum problema com o bebé logo que nasceu? Precisou de oxigénio?

O bebé teve () convulsdo ( ) incubadora ( ) transfusdo ( ) uso de sonda ( )
hemorragias ( ) infeccdes

Chorou logo?

Qual o peso e tamanho?

Teve ictericia? como foi tratado?

Teste do pezinho:

Teste da orelhinha:

Teste do olhinho:

HISTORICO CLINICO

() convulsdes ( ) desmaios ( ) alergias ( ) acidentes ou lesbes ( ) incontinéncia fecal
() incontinéncia urinaria ( ) idas frequentes ao dentista ( ) baba ou saliva em excesso
() cospe ao falar () uso de medicamentos

Apresenta alguma doenca crénica? S ( ) N ( )Qual?

DESENVOLVIMENTO

a) alimentacéo:

Como estd sendo a alimentacdo atualmente? () alimentos solidos ( ) sonda ( )
alimentos bem picados ( ) alimentos bem amassados ou processados?

E necesséario alterar o preparo dos alimentos? Quais?

Ritmo da alimentacédo: ( ) lento ( ) normal ( ) rapido
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Atualmente come sozinho? () S( ) N Por que?

Habitos alimentares da crianca (o que come, 0 que prefere, come muito / pouco, foi ou é
forcado a comer)?

Se a alimentagdo € via sonda, alimentos bem picados ou amassados, justificar:

Se a alimentacao for por meio de alimentos bem picados ou amassados, qual é/foi o ritmo
da alimentacédo: ( ) lento ( ) normal ( ) rapido

Ha alguns alimentos que deve fazer restricdo? Por qué?

b) desenvolvimento psicomotor:

Apresenta alguma dificuldade de locomocéao, postura? () S () N. Se sim, por qué?

Cai muito?

Sustenta a cabega?

Anda corretamente?

Precisa de apoio ou recurso para andar? ( ) S( ) N Qual?

Onde ficava a crianga quando bebé? () colo ( ) carrinho ( ) chdo ( ) outros

Se a crianga sair sozinha é capaz de voltar?

Perde-se com facilidade?

Caia muito quando pequena?

Veste-se sozinho? ( )S( )N

Abotoa roupas? ( )S( )N
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Derruba objetos faciimente? ( ) S ( ) N( )
Apresenta alteracdes de equilibrio? ( )S( )N

Apresenta boa coordenacdo motora fina (preenséo do lapis, uso da tesoura, desenho etc)?

()SCINC)

c¢) desenvolvimento perceptivo:

Aparenta ter dificuldade para ouvir? (Necessita que se repita uma explicacdo dada
anteriormente, etc) ( ) S () N. Especificar

E desatento? ( ) S ( ) N. Especificar

E agitado? ( ) S ( ) N. Especificar

d) desenvolvimento emocional:

Dorme sozinho? ( ) S( ) N. Dorme com quem?

Como é o sono? () calmo ( ) sua quando dorme ( ) sonambulismo ( ) agitado ( ) fala
dormindo ( ) range os dentes ( ) baba quando dorme.

Se a crianca ndo dorme bem, relatar o motivo:

Qual agéo é realizada para a crianga dormir bem?

A que horas costuma dormir a noite?

Dorme durante o dia?

Tem algum habito diferente antes de dormir?

A crianga normalmente € () tranquila ( ) ansiosa ( ) segura ( ) queixosa ( ) intolerante

Em relacdo a comportamento ela costuma ser () obediente ( ) independente ()
comunicativa () agressiva () cooperadora

Ela desiste facilmente das coisas? ( )S( )N

A crianga () faz birra com frequéncia? () chora sem motivo aparente? () tem alteragbes
de humor?

Medidas disciplinares empregadas pelos pais nessas circunstancias
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Como seu (sua) filho (a) reage quando € contrariado(a), e qual a sua atitude nesta ocasiao?

LINGUAGEM

Pronuncia palavras corretamente?

Forma frases inteiras?

Quando fala, se expressa com clareza?

Apresenta algum problema de linguagem? ( ) S ( ) N. Especificar

Apresenta gagueira? ( )S( )N

Quem conversa mais com a crianga?

Tem acesso a livrinho? ( )S( )N
Gostadeler?( )S( )N
Contam histérias paraela? ( )S( )N

Quando a crianca fala errado, qual a reacdo dos pais? ( ) corrige ( ) ndo corrige ( ) acha
bonito ( ) acha engragado

Alguém da familia apresenta dificuldade de linguagem? ( ) S( )N
A crianga tem boa compreensédo do que falam? ( ) S( )N

Conta como foi seudianaescola? ( )S( )N

SAUDE

a) geral:

Consulta 0 médico regularmente ou somente quando necesséario?

Foi ao médico nos ultimos meses? ( ) S( ) N Se sim, por qué?

Apresentou alguma alteracéo no diagnadstico inicial? (de doenca crénica ou deficiéncia)



( )S( )N Qual?

Esta fazendo algum acompanhamento médico? ( ) S( )N

Qual?

