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RESUMO

A educacéo € um direito para todos, a qual deve ter um ensino com base na equidade
gue ofereca oportunidades e condi¢cdes para 0 acesso e permanéncia de criancas e
adolescentes na escola. Politicas inclusivas visando o acesso a educagéo surgiram a
partir da década de 90 e foram importantes movimentos para a inclusdo e acesso a
servicos que auxiliam estudantes a atender suas demandas e necessidade
educativas, direitos importantes para estudantes com doenca cronica e também com
deficiéncia com comorbidade. O objetivo da pesquisa foi investigar a prevaléncia de
doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade em estudantes de municipios
pertencentes a um Departamento Regional de Saude do interior do estado de S&o
Paulo, bem como identificar as acdes realizadas no contexto escolar para minimizar
as dificuldades no processo de escolarizacdo desses estudantes. A pesquisa tem um
carater descritivo-exploratério e uma abordagem quali-quantitativa, a qual ocorreu de
forma virtual. Os primeiros contatos ocorreram por meio de e-mails e telefonemas, e
teve como participantes  profissionais da area de Educacdo relacionados as
Secretarias / Departamentos Municipais de Educacdo ou das Instituicdes de Ensino
Municipal que responderam a um questionario online. Dos 23 municipios
selecionados para a pesquisa houve a devolutiva de nove municipios, sendo um total
de doze respostas (um Departamento de educacdo, uma Secretaria de Educacao e
10 escolas municipais). Com as respostas obtidas do questionario foi possivel
verificar uma prevaléncia maior de matriculas de estudantes com doenca cronica em
relacdo aos alunos com deficiéncia com comorbidade. Sendo asma brbénquica, a
doenca crbnica, e sindrome de Down e cardiopatia, a deficiéncia com comorbidade,
gue tiveram a maior prevaléncia entre o numero de alunos delineados pelos
municipios nos anos de 2017 a 2020. Politicas puUblicas sédo importantes para
assegurar o direito e servi¢cos a educagdo com qualidade para todos, e tentar garantir
gue ndo haja afastamentos e consequéncias aos estudantes, inclusive aqueles em
tratamento de salde, seja por conta do acometimento por doencga crdnica ou por
deficiéncia com comorbidade, entre outras.

Palavras-chave: Educacao Especial. Doenca cronica. Deficiéncia com comorbidade.
Inclusao escolar.
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APRESENTACAO

A escola sempre fez parte da minha vida, eu lembro que n&o gostava de faltar
de maneira alguma, mesmo doente queria ir para escola, sempre admirei e respeitei
bastante os meus professores, um dos motivos que me fizeram querer seguir uma
formacao para me tornar uma futura docente.

J& o hospital, fez parte indiretamente da minha vida, nunca tive uma doenca
ou uma condicdo crbnica que me afastasse da escola, mesmo sendo celiaca,
doenca autoimune causada pela intolerancia ao gliten. Mas a minha mae sempre
cuidou de parentes meus, principalmente meus avés, levando e acompanhando em
tratamentos e idas constantes aos hospitais.

Em um colégio que estudei, o dinheiro arrecadado na Festa Junina era
destinado para algumas instituicdes da regido e eram feitas palestras com alguns
alunos para ver a apresentacédo e a doacdo do arrecadamento. Quando estava no
quinto ano, a antiga quarta série, pelo que eu me lembro, fui chamada a ver e me
encantei por uma instituicAo que € um hospital destinado para criancas e
adolescentes para tratamento de cancer. Pensei em um dia trabalhar Ia, ndo como
médica, mas com outra profisséo.

Passado alguns anos deste marco, quando estava na faculdade, no segundo
ano, fiz uma matéria optativa do meu curso chamada “Atendimento Pedagdgico
Hospitalar”, que destaca uma das areas que o educador especial pode atuar, além
da sala de aula, que € o Hospital.

Esta matéria abriu uma oportunidade no segundo semestre daquele mesmo
ano de fazer parte de um Projeto de Extensédo oferecido pela minha orientadora para
atuar em dois hospitais de Sdo Carlos, interior do estado de S&o Paulo, no
atendimento e acompanhamento pedagdgico das criancas internadas.

Gostei bastante de participar, e no comeco do ano seguinte, minha
orientadora junto com minha corientadora me chamaram para fazer parte de uma
pesquisa de Iniciacdo Cientifica sobre mapeamento de estudantes com doenca
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade. Aceitei o convite que foi a ponte para o

tema deste trabalho de conclusdo de curso.



INTRODUCAO

De acordo com a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, a
educacdo € um direito de todos, dever do Estado e da familia com o incentivo e
colaboracéo da sociedade civil, visando o pleno desenvolvimento das pessoas, com
base em um ensino que instiga a igualdade e oportunidades de condi¢cbes para o
acesso e permanéncia na escola (BRASIL, 1988).

A partir da década de 1990, em muitos paises, como o Brasil, comecaram a
implantar politicas inclusivas que visavam aumentar significativamente o acesso a
educacdo, que foram influenciados por movimentos internacionais. Sendo a
Declaracdo Mundial sobre Educacdo para Todos (1990), elaborada em Jomtien
(Tailandia) (UNESCO, 1990), esse marco inicial de projeto de educacdo em um nivel
mundial, tendo como visdo principal satisfazer as necessidades béasicas de
aprendizagem (FRIGOTTO; CIAVATTA, 2003).

No Art. 3° da referida Declaracao retrata que nenhum individuo deve sofrer
qualquer tipo de discriminagcdo no acesso as oportunidades educacionais. Em
relacdo as necessidades béasicas de aprendizagem das pessoas com deficiéncia,
ressalta que é preciso tomar medidas que garantam a igualdade de acesso a
educacdo de toda e qualquer pessoa com deficiéncia, como parte integrante do
sistema educativo (UNESCO, 1990).

A Declaracdo de Salamanca (UNESCO, 1994) também foi marco que
influenciou o desenvolvimento da educacao inclusiva, sendo o Brasil um dos paises
signatarios.

Aquelas deveriam incluir criancas deficientes e superdotadas, criancas de
rua e que trabalham, criancas de origem remota ou de populacdo némade,
criancas pertencentes a minorias linguisticas, étnicas ou culturais, e
criancas de outros grupos desavantajados ou marginalizados (UNESCO,
1994, p.3).

A Declaragdo de Salamanca esclarece que as escolas deveriam acomodar
todas as criangas independentemente de suas condi¢des fisicas, intelectuais,
sociais, emocionais, linguisticas ou outras. Essas condi¢cbes geram uma variedade
de diferentes desafios aos sistemas escolares e nesse contexto, o termo
“‘necessidades educacionais especiais” se refere a todos cujas necessidades
educacionais originam em funcdo de alguma deficiéncia ou dificuldade de
aprendizagem em algum momento durante a sua escolariza¢do, levando a escola a

busca de diferentes formas de ensinar os estudantes, incluindo aqueles que
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possuem desvantagens severas.

No Brasil, no ano de 1990, foi criada a lei n° 8.069, mais conhecida como o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990), que dispde sobre a protecéo
integral a crianca e ao adolescente, assegurando entre outros direitos, o
atendimento educacional especializado as pessoas com deficiéncia, de preferéncia
na rede regular de ensino.

A Lei de Diretrizes de Bases da Educacédo Nacional - LDBEN (BRASIL, 1996),
tem um capitulo exclusivo para a educacdo especial, afirmando que quando
necessario, servicos de apoio especializado deverdo ser realizados na escola
regular do aluno, para atender as suas demandas. O atendimento educacional
devera ser realizado em classes, escolas ou servicos especializados, em funcéo das
condicBes especificas dos alunos, sempre que nao for possivel a sua integracdo nas
classes comuns de ensino regular. Devem-se assegurar curriculos, métodos,
técnicas, recursos educativos e organizacdo especifica para atender as
necessidades educativas do publico.

Em 2001, foi criada a Resolucdo CNE/CEB n° 2/2001, que instituiu as
Diretrizes Nacionais para Educacao Especial na Educacdo Basica, em todas as suas
modalidades e etapas, e estabelece o Atendimento Educacional Especializado
(AEE). No seu Art. 13°, apresenta que

0s sistemas de ensino, mediante agdo integrada com os sistemas de salde,
devem organizar o atendimento educacional especializado a alunos
impossibilitados de frequentar as aulas em raz&o de tratamento de saude

gue implique internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial ou
permanéncia prolongada em domicilio (BRASIL, 2001, p. 4).

A Resolucdo de 2001 reforcou a preocupacédo com estudantes doentes que
estavam impossibilitados de frequentar a escola. Antes disso, surgiu a Resolucdo n°
41/1995, do Conselho Nacional dos Diretos da Crianca e Adolescente Hospitalizados
(BRASIL, 1995), especificamente no nono direito, que garante ao estudante
internado: “desfrutar de alguma forma de recreagao, programas de educagao para a
saude, acompanhamento do curriculo escolar, durante sua permanéncia hospitalar”
(p.1).

As Diretrizes Operacionais para o AEE na Educacédo Basica, implementada
pela Resolugdo CNE/CEB n° 04/2009, também foi importante para o

desenvolvimento de uma educacdo inclusiva, pois definiu o PuUblico-Alvo da
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Educacédo Especial e potencializa em seu Art. 6° o0 AEE em ambiente hospitalar ou
domiciliar de forma complementar ou suplementar ao ensino para estudantes
impossibilitados de frequentar a escola por problemas de saude (BRASIL, 2009).

Documentos do Ministério da Saude foram importantes para a garantia de
direitos e cuidados para as pessoas com deficiéncia, como a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012); as Diretrizes para o cuidado das pessoas
com doencas crbnicas nas redes de atencdo a saude e nas linhas de cuidado
prioritarias (BRASIL, 2013c), além da Politica Nacional de atencéo integral a saude
da crianga (BRASIL, 2018), por exemplos.

A rede de cuidados a pessoa com deficiéncia tem o objetivo de implantar o
acesso e qualificar o atendimento das pessoas com deficiéncia no Sistema Unico de
Saude (SUS), além de promover cuidados em saude, como trabalhos de reabilitacdo
e desenvolver acdes de prevencdo e de identificacdo precoce de deficiéncia em
todas as fases: pré, peri e pés-natal, infancia, adolescéncia e vida adulta (BRASIL,
2012).

As diretrizes para o cuidado das pessoas com doencas cronicas nas redes de
atencdo a saude e nas linhas de cuidado prioritarias, norteiam a organizacdo das
linhas de cuidado para pessoas com alguma doenca cronica, com 0s objetivos de
caracterizar o que sdo as doencas crbnicas, o porqué de organizar a atencdo as
pessoas com doencas cronicas no SUS, em rede e linhas de cuidado prioritarias.

Além dessa organizacao, tem os objetivos gerais de:

1. Fomentar a mudanca do modelo de atengcdo a salde, fortalecendo o
cuidado as pessoas com doengas cronicas. 2. Garantir o cuidado integral as
pessoas com doengas crbnicas. 3. Impactar positivamente nos indicadores
relacionados as doencas crénicas. 4. Contribuir para a promoc¢éo da saude
da populacéo e prevenir o desenvolvimento das doencas crdnicas e suas
complicagBes (BRASIL, 2013c, p. 11).

E a Politica Nacional de atencao integral a saude da crianca, tem o objetivo
de:

Promover e proteger a salide da crianga e o aleitamento materno, mediante
a atencéo e cuidados integrais e integrados, da gestagcédo aos 9 (nove) anos
de vida, com especial atencdo & primeira infancia e as popula¢des de maior
vulnerabilidade, visando a reducdo da morbimortalidade e um ambiente
faciltador a vida com condicbes dignas de existéncia e pleno
desenvolvimento (BRASIL, 2018a, art. 2°).

Na populacao infantil, cerca de 15 a 18% criancas tém alguma doenca e/ou
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condicdo cronica e desse total, aproximadamente 5% sao persistentes ou
recorrentes. O tratamento é caracterizado por envolver muitos contatos com
hospitalizacbes, procedimentos meédicos aversivos, estresse e desconforto na
crianca e em sua familia. Segundo uma pesquisa realizada nos Estados Unidos,
entre 1992 e 1994, estimou-se que 6,5% dos menores de 18 anos, tinham uma
condicdo crbnica bastante severa que chegava a interferir na participagdo em
atividades normais como a escola (NONOSE, 2009).

E importante ressaltar que no Brasil cresce a populacdo de criancas e
adolescentes com doencga cronica. Cerca de 9,1% das criangas de 0 a 5 anos; 9,7%
de 6 a 13 anos e 11% dos adolescentes de 14 a 19 anos do total geral da populagéo
nessa faixa etaria tém algum tipo de doenca crénica (NOBREGA et al.,, 2017).
Porém, as informacdes sobre este publico nas escolas ndo sao facilmente
encontradas ou esclarecidas por diferentes fatores, como a falta de conhecimento
das escolas e dos profissionais da educacédo sobre as doencas cronicas e condigbes
de saude de seus estudantes.

Considerando 0 exposto, a pesquisa se debruca para compreensdo dos
desafios acerca do processo de escolarizacdo de estudantes com doenca cronica
e/ou com deficiéncia com comorbidade, primeiramente fazendo uma busca do perfil
destes estudantes matriculados em escolas municipais de cidades que pertencem a
uma regional de saude do interior do estado de Séo Paulo.

Considerando doenca croénica parte de um conjunto de condi¢cdes cronicas
que podem ser definidas como aquelas de base biolégica, psicolégica ou cognitiva,
com uma duracgéo longa ou indeterminada. Geralmente ndo h& cura ou apresenta
tempo de remissao prolongado, pois existem tratamentos para controle garantindo
uma melhor qualidade de vida por meio do cuidado diario. Porém, em alguns casos,
podem gerar consequéncias como: dependéncia de medicamentos, alimentacdo
restrita, dispositivos tecnoldgicos ou cuidados. Necessitando muitas das vezes,
assisténcia em servicos de saude e educacionais (BARROS; LUSTOSA, 2009;
DUARTE et al., 2015; NOBREGA et al., 2017).

Além dos estudantes com doencga cronica, a presente pesquisa também se
preocupa com a escolarizacdo de estudantes com deficiéncia que apresentam
comorbidade. A Lei n°13.146, que institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), define a pessoa com deficiéncia

como
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aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacdo com uma ou mais barreiras,
pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade
de condigBes com as demais pessoas. (BRASIL, 2015, p.1).

A comorbidade se refere a presenca de qualquer doenca coexistindo
adicionalmente, em um paciente, com uma doenca ou condicdo particular. A
presenca desta doenca adicional pode mudar o curso clinico, o periodo quando a
doenca € detectada, progndsticos iniciais e os cuidados apés o tratamento. Portanto,
a comorbidade pode ser definida como a expressdo de uma potencializacao
reciproca, entre dois tipos diferentes de transtorno (RATTO, 2000).

Outros dois termos importantes para conceituar € o de inclusdo e de saude,
gue podem ser utilizados de diversas formas e sentidos.

A escola deve ser acessivel para todos, tendo a crianga no centro, devendo
0S recursos educacionais serem adaptados para suprir suas necessidades. Se
referindo assim, a inclusédo € esse processo de adaptacdo da escola para que todos
os estudantes encontrem os melhores meios para aprender. Nao se trata apenas de
ajustar o estudante a escola. E é importante ressaltar que incluir ndo é s6 para os
alunos com deficiéncia, mas dar atencéo a todos (SKJORTEN, 2013).

A concepcdo de saude da antiguidade ao século XXI, é concebida como a
auséncia de enfermidade, ou seja, doenca, deficiéncia ou invalidez. Estado que
revelava o equilibrio do individuo, com referéncia aos seus meios interno e externo.
Em 1947, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) definiu saide como “um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenga”
(BVSMS, 2022). A definicdo esta ultrapassada por que ainda faz destaque entre o
fisico, o mental e o social. Podendo dizer que o melhor conceito de saude,
atualmente, é de um estado de razoavel harmonia entre o sujeito e a sua propria
realidade (SEGRE; FERRAZ, 1997).

Conviver com uma doenca cronica e/ou com uma deficiéncia com possiveis
comorbidades pode afetar o acesso e a continuidade da escolarizacao, pois impacta
na realidade da vida cotidiana, sendo a doenga considerada uma ruptura de estilo de
vida (LIRA; NATIONS; CATRIB, 2004).

O estudante nestas condicbes pode ausentar-se da escola, devido as
frequentes hospitalizagbes, aos sintomas e sinais apresentados, ao tratamento e

limitacdes fisicas, acarretando atraso e prejuizo de seu aprendizado, o que leva ao
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abandono dos estudos (VIEIRA; LIMA, 2002).

A escola por sua vez também enfrenta grande desafio de acompanhar os
seus alunos, em suas diferentes condi¢cdes. Os estudantes com deficiéncia, algumas
vezes, sao lembrados e contemplados com adequacdes necessarias. Entretanto, os
alunos com doenga crbnica ndo tém recebido oportunidades educacionais
adequadas e suas especificidades de saude respeitadas no ambiente escolar
(BRAGA; BONFIM; SABBAG FILHO, 2012).