Foi Hospitalizada recentemente? ( ) S( )N

Motivo e duragéo:

Atendimento especificos com outros profissionais ( ) S( ) N

Quais?
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Esta fazendo uso de medicamento? ( ) S( )N

Quais? Dosagem? Horérios de administragéo?

A criancga teve:

Convulsdes: ( ) S( )N.ldade:
Sarampo: ( ) S( )N.ldade:
Coqueluche: ( )S( ) N.lIdade:
Febrealta: ( )S( )N.Idade:
Vermes: ( )S( )N.ldade:
Varicela: ( )S( ) N.Idade:
Asma:( )S( )N.ldade:
Caxumba: ( )S( )N.ldade:
Traumatismo: ( ) S( )N.Idade:

Alergia: ( ) S( ) N. Idade: De que tipo?:

Bronquite: ( ) S( ) N. Idade:

Vacinas que tomou: () triplice ( ) sabin ( ) pélio ( ) sarampo ( ) caxumba ( ) variola
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Teve alguma reacdo a algumas delas: ( ) S( )N

Cirurgias? ( ) S( ) N Quais?

b) Visao:

() inclina a cabega para olhar

() aproxima os objetos

( ) afasta os olhos

() franze a testa para diminuir o campo visual
() lacrimejamento excessivo dos olhos

() vermelhidao constante dos olhos

() coceira excessiva e constante dos olhos

() assiste televisdo a menos de 2,5 mts de distancia
() movimento excessivo dos olhos

() reclama constantemente que a viséo é turva

() dores de cabeca constantes principalmente na regido fronto-temporal

HISTORICO DE SAUDE — CASO TENHA ASSINALADO AFIRMATIVO PARA DOENCAS
CRONICAS, RESPONDER ESSE QUESTIONARIO:

Faz tratamento da doenga? ( ) S( ) N.

Qual a frequéncia do tratamento?

O tratamento impede a criancga de participar das atividades escolares? ( ) S( ) N. Se sim,
de que forma?

A crianga apresenta alguma dificuldade na aprendizagem por causa de sua doenga crbénica?
( )S( )N.Qual?

A crianca pode desenvolver atividades variadas na escola (educacao fisica, por exemplo)? (
) S ( ) N. Se néo, Por qué?

A doenga cronica impede a crianga de brincar e interagir com os colegas? ( ) S( ) N. Se
sim, de que forma?
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A doenca crbnica impede a crianca de se alimentar na escola? ( ) S( ) N. Se sim, de que
forma?

Em caso de algum tipo de crise. Quais procedimentos a escola e familia vdo adotar?

¢) manipulacao e habitos:

usou chupeta? ( ) S( ) N. Até quando? Aindausa?( )S( )N

roeu unhas? ( ) S ( ) N. Até quando? Aindafaz?( )S( )N

Puxaaorelha? ( )S( )N
Puxa os cabelos? ( )S( )N
Morde os labios? ( )S( )N

Teve ou tem tiques? ( ) S( ) N Quais?

d) Autonomia:
Veste-se sozinha? ( )S( )N

Toma banho, lava as maos, penteia-se sozinha? ( ) S( )N

Calca meias e sapatos adequadamente? ( ) S( )N

Fazn6elago? ( )S( )N.

Como organiza seus brinquedos?

Ajuda nas tarefas de casa? ( ) S( ) N.
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Arruma os materiais escolares? ( ) S( ) N.

Todos ajudam? ( )S( ) N.

Costuma colecionar alguma coisa? ( ) S( ) N.

Arruma o guarda-roupa? ( )S( )N

Como fica o banheiro depois do banho? ( ) S( )N

SOCIALIZACAO

Do que costuma brincar?

Com quem brinca?

Prefere grupos pequenos ou grandes?

Fez amigos novos nos dltimos meses? ( )S( )N

Prefere fazer trabalho sozinho ou em grupo? ( ) sozinho ( ) grupo
Possui baixa tolerancia a frustragéo? ( ) S( )N

Ajuda os colegas quando necesséario? ( )S( )N

Adapta-se facilmente a novos grupos de trabalho? ( )S( )N

Mantém contato com os colegas de sala foradaescola? ( )S( )N
Brinca com outras criancas da familia ou perto da residéncia? ( ) S( )N

Assiste televisdo por muito tempo? () S () N. Quais programas?

O que faz quando nao esta na escola?

Tem amigos?

E retraido ou extrovertido?

Briga facilmente?

Prefere amigos mais novos ou mais velhos?




Demonstra ciime em relacdo a algum amigo? ( ) S( )N
Fala sozinho? ( )S( )N

Brincadefazdeconta? ( )S( )N

Imita animais? ( ) S( )N.Pessoas?( )S( )N

Como esta reagindo aos problemas?
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ANTECEDENTES FAMILIARES (relativos aos familiares até avos e tios-avos)

Alguma doenca cronica na familia? ( ) S ( ) N. Qual?

Deficiéncia fisica: ( ) S ( ) N. Quem?

Deficiéncia intelectual: ( ) S ( ) N. Quem?

Alcoolismo: ( ) S ( ) N. Quem?

Asma: ( ) S( ) N. Quem?

“‘Ataque”: ( ) S ( ) N. Quem?

Suicidio: ( ) S( ) N. Quem?

Alergia: ( ) S( ) N. Quem?

Dificuldade escolar: ( ) S( ) N. Quem?

RELACIONAMENTO FAMILIAR

Existem conflitos? ( ) S( )N

A crianca é protegida por quem?

E rejeitada? ( ) S ( ) N. Por quem?

Com quem fica quando os pais saem?

Relacionamento entre os pais (como é) :

Entre a mée a e a crianca?

Entre o pai e a crianga?
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Entre irmaos?

Existe outro parente vivendo nacasa? ( ) S( ) N. Quem?

Quem conversa mais com a crianca?

A crianca mostra-se dependente de alguém da familia? ( ) S ( ) N. Quem?

E comparado com algum irmo ou parente? ( ) S ( ) N. Com quem?

Os pais realizam alguma atividade juntamente com a crianca (brincar, criar, trabalhar,
assistir TV, etc)? ( ) S( ) N. Quais?

A criancga é responsavel por atividade em casa? ( ) S ( ) N. O que faz?

Prefere estar em grupos ou isolada no ambiente familiar?

Ao realizar uma tarefa com certo grau de dificuldade, tenta evitd-la? ( ) S( ) N

Desvia sua atencdo para outros pensamentos? (ex. Na hora de arrumar os brinquedos ou
fazer licdo quer comeretc) ( )S( )N

Demonstra comportamento de fuga? ( )S( )N

Reclama deirparaaescola? ( )S( )N

HISTORICO DA ESCOLARIDADE

Inicio da escolarizagéo:

Escolas que frequentou

Recebe apoio pedagégico em casa? De quem?

Foi notada alguma dificuldade na aprendizagem?

Caso tenha sido percebido, o aluno foi avaliado por algum profissional? ( )S( )N

Qual? De que &rea?

Faz acompanhamento de um profissional especifico? Ou tem apoio pedagoégico
especializado (professor particular. Psicopedagogo, etc)?

Queixa ou motivo do encaminhamento:
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Idade em que foi constatado o problema:

Providéncias tomadas na ocasiao:

Gosta de estudar? ( ) S( ) N Gosta da professora? ( )S( )N
Tem tempo para fazer as tarefas decasa? ( ) S( )N

Quem ajuda nas tarefas de casa?

O que a familia faz quando a crianca n&o vai bem na escola?

Qual a maior dificuldade apresentada pela crianga?

Como se comporta na sala?

O que a familia pensa da escola?

O que a familia pensa da professora?

Assinalar a quantidade de ocorréncias durante dia. A partir da quinta ocorréncia, solicitar a
presengca dos responsaveis na escola para uma conversa sobre as ocorréncias dos
sintomas da doenca cronica.

Mencionar apenas a data e a quantidade de ocorréncias. Nao esquecer de pontuar a
ocorréncia no campo 11 da caderneta.

Colocar as datas nos primeiros quadradinhos:

Ocorréncia: (Ex: queixa de dor de cabeca, queixa de dor de ouvido, febre alta, falta de ar,
hipoglicemia ou hiperglicemia, vémito)
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Responsavel pelo fornecimento dos dados

Responsavel pelo preenchimento da ficha

Cidade, de de
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APENDICE P - Plano de a¢des para estudante que se afasta totalmente da

escola para tratamento de saude

Possiveis agdes do professor com relagdao ao estudante que se afasta totalmente da escola

para tratamento de saude.

1)A partir do momento em que se tem o conhecimento da condicdo do estudante,
comunicar e discutir com toda a equipe escolar (poderia ser uma normativa da propria
secretaria para conduzir casos assim, um requisito para elaborar o plano de agdes).
2)Telefonar ou mandar mensagem (pelas redes sociais ou WhatsApp) para as familias;
agendar uma reunido (presencial ou ndo) com a familia, professores e gestdo. Registrar as
informagcdes como um relatério ou uma ata; registrar se a familia tem conhecimento do
motivo da internacdo, em qual local, como serd o tratamento e como isso podera interferir
na vida e no processo de escolarizacdo do estudante. E importante a escola frisar sobre a
necessidade e o direito do estudante em dar continuidade a escolarizacdo e dar as
orientacdes necessdrias para isso, reforcando a relevancia de se trabalhar com as
potencialidades, as habilidades do estudante e explorar suas vivéncias. Vale registrar o
desejo da familia em manter ou ndo a continuidade do processo de escolarizacao e se tera
condigdes de manter o vinculo com a escola.

3)Solicitar informagdes sobre o hospital para entrar em contato com a equipe de saude,
por meio de oficio, por exemplo. Propor reunides (presenciais ou virtuais) com a equipe de
salude — com T.0., Psicélogo (a), Fisioterapeuta, Enfermeiro(a), Médico(a) — e fazer os
relatdrios semanais sobre os estudantes, para conhecer suas condicbes e propor as
atividades mais adequadas: quais as potencialidades e quais as dificuldades no momento
(se estd com alguma limitacdo, especialmente a fisica ou sensorial que necessite de
adaptacdes nos recursos ou materiais); qual medicacdo estd tomando e como esta pode
interferir no processo de escolarizacdo (se pode ficar mais sonolento ou mais disperso
dependendo do horario ou dia que esta tomando).