A condicdo de adoecimento crénico na infancia e na adolescéncia ocasiona
constantes internagdes e reinternagdes, pois a cronicidade faz com que o0s
estudantes sejam dependentes de um acompanhamento recorrente nos servigos de
saude e de um suporte multiprofissional, e muitas das vezes, afastando-os do
ambiente escolar, essencial para o processo de desenvolvimento cognitivo e social
saudavel (COHEN; MELO, 2010; FERREIRA et al., 2015).

Diante do que foi apresentado, a pesquisa se justifica pela relevancia do tema
cujo objetivo foi o de investigar a prevaléncia de doenca crénica e/ou deficiéncia com
comorbidade em estudantes de municipios pertencentes a uma regional de satude do
interior do estado de S&o Paulo, bem como de identificar as acdes realizadas no
contexto escolar para minimizar as dificuldades no processo de escolarizacao destes
estudantes.

O trabalho se organiza em trés secfes, sendo a primeira a revisdo de
literatura. A segunda apresenta o método e a terceira, traz o0s resultados e
discussbes. A revisdo de literatura se divide em trés subsecdes: Criancas e
adolescentes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade: conceituacéo
e caracterizacdo; Tipos de apoios para criancas e adolescentes com doenca cronica
e/ou deficiéncia com comorbidade; e Criancas e adolescentes com doenca crbnica
e/lou deficiéncia com comorbidade e os desafios no processo de escolarizacao:
algumas pesquisas. Apos o referencial tedrico, a segunda sec¢édo refere-se ao
método, que apresenta o delineamento metodoldgico, os procedimentos de coleta,
bem como a andlise de dados. A terceira secdo apresenta o0s resultados e
discussbes que foram organizados em topicos. Por fim, foram tecidas as

consideracoes finais.
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1. REVISAO DE LITERATURA

1.1 Criangas e adolescentes com doenca crénica e/ou deficiéncia com
comorbidade: conceituacao e caracterizacao

A infancia e a adolescéncia sdo fases da vida muito importante para o
desenvolvimento de uma pessoa em sociedade. Nessas etapas, a grande maioria
passa pelo processo de escolarizacdo, que geralmente segue um fluxo continuo,
porém estudantes com uma doenga crbnica e/ou com alguma deficiéncia com
comorbidade podem apresentar certos desafios e afastamentos devido a sua
condicdo de saude.

Uma doenga cronica pode afetar o fluxo de vida cotidiano do estudante,
causando uma ruptura com o mundo social em que se encontra e o que deveria ser.
Seu ritmo de vida é mudado e existem algumas restricGes impostas para manter
qualidade de vida (SCHNEIDER; MARTINI, 2011).

As criancas e adolescentes com deficiéncia podem apresentar diversas
comorbidades associadas, podendo afetar todo o0 seu desenvolvimento,
principalmente o neuropsicomotor, a sua coordenacdo motora, além de irritabilidade

(agitacdo) ou disturbios comportamentais (OLIVEIRA et al., 2020).

1.1.1 Estudantes com doencas crénicas

Uma gama de condi¢des, gravidades e prognosticos diversos envolve as
doencas crbnicas. Tém etiologias variadas: metabdlicas, autoimunes, inflamatérias,
degenerativas, hereditarias, congénitas, infecciosas. Em uma definicdo mais
detalhada, tem a duragdo ou expectativa de pelo menos um ano e pode produzir
pelo menos uma dessas alteracfes: limitacdo das funcdes, atividades ou convivio
em comparacdo as pessoas de sua faixa etaria, nas areas fisica, emocional,
cognitiva, ou de crescimento e desenvolvimento (BRASIL, 2014; HEINZER, 1998;
THOMPSON; GUSTAFSON, 1996).

A pessoa necessita de cuidados multiprofissionais, dependendo de
medicacgles, dietas especiais, tecnologia médica, aparelhos de suporte e assisténcia
pessoal para minimizar ou compensar as limitacbes impostas pela doencga
(NOGUEIRA, 2016; PFRIMER et al., 2018).

Estudos internacionais mostram que aproximadamente 25% das criangas e

adolescentes dos Estados Unidos da América sejam afetados por condigbes
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cronicas, sendo as mais comuns na infancia: a asma, as alergias, as desordens
digestivas, a epilepsia, fibrose cistica, doencas hepaticas, cancer e a artrite
reumatoide juvenil (VAN CLEAVE; GORTMAKER; PERRIN, 2010; NEWACHECK;
HALFON, 1998).

Na busca de material para este trabalho, a pesquisadora percebeu que o
Brasil sofre uma certa escassez e atualizacdo de estudos sobre essa temética, e 0s
dados apresentados anteriormente referem-se as pesquisas que foram realizadas ha
mais de uma década, pertencentes a uma determinada populacdo, podendo ter
mudang¢as no quadro atual em diferentes regides e perfil populacional no decorrer
dos anos. Porém, os dados de prevaléncia serviram de indicativos para dados
nacionais, o que sera possivel embasar o presente estudo.

Em uma pesquisa de Nonose (2009), realizada em um municipio no Noroeste
do Parand, na qual analisou e buscou investigar a prevaléncia de doencas e/ou
condicbes cronicas entre criancas e adolescentes em idade escolar, foram
identificadas as seguintes enfermidades: diabetes, hipertensdo, anemia,
bronquite/asma, alergia, reumatismo, cefaléia, amigdalite, diarreia, otite, problemas
mentais, epilepsia, doenca renal, cardiopatia, doenca no 0sso, hepatite e cancer.

Algumas das doengas crbnicas levantadas no estudo de Nonose serédo
caracterizadas neste item, além de pesquisas que comprovem a prevaléncia na
infancia e/ou adolescéncia.

Existem duas categorias de doenca crbnica: as transmissiveis como AIDS,
hepatite B e C e tuberculose, e as ndo transmissiveis como, por exemplo, a asma
brénquica, cancer, doencas renais cronicas.

A seguir, especificaremos algumas das doencas crbnicas ndo transmissiveis,
utilizadas como critério de apresentacdo com base nos sistemas que as doencas
acometem as criancas e adolescentes, pois este estudo se debrugou em estuda-las
e verificar sua prevaléncia e também trazer dados para discussdo de um ambito
social.

As doencas respiratorias cronicas sdo tanto doencas das vias aéreas
superiores como das inferiores, sendo as mais comuns a asma bronquica, a rinite
alérgica e a amigdalite aguda (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE,
2020).

A asma brbénquica € uma doenca inflamatdria cronica, caracterizada por

hiperresponsividade das vias aéreas inferiores e por limitagdo variavel ao fluxo
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aéreo, reversivel espontaneamente ou com tratamento, manifestando-se
clinicamente por episodios recorrentes de sibilancia, dispneia, aperto no peito e
tosse, particularmente a noite e pela manha ao despertar (GLOBAL INITIATIVE FOR
ASTHMA, 2002).

Estima-se que cerca de 334 milhGes de pessoas em todo o mundo sao
afetados pela asma, sendo representada como a doenga cronica mais comum na
infancia e na adolescéncia. No Brasil, entre adolescentes, a prevaléncia média € de
18,5%. A asma compromete a qualidade de vida nestas etapas de desenvolvimento,
sendo assim, associa ao absenteismo escolar, que acaba comprometendo o
desempenho académico, como a participacdo destes estudantes em atividades
relacionadas a escola, de uma forma geral (CHONG-NETO et al., 2020; PITCHON et
al., 2020).

A rinite alérgica € a inflamacdo da mucosa nasal, induzida pela exposicdo de
alérgenos, caracterizada por alguns sintomas: obstrucdo nasal, rinorréia aquosa,
espirros e sintomas oculares. Em um estudo colaborativo do International Study on
Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC), em escala mundial, a prevaléncia de
sintomas associados a rinoconjuntivite alérgica, nos 12 meses que antecederam a
aplicacdo do questionario padréo, variou de 2,2 a 14,6% entre criangcas de 6 a 7
anos, e de 4,5 a 45,5% entre as idades de 13 e 14 anos (ASHER et al., 2006;
BOUSQUET et al., 2001).

Além da rinite alérgica, que é a forma mais comum de rinite crbnica, existem
mais trés subgrupos com base no principal agente etiolégico, segundo a Academia
Europeia de Alergia e Imunologia. As rinites infecciosas, as quais podem ser agudas,
autolimitadas, geralmente causadas por virus ou bactérias; Rinite ndo alérgica néo
infecciosa: um grupo heterogéneo, pacientes sem sinais de infeccdo e sem sinais
sisttmicos de inflamacé@o alérgica; e a rinite mista: expressdo significante em
pacientes com rinite crénica, com mais de um agente etioldgico, conhecido ou nao
(HELLINGS et al., 2017).

A alergia é uma resposta imunolégica exagerada, que se desenvolve apos a
exposicdo a um determinado antigeno e que pode ocorrer em pessoas de forma
cronica e previamente sensibilizados a determinadas substancias, como
determinados alimentos, medicamentos, animais, entre outros (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOLOGIA, 2017).

Muitas reacoes alérgicas podem ter o componente genético como a causa
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maior para o surgimento, mas também existe a possibilidade de algumas alergias
surgirem em algum momento da vida da pessoa, quando o sistema imunolégico
comeca identificar determinada substancia como um invasor desenvolve um
anticorpo, desencadeando assim, uma série de reacbes e sintomas no individuo
afetado. (ASSOCIAQAO BRASILEIRA DE ALERGIA E IMUNOLOGIA, 2017).

A Fibrose Cistica € uma doenca genética autossémica recessiva, crbnica e
progressiva, com manifestacdes sistémicas, comprometendo o funcionamento de
varios 6rgdos e sistemas do organismo, como o respiratério, digestivo e reprodutor
(ROSA et al., 2018).

Atualmente existem quase 2.700 brasileiros com Fibrose Cistica, e um a cada
10 mil nascimentos sofrem com a doenca no Brasil, sendo considerada a doenca
grave mais comum da infancia, podendo ser identificada através do Teste do
Pezinho, com amostras colhidas até 30 dias de vida do recém-nascido, e 0 exame
que confirma casos suspeitos € o Teste do Suor (GRUPO BRASILEIRO DE
ESTUDOS DE FIBROSE CISTICA, 2020; SCHNEIDERS, 2020).

A otite média é uma das infeccbes mais comum na infancia e diagnosticada
pelos pediatras, é o resultado da interacdo de multiplos fatores de risco, como:
infecgbes virais ou bacterianas, fatores anatdmicos, deficiéncia imunoldgica,
alergias, amamentacéo, predisposicao familiar, fatores sociais (creche), estacado do
ano, uso de chupeta, refluxo e infeccdes das adendides. Pode ser classificada como
aguda, recorrente e secretora (PEREIRA; RAMOS, 1998).

Estudos mostram que 50% das criangas com um ano de idade apresentam
pelo menos um episddio de otite, entre um a trés anos de idade, 35% destas
criancas apresentam otites de repeticio e esses episédios podem causar
transtornos fonolégicos nas criancas, prejudicando o seu desenvolvimento. Além
disso, cerca de 80% das criancas até oito anos de idade tém pelo menos um
episodio de otite média secretotora.

A perda auditiva causada pela otite faz que alguns sons se tornem inaudiveis,
alterando a percepgdo e/ou a producdo da fala da crianca e até mesmo pode
ocasionar dificuldades na aprendizagem (BALBANI; MONTOVANI, 2003;
WERTZNER; PAGAN; GURGUEIRA, 2009).

A amigdalite aguda € normalmente, uma infec¢do viral ou bacteriana nas
amigdalas. Ocorre com frequéncia nas criangas, principalmente em idade escolar,

sendo rara antes dos trés anos, pois é nesse periodo que 0s agentes patogénicos
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sdo experienciados pela primeira vez através da boca (YANG, 2019).

A cefaleia é um dos sintomas mais comuns da espécie humana e, na infancia,
€ uma das principais queixas nas clinicas pediatricas e neuropediatricas. Podendo
ser divididas entre trés principais categorias diagndsticas: a aguda, crénica
recorrente e cronica progressiva (ARRUDA, 1997)

A cefaleia aguda néo é sentida anteriormente pela crianca e sua intensidade
se agrava rapidamente no decorrer de minutos ou horas, sendo as causas mais
frequentes: sinusites, otites e mastoidites; distirbios dentarios; disturbios
oftalmolégicos; meningites e encefalites; e hipertensao arterial. Ja a cefaleia crénica
recorrente é a enxaqueca e a cefaleia do tipo tensional episddica, que ocorrem em
ataques, como a migranea e a tensional episodica.

E a cefaleia crbnica progressiva € quando a crianga visita frequentemente o
neurologista devido a uma enxaqueca e 0s pais suspeitam de uma doenca mais
grave associada, por exemplo, um tumor cerebral, o que € realmente raro na
infancia. Porém, se a cefaleia tem inicio ha menos de seis meses, com piora
progressiva da intensidade e frequéncia dos ataques, a hipotese deve ser
considerada (ARRUDA, 1997).

O sistema enddcrino é o principal mecanismo pelo qual o corpo transmite
informacdes entre diferentes células e tecidos. O termo “enddécrino” refere-se a
secrecdo de hormdnios, que séo substancias quimicas secretadas por uma glandula
transportada pela corrente sanguinea com funcdo de regular uma parte especifica
do corpo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE ENDOCRINOLOGIA E METABOLOGIA
ESTADO DE SAO PAULO, 2020). Algumas doencas enddcrinas cronicas S&o:
Diabetes Mellitus, obesidade infantil e problemas na tireoide.

A Diabetes Mellitus (DM) €& uma doenca cronica, caracterizada por
hiperglicemia persistente, decorrente da deficiéncia na produgdo de insulina ou na
sua acao, ou em ambos mecanismos (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION,
2017). Os trés tipos principais sdo DM tipo 1, DM tipo 2 e DM gestacional.

A DM do tipo 1 frequentemente é diagnosticada na infancia ou na
adolescéncia, afetando igualmente homens e mulheres. E uma doenca autoimune,
poligénica, decorrente da destruicdo das células beta pancreaticas, ocasionando
deficiéncia completa na producéo de insulina.

Ja a DM do tipo 2, acomete mais os adultos, embora haja aumento na sua

incidéncia em criancas e adolescentes. E uma doenca poligénica, com forte heranca
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familiar e sua ocorréncia tem contribuicdo significativa de fatores ambientais, que
acarreta a perda progressiva de secrecao insulinica combinada com resisténcia a
insulina (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

N&o se tem um consenso em relacdo a definicdo da obesidade infantil, por
conta de ndo haver unanimidade nos métodos de avaliagdo. Porém, define-se a
obesidade como um fendtipo, pois € um grupo heterogéneo de diversas causas e
nao apenas uma desordem singular. A obesidade é uma doenca grave podendo
acarretar riscos a saude do individuo com infartos, acidente vascular cerebral (AVC),
hipertensao arterial e dislipidemia (FRANCISCHI et al., 2000; LEAO et al., 2003).

A tireoide é uma glandula que regula a funcéo de alguns érgaos importantes,
garantindo o equilibrio no organismo. Atua diretamente no crescimento e
desenvolvimento da infancia e da adolescéncia, na regulacdo dos ciclos menstruais,
na fertilidade, no peso, na memobria, na concentracdo, no humor e controle
emocional.

A tireoide pode nao funcionar corretamente, liberando horménios em
guantidade insuficiente (Hipotireoidismo) ou em excesso (Hipertireoidismo), podendo
ocorrer esses problemas em qualquer etapa da vida (DEPARTAMENTO DE
TIREOIDE DA SOCIEDADE BRASILEIRA DE ENDOCRINOLOGIA E
METABOLOGIA, 2020).

A Doenca de Graves € a causa mais comum de hipertireoidismo na infancia,
ela é pouco frequente antes dos cinco anos, mas aumenta na adolescéncia e tem
um pico maximo entre 11 e 15 anos, o sexo feminino é cinco vezes mais afetado do
gue o masculino (SANDRINI et al., 2001). Ja& a Tireoidite de Hashimoto é uma
doenca autoimune, sendo a principal causa de bdcio e hipotireoidismo em criancas e
adolescentes. Sua incidéncia e prevaléncia nestas fases tem sido estimada em 0,1 a
1% (SZELIGA et al., 2002).

A anemia é definida como a condicdo em que a concentracdo de hemoglobina
no sangue esta abaixo do normal, podendo ser determinada por varios fatores. A
maioria dos casos acontece em funcdo da deficiéncia de ferro, mas também pode
ser relacionada as deficiéncias de fosfato, vitamina B12 ou vitamina A, inflamacéo
cronica e doencgas hereditarias (BRASIL, 2016).

Uma pesquisa no Brasil estimou a prevaléncia de 20,9% de anemia entre
criangas menores de 5 anos, porém outros estudos brasileiros mostram uma

oscilacéo de 36,4% a 47,8% entre menores de 5 anos e 47,8% a 54% entre menores
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de 3 anos (CASTRO et al., 2011).

Céancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que tém em
comum o crescimento desordenado de células, que invadem tecidos e 6rgaos
vizinhos (INCA, 2019). O cancer infanto-juvenil corresponde a um grupo de varias
doencas que tém em comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que
pode ocorrer em qualquer local do organismo. Os mais comuns na infancia e na
adolescéncia séo: as leucemias (que afetam os glébulos brancos), os que atingem o
sistema nervoso central e os linfomas (INCA, 2021).

A doencga renal cronica € uma sindrome clinica decorrente da leséo renal
progressiva, de etiologia diversificada, por um periodo maior de trés meses. E
caracterizada por anormalidades estruturais ou funcionais do rim, com ou sem
alteracdes do ritmo de filtracdo glomerular (HOSTETTER; RENNKE; BRENNER,
1982; NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2002).

Estudos internacionais supdem que a incidéncia anual da doenca renal
cronica terminal na populacéo infantil permanece entre 5 e 15 pacientes por milhdo e
com prevaléncia entre 22 e 62 pacientes por milhdo, mesmo representando um
namero menor em relacdo a populacdo adulta a taxa de mortalidade é 30 a 150%
maior do que a da populacdo pediatrica geral e a expectativa de vida para uma
crianca de zero a 14 anos em dialise é de somente 20 anos (SOARES et al., 2008).

A epilepsia é uma das desordens mais comuns do cérebro, afetando cerca de
50 milhdes de pessoas no mundo. Na populacdo pediatrica, se apresenta em 18,5
em cada 1000 criancas, ja que é um distarbio cronico caracterizado pela presenca
de crises epilépticas recorrentes além de um periodo de vinte e quatro horas,
resultantes de uma descarga excessiva de neurdnios em determinada area do
encéfalo sem que haja um fator desencadeante agudo ou imediato, tais como
condi¢cbes téxico-metabolicas e febris, repercutindo na cognigdo, linguagem e na
escolarizagdo da crianca epiléptica (MOURA et al., 2014).

A artrite reumatoide juvenil € uma doenca inflamatoria de etiologia
desconhecida, que se inicia até os 16 anos de idade e se caracteriza pela presenca
de artrite crbnica em uma ou mais articulacdes e outros 6rgédos, como: a pele, os
olhos e o coragdo. A incidéncia dela & desconhecida no Brasil, mas dados
provenientes de paises da América do Norte e da Europa indicam que cerca de 0,1 a
1 em cada 1.000 criancas tém essa doenca (RAMOS et al., 2006; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2019).
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Todas as condi¢des das doengas cronicas mencionadas anteriormente podem
trazer complicagBes de saude, bem como todo o desenvolvimento do estudante, no
gue se refere aos aspectos sociais, culturais e educacionais.

Assim, conhecer o diagnéstico clinico € importante para que os profissionais
da escola, bem como os demais possam ficar atentos aos sinais de sobrecarga
fisica, emocional, escolar e como € possivel pensar em alternativas viaveis para que
o0 estudante continue seu processo de escolarizacdo, uma vez que o direito a

educacao € inerente para todos.
1.1.2 Estudantes com deficiéncia com comorbidade

A pesquisa, também tem o foco nos estudantes que possam ter alguma
deficiéncia ou Transtorno do Espectro do autismo (TEA) e que devido a deficiéncia
podem apresentar alguma comorbidade.

Entende-se por comorbidade a presenca de qualquer doenca coexistindo de
forma adicional com uma doenca ou condi¢cdo particular em uma pessoa (RATTO,
2000).

A Lei n° 13.146, de 06 de julho de 2015, conhecida como Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia, considera a pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interagcdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efetiva
na sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas (BRASIL, 2015).

Segundo o Decreto n° 5.296, de 2 de dezembro de 2004, a deficiéncia fisica

pode ser definida como:

Alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da fungéo fisica, apresentando-se sob a
forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia,
amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros
com deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas
e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de funcdes
(BRASIL, 2004, p.1).

A pessoa com deficiéncia fisica, pode ter como comorbidades predominantes
associadas: as doencas crbnicas ndo transmissiveis, sendo as mais comuns a
Hipertenséo Arterial Sistémica e o Diabetes Mellitus, além de dor neuropatica ou no
coto e infec¢éo urinaria (NOGUEIRA, 2016).

A Paralisia Cerebral (PC), € um dos mais importantes e mais frequentes
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problemas neurolégicos, acarretando deficiéncia fisica e/ou intelectual em uma
pessoa (PETEAN; MURATA; 2000).

A pessoa com PC pode apresentar um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, atribuido a um distarbio né&o
progressivo que acontece durante o desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil,
podendo contribuir para limitacdes no perfil de funcionalidade da pessoa (BRASIL,
2013a).

A desordem motora pode ser acompanhada por distirbios sensoriais,
perceptivos, cognitivos, de comunicagdo e comportamental, por epilepsia e por
problemas musculoesqueléticos secundarios, além de ocasionar varias modificacdes
decorrentes da encefalopatia (ROSENBAUM et al., 2007).

As criancas com PC podem ter comorbidades ligadas ao sistema
gastrointestinal, como: refluxo gastroesofagico; ao sistema respiratério: a aspiracédo
pulmonar; ao sistema osteoarticular, € mais comum apresentarem graus variaveis de
espasticidade em diferentes grupos musculoesquelético; a epilepsia, que ocorre em
cerca de 30% dos pacientes com PC; as anormalidades da visdo tem um indice de
40% nas criancas (MARANHAO, 2005).

A deficiéncia auditiva ou surdez se caracteriza pela diminuicdo da capacidade
de percepcdo normal dos sons, podendo ser a perda bilateral, parcial ou total
(BRASIL, 2004). E importante destacar que a identificacdo da pessoa como surdez
ou com deficiéncia auditiva, vem como uma questéo de identidade.

Muitos adultos, principalmente aqueles que apresentam perda auditiva de leve
a moderada, que ndo se consideram totalmente surdos, se autodenominam como
deficiente auditivo. J& entre as criancas e adolescentes e particularmente entre
agueles que apresentam perdas auditivas severas e profundas, assumem a sua
propria surdez, rejeitando o termo “deficiente”, que remete um conceito de déficit,
preferindo assim, a identidade como surdo (REDONDO, 2000).

A perda auditiva é considerada uma das condicbes que pode trazer
dificuldades para o convivio social do individuo, pois interfere na comunicagao
interpessoal, na linguagem e nas atividades de aprendizagem. E tem como
comorbidades associadas a perda auditiva: a otite média, a diabetes, a hipertensao
arterial sistémica, o reumatismo e a depressédo (CHIARI et al., 2012; BARBOSA et
al., 2018).

Uma pesquisa brasileira constatou que no sudeste, das criangas afetadas,
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aproximadamente 55% tem perda auditiva leve nas frequéncias de fala e a
prevaléncia de otite média crbnica em idade escolar € de 0,94% (BALBANI;
MONTOVANI, 2003).

A deficiéncia visual se refere ao espectro desde a cegueira, a qual a acuidade
visual é igual ou menor 0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo Optica. Até a
visdo subnormal/baixa visdo, que se refere a acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no
melhor olho, com a melhor correcéo 6ptica. Também inclui os casos, 0s quais ambos
os olhos forem iguais ou menores que 60° na somatoria da medida do campo visual
ou na ocorréncia simultanea de quaisquer das condi¢Oes anteriores (BRASIL, 2004;
GIL, 2000).

Uma das principais causas de cegueira, que pode ser evitavel na infancia é a
retinopatia da prematuridade, que é uma doenca caracterizada clinicamente pela
proliferacdo anormal de vasos da retina imatura de recém-nascidos prematuros e de
baixo peso ao nascer. As comorbidades associadas a ela, séo: a funcdo pulmonar
comprometida (sindrome do desconforto respiratorio e outras doencas crénicas
pulmonares), hemorragia intraventricular, anemia e candidemia (SOUZA et al.,
2018).

A Deficiéncia Intelectual (DI) é caracterizada por limitagdes significativas no
funcionamento intelectual como no comportamento adaptativo, originadas antes dos
18 anos, evidente em habilidades conceituais, sociais e praticas, como:
comunicacdo, cuidado pessoal, habilidades sociais, utilizagdo dos recursos da
comunidade, saude e seguranca, habilidades académicas, lazer e trabalho (BRASIL,
2004; LUCKASSON et al., 2002).

Na DI, é freuente a ocorréncia concomitante de condi¢cdes mentais, médicas,
fisicas e do neurodesenvolvimento, com taxas de algumas condicdes 3 a 4 vezes
mais altas que na populagcdo em geral. Alguns dos transtornos mentais e do
neurodesenvolvimento comorbidos mais comuns sdo 0s associados com a
comunicacédo, o sensorial, a aprendizagem, de controle de impulsos, neurocognitivo
e motor, como o transtorno do movimento estereotipado (com ou sem
comportamento auto lesivo) (APA, 2014).

Faz parte da DI, a sindrome de Down (SD), que € uma alteracdo genética
produzida pela presenca de um cromossomo a mais, 0 par 21, sendo conhecida
também de Cromotrissomia 21.

A SD afeta o desenvolvimento do individuo, pode associar com
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comorbidades: a cardiopatia congénita, problemas de audicdo e de visdo, disturbios
da tireoide, problemas neurologicos, obesidade e envelhecimento precoce
(COOLEY; GRAHAM, 1991; FUNDACAO SINDROME DE DOWN, 2020).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é o transtorno mais conhecido do
desenvolvimento, que segundo o Manual Diagnéstico e Estatico de Transtornos
Mentais (DSM-V) se caracteriza por:

Déficits persistentes na comunicacdo social e na interacdo social em
multiplos contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, em
comportamentos nao verbais de comunicacédo usados para interacdo social
e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos
(APA, 2014, p. 31).

O TEA é regularmente associado com comprometimento intelectual e
transtorno estrutural da linguagem, mas muitos individuos com o espectro
apresentam sintomas psiquiatricos que nao fazem parte dos critérios de diagnostico
do transtorno. As comorbidades associadas mais comuns sdo os transtornos: de
déficit de atencdo e/ou hiperatividade (TDAH), de ansiedade e depressivos (APA,
2014).

Outras comorbidades sdo as dificuldades especificas de aprendizagem,
assim como o transtorno do desenvolvimento da coordenacdo. As condicfes
médicas incluem epilepsia, distirbios do sono e constipacdo. As pessoas com TEA
podem ter preferéncias alimentares extremas e reduzidas, o0 que € bastante
frequente, podendo desenvolver um transtorno alimentar restritivo/evitativo (APA,
2014).

Bianchini e Souza (2014) realizaram uma revisdo sistematica por meio de
base internacional, que analisou 499 artigos sobre a tematica do autismo e as
comorbidades associadas e conforme o que foi apresentado no DSM-V (APA, 2014)
confirma as comorbidades mais comuns, sendo elas a epilepsia, distirbio do sono,
TDAH, ansiedade, estereotipia, comportamento infrator e DI. Aléem de também ser
achado em alguns artigos, a deficiéncia auditiva associada.

No TEA, existem diversas possiveis comorbidades associadas, que podem
ser neurolégicas. Porém, o campo de conhecimento das comorbidades ainda é
pouco aprofundado, e ainda estdo em estruturacédo inicial os estudos sobre o
assunto, em especial no campo educacional.

No espectro, existem diferentes graus de comprometimento, exigindo

demandas curriculares ténues, mas fundamentais para o processo de inclusdo. O
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estudante com TEA e comorbidades associadas, acaba necessitando de maior
aparato que perpassa por demandas mdultiplas, que vai de principios curriculares as
praticas de autocuidados (GODIM; SOBRAL, 2019).

Finalizando a presente secdo, na qual foram contextualizadas e
caracterizadas as doengas cronicas mais comuns na infancia e na adolescéncia,
além de também trazer as comorbidades associadas com as deficiéncias e o TEA,
por meio de pesquisas relacionadas com o tema. A se¢do seguinte apresentara os
tipos de apoios que existem para esses estudantes em periodo de afastamento e

para seu retorno na instituicdo de ensino.

1.2 Apoios para educacédo escolar de criangcas e adolescentes com doenca
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade

A vida do estudante com doenga cronica precisa se reorganizar dentro de
suas novas possibilidades, principalmente em sua escolarizagéo, ja que a doenca, o
tratamento e os efeitos colaterais interferem no seu desempenho, dificultando sua
frequéncia as aulas e sua adaptacao escolar, ndo somente por aspectos meédicos,
mas também, por conta dos efeitos secundarios, sendo um indicador do
desajustamento social ou até depressdo (NONOSE, 2009; SCHNEIRDERL;
MARTINI, 2011).

A escola € compreendida pelo cenario ideal para oportunizar as habilidades
de socializacdo e cognicdo, contribuindo para o0 desenvolvimento das
potencialidades dos estudantes. Mas em meio as constantes hospitalizacdes, as
criancas e os adolescentes se enxergam afastados do ambiente escolar. Ficar a
margem desse espaco de vivéncia pode ser doloroso ao estudante hospitalizado,
gue necessita ser produtivo e com atividades parecidas aos demais da sua idade.
No caso de doencgas crbnicas, passam um longo periodo ou com interrupcdes na
sua frequéncia e longe desse processo de escolarizacdo, o estudante pode
abandonar a escola e a escola abandonar o estudante (FERREIRA et al., 2005;
HOLANDA; COLLET, 2011; PINTO et al., 2017).

Para que esse abandono n&o aconteca, de acordo com a Constituicdo
Federativa do Brasil (BRASIL, 1988), o acesso a escola de educacdo bésica é
considerado obrigatorio e promover a igualdade de condi¢cbes para 0 acesso e
permanéncia na escola. Com o intuito de evitar a interrupcdo da escolarizacao

desses estudantes, em funcdo das internagcdes, o ECA (BRASIL, 1990) e a



27

Resolugdo n° 41/ 1995 dos Direitos das Criancas e dos Adolescentes
Hospitalizados (BRASIL, 1995), comecaram o debate de politicas publicas para esse
publico, visando criancas e adolescentes hospitalizados como sujeitos de direitos
(HOLANDA; COLLET, 2011).

A Resolucdo CNE/CEB n° 2 (BRASIL, 2001) institui Diretrizes Nacionais para
a Educacédo Especial na Educacgéo Bésica:

Art. 13. Os sistemas de ensino, mediante acéo integrada com os sistemas
de saude, devem organizar o atendimento educacional especializado a
alunos impossibilitados de frequentar as aulas em razédo de tratamento de
salde que implique internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial ou
permanéncia prolongada em domicilio.§ 1° As classes hospitalares e o
atendimento em ambiente domiciliar devem dar continuidade ao processo
de desenvolvimento e ao processo de aprendizagem de alunos matriculados
em escolas da Educacdo Basica, contribuindo para seu retorno e
reintegracdo ao grupo escolar, e desenvolver curriculo flexibilizado com
criangas, jovens e adultos ndo matriculados no sistema educacional local,
facilitando seu posterior acesso a escola regular. 8 2° Nos casos de que
trata este Artigo, a certificacdo de frequéncia deve ser realizada com base
no relatério elaborado pelo professor especializado que atende o aluno
(BRASIL, 2001, p.4).

A atendimento educacional especializado (AEE) destinado aos estudantes
impossibilitados de frequentar a escola deve estar vinculado aos sistemas de
educacdo como uma unidade de trabalho pedagogico das Secretarias de Educacao,
como também as dire¢des clinicas dos sistemas e servicos de salde em que se
localizam (BRASIL, 2002).

Na Resolucdo CNE/CEB n° 4/2009, que institui as Diretrizes Operacionais
para o AEE na Educacdo Béasica, na modalidade de Educacédo Especial, no Art. 6°
especificamente indica que em casos de AEE em ambiente hospitalar ou domiciliar,
esse atendimento devera ser ofertado aos alunos, pelo seu respectivo sistema de
ensino de forma complementar ou suplementar (BRASIL, 2009).

A Lein® 13.716 de 24 de setembro de 2018, altera a Lei de Diretrizes e Bases
da Educacdo Nacional de 1996, e assegura essa modalidade de atendimento
educacional, como dever do Estado com a educacéo escolar publica:

Art. 4°-A. E assegurado atendimento educacional, durante o periodo de
internacdo, ao aluno da educacao basica internado para tratamento de
salide em regime hospitalar ou domiciliar por tempo prolongado, conforme
dispuser o Poder Plblico em regulamento, na esfera de sua competéncia
federativa (BRASIL, 2018b, p.1).

O AEE, tratado na resolucéo, pode ter o entendimento de que é um servico
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ofertado pela Classe Hospitalar ou pelo atendimento pedagogico domiciliar. A classe
hospitalar é entendida como uma possibilidade de atendimento educacional dentro
dos hospitais, vinculada, administrativa e pedagogicamente, a uma rede de ensino,
com o objetivo de promover o acesso a educacdo escolar ao aluno em idade para
frequentar o Ensino Fundamental ou Médio, assegurando um curriculo flexivel a
condicdo do aluno e contribuindo para o seu retorno e reintegragdo ao ambiente
escolar. E também assegurado o acesso ao ensino regular, aqueles néo
matriculados no sistema educacional (BRASIL, 2002).