4) Conversar constantemente com a turma e toda a escola sobre esse estudante,
informando sua condicdo de afastamento e explicar as especificidades de seu tratamento,

para desenvolver a sensibilidade em compreender e contribuir para a sua recuperacdo. O
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professor pode proporcionar formas de interacdo da turma com o estudante (usar video,
fotos, cartas) para fortalecer e manter esse vinculo.

5)O professor precisa, de forma discreta e com sensibilidade, conversar com as familias da
turma do estudante, a fim de explicar as condi¢es do aluno que se afasta, mas que podera
retornar em breve.

6)Usar os recursos tecnoldgicos para elaborar e enviar as atividades, relacionadas com o
gue estd sendo abordado em sala de aula. Em alguns casos, podem ser feitas sinteses das
aulas para ndo ficar muito cansativo ou dificil de compreender os conteudos e instrugdes.
Utilizar o WhattsApp para o envio de atividades (gravar videos e enviar por esse aplicativo,
para facilitar o acesso de todos e diminuir o consumo de dados mdveis). Encaminhar
orientagdes claras e simples para a familia, no sentido de ajudar os estudantes na
realizacdo das atividades. Depende muito de cada familia, é preciso conhecer um pouco a
realidade delas para saber como sera também o recebimento dessas informacodes.
7)Podem ser feitos videos curtos e personalizados somente da professora ou em alguns
momentos com a turma também, para enviar ao aluno afastado se sentir mais acolhido.
Poderdao ocorrer também a gravacdao das aulas jd dadas ou participacdo do estudante
concomitante com as aulas presenciais (encontros sincronos).

8)Realizar a adaptacdo das atividades, do tempo de realizacdo e do curriculo escolar, para a
adequacdo da nova realidade do aluno e da familia. E fundamental a elabora¢do de um
plano especifico, dependendo da doenca e das dificuldades em relagdao aos conteldos
pedagdgicos, em parceria e colaboracdo com o professor de Educacao Especial, Educacao
Fisica e demais dreas especificas (pensando, por exemplo, no Fundamental Il e Ensino
Médio). Essa adaptacdo precisa levar em consideracdo o que realmente é necessdrio e
fundamental para o estudante aprender do curriculo formal.

9)Fazer um portfélio do estudante usando midias diversas (foto, video, dudios) para
compreender como esta a sua evolucdo no processo de escolarizacdo. E importante o uso
das diversas formas de expressao artistica e dos recursos de Tecnologia Assistiva para essa
acao.

10)A avaliacdo poderia ser adaptada: formas diferenciadas de avaliacdo. Exemplos:

portfdlio, dudio, quiz pelo Google forms, uso de aplicativos para responder e questionar,
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uso de jogos da memodria, domind, tabuleiro, jogos de celulares com teor pedagdgico;
avaliacdo oral (gravada); avaliagdo escrita por meio de recursos diversos usados no celular

ou computador.

Possiveis a¢des da direcdo/coordenagdo da escola pensando nesse estudante.

1)Entrar em contato com SME / Diretoria de Ensino para propor que o professor tenha uma
flexibilidade de carga horaria (dedicar uma hora de HTPC ou HTPI para a elaboragdo das
atividades para esse estudante ou para o contado com a familia ou equipe de saude); ou
propor o aditamento de horas para viabilizar o atendimento do estudante, de forma virtual
ou indo ao hospital para buscar as informagdes com o professor da Classe Hospital ou
mesmo no atendimento pedagdgico domiciliar.

2)A coordenacao (da prépria escola ou da regido da escola) e a dire¢cdo trabalhariam em
conjunto com o professor para planejar as aulas, sistematizar as acées e propor as atividades
ao estudante.

3)Entrar em contato com as divisdes da SME /DE por e-mail ou oficio (divisdo de Educacdo
Especial, ou Departamento de EF, El) para informar a situacdo e solicitar auxilio e agdes no
atendimento desses estudantes.

4)Nos horarios de HTPI, a direcdo poderia disponibilizar computador/internet/telefone para
que o professor possa planejar/realizar as atividades com o estudante.

5)Utilizacdo das verbas cedidas/arrecadadas pela escola como da APM, por exemplo, para
compra de materiais que irdo auxiliar e permitir o acesso dos estudantes com DC aos
conteudos escolares. Planejar o uso de recursos do PDDE - Acessibilidade para o trabalho
com os estudantes com deficiéncia e comorbidade (aquisicdo de materiais de consumo e

permanentes para viabilizar as ac¢des).
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APENDICE Q - Plano de ac¢des para estudante que se afasta de modo

intermitente da escola para tratamento de saude

Agoes do professor com relagdo ao estudante que se afasta de modo intermitente da

escola por conta da doenga ou de seu tratamento.

1)A partir do momento em que se tem o conhecimento da condicdo do estudante,
comunicar e discutir com toda a equipe escolar (poderia ser uma normativa da prépria
secretaria para conduzir casos assim, um requisito para elaborar o plano de agdes).
2)Telefonar ou mandar mensagem (pelas redes sociais ou WhatsApp) para as familias;
agendar uma reuniao (presencial ou ndao) com a familia, professores e gestao. Registrar as
informagdes como um relatério ou uma ata; combinar com a familia como sera a
continuidade do processo de escolarizagdo; registrar na ficha de Anamnese os dias de
afastamento para tratamento de satde. E necessdrio instruir a familia a encaminhar os
atestados quando o estudante for para consulta ou procedimento e informar sempre a
condicdo do estudante apds os procedimentos (indisposicdo, cuidados e atencdo
necessarios). Registrar as ocorréncias no campo 11 do Didrio de Classe, quando houver.
3)Professor devera sempre anotar no campo 11 o hordrio em que o aluno ndo estd na
escola (se chegou mais tarde ou saiu mais cedo) para procedimentos, consultas, exames.
4)Professor, tendo conhecimento da rotina desse estudante, podera se planejar para dar as
atividades novas, os conteddos novos nos momentos em que esse estudante estd na
escola.

5)Solicitar informacdes a familia sobre o hospital para entrar em contato com a equipe de
saude, por meio de oficio, por exemplo, ou mesmo o contato da prdpria familia. Propor
reunides (presenciais ou virtuais) com a equipe de saude — com T.0O., Psicélogo (a),
Fisioterapeuta — e fazer os relatérios mensais sobre os estudantes, para conhecer/informar
suas condic¢Oes e propor as atividades mais adequadas. Registrar/informar os progressos, as
altera¢Ges no quadro: quais as potencialidades e quais as dificuldades no momento (se estd
com alguma limitacdo, especialmente a fisica ou sensorial que necessite de adaptag¢des nos
recursos ou materiais); qual medicacdo estd tomando e como esta pode interferir no

processo de escolarizacdo (se pode ficar mais sonolento ou mais disperso dependendo do
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hordrio ou dia que esta tomando).

6)Conversar constantemente com a turma e toda a escola sobre esse estudante,
informando sua condicdo e explicar as especificidades de seu tratamento, para desenvolver
a sensibilidade em compreender e contribuir para a sua recuperagao.

7)0 professor precisa, de forma discreta e com sensibilidade, conversar com as familias da
turma do estudante, a fim de explicar suas condicdes.

8)As atividades realizadas na escola poderdao ser enviadas para casa e pode haver o
atendimento com o professor de Educacdo Especial ou de refor¢o/apoio, para suprir as
lacunas na aprendizagem.

9)Consultar os pais da turma sobre a possibilidade da realizacdo da tutoria entre pares com
os colegas da sala quando possivel (ou outro membro da familia), para trabalharem
colaborativamente as atividades da escola.

10)Realizar a adaptacdo das atividades, do tempo de realizacdo e do curriculo escolar, para
a adequacdo da nova realidade do aluno e da familia. E fundamental a elaboracdo de um
plano especifico, dependendo da doenca e das dificuldades em relagdo aos conteldos
pedagdgicos, em parceria e colaboracdao com o professor de Educac¢do Especial, Educagao
Fisica e demais areas especificas (pensando, por exemplo, no Fundamental Il e Ensino
Médio). Essa adaptacdo precisa levar em consideracdo o que realmente é necessdrio e
fundamental para o estudante aprender do curriculo formal.

11)Pensando nos estudantes do EF Il e EM, seria importante ter um planejamento das
atividades da semana e que esse plano possa ser disponibilizado com antecedéncia para
gue os estudantes saibam os conteudos que serao trabalhados.

12)Utilizar uma agenda/livro de comunicagdo/recurso tecnoldgico para facilitar a
comunicagao da escola com a familia na retomada dos conteuldos. Sinalizar os conteudos
trabalhados no dia/horédrio em que o estudante ndo estd presente.

13)Enviar as orientacGes para as familias sobre os conteldos e atividades (depende de cada
familia, podera ser por escrito, por e-mail, por dudio).

14)Registrar elementos pontuais relacionados a condicdo dos estudantes nessa agenda:
algum comportamento diferente, alguma observacdo que chamou a atencdo (sem

detalhes, mas aquilo que pode ser relevante para alguma intervencdo), para orientar as
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familias nessa dindmica e talvez alguns profissionais que possam atender o estudante.
15)Professor devera analisar as atividades realizadas pelo estudante e dar um feedback dos
conteudos trabalhados, fazer uma conversa com o estudante para tentar registrar como foi
a evolucdo do estudante.

16)E necessaria a parceria com a familia, para garantir o retorno das atividades que sdo
enviadas para serem feitas em casa.

17)Diversificar as formas de avaliagdao — oral, escrita, observacdo — e os momentos — de
forma continua e processual.

18)Construir um compilado (portfélio) das informa¢des ao longo do trabalho com o
estudante. O parecer da familia e dos profissionais também poderia ser considerado nesse

portfdlio.

Agoes da dire¢do/coordenagdo da escola pensando nesse estudante.

1)Entrar em contato com a equipe de saude para consultar a possibilidade de alterar os dias
de tratamento ou os horarios do atendimento, a fim de ndo conflitar com os horarios das
aulas.