As classes hospitalares sdo ambientes projetados com a missao de favorecer
o desenvolvimento e a constru¢do do conhecimento de alunos, cuja condicéo clinica
ou de cuidado em saude interfiram na permanéncia ou que impecam a frequéncia
escolar, temporaria ou permanente, respeitando suas capacidades e necessidades
educacionais especiais individuais (BRASIL, 2002).

Se configuram como um servi¢co de cunho educativo de maior expressividade
nos hospitais brasileiros, prevendo a assisténcia educativa as criangas internadas
em situacdo de risco educacional, ao fracasso escolar e a evasao escolar (LIMA,
2011).

No Brasil, o atendimento hospitalar pode se desenvolver na enfermaria, no
quarto de isolamento ou até mesmo em uma sala especifica de classe hospitalar ou
utilizar os espacos cedidos pelo Hospital para realizar os atendimentos
educacionais, o ambiente que melhor se adequar as restricbes impostas ao
educando por sua condi¢cdo clinica ou aquela que seu tratamento exige (BRASIL,
2002).

No estado de Sado Paulo, este atendimento deve ser adequado as
necessidades dos alunos e as especificidades do atendimento realizado, podendo
ser de forma individual ou em pequenos grupos, no leito hospitalar, no ambulatério
ou na Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) (SAO PAULO, 2016).

Outra modalidade de atendimento educacional, baseada em uma pedagogia
hospitalar é o atendimento pedagdégico domiciliar, que ocorre no domicilio do aluno,
em casas de apoio, casas-lar e/ou estruturas de apoio a sociedade, por conta da
condicao clinica ou da exigéncia de atencéao integral a saude do estudante (BRASIL,
2002).

Nessa modalidade de atendimento domiciliar, o professor vai até o domicilio

do aluno, o qual disponibiliza condi¢cdes para o acesso ao curriculo, a igualdade de
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aquisicao de conhecimentos e permanéncia do aluno na escola. Torna-se mediador
assegurando o desenvolvimento intelectual, auxiliando na apropriacdo dos
conteudos das disciplinas do ano escolar, contribuindo para minimizar o estresse
causado pela situacdo da doenca. Isso ocorre, pois este atendimento oferece
atividades semelhantes as realizadas pelos colegas de turma, podendo favorecer na
reducdo no periodo de recuperacdo da satide (BRANDAO, 2011).

Seja na classe hospitalar ou no atendimento pedagdgico domiciliar segue um
modelo de educacéo inclusiva, enquadrado nos moldes da Educacdo Especial, ja
que a situagédo do estudante enfermo exige uma forma de trabalho diferenciado com
materiais e conteldos didatico-pedagogicos adaptados as necessidades e
possibilidades do educando (SILVA; FARAGO, 2014).

Porém, vale a pena ressaltar que embora a legislacdo reconheca o direito do
estudante receber estes tipos de atendimento, esta oferta ainda é bastante restrita, o
gue nédo garante a todos esses direitos, gerando desigualdades (AROSA, 2009).

Outra adaptacdo que muitos estudantes enfermos precisam passar € a do
retorno ao ambiente escolar, ao ensino regular, o qual varia de acordo com as
necessidades do educando, contemplando desde a eliminacdo de obstaculos fisicos,
até os cuidados pessoais e com a alimentagédo (AROSA, 2009).

Pode ser que haja também a desmotivacao para frequentar a escola. Por isso
€ necessario identificar situacfes facilitadoras para o ajustamento e aprendizagem
destes alunos com oportunidade de aulas de reforco, na tentativa de amenizar as
dificuldades no retorno as aulas (VIEIRA; LIMA, 2002).

A inclusédo no ensino regular traz incertezas ndo apenas para o estudante com
doenca crénica, mas também para o professor, cuja formacdo néo inclui o
conhecimento e a compreensao das necessidades singulares do aluno que passa
por longos periodos de hospitalizacdo e varias interrupgcdes das atividades diérias.
Portanto, é necessario rever a organizagao da escola com concepg¢des de ensino
inovadoras que ndo remetam ao fracasso e as incapacidades, havendo se possivel a
intersetorialidade entre as areas de educacdo e saude com objetivo de oferecer
atencao integral e compreender o estudante no seu processo de desenvolvimento
(ALBERTONI; RABACA, 2015).

Focando no estado de Sao Paulo, existe a Resolugdo SE n°® 71 de 22 de
dezembro de 2016, referente aos alunos que necessitam de um atendimento escolar

no ambiente hospitalar, que dispbe desse servico e da providéncias correlatas
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referindo a importancia de definir e implementar agcdes que promovam um
atendimento de forma eficiente e adequada as caracteristicas e expectativas desses
alunos, além de atividades apropriadas ao desenvolvimento de competéncias e
habilidades necessarias a reintegracdo social (SAO PAULO, 2016).

No Art. 1° da resolucdo, especifica que o AEE em ambiente hospitalar €
destinado as criancas e adolescentes em idade escolar, impossibilitados de
acompanhar as aulas, em razdo de problema de saude que resultem internacao
hospitalar ou atendimento ambulatorial continuo para tratamento de doencas
cronicas que dificultam seu comparecimento regular a escola. O AEE é assegurado
pelo periodo que for necessério, desde que o periodo de internagdo para tratamento
do aluno seja superior a 15 dias (SAO PAULO, 2016).

Segundo a Lei n°® 16.925, de 19 de janeiro de 2019, do governo do estado de
Sao Paulo é vedada qualquer discriminacdo a crianca e ao adolescente com
deficiéncia ou doenca crbnica nos estabelecimentos de ensino, creche ou similares,
em instituicbes publicas ou privadas. A instituicdo devera capacitar seu corpo
docente e equipe de apoio para acolher o estudante com essas condicbes
propiciando-lhe a integracdo e o lazer que sua condicdo pessoal possibilite (SAO
PAULO, 2019).

O estudante com deficiéncia com ou sem comorbidade deve também receber
um atendimento educacional especializado pensado em atender as suas
necessidades, a garantia de acesso e apoio a aprendizagem, bem como a sua
continuidade por meio das Salas de Recursos, que atende os alunos matriculados
em classe comum no contraturno, de acordo com sua necessidade, podendo ser das
areas de deficiéncia auditiva, fisica, intelectual, visual, multipla ou TEA.

Ou também pode ocorrer pelo atendimento itinerante, em que o professor
especializado em Educacdo Especial desloca-se até a escola onde o aluno esta
matriculado para oferecer o atendimento conforme as necessidades apresentadas
(SAO PAULO, 2021).

Finalizando essa subsecéao, foram apresentados os apoios oferecidos para os
estudantes com doencga cronica e/ou com deficiéncia com comorbidade pelo sistema
de ensino brasileiro, seja em periodo de afastamento ou retorno a instituicdo. Na
subsecao seguinte serdo apresentadas pesquisas relacionadas aos processos e
desafios da escolarizagdo de criancas e adolescentes com doenca cronica e/ou

deficiéncia com comorbidade.
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1.3 Criancas e adolescentes com doenca crdnica e/ou deficiéncia com
comorbidade e os desafios no processo de escolarizagcdo: algumas pesquisas

E importante promover debates e observar o que as pesquisas dizem sobre
as pessoas com doencga cronica e/ou deficiéncia com comorbidade, principalmente
em relacdo as criancas e adolescentes que sdo o foco desta pesquisa. Algumas
pessoas tém deficiéncia por conta de doencas cronicas outras tém deficiéncia néo
causada por doencas, mas por conta desta condicdo podem ter como consequéncia
alguns problemas crénicos de saude, as comorbidades (NOGUEIRA, 2016).

As pesquisas escolhidas foram coletadas através de buscas pelos bancos de
dados cofiaveis como Scientific Electronic Library Online (SciELO), Google
Académico e os periédicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES), por meio de palavras de busca com relacdo ao tema
retratado.

Algumas pesquisas apresentadas tém como foco a infancia e a adolescéncia
de estudantes com alguma doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade,
principalmente seu processo de escolarizagdo: os desafios que passam, 0S
profissionais, o afastamento e que medidas foram utilizadas para diminuir os
prejuizos educacionais por conta das internacdes e do tratamento de saude
prolongado.

Segundo Schneider e Martini (2011), os adolescentes que sdo acometidos por
uma doenga cronica necessitam reorganizar sua vida dentro de suas novas
possibilidades. Um aspecto frequente é a sua escolarizacao, ja que muitas doencas
necessitam de tratamento continuo e seus efeitos colaterais podem interferir no
desempenho escolar, afetando sua frequéncia as aulas e sua adaptacédo escolar.

Em uma pesquisa de 2009, realizada no Hospital Universitario Federal de
Santa Catarina, localizado em Florianopolis, na Unidade de internacdo Pediatrica e
no Ambulatério de Pediatria, participaram 11 adolescentes na faixa etaria de 12 a 17
anos com diagnoéstico de doenca cronica. Pelos relatos, eles se mostravam tristes ao
falar dos periodos de afastamento escolar em razdo do adoecimento e se
preocupavam com a perda do ano letivo, sendo um acontecimento frequente no
cotidiano deles, e também por ndo encontrarem alternativas ou formas disponiveis
para continuar desenvolvendo seus estudos durante o periodo de internacao
(SCHNEIDER; MARTINI, 2011).
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Nesta mesma pesquisa, Schneider e Martini (2011) reforgam que a escola é
um espago marcante na vida dos adolescentes, sendo um espaco de varios tipos de
aprendizagens e de relacionamentos interpessoais, além de proporcionar a
experimentacdo da formacdo da identidade para além da familia, exercendo um
papel significativo na transicdo de desenvolvimento da infancia para adolescéncia.

A pesquisa também apontou depoimentos acerca da ocorréncia no cotidiano
devido aos decorrentes cuidados exigidos, que a curto e a longo tempo levam a
sérias dificuldades no acompanhar do ano escolar, devido aos afastamento do
ambiente escolar, em funcdo da hospitalizacdo. Outro ponto é a falta de
conhecimento e participagdo da escola para sanar ou diminuir as dificuldades
enfrentadas por estes adolescentes.

Holanda e Collet (2011) fizeram uma pesquisa com 0s pais de criancas com
doencas crbnicas que frequentavam escolas publicas, municipais ou estaduais, e
das dez presentes no estudo apenas uma ndo estava estudando. A duracdo de
internacdo no hospital era varidvel, mas a que permaneceu maior tempo internada
foi o periodo de nove meses e a de minimo tempo de internacéo, foi de cinco dias.

A média geral do periodo de internacdo das criancas era de 15 a 30 dias, com
excegdo daquelas que eram internadas mensalmente, o periodo de hospitalizacéo
era de oito dias. As doencgas crbnicas que as criangas apresentavam tinham quadros
gue implicavam em reinternacdes periddicas e até mesmo prolongadas, porém nao
eram impeditivas ao ato de estudar. Das dez criancas, seis se encontravam
defasadas quanto a sua escolaridade e as demais, por descobrirem o diagnéstico
recentemente, ainda ndo estavam sentindo as limitagcdes e implicagcbes impostas
pelas suas condicdes.

Em uma pesquisa sobre avaliacdo do estado de saude de 69 criancas e
adolescentes com deficiéncia, em uma Associacdo em um municipio de
Pernambuco, os autores constataram que as crian¢as tinham mais de um tipo de
comorbidade associada. No que diz a respeito as deficiéncias e transtornos mais
frequentes estdo: TEA, Paralisia Cerebral, sindrome de Down, TDAH, deficiéncia
auditiva, microcefalia, encefalopatia hipoxico-isquémica do recém-nascido,
hidrocefalia e Retardo do Desenvolvimento Neuropsicomotor (RDNPM), sindrome de
West, sindrome de Edward, tetraplegia espastica e transtorno afetivo bipolar.

As comorbidades relacionadas a deficiéncia que se destacaram neste estudo

foram: coordenagcdo motora, irritabilidade/agitacdo, distirbios comportamentais,
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problemas cognitivos, problemas ortopédicos, problemas visuais, crises epiléticas,
hiperatividade, comunicacao, déficit de atencéo e interacdo social. E a especialidade
mais requerida pelas criangas com comorbidade associada e disponiveis na
Associacao, destaca a pedagogica, em primeiro lugar, seguida pela psicologica,
fisioterapéutica, fonoaudiolOgica, arteterapia e hidroterapia. (OLIVEIRA et al., 2020).

Em uma pesquisa realizada no municipio do Noroeste do Parana traz o
qguestionamento que as escolas enfrentam numeros crescentes dos estudantes com
doencas crbnicas e/ou condicbes crbnicas de saude, sendo este grupo mais
provavel de terem dificuldades académicas, sociais e emocionais. Por meio da
aplicacdo de um questionario estruturado dirigido aos pais para identificacdo destas
doencas ou condi¢des, dos retornados, selecionaram quinze criangas para 0s pais e
professores delas responderem uma entrevista.

Os resultados indicaram uma prevaléncia de 60% dos estudantes com uma
ou mais condi¢Bes crbnicas de saude. Sobre a inclusdo deste aluno, apenas quatro
dos professores entrevistados relataram algum tipo de dificuldade, citando a falta de
preparacdo e/ou orientacdo dos professores em lidar com estas situacdes
especificas e garantir a aprendizagem.

Os dados da pesquisa, indicam a necessidade de investimentos na formacao
e na articulagdo da escola com servicos de salude para que concretize uma
educacao equitativa, para a construcdo de uma concepc¢do mais integrada e critica
da educacdo, capaz de nortear acdes coletivas e planejadas conforme a realidade
social. Deve-se garantir 0 acesso e permanéncia para todos os estudantes, criando
comunidades acolhedoras e inclusivas (NONOSE, 2009).

Em um estudo de Peixoto e colaboradores (2020), realizado na cidade de
Aracaju-SE, com 240 criancas e adolescentes com PC, a partir das respostas de um
questionario proposto aos responsaveis, descreveu-se a prevaléncia da PC e suas
comorbidades. A PC do tipo espastica quadriparética foi a mais frequente, porém
neste estudo é importante destacar que 30% dos respondentes desconhecem o tipo
de PC, por conta de informagBes insuficientes nos diagnésticos, mas a
comorbidades referida na maioria dos casos foi a epilepsia, seguida de déficits
intelectuais, visuais, auditivos e disturbios do comportamento.

Pesquisas publicadas em Uganda e também na Noruega foram observadas
gque a PC espastica quadriparética é mais frequentemente, igualmente as

comorbidades mais comuns sdo a epilepsia e dificuldades de aprendizagem
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(PEIXOTO et al., 2020).

Na pesquisa de Medeiros e Oliveira e Silva (2021), que realizou entrevistas
com estudantes com Paralisia Cerebral que vivenciaram ou ainda vivenciam
experiéncias sucessivas de hospitalizacbes e que foram e/ou conheciam a estrutura
do atendimento escolar, dos 12 estudantes hospitalizados, apenas cinco deles
quiseram participar, na faixa etéria de 15 a 25 anos, que é a fase que frequentaram
escolas regulares e/ou universidades.

Foi destacado que o atendimento educacional no hospital, que busca a
garantia da manutencdo do aluno com a escola, ainda tem uma pequena oferta, e
precisa ser garantido a todos que necessitam dele. Quando o assunto é a inclusdo
de alunos com PC na escola, a pesquisa de Sanchez, Almeida e Goncalves (2017)
destaca a importancia de mudancas nas estruturas fisica, instrumentais e
metodoldgicas para que, indiretamente, possa de fato beneficiar todos os alunos,
principalmente a utilizagdo de recursos de Tecnologia Assistiva, que auxiliam a
maior independéncia e autonomia do aluno na escola, garantindo e promovendo 0
acesso aos conteudos escolares (SANCHEZ; ALMEIDA; GONCALVES, 2017).

O presente estudo se justifica, uma vez que busca informacgfes acerca da
prevaléncia de doencas cronicas e deficiéncia com comorbidade no contexto de
escolas municipais, identificando quais foram as a¢Bes necessarias para minimizar
as dificuldades encontradas no processo de escolarizacdo de criangcas e
adolescentes que apresentem essas condicoes.

Assim, o objetivo da pesquisa foi 0 de investigar a prevaléncia de doenca
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade em estudantes de municipios
pertencentes a um Departamento Regional de Saude do interior do estado de Sao
Paulo, bem como de identificar as acles realizadas no contexto escolar para

minimizar as dificuldades no processo de escolarizacdo destes estudantes.
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2. METODO
2.1 Aspectos Eticos
A presente pesquisa se insere no projeto maior intitulado “Desafios e
possibilidades para continuidade da escolarizacéo de estudantes com doenca crénica
e/ou deficiéncia com comorbidade em municipios do interior do estado de S&o Paulo”,
que foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Carlos (UFSCar) sob o CAEE 07659319.4.0000.5504.
O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado para
0s responsaveis das Secretarias/Departamentos de Educacdo dos municipios
participantes e funcionarios do corpo escolar das escolas municipais via e-mail. O

TCLE estava acessivel no questionario online anexado.