2)Propor a flexibilizacdo do cronograma de aulas na escola, para que o estudante ndo perca
os conteudos sempre dos mesmos componentes curriculares (ou, se necessario, o estudante
poderd acompanhar o conteudo trabalhado com outra turma).

3)A gestdo deverad colaborar na mediacdo do professor com a familia para facilitar o
processo de comunicacdo e de recupera¢dao/manutencdo do vinculo desse estudante;

4)0s registros precisam ser detalhados (como um portfélio) e mantidos na escola para a

continuidade dos atendimentos com o estudante (com a troca de professor, ou de escola).
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APENDICE R - Plano de a¢6es para estudante que retorna apos periodo de

afastamento total da escola para tratamento de saude

Possiveis agoes do professor com relagao a esse estudante

1) Se for um aluno novo, marcar uma conversa com a familia e com a crianga além do
professor e gestao, para entender um pouco o estudante (conhecer, buscar se preparar e
preparar a turma para a recep¢do desse estudante). Questionar ao estudante como ele
gostaria que sua condicdo fosse apresentada: ele préprio poderia falar, por meio de uma
roda de conversa com os outros alunos, por exemplo, ou o professor poderd apresentar
gradualmente.

2) Telefonar ou mandar mensagem (pelas redes sociais ou WhatsApp) para as familias;
agendar uma reunido (presencial ou ndo) com a familia, professores e gestao. Registrar as
informagdes como um relatério ou uma ata; registrar se a familia tem conhecimento de
alguma sequela/consequéncia do tratamento; se houve aula no hospital, orientar a resgatar
as atividades e os relatérios desenvolvidos no hospital para enviar a escola; qual a condicao
do estudante em frequentar a escola no momento (pensando na carga hordria, inclusive).
3) Solicitar informacgdes sobre o hospital para entrar em contato com a equipe de saude,
por meio de oficio, por exemplo. Propor reunides (presenciais ou virtuais) com a equipe de
saude — com T.0., Psicdlogo (a), Fisioterapeuta, Enfermeiro(a), Médico(a) — e fazer os
relatdrios mensais sobre os estudantes, para conhecer suas condi¢cGes e propor as
atividades mais adequadas: quais as potencialidades e quais as dificuldades no momento
(se estd com alguma limitacdo, especialmente a fisica ou sensorial que necessite de
adaptacdes nos recursos ou materiais); qual medicacdo estd tomando e como esta pode
interferir no processo de escolarizacdo (se pode ficar mais sonolento ou mais disperso
dependendo do horario ou dia que esta tomando).

4) Conversar com a turma e toda a escola sobre esse estudante, informando sua condicdo
de saude e explicar as especificidades de seu tratamento, para desenvolver a sensibilidade
em compreender e contribuir para a sua recuperacdo. Professor pode propor atividades
que trabalhem o respeito a diferenca (por meio de videos, livros) para auxiliar na

compreensao da diversidade.
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5) O professor precisa, de forma discreta e com sensibilidade, conversar com as familias da
turma do estudante, a fim de explicar as condi¢des do aluno que estd retornando. E
necessario o professor trabalhar com toda a equipe escolar para lidar com os sentimentos,
por meio da arte, por exemplo: trabalhar com as angustias, a perda (morte), as frustracées.
A equipe precisa se fortalecer para lidar com isso, nos momentos de HTPC.

6) Realizar uma avaliacdo diagndstica quando o estudante retornar para saber os conteudos
gue possam ser recuperados naquele momento e em qual turma/ano poderia matricula-lo
(um processo de classificagdo pode ser necessario para que tenha um melhor
aproveitamento do ano letivo). Essa avaliagdo ird compor o portfélio juntamente com as
atividades que sdo realizadas e o formuldrio para registrar as habilidades desenvolvidas a
cada més.

7) Fazer um portfélio do estudante usando midias diversas (foto, video, audios) para
compreender como esta a sua evolucdo no processo de escolarizacado, registrando antes do
afastamento (se ja era um estudante da escola) e apds o retorno: as habilidades, os
conceitos que ja estdo desenvolvidos ou em vias de ser assimilado, as dificuldades. E
importante o uso das diversas formas de expressdo artistica e dos recursos de Tecnologia
Assistiva para essa acao.

8) Realizar a adaptacdo das atividades, do tempo de realizagdo e do curriculo escolar, para
a adequacdo da nova realidade do aluno e da familia. E fundamental a elaboracdo de um
plano especifico, em parceria e colaboracdo com o professor de Educagdo Especial,
Educacdo Fisica e demais areas especificas (pensando, por exemplo, no Fundamental Il e
Ensino Médio). Essa adaptacdo precisa levar em consideracdo o que realmente é necessario
e fundamental para o estudante aprender do curriculo formal.

9) As avaliacbes poderiam ser adaptadas e diferenciadas. Exemplos: portfélio, gravacdes de
audios pelos professores (com instrucdes sobre as atividades), quiz pelo Google forms, uso
de aplicativos para responder e questionar, uso de jogos da memdria, domind, tabuleiro,
jogos de celulares com teor pedagdgico; avaliacdo oral (gravada); avaliacdo escrita por meio

de recursos diversos usados no celular ou computador.

Possiveis a¢des da diregdo/coordenagdo da escola pensando nesse estudante.
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1) Entrar em contato com SME / Diretoria de Ensino para propor que o professor tenha uma
flexibilidade de carga horaria (dedicar uma hora de HTPC ou HTPI para a elaboragdo das
atividades para esse estudante ou para o contado com a familia ou equipe de saude); ou
propor o aditamento de horas para viabilizar o atendimento do estudante (como um reforgo
escolar);

2) A coordenacdo (da propria escola ou da regido da escola) e a direcdo trabalhariam em
conjunto com o professor para planejar as aulas, sistematizar as agdes e propor as atividades
ao estudante.

3) Entrar em contato com as divisdes da SME /DE por e-mail ou oficio (divisdo de Educagdo
Especial, ou Departamento de EF, El) para informar a situacdo e solicitar auxilio e acées no
atendimento desses estudantes.

4) Nos horarios de HTPI, a direcdo poderia disponibilizar computador/internet/telefone para
que o professor possa planejar/realizar as atividades com o estudante.

5) Utilizagdo das verbas cedidas/arrecadadas pela escola como da APM, por exemplo, para
compra de materiais que irdo auxiliar e permitir o acesso dos estudantes com DC aos
conteudos escolares. Planejar o uso de recursos do PDDE - Acessibilidade para o trabalho
com os estudantes com deficiéncia e comorbidade (aquisicio de materiais de consumo e
permanentes para viabilizar as a¢des).

6) Propor adaptacdes fisicas na escola para proporcionar a acessibilidade (em decorréncia de
alguma deficiéncia fisica ou sensorial por conta da doenca ou de seu tratamento);

7) A SME deveria proporcionar momentos de formacdo, palestras, dindmicas com uma
equipe propria (psicélogos, terapeutas) para preparar/ajudar a equipe a lidar com a
situagcdo, com as emogdes. Quando acontecer o falecimento do estudante ou de alguém
proximo dos estudantes, ou mesmo da propria equipe, a gestdo poderia acionar a SME para
solicitar um apoio mais pontual nesse momento, com a atua¢ao de um psicdlogo, por

exemplo, junto a equipe escolar.
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APENDICE S — Plenaria

O programa de formacgdao docente “Desafios da atuagcdao docente junto aos alunos
com doencas cronicas e/ou deficiéncia com comorbidade” sob a responsabilidade da
discente Mariana Cristina Pedrino e orientacao da professora Adriana Garcia Gongalves, do
Programa de Pds-Graduacao em Educacdo Especial da Universidade Federal de Sao Carlos —
UFSCar foi realizado a distancia no periodo de junho a agosto de 2020.

O programa foi uma proposta de formacdo continuada de professores e gestores, e
teve como objetivo apresentar as doencgas cronicas e/ou deficiéncias com comorbidades
mais comuns entre os estudantes e os impactos dessas condicdes em seus processos de
escolarizacdo. Além disso, procurou elencar praticas inclusivas e experiéncias vivenciadas
por esses professores e gestores, destacando os conhecimentos e as agdes que possam
auxiliar a equipe escolar na atuacdo junto aqueles estudantes nas interacdes com os pares e
em colaboragdo com as familias.

Apds as discussdes e reflexdes conduzidas nos encontros virtuais e ao longo do
programa, com a realizagao das atividades propostas, o presente documento foi organizado
para propor sugestdes de como aprofundar os conhecimentos sobre essa tematica nos
servidores do Sistema Municipal de Ensino, bem como nortear a implementacao de politicas

publicas voltadas ao processo de escolarizacdo daqueles estudantes.

1)A partir do momento que se tem o conhecimento da condigao do estudante, a escola
comunicard as equipes responsaveis da Secretaria Municipal de Educacdo (SME) para
indicar as demandas necessarias e elaborar coletivamente um plano de agdes que vise
minimizar o impacto da condicdo no processo de escolarizacdo do estudante — quais
estratégias precisam ser tomadas, como serdao viabilizadas. A SME precisa firmar
parcerias com a Secretaria Municipal de Saude e Secretaria de Assisténcia Social para
promover a intersetorialidade no atendimento dos estudantes.

2) A SME deve indicar a incorporacdo na agenda do Programa Saude na Escola, da
necessidade de formacdo para a equipe escolar sobre como lidar em situa¢des de
urgéncia na escola (até que o socorro chegue). Também deve garantir a presenca de um
profissional da saude na escola para a realizacdo de procedimentos especificos dessa

area, tais como: ministrar insulina; realizar troca de bolsa de colostomia ou de sondas
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(de alimentacdo, de alivio); ministrar medicamentos que, por conta da jornada do
estudante, necessitam ter uma dose realizada na escola.

3) A SME deve ter um setor para organizar esse assunto e conduzir essas praticas, para
facilitar a gestdo das escolas na organizagdo dos trabalhos e na acolhida desses
estudantes.