2.2 Delineamento de pesquisa

Este estudo & descritivo-exploratorio. Descritivo, pois tem como objetivo a
descricdo das caracteristicas de determinada populacdo ou fenébmeno ou o
estabelecimento de relacfes entre variaveis e também exploratorio, ja que tem como
preocupacao identificar os fatores que determinam ou que contribuem para a
ocorréncia dos fendmenos (GIL, 2008).

Tem uma abordagem quali-quantitativa, j& que traduz em nimeros opinides e
informac@es para classifica-las e analisa-las, focando na mensuracao de fenbmenos,
envolvendo a coleta e andlise de dados numéricos e aplicacao de testes estatisticos,
além de também fazer uma relacdo dinAmica entre o mundo objetivo e a subjetividade
dos sujeitos que ndo podem ser traduzidos em numeros, realizando desta forma a
interpretacdo dos fendbmenos e a atribui¢éo de significados (COLLIS; HUSSEY, 2005;
GIL, 2006).

2.3 Local de pesquisa
A pesquisa ocorreu de forma virtual, por meio de e-mails e telefonemas para
as Secretarias/Departamentos de educacao e escolas dos municipios pertencentes a
um Departamento Regional de Saude (DRS) do interior do estado de S&o Paulo, que
integra 24 municipios. Vale ressaltar que houve contato com 23 municipios, sendo
gue apenas um néo participou deste estudo, uma vez que os dados deste municipio
fez parte de outra pesquisa.

Os DRS séo responsaveis em ambito regional por coordenar as atividades da
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Secretaria de Estado da Saude e promover a articulacdo intersetorial, com o0s
municipios e organismos da sociedade civil (SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE,
2021), o que permite o desenvolvimento de acdes mais adequadas a nova realidade
do sistema de saude e tem como uma das finalidades contribuir para a qualidade de
vida da populagao das respectivas regides, coordenando, articulando, organizando e
gerenciando o sistema de saude local regional (SAO PAULO, 2006).

2.4 Participantes
Os participantes deste estudo foram profissionais da area de Educacéo
relacionados as Secretarias/Departamentos Municipais de Educacdo ou das
Instituicdes de Ensino Municipal que responderam ao instrumento de coleta de dados,
totalizando 12 profissionais de 9 municipios.
Quatro Diretores/as de escolas, quatro coordenadores/as pedagoégicos/as,
uma professora, um gerente de Educacdo Especial, uma supervisora técnica de

Educacao e um Gestor Pedagdgico.

2.5 Materiais e instrumento de coleta

Os materiais para coleta de dados utilizados foram: computador com acesso a
internet para o armazenamento dos dados; um celular para fazer as ligacdes as
escolas e secretarias municipais, para informar e convidar a participar da pesquisa,
além de saber o e-mail para envio do questionario online; anotacdes pessoais em
papel de registros telefénicos e e-mails informados; planilha do Microsoft Excel para
registrar os dados das secretarias (nome dos responsaveis, numero telefénico, e-
mail e site da prefeitura).

O instrumento utilizado foi um questionario online (APENDICE A) voltado para
as Secretarias Municipais de Educacéo e para as escolas municipais. Foi utilizado o
Google Formulario, que segundo Ribeiro (2008) por ser uma técnica que garante a
criagdo de questbes padronizadas e objetivas de facil pontuacdo, deixa em aberto o
tempo para os participantes pensarem sobre as respostas e facilidade de conversao
de dados para analise.

O questionario passou por adequacdo no Grupo de Pesquisa “Nucleo de
Estudos e Pesquisas: educacgao inclusiva, tecnologia educacional e formacgéo
profissional em diferentes contextos” do Centro de Educacao e Ciéncias Humanas
da Universidade Federal de Sao Carlos. O questionario foi composto por 34
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questdes, sendo a maioria de mdultipla escolha e divididas por se¢fes: Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido; Identificacdo e Contato; Estudantes com doenca
cronica; Estudantes com deficiéncia com comorbidade; Afastamento; Espaco para

comentarios e sugestdes. O periodo de coleta foi de junho a outubro de 2020.

2.6 Procedimentos de coletas de dados

A primeira etapa da coleta de dados foi a busca de informacfes sobre os
municipios que compdem uma DRS do interior do estado de Sdo Paulo, encontrados
pelo site da Secretaria de Estado da Saude.

Em uma planilha no Excel foi organizado com os nomes dos municipios,
informacbes como o0 numero de telefone para contato junto as
Secretarias/Departamentos Municipais de Educacdo; nome e e-mail dos
responsaveis para o envio do questiondrio; horario de atendimento que as
Secretarias/Departamentos Municipais de Educac¢ao funcionavam para realizar as
ligacdes; e os sites em que foram encontradas estas informacfes. A maioria dos
dados estava disponibilizada no site das prefeituras selecionadas.

Sobre as ligacdes, a pesquisadora ligava para o nimero de cada Secretaria
Municipal de Educacdo e quando ninguém atendia, era realizada ligacao para
namero de telefone geral da prefeitura, pedindo para falar com os responsaveis pela
educacao do municipio. Era explicado o objetivo da pesquisa e se poderia enviar um
e-mail reforcando o propédsito, também com o questionério para o0 encaminhamento
as escolas municipais. Para assegurar maior numero de retorno, a pesquisadora
também fez a busca das escolas pertencentes a cada municipio e tentou contato de
forma direta, por meio de ligacdes telefonicas e e-mail.

As informacdes sobre o mapeamento das escolas foram encontradas no site
da Secretaria da Educacdo de Sdo Paulo, por meio da ferramenta disponibilizada
chamada “Localize uma escola”. Nesta pagina, qualquer pessoa consegue localizar
uma escola do estado de S&o Paulo, por diferentes filtros: diretoria, municipio, tipo
de ensino, rede de ensino ou home da escola.

Havia a opgéo de 94 diretorias e os filtros utilizados foram todos. Na parte dos
Municipios, em que era possivel encontrar todos 0os municipios pertencentes ao
estado de S&o Paulo, foi utilizado na pesquisa 0 nome dos 24 municipios delimitados
pertencentes ao DRS selecionado. No filtro “Tipo de ensino”, tinha como opgao

Infantil, Fundamental, Médio, EJA Presencial, EJA Semi-Presencial e Profissional,
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além de poder escolher por todas as opg¢fes. Alguns tipos de ensino, se fossem
escolhidos, tinham um subfiltro, por exemplo, “Infantil”, aparecia as opcgdes: todas,
creche ou pré; delimitando a escolha pela faixa etaria de atendimento na etapa da
educacao infantil. Foi delimitado como filtro apenas o Ensino Fundamental com
todos os anos no subfiltro. No filtro “Rede de ensino” podia-se escolher entre:
Estadual, Municipal, Particular, Federal, Outra e Todas. Por conta do objetivo da
pesquisa foram selecionados dados das instituicdes municipais. E, por fim, o nome
da escola, que foi deixado em branco.

Depois dos campos preenchidos era apenas clicar em pesquisar, abrindo uma
nova pagina mostrando a pesquisa de Escolas, que indicava a quantidade de
registros na tabela com os dados da rede de ensino, a diretoria de ensino, municipio,
escola, logradouro, bairro e telefone das escolas pertencentes ao municipio. Ao
clicar no nome da escola, outros detalhes apareciam.

Com essa busca e filtro por cada municipio foram obtidos informacdes para
ligar as escolas e pedir o e-mail para enviar o questionario online. Nem todas as
escolas atenderam aos telefonemas, em algumas vezes um funcionario atendia e
ficava de repassar para os diretores ou coordenadores das escolas. Como o periodo
de coleta ocorreu numa situacado de Pandemia, nem todos os profissionais estavam
presentes no dia da ligacdo ou ndo estavam trabalhando de forma presencial na
escola, o que dificultava o contato e a obtencédo de informacdo. Quando o contato
por telefone n&o resultava em dados, a pesquisadora buscava o e-mail das escolas,
via contato com a Secretaria Municipal de Educacao ou por buscas na internet com
dados da escola.

A pesquisadora em contato com a escola fazia o0 mesmo procedimento que
realizava com as Secretarias/Departamentos Municipais de Educacao, explicava o
objetivo da pesquisa e o0s procedimentos éticos e se a escola aceitasse, era
solicitado o e-mail para enviar o questionario. Quando o contato ndo ocorria por
telefone, mas se tinha informacdo do e-mail da escola, a pesquisadora enviava o
guestionario com o propdsito da pesquisa.

Importante ressaltar que houve o contato com todos 0s municipios por meio,
inicialmente, de todas as Secretarias/Departamentos Municipais de Educacao, via
ligacdo telefénica e por e-mail. Quando ndo havia resposta da
Secretaria/Departamento, a tentativa foi junto a Prefeitura dos municipios. Também,

em outras situacdes houve a necessidade de contato direto (via e-mail e ligacéo
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telefénica) com as escolas municipais para obtencéo de maior nimero de dados.

Assim, para esta pesquisa foram apresentados os dados de nove municipios
(M1 a M9) com a participacdo de 12 pessoas, as quais responderam ao questionario
online. Com o0s demais municipios foi possivel constatar que nove
Secretarias/Departamentos de Educagdo Municipais ficaram de repassar o e-mail
com questiondrio para as escolas, mas ndo houve retorno de nenhuma, apesar de
diversas tentativas.

Dois municipios atenderam as ligacfes telefénicas e indicaram diretamente
que nao iriam participar do estudo. Em quatro municipios ndo houve retorno, nem
por ligacOes telefénicas e envio de e-mails. Em outro municipio, uma escola que
atendeu a ligagcdo, mesmo sendo enviado o questionario via e-mail, ndo houve
devolutiva.

Assim, serdo apresentados os dados de nove municipios que, ou por meio de
informacdes provenientes das préprias Secretarias/Departamentos Municipais de
Educacao ou por meio das escolas, responderam diretamente ao questionario.

Segundo Lakatos e Marconi (2005), a média de devolucdo de questionarios
que sado enviados para o publico alvo das pesquisas, alcanca 25%. Portanto,
podemos considerar este estudo como satisfatorio, pois houve uma devolutiva de
37,5% dos municipios participantes.

2.7 Andlise dos dados

Apbs o retorno dos questionarios foi possivel organizar os dados por meio de
planilhas eletrénicas do Programa Microsoft Excel com a quantidade de alunos com
doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade de cada municipio nos anos de
2017 a 2020.

Para andlise dos dados, os resultados foram categorizados a partir dos
procedimentos de busca e respostas dos participantes via questionario online, sendo
eles: cargo/funcdo dos respondentes e locais provenientes dos dados; numero de
estudantes com doenca crbnica entre 0os anos 2017 a 2020; numero de estudantes
com deficiéncia com comorbidade entre os anos 2017 a 2020; prevaléncia de
estudantes com doenca crdonica nos municipios de 2017 a 2020; prevaléncia de
estudantes com deficiéncia com comorbidade nos municipios de 2017 a 2020;
afastamentos, consequéncias e ac¢fes em relagdo aos estudantes com doenca

cronica e/ou deficiéncia com comorbidade.
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Dos municipios participantes: M1 e M2 participaram respondendo por todas
as unidades escolares do municipio. M6 e M7 tiveram uma participacao,
respectivamente de 2 e 3 unidades escolares respondentes, enquanto os demais
municipios houve uma amostragem de apenas uma escola (M3, M4, M5, M8 e M9).
Os dados apresentados foram discutidos conforme as respostas dos municipios que
preencheram o questionario online, portanto, M1 a M3.

Finalizada a segunda secdo, na qual foram descritos os procedimentos
metodoldgicos realizados no estudo, na proxima secdo serdo apresentados 0sS

resultados e discussdes da pesquisa.
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3. RESULTADOS E DISCUSSOES

Dos 23 municipios selecionados para a pesquisa houve a devolutiva de nove
municipios, sendo um total de doze respostas (um Departamento de educacéo, uma
Secretaria de Educacdo e 10 escolas municipais). Os outros 14 municipios, dois
responderam que nao iriam participar da pesquisa e os doze restantes nao houve
nenhuma devolutiva, nem por parte da Secretaria de Educacao ou escolas municipais.

Informacdes mais descritivas estdo no Apéndice B.

3.1 Cargo/Funcéao dos participantes e locais provenientes dos dados

O Quadro 1 apresenta os 23 municipios que pertencem ao Departamento
Regional de Saude escolhido neste estudo, excluindo apenas um municipio que teve
seus dados analisados em outra pesquisa. O Quadro apresenta a quantidade total
de escolas de cada tipo de ensino, as devolutivas representadas pelo numero de
escolas e o cargo/funcédo do profissional responsavel por responder o questionario.
Os nomes dos municipios foram trocados por siglas para manter anonimato e 0s
dados obtidos serem analisados de forma a ndo comprometer os participantes e as

instituicoes.

Quadro 1 - Municipios, quantidades de tipos de ensino, cargo/funcdo dos participantes e devolutivas

C EI/EF/ Total de Cargo/ ~
Municipio El EF | EIEF EJA EJA devolutivas Funcio Observactes
Professor/a,
coordenadora | Resposta dada
da area da por um
M1 9 5 0 0 0 14 Educacao representante
Especial da por todas as
Secretaria de escolas.
Educacéo.
Gerente de Resposta dada
Educacéo por um
M2 43 | 14 0 0 2 59 Especial da representante
Secretaria de por todas as
Educacéo. escolas.
Informou
Supervisora apenas dados
M3 2 1 0 0 0 1El técnica de de uma escola
Educacao de Educacéo
Infantil.
M4 15 9| o 0 0 1EF Diretor/a da .
escola
Coordenador/a
M5 7 4 3 0 0 1EI/EF Pedagégico/a -
da escola
M6 4 3 0 0 1 2EF Coordenador/a -
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Pedagdgico/a
e Gestor
Pedagdgico
das escolas
Diretor/a de
duas escolas e
Professora
M7 19 9 1 0 0 3EF Coordenador/a i
Pedagdgica de
uma escola
Coordenador/a
M8 10 3 2 0 0 1EI/EF Pedagdgico da -
escola
M9 20| 10| 0 3 0 | 1EVEF/EJA | Diretorada .
escola
M15 e M18
M10 a M23 nao
consentiram
em participar e
os demais,
76 | 33 5 0 3 0 - apesar de
varias
tentativas, nao
houve
nenhuma
devolutiva.

Legenda: M — Municipio; El — Educag&o Infantil; EF — Ensino Fundamental, EJA — Educacdo de
Jovens e Adultos; EM: Ensino Médio.

Fonte: autoria prépria

Assim, para esta pesquisa foram apresentados os dados de nove municipios
(M1 a M9) com a participacdo de 12 representantes, que responderam ao
questionario online®. Sobre os demais municipios (M10 a M23) foi possivel constatar
guenove Secretarias/Departamentos de Educacdo Municipais (M11, M12, M13, M14,
M16,M17, M19, M20 e M23) ficaram de repassar o e-mail com questionario para as
escolas, mas nao houve retorno de nenhuma, apesar de diversas tentativas. Dos
municipios M10, M21 e M22 ndao houve nenhuma devolutiva, nem por ligacdes
telefénicas e envio de e-mails, porém no M10, em uma escola um funcionario
atendeu uma ligacao telefébnica e mesmo enviando o questionario via e-mail néo
houve devolutiva.

No caso de M15, um funcionario da prefeitura informou que o municipio estava
sem um Secretario da Educacdo e uma das trés escolas do municipio respondeu que
nao iria participar. J& no M18 um funcionério da Secretaria de Educacao enviou um e-
mail informando que o municipio n&o iria participar da pesquisa.

E importante lembrar que o questionario € uma técnica de inven¢éo composta

por um determinado nimero de questdes com o objetivo de conhecer as opinides de

! Quadro mais detalhado no Apéndice B
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um determinado grupo, que tem a vantagem de flexibilidade de responder quando
julgar conveniente e ndo ter uma exposi¢cdo dos pesquisados pela influéncia das
opinides do entrevistador, mesmo que possa apresentar resultados ndo esperados,
ja que os itens podem ter significados diferentes para cada respondente (HOSS;
CATEN,2010).

Dos municipios participantes é possivel perceber com o Quadro 1 que M1 e M2
participaram respondendo por todas as unidades escolares do municipio. Enquanto o
restante dos municipios, M3 a M9, teve uma amostragem de uma escola, com
excecdo de M6 a qual teve participacdo de representantes de duas escolas e M7 de
trés escolas.

Analisando as 12 respostas obtidas, € possivel perceber que o cargo/funcéo
gue mais respondeu o questionario foram quatro Diretores/as de escolas e quatro
coordenadores/as pedagdgicos/as, sendo as profissées pertencentes as equipe
gestora, que fazem parte da Equipe Escolar das unidades educacionais da Redes
Municipais de Ensino, da Secretaria Municipal de Educacdo. As demais funcdes
apresentou apenas um respondente de cada cargo: professora, gerente de Educacéo
Especial, Supervisora técnica de Educacéo e Gestor Pedagdgico. Focando na parte
da Equipe Escolar, apenas a professora se enquadra na equipe docente e os demais
cargos/funcdes se enquadram na equipe de Apoio a Educacao.

Conforme o Decreto n°® 54.453/2013, a Equipe Gestora € responsavel pela
administracdo e coordenacdo dos recursos e das ac¢des curriculares propostas nos
projetos politicopedagdgicos de cada unidade educacional. Sendo o diretor da
unidade escolar responsavel pelo funcionamento geral da escola, deve ter como uma
das suas competéncias a garantia do acesso e a permanéncia do aluno na unidade
educacional e também prover as condicbes necessarias para o atendimento aos
alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo (SAO PAULO, 2013).

J& o coordenador pedagdgico € o responsavel pela coordenacéo, articulagdo e
acompanhamento dos programas, projetos e praticas pedagogicas desenvolvidas na
unidade educacional, sendo atribuidas algumas fung¢des, como: assegurar a
implementacéo e avaliagdo dos programas e projetos que favorecam a inclusdo dos
educandos, em especial dos alunos publico alvo da educacédo especial e organizar e
sistematizar, com a Equipe Docente, a comunicagao de informagdes sobre o trabalho

pedagogico, inclusive quanto a assiduidade e a necessidade de compensacao de
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auséncias dos alunos junto aos pais ou responsaveis (SAO PAULO, 2013).

Por conta destas atribuicdes s&o os profissionais que mais tem conhecimento
sobre os alunos e suas condi¢des na unidade escolar que estao inseridos, por mais
gue nao tenham um contato direto com estes, como os professores de sala de aula,
tém atribuicdes que exigem saber informacgdes e garantir os direitos.

O tipo de escola com maior prevaléncia de resposta, descartando os dois
municipios que tiveram um representante respondendo como um todo (Departamento
de Educacéo e Secretaria de Educacéo) foram as escolas do Ensino Fundamental
com o total de sete instituicbes, seguido de duas com Educacéo Infantil e Ensino
Fundamental juntos. Também houve a presenca de um representante de escola de
Educacao Infantil e de uma escola com Educacado Infantil, Ensino Fundamental e
Educacao de Jovens e Adultos juntos, que responderam ao questionario.

A Educacdo Infantil € a etapa com mais escolas municipais dentre os 23
municipios, mas vale ressaltar o baixo indice de respostas para o questionario, devido
as exclusdes de ligacbes direcionadas para este tipo de escola. Somente as escolas
de Ensino Fundamental estavam no critério de inclusédo para ligacdo e envio de e-
mails, por isso a maior participagdo na pesquisa.

Na pesquisa de Valentino, Tinés e Mazer (2020) realizada na cidade de
Ribeirdo Preto, interior de Sao Paulo, tinha o objetivo de compreender as experiéncias
pedagogicas de professores com alunos diagnosticados com doenca cronica. Para
isso, no primeiro momento eles precisaram realizar um levantamento das escolas
estaduais que ofereciam o Ensino Fundamental com anos iniciais, chegando ao
namero de 31 escolas, realizando o contato telefénico com cada uma delas.

Das 31 escolas, 18 informaram n&o ter nenhuma crianca com algum tipo de
doenca crénica, cinco informaram que ndo tinham registros ou que ndo foram
comunicadas pelos pais,uma escola informou ter uma aluna matriculada com doencga
cronica, mas nunca frequentou a instituicdo e sete escolas informaram ter apenas
um aluno.

Estas sete escolas que informaram ter apenas um aluno, os pesquisadores,
ainda por contato telefénico, fizeram o convite para os coordenadores ou a dire¢ao da
escola para os professores participarem da pesquisa, mas somente trés escolas
aceitaram um encontro (VALENTINO; TINOS; MAZER, 2020).

Mesmo sendo uma pesquisa com um objetivo diferente desta, expde o0 mesmo

desafio de participacdo da escola ou do corpo escolar em pesquisas e a
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convergéncia de ter um numero de criancas e adolescentes com doencas cronicas
nas escolas.

A seguir, serdo apresentados os dados em relacdo ao numero de estudantes
com doenca crbnica, informado pelos participantes da pesquisa. As informacdes

foram em relacdo aos anos de 2017 a 2020.

3.2 Numero de estudantes com doenca crénica nos anos de 2017 a 2020
A Tabela 1 ilustra a quantidade de estudantes com doenca cronica que se

encontravam matriculados em escolas regulares dos municipios pesquisados.

Tabela 1- Namero de estudantes com doencga crdnica nos anos de 2017 a 2020

Municipios 2017 2018 2019 2020 n;ﬁﬁlcf)p%
M1 0 0 0 0 0
M2 8 10 7 5 30
M3 1 0 0 0 1
M4 5 11 11 7 34
M5 0 1 2 2 5
M6 12 10 10 10 42
M7 2 2 3 3 10
M8 0 0 1 1 2
M9 0 0 0 0 0

TOTAL 28 34 34 28 124

Fonte: Autoria propria

Entre os anos de 2017 a 2020, ndo ocorreu uma variagao significativa de
estudantes com doenca crbnica, prevalecendo uma meédia de 26 estudantes nos
qguatro anos analisados. O ano de 2019 foi que apresentou o maior nimero de
estudantes matriculados, sendo ao todo 34 alunos. E ao longo dos quatro anos foi
registrado um total de 124 matriculas nas unidades escolares, ndo havendo
informacgao concreta se os alunos se mantiveram ou sairam ao longo dos anos.

Do numero de estudantes indicados pelos municipios nos anos de 2017 a
2020 a maior prevaléncia de doenca crbnica foi de asma bronquica, seguida do

diabetes e em terceiro lugar, o cancer.
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De acordo com Chatkin e Menezes (2005), a asma pode trazer um impacto
emocional e social, uma vez que muitas criangas asmaticas e suas familias recorrem
aos servicos de emergéncia e ha necessidade frequente de internacoes.

Assim, tem-se um prejuizo para o estudante asmatico que apresenta faltas
frequentes da escola. Em estudo realizado por Nonose (2009) em um municipio
do Noroeste do Parand, obteve resultados em relacdo a prevaléncia de doencas
cronicas na infanciae adolescéncia, sendo recorrentes as doencas pulmonares e
diabetes, o que corrabora com os dados da presente pesquisa.

A segquir, serdo apresentados os dados de prevaléncia dos tipos de doencas
crbnicas encontradas nos estudantes em cada um dos municipios que participaram

do estudo.

3.3 Prevaléncia de estudantes com doenca crénicas nos municipios de 2017a
2020
O Quadro 2 ilustra os tipos de doencas crénicas encontradas nos estudantes

em cada um dos municipios que participaram do estudo.

Quadro 2 - Prevaléncia de estudantes com doenca crénica nos municipios de 2017 a 2020

Doencas 2017 2018 2019 2020
Crbonicas
Diabetes M4, M6, M7 M4, M6, M7 M4, M6, M7 M4, M6, M7
Céncer M3 M2 M2, M7 M7
Doencas Renais M4 M4 M4 M4
Cardiopatias M2 M2, M4, M5 M4, M5 M2, M4, M5
N . M2, M4, M5 M4, M5, M6,
Asma Bronquica M2, M4, M6 M2, M4, M6 M6, M8 M8
Artrite
Reumatoide 0 M2, M7 M6 0
Juvenil
Hipotireoidismo 0 0 0 0
Amigdalite 0 0 0 0
Recorrente
Anemia M2 0 0 0
Falciforme
Otite Crbnica M2 0 0 0
Epilepsia M2 M2 0 M2
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Cefaleia Crbnica 0 0 0 M6
~ M1, M5, M8, M1, M3, M8,
N&o teve MO MO M1, M3, M9 M1, M3, M9

Fonte: autoria préopria

No questionario enviado existia uma pergunta sobre os possiveis estudantes
com doenca cronica que poderiam estar ou que ja foram matriculados na unidade
escolar nos quatro anos analisados, 2017 a 2020.

Caso o respondente marcasse quesim, ele era direcionado para outra questao
de cada ano com as possiveis doencas cronicas ou poderiam indicar outra condicéo
cronica que os estudantes da instituicAoapresentavam.

Independente da quantidade de alunos com questfes cronicas de saude, a
maior prevaléncia entre os municipios de estudantes com alguma doenca croénica foi
a asma bronquica (5), diabetes (3) e cardiopatias (3), enquanto a anemia falciforme
e otite cronica se apresentaram presentes apenas no ano de 2017 no M2, e a
cefaleia crbnica no ano de 2020 no M6. Ja o hipotireoidismo e a amigdalite
recorrente ndo houve alunos matriculados com estas doencas nos municipios
participantes.

Analisando as doengas com maior prevaléncia neste estudo (asma brénquica,
diabetes e cardiopatias) é possivel perceber que num cendrio nacional e também
global séo condices que ocorrem neste publico com um alto indice.

Segundopesquisas, no Brasil, foi demonstrada de forma definitiva que a asma
€ uma doenca de alta prevaléncia e impacto em criancas e adolescentes, entre seis
a 14 anos, devendo ser encarada até mesmo como problema de Saude Publica
(SOLE et al., 2014).

Ja a diabetes, segundo o Atlas do IDF (Federacéo Internacional da Diabetes)
do ano de 2017, o numero de criancas e adolescentes com a Diabete do tipo 1 (zero
— 19 anos) era de 1.106.500 pessoas no mundo.

No ano de 2019, o nono Atlas também aponta que 1,1 milhdo de meninos e
meninas com menosde 20 anos tém a diabetes do tipo 1 no mundo, e a estimativa é
gue haja uma aumentoanual de casos globalmente em torno de 3%. O Brasil ocupa a
terceiraposicdo em numeros de criancas e adolescentes deste tipo (IDF, 2017).

Em relacdo as cardiopatias, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria
(2019), dez criancas a cada mil nascidos vivos sdo acometidos por cardiopatias

congénitas. Anualmente, séo cerca de 130 milhfes de criangas que nascem no mundo
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com algum tipo de cardiopatia congénita. No Brasil, s&o mais de 21 mil bebés que

precisam de algum tipo de intervencgdo cirargica para sobreviver.

3.4 Numeros de estudantes com deficiéncia com comorbidade nos anos de
2017 a 2020

Quando pensamos nos alunos com algum tipo de deficiéncia, geralmente nos
referimos ao Publico-alvo da Educacédo Especial, que sdo alunos com deficiéncia
fisica, visual, auditiva, intelectual, transtorno global do desenvolvimento, além de
altas habilidades e/ou superdotacgéo.

O numero de matriculas deste publico chegou a 1,3 milhdes em 2020 em
classes regulares ou especiais. E o0 percentual de matriculas dealunos de 4 a 17
anos em salas regulares com deficiéncia teve um aumento gradativo de 2016 com
89,5% para 93,3% em 2020 (BRASIL, 2021).

A Tabela 2 ilustra a quantidade de estudantes com deficiéncia com
comorbidade que se encontravam matriculados em escolas regulares dos municipios

pesquisados.

Tabela 2 - Namero de estudantes com defici€ncia com comorbidade nos anos de 2017 a 2020

Municipios 2017 2018 2019 2020 TOtél por

Municipio
M1 3 3 4 4 14
M2 3 4 4 4 15
M3 0 0 0 0 0
M4 2 2 2 2 8
M5 0 0 0 0 0
M6 2 2 2 2 8
M7 0 0 0 0 0
M8 0 0 2 2 4
M9 1 0 0 0 1
TOTAL 11 11 14 14 50

Fonte: autoria propria

Entre os anos de 2017 a 2020 ndo ocorreu uma variagcdo significativa de
estudantes com deficiéncia com comorbidade, prevalecendo uma média de 12
estudantes nos quatro anos analisados. Os anos de 2017 e 2018 apresentaram a
mesma quantidade de matriculas de 11 estudantes e os anos de 2019 e 2020 houve
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um aumento para 14 matriculas. Ao longo dos quatro anos foi registrado um total de
50 matriculas nas unidades escolares, ndo havendo informacao concreta se os alunos
se mantiveram ou sairam ao longo dos anos.

Do numero de alunos indicados pelos municipios nos anos de 2017 a 2020, a
maior prevaléncia de estudantes com deficiéncia com comorbidade foi de sindrome
de Down e cardiopatia, seguida da paralisia cerebral e deformidades
osteoarticulares, realizando cirurgias ortopédicas.

A sindrome de Down em si ndo se enquadra numa condi¢éo dentro de grupos
de risco, porém a grande questdo sdo as comorbidades que podem ser associadas.
As criancas acabam tendo mais problemas imunoldgicos, sendo mais suscetiveis as
infeccdes respiratorias e refluxo. Ha criancas que possuem alteracfes cardiologicas e
a obesidade também é frequente e vista como fator de risco e agravante para as
infecgdes pela COVID-19 (FUNDACAO OSWALDO CRUZ, 2020).

Muitos estudantes sdo submetidos aos tratamentos de salde a longo prazo
com internacdes recorrentes, recuperacao apos cirurgias, o que pode comprometer a
continuidade do processo de ensino aprendizagem, sendo a condi¢cdo considerada
uma ruptura de estilo de vida (LIRA; NATIONS; CATRIB, 2004). Muitas vezes ha
necessidade de maior suporte do meio para conseguir realizar atividades com maior
autonomia.

Por isso, € de extrema importancia a atencao por parte dos professores e
gestores das escolas, pois muitas vezes ndo é a questdo da condi¢do da deficiéncia
que traz o impedimento para o0 estudante continuar seus estudos, mas sim, a
comorbidade. Portanto, destaca-se a necessidade de conhecer os estudantes para

proporcionar suportes necessarios as suas condicoes.

3.5 Prevaléncia de estudantes com deficiéncia com comorbidade nos
municipios de 2017 a 2020
O Quadro 3 ilustra as condi¢des de deficiéncia com comorbidade encontradas

nos estudantes em cada um dos municipios que participaram do estudo.
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Quadro 3 - Prevaléncia de estudantes com deficiéncia com comorbidade nos municipios de 2017 a

2020
Deficiéncia com Comorbidade 2017 2018 2019 2020
Sindrome de Down e leucemia 0 0 0 0
M2, M4,
Sindrome de Down e cardiopatia M6 M2, M4, M6 | M4, M6, M8 | M4, M6, M8
Paralisia Cerebral e deformidades
osteoarticulares, realizando cirurgias M1 M1 M1 M1
ortopédicas
Mielomeningocele e mfgcgqes M1 M1 M1 M1
recorrentes no trato urinario
Mielomeningocele e infe_cg(”),e§ 0 0 0 0
recorrentes no trato respiratério
N&o teve M3, M5, | M3, M5, M7, | M3, M5, M7, | M3, M5, M7,
M7, M8 M8, M9 M9 M8, M9
OQutro: M1, M2, M1, M2, M4 M1, M2, M4 M1, M2
M4, M9 ' ' ’ ’ ’

Fonte: autoria prépria

Os municipios M1, M2, M4 e M6 foram os Unicos que apresentaram nos quatro
anos (2017, 2018, 2019 e 2020) a presenca de algum estudante com deficiéncia com
comorbidade matriculado nas unidades escolares. A prevaléncia maior foi de
estudantes com sindrome de Down e cardiopatia.

Os municipios que nao tiveram nenhum estudante com deficiéncia com
comorbidade entre os anos 2017 a 2020 foi o M3, M5 e M7. O M8, s6 nao teve no ano
de 2017 e 2018, enquanto nos anos seguintes, 2019 e 2020, teve dois estudantes
com sindrome de Down e cardiopatias.

A sindrome de Down tem uma prevaléncia mundial de um para 600 — 1000
nascidos vivos. Ja a malformacéo cardiaca € a comorbidade congénita mais comum,
de modo geral, estando presente em 40-60%. Os nascidos com cardiopatia congénita,
cerca de 5-10% apresenta sindrome de Down (NORONHA et al., 2012). Como as mas
formacdes congénitas sdo bastante comuns nestas criangas, 50% de prevaléncia, 0
exame de ecocardiograma € solicitado apés o nascimento, e devem ser
acompanhadas por um cardiologista ao longo da vida (BRASIL, 2013b).

Na categoria “Outros”, o participante tinha a opcéo de escrever uma condi¢ao
nao descrita na questao do formulario. O M1 nos anos de 2017 e 2018 acrescentou a
presenca de um estudante com TEA e TDAH (Transtorno do Déficit de Atencéo e/ou
Hiperatividade), e nos anos 2019 e 2020, além deste aluno tinha a presenga do
estudante com TEA e TOD (Transtorno do desafiador opositor).

No documento do DSM-V (APA, 2014), tanto para a secao de diagnostico

diferencial como comorbidades associados ao transtorno o TEA e TDAH os critérios
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séo preenchidos e ambos diagndsticos devem ser dados. Ja em relacdo ao TEA e o
TOD, ndo h& informacdes no DSM-V de associacdes, apenas de TDAH e TOD, porém
ultimamente este transtorno aparece frequentemente em comorbidade com outros
transtornos, para a crianca com autismo, um comportamento opositor pode
representar uma maior abertura e possibilidade de entrada na linguagem, porém néo
de uma forma pacifica (LUCERO; SOUZA; CITTADINO, 2021).

Ja em M2, nos quatros anos de analise, houve a matricula de um estudante
com Deficiéncia Intelectual e Epilepsia. No documento do DSM-V (APA, 2014) na
parte das comorbidades associadas a deficiéncia intelectual € a ocorréncia
concomitante de condicbes mentais, do neurodesenvolvimento, médicas e fisicas,
com taxas de algumas condicbes como transtornos mentais, paralisia cerebral e
epilepsia, que séo 3 a 4 vezes mais altas que na populacdo em geral.

O M4 apresentou que nos anos 2017 a 2019 houve um estudante que néo tinha
laudo descrito de sua condicdo, porém havia varios comprometimentos. E 0 M9,
apenas no de 2017, acrescentou que tinha um estudante com uma lesédo na coluna, e
esta lesdo fazia com que seu pescoco ficasse virado para o lado esquerdo.

Assim, foi possivel observar que muitas vezes a comorbidade pode dificultar
ainda mais o processo de escolarizagdo do aluno com deficiéncia, em que sua
condicdo exige tratamento prolongado de salude, muitas vezes auséncia no
contexto escolar, poucafrequéncia e necessidade de adaptacdes do ambiente e de

recursos.

3.6 Afastamentos, consequéncias e acdes em relacdo aos estudantes com
doenca crbnica e/ou deficiéncia com comorbidade

O Quadro 4 a segquir, representa as respostas dos participantes no que diz
respeito aos afastamentos dos estudantes para tratamento de saude, as
consequéncias deste afastamento e as acdes que foram realizadas pela escola ou
rede de ensino.

Em relagcdo aos afastamentos dos estudantes com doenca crbnica e/ou
deficiéncia com comorbidade, foi investigada se realmente ocorreu algum tipo de
afastamento, podendo ser categorizado por parcial (curta, média ou de longa duracao)
ou intermitente e até mesmo interrupgao do processo de escolarizacao.

Caso tenha ocorrido algum tipo de afastamento categorizado, com algum

estudante com doenca cronica e/ou com deficiéncia com comorbidade, quais foram
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as consequéncias ou prejuizo no contexto escolar, encaixando as possibilidades de

prejuizo na aquisicdo dos contetudos académicos, atraso no processo de ensino-

aprendizagem, mudancas de comportamento, dificuldade de socializacao/interacao

com outros estudantes ou até a reprovacao do ano letivo.

E quais as acdes foram tomadas pelas unidades escolares diante essas

ocorréncias podendo néo ter ocorrida nenhuma ou surgido o contato com a familia,

contato com profissionais da saude ou também, envio das atividades pedagogicas

durante o periodo de afastamento sem acompanhamento de algum professor.

Quadro 4 - Afastamentos da unidade escolar de estudantes com doencga crbnica ou deficiéncia com
comorbidade

Afastamento do contexto
escolar por algum estudante
com doencga crdénica ou com
deficiéncia com comorbidade

Consequénciaou
prejuizo no contexto
escolar em relacéo ao

afastamento por
algum estudante com

doenca crbnica ou
com deficiéncia com

comorbidades

Acdes que a unidade escolar
tomou diante das ocorréncias
surgidas com os estudantes com
doenca crbnica ou deficiéncia
com comorbidade?

- Afastamento parcial de curta
duracédo (de 7 a 15 dias);
- Afastamento parcial de longa
duracgéo (acima de 30 dias);

Prejuizo na aquisicéo

- Contato com a familia;
- Contato com profissionais da
saude;

M1 - Afastamentos intermitentes dos conteudos
. , P - No caso dos alunos com
(durante todo ano letivo nimero académicos . . o
. Cardiopatia e Talassemia tiveram
excessivo de faltas em atendimento domiciliar
decorréncia da condicdo de '
saude)
N&o houve nenhuma
consequéncia ou
M2 N&o ocorreu afastamento prejuizo para os N&o realizou nenhuma acéo
estudantes no contexto
escolar
- Prejuizo na aquisicao - Contato com a familia;
. dos contetidos - Envio das atividades pedagdgicas
Afastamento parcial de longa o .
M3 ~ . X académicos; durante o periodo de afastamento
duracgéo (acima de 30 dias)
- Atraso no processo de sem acompanhamento de algum
ensino-aprendizagem professor
N&o tem dado se ocorreu ou ~ =
M4 ~ N&o tem dado N&o tem dado
nado afastamento
N&o houve nenhuma
consequéncia ou
M5 N&o ocorreu afastamento prejuizo para os Né&o realizou nenhuma agéo
estudantes no contexto
escolar
Em uma escola ocorreu Em uma escola os Uma escola enviou as atividades
Afastamento parcial de média estudantes tiveram com acompanhamento dos
duracéo (15 a 30 dias); prejuizos na aquisicao professores;
M6 Na outra escola ocorreu dos contelidos Na outra escola ocorreu o contato

afastamentos intermitentes
(durante todo ano letivo nimero
excessivo de faltas em
decorréncia da condicdo de

académicos;
Na outra escola nao
houve nenhuma
consequéncia ou

com a familia, o contato com
profissionais da saude e também
atendimento domiciliar. As
atividades também foram enviadas
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salde) prejuizo para os para a familia
estudantes no contexto
escolar

Em duas escolas nao
houve nenhuma
consequéncia ou

N&o ocorreu afastamento nas prejuizo para os N&o realizou nenhuma acao, por

trés escolas estudantes no contexto ndo haver nenhum caso
escolar e a outra escola
pertencente ao
municipio ndo tem dado

M7

N&o houve nenhuma
consequéncia ou
M8 N&o ocorreu afastamento prejuizo para os N&o realizou nenhuma acéo
estudantes no contexto
escolar

N&o houve nenhuma Envio das atividades pedagdégicas
consequéncia ou durante o periodo de afastamento
M9 N&o ocorreu afastamento prejuizo para os sem acompanhamento de algum
estudantes no contexto professor e Faltam politicas
escolar publicas para ajudar as familias

Fonte: Autoria prépria

E possivel perceber que dos nove municipios, em um (M4), ndo ha dados
obtidos em nenhuma destas categorias expostas para analise. Em cinco municipios
(M2, M5, M7, M8, M9), em relag&o aos estudantes com doencga e/ou deficiéncia com
comorbidade néo ocorreu nenhum tipo de afastamento.

Os trés municipios em que ocorreu afastamento dos estudantes, apenas no M1
apresentou afastamento de curta duracdo, enquanto uma escola de M6 apresentou
parcial de média duracgéo, ja afastamentos parciais de longa duracdo foram em M1 e
M3, e de afastamentos intermitentes M1 e outra escola de M6.

Os afastamentos parciais de longa duracéo sdo acompanhados geralmente por
recorrentes internacdes dos estudantes, que segundo Holanda (2008), as criancas
com doenca crbnica ao vivenciar o afastamento dos estudos demonstram de maneira
negativa a vivéncia, reconhecendo os longos periodos de interna¢do como limite entre
sua escolarizagéo e socializacao, ja que ndo estar na escola, neste periodo, simboliza
estar excluido de um espaco de trocas e aprendizagem, podendo causar saudade e
até ansiedade.

Para além do prejuizo académico que os afastamentos podem causar nestes
estudantes, Holanda e Collet (2011) trazem em um artigo as dificuldades da
escolarizacdo da crianca com a doenca crénica hospitalizada, indicando que a doencga
cronica altera o ritmo de vida da crianca, privando de muitas atividades especificas do

cotidiano infantil, ja que pode apresentar limitagdes fisicas, emocionais e referente a
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sua escolarizacdo pela sua autoimagem ou devido as internacdes, como ja citado.
Porém, estas consequéncias sdo comuns também com os estudantes com deficiéncia
com comorbidade.

Na pergunta sobre se tivesse ocorrido algum afastamento, o estudante com
doenca cronica e/ou com deficiéncia com comorbidade teve alguma consequéncia ou
prejuizo no contexto escolar, M2, M5, M7, M8, M9 e uma escola pertencente a M6
responderam que ndo houve nenhuma consequéncia ou prejuizo para os estudantes
no contexto escolar ou que nao houve afastamento. Apenas uma escola de M7
informou que ndo tem dado sobre o que aconteceu com o0s estudantes com estas
condigdes.

Ja nas escolas que informaram que tiveram afastamentos, M1, M3 e uma
escola de M6 pontuou que os estudantes tiveram prejuizo na aquisicdo dos
contetdos académicos. M3 ainda respondeu que os estudantes tiveram atraso no
processo de ensino-aprendizagem.

Como discutido anteriormente, o prejuizo escolar € uma das consequéncias
mais comuns relacionadas ao afastamento do estudante do ambiente escolar, mas
que pode ser agravado ainda mais se este estudante ndo tiver um atendimento
educacional de sua prépria escola, tanto no periodo de afastamento ou na reinsercéo
na unidade escolar.

Quando o aluno pode retornar a escola, apés a alta, pode se deparar com
déficits que retratam o descaso do sistema educacional, jA que ndo ha uma
flexibilizagéo para medir seu desempenho aos demais estudantes. E os docentese
diretores, em grande parte, ndo se sentem preparados tanto em técnica e
emocionalmente para acolher e incluir este estudante, por falta de informacéo
(HOLANDA, 2008).

Na pergunta sobre quais as agcbes tomadas diante das ocorréncias surgidas
com os estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade M2, M5,
M7 e M8 néo realizaram nenhuma acéo, devido a ndo terem casos de afastamentos
deste publico. JA M9, colocando nas outras respostas que nao teve afastamentos
destes estudantes, apresentou como ac¢des tomadas o0 envio das atividades
pedagogicas durante o periodo de afastamento sem acompanhamento de algum
professor e levantou a discussao que falta politicas publicas para ajudar as familias.

Sobre M9, além de ser contraditério responder que ndo houve afastamento,

mas responder que realizou a acao de enviar atividades pedagodgicas demonstra que
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houve sim algum tipo de afastamento dos estudantes, mesmo que possa ser de
curto prazo, porém ndo ha como afirmar.

Em relacdo as politicas publicas, existem direitos a serem cumpridos, como ja
apresentados nesta pesquisa, porém muitas familias, instituicbes escolares e
hospitais ndo tem o conhecimento dos direitos e servicos a serem prestados, o que
acarreta ainda mais prejuizo aos estudantes, sejadentro de uma sala de aula ou no
periodo de afastamento em hospital ou até mesmodomiciliar.

A acdo mais tomada pelos municipios em relacdo ao afastamento € entrar em
contato com a familia e em seguida, com os profissionais da saude. M1, além de
apresentar estas acOes relatou que no caso dos alunos com cardiopatia e
Talassemia obtiveram atendimento pedagdgico domiciliar.

JA M3 fez o envio das atividades pedagdgicas durante o periodo de
afastamento sem acompanhamento de algum professor, além do contato com os
familiares. E o M6, uma unidade escolar apenas enviou as atividades com
acompanhamento dos professores, enquanto a outra além de apresentar as
atividades mais recorrentes, teve estudantes que necessitaram do atendimento
domiciliar e atividades enviadas para a familia, a qual tinha o intuito de serem
desenvolvidas quando possivel.

As respostas destes municipios demonstram que as instituicdbes escolares
conhecem alguns dos direitos e amparos referentes a vida escolar dos estudantes
afastados por conta de uma doenca cronica e/ou deficiéncia com comorbidade,
demonstrando até mesmo uma preocupac¢ao pelo estudante, porém estas acdes nao
sanaram as dificuldades académicas, pois estes municipios responderam que 0s
alunos apresentaram prejuizos na aquisicao dos contetudos académicos.

Levantando novamente a questao de politicas publicas, referem-se apenas aos
estudantes com deficiéncia. No Brasil existe um campo amplo de estudo da Educacéo
Inclusiva, porém sobre os estudantes com doencga cronica na escola e do direito a
escolarizacdo enquanto internados existem poucos estudos ainda, principalmente
sobre o enfrentamento da escolarizagcdo e do desempenho escolar em situagcéo de
adoecimento, ja que a maioria se direciona as questdes ligadas as demandas
familiares ou de cuidadores. Deste modo, ndo da para omitir sobre o possivel
desconhecimento social das verdadeiras inten¢des das politicas publicas na atencéo
a saude do escolar (SOUSA,; SILVA, 2020).

Em relacdo aos afastamentos, € importante ressaltar que necessita de uma
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comunicacgdo da familia com a escola e até mesmo entre os profissionais da saude
para que no processo académico do estudante ndo existam muitas barreiras e
prejuizos a curto e a longo prazo.

E necessério que os direitos aos alunos com doencacrdnica e/ou deficiéncia
com comorbidade sejam mais discutidos e apresentados nas instituicbes, pelos
colegas de sala, os professores e até mesmo os funcionarios da escola para que
quando o estudante retornar ao ambiente escolar ndo se sinta excluido e sim
pertencente a um espaco que ficou afastado por uma condi¢céo de saude.

Mesmo com o afastamento fisico, a sensacdo de se manter pertencente
continuou por conta das acbes que a unidade escolar realizou durante o periodo,
sendo o trabalho desenvolvido com o estudante, bem com toda a comunidade escolar.

Apresentados os resultados da pesquisa e as discussfes acerca da tematica
com base na literatura existente, na proxima secao serdo apresentadas as

consideracodes finais.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo investigar a prevaléncia de doenca
cronica elou deficiéncia com comorbidade em estudantes de municipios
pertencentes a um Departamento Regional de Saude do interior do estado de S&o
Paulo Além disso, procurou identificar as acdes realizadas no contexto escolar para
minimizar as dificuldades no processo de escolarizacdo destes estudantes.

Com a aplicagdo dos questionarios online para nove municipios foi possivel
verificar que ha uma prevaléncia maior de matriculas de estudantes com doenca
cronica em relacdo aos alunos com deficiéncia com comorbidade.

Do numero de estudantes matriculados informados pelos municipios nos anos
de 2017 a 2020, a maior prevaléncia de doenca cronica foi de asma bronquica,
seguida do diabetes e o cancer. Em relacdo aos alunos com deficiéncia com
comorbidade, a maior prevaléncia foi de sindrome de Down e cardiopatia, seguida da
Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias ortopédicas.

Essas condicbes podem acarretar prejuizos no processo de ensino-
aprendizagem das criancas e adolescentes em seu periodo escolar e, muitos, por
conta do tratamento recorrente de saude, acabam por obtendo faltas frequentes na
escola, que consequentemente podem fazer que desistam e evadam do sistema
educacional.

Portanto, € importante que politicas publicas possam assegurar o direito a
educacao com qualidade para todos, inclusive para os estudantes em tratamento de
saude, seja por conta do acometimento por doenca crénica ou por deficiéncia com
comorbidade, entre outras.

Estes alunos, mesmo afastados da escola regular, precisam prosseguir seus
processos de escolarizacdo por meio de servicos como as classes hospitalares e o
atendimento pedagogico domiciliar, com vinculacdo as escolas regulares de todo o
pais para que se sintam incluidos e participantes do seu contexto educacional.

Esses servicos e apoios, mesmo descritos na legislacéo, acabam ficando em
esquecimento ou postergado por algum outro motivo, diante dos impasses que tanto
os sistemas de saude quanto de educacdo enfrentam, como a falta de orientacdes
préprias para nortear o atendimento pedagdgico do estudante em tratamento de

saude.
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E relevante oferecer formacdo aos profissionais da educacdo e a propria
comunidade escolar, que muitas vezes ndo tem em seu curriculo de formagéo ou
especializacdo, conhecimento sobre esta area da educacdo e como agir frente ao
estudante acometido por uma doenca crénica e até mesmo com deficiéncia com
comorbidade.

Seria também importante ocorrer trocas de conhecimento entre os
profissionaiss da area da saude e da educacéo, para oferecer uma melhor qualidade
de ensino e aprendizagem, além de auxiliar nas situacdes que o aluno possa ter no
dia a dia, que de forma indireta pode tangenciar seu bem estar na escola.

Levando em consideragdo que esta pesquisa foi realizada em sua maior
totalidade em um momento pandémico, por conta do virus SARS-CoV-2 causador da
COVID-19, a pesquisadora enfrentou problemas de entrar em contato com as
escolas e secretarias municipais de educacédo para a coleta de dados. Se houvesse
a possibilidade da coleta acontecer presencialmente nos municipios e nas escolas
em questdo, outras informacdes poderiam ser acrescidas as apresentadas neste
trabalho.

A contribuicdo desta pesquisa para a éarea da Educacdo Especial é
justamente proporcionar visibilidade ao publico em questdo e direcionar as
discussdes sobre a importancia de a¢des nas escolas e politicas publicas que visem
o atendimento do estudante em tratamento de saude.

Pesquisas futuras devem ser conduzidas para ampliar o andamento de como
esta sendo realizada a escolarizacdo dessas criancas e adolescentes com doenca
cronica e/ou deficiéncia com comorbidade em relacdo aos desafios enfrentados,

especialmente no que se refere a frequéncia ou afastamento escolar.
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APENDICE A

QUESTIONARIO: Mapeamento dos alunos com Doenca Cronica e/ ou
Deficiéncia com comorbidade

Esse formulario faz parte da pesquisa "Desafios e possibilidades para

continuidade da escolarizacdo de estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia
com comorbidade em municipios do interior do estado de S&o Paulo”.
Com o objetivo de mapear os estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia com
comorbidade havendo o intuito de identificar quais sdo as demandas necessarias
para escolarizacdo desses estudantes e a criacdo de um material informativo para
propor ac¢des compartiihadas para continuidade desse processo em rede de
colaboracéo.

O preenchimento leva em torno de 10 minutos e sua participacdo 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.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de ética da UFSCar sob o
CAEE 07659319.4.0000.5504 n° parecer: 3.154.544 (19/02/2019).

Desde ja agradecemos e contamos com sua contribuicao.

Qualquer duvida estamos a disposi¢cdo para esclarecimentos. Vocé pode
enviar um e-mail para as discentes Gabriela Guimardes Marchi
(gabrielagmarchi@gmail), Mariana Cristina Pedrino (maripedrino@gmail.com) ou a
Professora Orientadora Adriana Garcia Gongalves (adrigarcia@ufscar.br).

Lengenda: *(pergunta obrigatoria)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido *

( ) Concordo em participar da pesquisa intitulada “Desafios e possibilidades para
continuidade da escolarizacdo de estudantes com doenca cronica e/ou deficiéncia
com comorbidade em municipios do interior do estado de Sao Paulo” e declaro ter
recebido as devidas explicacbdes sobre a referida pesquisa e entendi 0os objetivos
de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar.

( ) Nao concordo em participar da pesquisa

Se ndo concordar com termos, o formulario acaba, mas caso concordar segue para
identificacdo do participante.

Identificacdo e Contato*
As informagdes a seguir tém por finalidade saber informagdes basicas sobre
os/as respondentes.

Responsavel/Representante *:
Funcao/Cargo *:

Nome da Instituicdo/Unidade escolar *:
Cidade *:

Email *:

Telefone (XX) XXXX-XXXX *:


mailto:adrigarcia@ufscar.br

Estudantes

As perguntas dessa secdo é referente aos possiveis estudantes com doenca
crbnica que possam estar ou ja foram matriculados em sua unidade escolar.

1- A unidade teve nos anos de 2017, 2018, 2019 e atualmente em 2020,
estudantes com doenca cronica (ex: diabetes, cancer, doencas renais,
cardiopatias, asma bronquica e artrite reumatoide juvenil.)? *

() Sim

( ) Nao

2a- Caso a sua resposta for Positiva

Ano de 2017 *

Qual(is) doenca(s)? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Diabetes

( ) Cancer

( ) Doencas Renais

( ) Cardiopatias

( ) Asma Bronquica

( ) Artrite Reumatoide Juvenil
( ) Hipotireoidismo

( ) Amigdalite Recorrente

( ) Anemia Falciforme

( ) Otite Crbnica

( ) Epilepsia

( ) Cefaleia Crbnica

( ) N&o teve

( ) Outro:

Quantos estudantes? Indique a doenca (se for mais de um estudante) *

Ano de 2018 *

Qual(is) doenca(s)? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Diabetes

( ) Cancer

( ) Doencas Renais

( ) Cardiopatias

( ) Asma Broénquica

( ) Artrite Reumatoide Juvenil
( ) Hipotireoidismo

( ) Amigdalite Recorrente

( ) Anemia Falciforme

( ) Otite Crbnica

( ) Epilepsia

( ) Cefaleia Crbnica

( ) Nao teve

( ) Outro:

Quantos estudantes? Indique a doenca (se for mais de um estudante) *




Ano de 2019 *

Qual(is) doenca(s)? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Diabetes

( ) Cancer

( ) Doencas Renais

( ) Cardiopatias

( ) Asma Bronquica

( ) Artrite Reumatoide Juvenil
( ) Hipotireoidismo

( ) Amigdalite Recorrente

( ) Anemia Falciforme

( ) Otite Crbonica

( ) Epilepsia

( ) Cefaleia Crbnica

( ) N&o teve

( ) Outro:

Quantos estudantes? Indique a doenca (se for mais de um estudante) *

Ano de 2020 *

Qual(is) doenca(s)? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Diabetes

( ) Céancer

( ) Doencas Renais

( ) Cardiopatias

( ) Asma Bronquica

( ) Artrite Reumatoide Juvenil
( ) Hipotireoidismo

( ) Amigdalite Recorrente

( ) Anemia Falciforme

( ) Otite Crbnica

( ) Epilepsia

( ) Cefaleia Crénica

( ) N&o teve

( ) Outro:

Quantos estudantes? Indique a doenca (se for mais de um estudante) *

2b-Caso a resposta for Negativa

- Houve estudantes com doencga cronica em anos anteriores a 20167 *
( ) Sim

( ) Néao

( ) Nao tenho informacéo sobre

Se sim, em quais anos e que condi¢cdes/doencas?

Exemplos: diabetes, cancer, doencas renais, cardiopatias, asma brénquica,
artrite  reumatoide juvenil, hipotireoidismo, amigdalite recorrente, anemia
falciforme, otite cronica, epilepsia e cefaleia crénica




Estudantes com deficiéncia com comorbidade
As perguntas dessa secdo € referente aos possiveis estudantes com doenca
cronica e deficiéncia com comorbidade possam estar ou ja foram matriculados
em sua unidade escolar.

3- A unidade teve nos anos de 2017, 2018, 2019 e atualmente em 2020,
estudantes com deficiéncia com comorbidade? *

Exemplos: Sindrome de Down e cardiopatia; Paralisia Cerebral e deformidades
osteoarticulares que necessitam de intervencdo cirargica; alunos com
mielomeningocele e infec¢des recorrentes no trato urinario

()Sim

( ) Nao

3a-Caso a resposta for Positiva

Ano 2017 *

Qual/(is) deficiéncia/s com comorbidade? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Sindrome de Down e leucemia

( ) Sindrome de Down e cardiopatia

( ) Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias
ortopédicas

( ) Mielomeningocele e infecgBes recorrentes no trato urinario

( ) Mielomeningocele e infeccBes recorrentes no trato respiratério

( ) N&o teve

( ) Outro:

Quantos estudantes e indique a deficiéncia com comorbidade (se for mais de um
estudante)? *

Ano 2018 *

Qual/(is) deficiéncia/s com comorbidade? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Sindrome de Down e leucemia

( ) Sindrome de Down e cardiopatia

( ) Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias
ortopédicas

( ) Mielomeningocele e infec¢des recorrentes no trato urinério

( ) Mielomeningocele e infeccbes recorrentes no trato respiratério

( ) N&o teve

( ) Outro:

Quantos estudantes e indique a deficiéncia com comorbidade (se for mais de um
estudante)? *

Ano 2019 *

Qual/(is) deficiéncia/s com comorbidade? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Sindrome de Down e leucemia

( ) Sindrome de Down e cardiopatia

( ) Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias



ortopédicas

( ) Mielomeningocele e infec¢cdes recorrentes no trato urinério

( ) Mielomeningocele e infeccfes recorrentes no trato respiratério
( ) Nao teve

( ) Outro:

Quantos estudantes e indique a deficiéncia com comorbidade (se for mais de um
estudante)? *

Ano 2020 *

Qual/(is) deficiéncia/s com comorbidade? (pode marcar mais de uma alternativa)
( ) Sindrome de Down e leucemia

( ) Sindrome de Down e cardiopatia

( ) Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias
ortopédicas

( ) Mielomeningocele e infeccBes recorrentes no trato urinario

( ) Mielomeningocele e infec¢des recorrentes no trato respiratorio

( ) Néo teve

( ) Outro:

Quantos estudantes e indique a deficiéncia com comorbidade (se for mais de um
estudante)? *

3b- Se a resposta for Negativa

Houve estudantes com deficiéncia com comorbidade em anos anteriores a 20167 *
() Sim

( ) Nao

( ) Nao tenho essa informagéo

Se sim, em quais anos e que deficiéncias/condi¢cbes?

Exemplos: Sindrome de Down e leucemia, Sindrome de Down e cardiopatia,
Paralisia Cerebral e deformidades osteoarticulares, realizando cirurgias
ortopédicas, Mielomeningocele e infeccbes recorrentes no trato urinario,
Mielomeningocele e infeccbes recorrentes no trato respiratorio.

Resposta:

Afastamento

As perguntas dessa secéao é referente as medidas tomadas pela unidade escolar
em relacdo ao afastamento desses estudantes

4- Dos estudantes com doenca e/ou deficiéncia com comorbidade da unidade
escolar, ocorreu algum afastamento? (pode marcar mais de uma alternativa) *

( ) Afastamento parcial de curta duracao (de 7 a 15 dias)

( ) Afastamento parcial de média duracédo (15 a 30 dias)

( ) Afastamento parcial de longa duracéo (acima de 30 dias)

( ) Afastamentos intermitentes (durante todo ano letivo niamero excessivo de
faltas em decorréncia da condi¢cdo de saude

( ) Interrupcao do processo de escolarizagao



( ) Nao ocorreu afastamento
( ) Outro:

5- Caso tenha ocorrido algum afastamento, teve alguma consequéncia ou prejuizo
no contexto escolar? (pode marcar mais de uma alternativa) *

( ) Prejuizo na aquisicdo dos contetudos académicos;

( ) Atraso no processo de ensino-aprendizagem;

( ) Mudancgas de comportamento

( ) Dificuldade de socializacdo/interacdo com outros estudantes

( ) Reprovacao do ano letivo

( ) Nao houve nenhuma consequéncia ou prejuizo para os estudantes no contexto
escolar

( ) Outro:

6- Quais as aclOes que a unidade escolar tomou diante das ocorréncias surgidas
com os estudantes com doencga crénica e/ou deficiéncia com comorbidade? (pode
marcar mais de uma alternativa) *

( ) Contato com a familia

( ) Contato com profissionais da saude

( ) Envio das atividades pedagdgicas durante o periodo de afastamento sem
acompanhamento de algum professor

( ) N&o realizou nenhuma agéo

( ) Outro:

Espaco para comentar/relatar sobre o(s) afastamento(s) e acdes tomadas

Obrigado por sua participacéo

Lembrando que os dados da pesquisa serdao tratados de forma andnima e
confidencial, isto €, em nenhum momento serd divulgado suas informacdes
pessoais ou de forma a possibilitar sua identificacdo, bem como informacgdes da
unidade escolar. Esses resultados serdo divulgados em eventos e/ou revistas
cientifica.

Espaco caso queira deixar um comentario ou sugestao




Relag&o dos procedimentos de busca junto aos Municipios participantes

APENDICE B

Total de escolas

Quantidade de

Educacéao escolas
Munici Basica e Formas de Respondentes Resultado
. LT municipais . )
pio Municipais contato (Participantes) obtido
A com os dados
divididas por ;
obtidos
etapa
A
El 9 coordenadora
: telefénica e e- | Coordenadora da P
X ~ respondeu
M1 mail para a Educacéo -
. . indicando a
Secretaria da Especial C
~ participacéo
Educacao
Total: 14 Total 14 de toda a rede
otal: otal: municipal de
ensino
43 El 43 El A gerente
14 EF 14 EF EESP
2BJA 2BEJA Contato via e- Gerente de _res_pondeu
o n indicando a
M2 mail direto Educacéo o
com a gerente Especial participagao
59 Total Total: 59 ’ de toda a rede
municipal de
ensino
El: 2 Ficou de
EE- 1 Ligacao repassar para
Telefdnica e e- as escolas,
£l 1 mail para a Secretério da mas apenas
M3 ' Secretaria Educacao uma escola de
Total: 3 Municipal de El respondeu
Educacéo ao
questionario.
El: 15 A secretéria
EF: 9 . de Educacéo
Ligacao ~
bt néo deu
Telefonica e e- .
) retorno via
mail para a L
. ligacéo e e-
Secretaria Diretora da escola mail, apos
M4 EF: 1 Municipal de _mai., ap
) ~ de uma EF. ligacdo para 9
Total: 23 Educacéo e |
ligacéo e e- escolas € e-
. mails de EF,
mail para as
apenas uma
nove EF.
respondeu o
guestionario
El: 7 A secretéria
EF:4 Ligacdo ficou de
El e EF juntos: 3 Telefonica e e- repassar o e-
mail para a mail com o
Secretaria Coordenador guestionario
M5 El e EF juntos: 1 | Municipal de P para as
~ Pedagégico
. Educacao e escolas,
Total: 14 ligacs .
Igacao e e- porem
mail para as somente uma
quatro EF. escola de EF

respondeu,




mesmo
tentando o
contato direto
via ligacdo e
e-mail para as
demais
escolas, nao
houve retorno.

El: 4 O secretario
EF: 3 atendeu a
EJA: 1 ligacéo e
repassou para
Ligacéo as escolas, a
telefonica e e- qual uma EF
mail para respondeu. As
Secretaria de ggzgieéna:ggr: outras duas
EF: 2 Educacéo. 909 EF, ocorreu a
M6 S Gestor Escolar ST
Total: 8 L|Aga_1(;ao Ilga_gao
' telefénica e e- telefénica e o
mail para duas envio do e-
EF. mail com o
guestionario, o
qual apenas
uma
respondeu.
Uma
El: 19 funcionéria da
EF: 9 secretaria da
EleEF: 1 Secao de
Suporte e
Incluséo
Educacional/
Divisdo de
Ligacso Ensino da
9ag Secretaria de
telefénica e =
: . Educacao
email para a Dois diretores de .
. informou que
Secretaria da escolas e uma ~ .
- nao tinha
i Educacao. professora P
EF: 3 T publico para a
M7 Ligacao coordenadora esquisa
telefénica e pedagégica Pesq X
) Porém quando
email para as
Total: 29 10 escolas de ocorréu as
ligacbes
EF. .
diretamente
para as
escolas, trés
de ensino
fundamental
responderam
0 questionario.
El: 10 Ligacdo para a Ligaco para a
EF: 3 Secretaria de Secretaria de
El junto EF: 2 Educacéo e Educacéo,
M8 El e EF juntos: 1 en_wo_de e- Coordeqadora envio do e-
mail. Ligacéo Pedagdgica mail. Ligacbes
Total: 15 para as para escolas,
escolas e apenas trés

envio de e-

atenderam e




mail para 3

houve envio

escolas. do e-mail com
guestionario, a
qual apenas
uma
respondeu.
El: 20 A secretaria
EF: 10 de educacao
El, EJAe EF nao atendeu a
juntos: 3 ligacdo, mas
mesmo assim
Ligacdo para a foi
gagao p: encaminhado
secretéaria e .
. e-mail para
envio de e- ela. 8 escolas
M9 EIZ EJA _e EF mail. l_lgagoes Diretora da escola | atenderam as
juntos: 1 telefénicas e S ;
) ligacdes e foi
Total: 33 envio de e- passado o e-
' mail para as mail com
10 EF e 3 EM. A
guestionario,
apenas uma
respondeu. As
demais néo
atenderam o
telefone.
El: 1 A secretaria
EF:1 nédo atendeu
as ligacdes e
envio de e-
Ligacédo e mail. A escola
envio de e- de
M10 0 mail para a 0 fundamental
Total: 2 Secretarla de a_tend~eu a
: Educacao e ligacéo e
escola de EF. recebeu o e-
mail, porém
nado houve
envio do
questionario.
El: 4 um
EF: 3 funcionério da
EE : EIAL secretaria de
com EJA. o Educacéo
Ligacao
Ny passou o e-
telefénica e e- )
. mail das
mail para
i escolas, houve
Secretaria da :
~ tentativa de
Educacao linacio
M11 0 (primeira vez 0 '9ac
~ i telefénica para
nao atendeu); |
g Ligacdo as escolas e
Total: e nenhuma
telefénica e e-
. atendeu.
mail para as
Foram
escolas. .
enviados e-
mails, porém
nao houve
resposta.
El: 3 Ligacdo A primeira
M12 EF e EI:l1 0 Telefdnica e e- 0 ligacédo o
EJA: 1 mail para a atendente




Secretaria falou que iria
Municipal de ver se recebeu
Educagéo e 0 e-mail e
ligacéo e e- ficou
mail para uma responsavel
EF de repassar
Total: 5 novamente
para as
escolas.
N&o houve
devolutiva do
guestionario
pelas escolas.
Um
El: 3 funcionario da
EF:1 Envio de e- prefeitura
mail para passou o
Secretaria de celular do
Educacéo e secretério,
ligacéo para porém nao
M13 prefeitura. houve retorno
Envio de