4) A SME deve promover estudos tedricos sobre a temadtica, por meio de palestras,
programas formativos e discussdes de textos, grupos de estudos para apropriagdes de
conceitos. Proporcionar aos professores momentos de reflexao, construgao e renovagao
de prdticas que busquem atender as necessidades dos alunos. Criacdo de maiores
momentos de trocas de experiéncias e de vivéncias, entre os docentes que tiveram
estudantes com condig¢des cronicas ou deficiéncias com comorbidades.

5) Se na escola hd um estudante com doenca crénica que necessita se afastar por tempo
prolongado ou apresenta afastamento intermitente, a SME deve garantir o atendimento
educacional desse aluno, ou um reforgo escolar. Uma proposta seria a flexibilidade de
carga horaria: professor poderia dedicar algumas horas (de HTPC ou HTPI ou ainda ter
um aditamento de horas) para viabilizar o atendimento do estudante, de forma virtual
ou indo ao hospital para buscar as informag¢des com o professor da classe hospitalar ou
mesmo no atendimento pedagdgico domiciliar, se houver a necessidade. A SME deve
ainda fornecer professor para o atendimento pedagdgico domiciliar para o estudante
gue ndo estd em condi¢cdes de frequentar a escola por doenga ou deficiéncia com
comorbidade.

6) A SME deve proporcionar momentos de formacdo, palestras, dindmicas com uma
equipe propria (psicologos, terapeutas) para preparar/ajudar a equipe a lidar com a
situacdo de falecimento na escola, com as emoc¢des em decorréncia dessa perda (seja
do estudante, familiar ou membro da equipe escolar). Quando acontecer uma situagao
dessas na escola, a gestdo acionard a SME para solicitar um apoio mais pontual nesse
momento. Além disso, quando o estudante apresenta alguma sequela em decorréncia
do tratamento de saude ou ainda por conta de algum acidente (mudanca na aparéncia,
deficiéncia adquirida) a SME precisa mobilizar essa equipe para auxiliar a escola no

trabalho de acolhimento desse estudante e com a turma dele.
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7) A SME deve conduzir o processo de abertura de uma classe hospitalar no municipio e

fornecer professor para o atendimento efetivo de todos os estudantes em internagao.
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APENDICE T - Formulério de avaliacdo do programa de formac&o: Desafios da
atuacao docente junto aos alunos com doencas cronicas e/ou deficiéncia com
comorbidade

13/08/2020
Considere a seguinte pontuacdo/avaliacdo para os assuntos apresentados
1 - insatisfatério / sem importancia
2 — pouco satisfatério / pouco importante
3 — regularmente satisfatério / regularmente importante
4 - satisfatério / importante

5 — muito satisfatério / muito importante

1 Estrutura do programa 1|/2|3 |4 |5

1.1 | Ferramenta usada para os encontros virtuais (meet)

1.2 | Ferramentas usadas para a comunicag¢ao (e-mail, WhatsApp)

1.3 | Ferramenta wusada para postagem dos documentos e
complementacdo das discussdes (AVA)

1.4 | Dia dos encontros (quintas-feiras)

1.5 | Horario dos encontros (19h as 21h)

1.6 | Duracgado total do programa (10 encontros)

1.7 | Carga horaria do programa (40h)

1.8 | Tempo para a realizacdo das atividades durante o programa

2 Estrutura dos encontros virtuais 1|23 (4|5

2.1 | Organizagao e realizagdo das atividades por encontro virtual

2.2 | Clareza nos assuntos abordados

2.3 | Distribuicdao do tempo entre a apresentacao dos conteldos e a
realizacdo dos debates

3 Ambiente Virtual de Aprendizagem (AVA) 123 |4]|5

3.1 | Manuseio das ferramentas do AVA

3.2 | Disposigdo das atividades e dos conteudos a serem discutidos nos
foruns
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4 Material de Apoio 5
4.1 | Slides, dudio e video utilizados durante os encontros virtuais
4.2 | Arquivos organizados durante os encontros e postados no AVA
para modifica¢des (ficha de anamnese, planos de ag¢des)
5 Formador/pesquisador 5
5.1 | Clareza e dominio nos assuntos abordados
5.2 | Didatica na condugao dos encontros e da realizagao das atividades
5.3 | Compromisso em dar devolutivas das atividades realizadas
5.4 | Compromisso em sanar as duividas surgidas ou orientar na solucao
dessas
6 Participagao pessoal (como participante) 5
6.1 | Participacao pessoal nas discussdes do grupo
6.2 | Realizagao das atividades solicitadas
7 Relagdao do programa com sua atuagao docente 5
5.1 | Contribuicdao para a melhoria do trabalho
5.2 | Possibilidade de reflexdo e mudanca na sua pratica profissional

Questoes abertas

Destaque os aspectos positivos quanto a esse processo formativo:

Destaque os aspectos negativos quanto a esse processo formativo:
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Apresente sugestbes de conteudos e atividades que poderiam ser explorados em versdes
futuras desse programa:

Apresente sugestées de mudancas quanto aos procedimentos, conteludos e atividades,
materiais, horarios, enfim, o que achar pertinente:

Aconselharia o programa para outra pessoa? Por qué?

Registre um comentario que deseja fazer sobre esse processo formativo:




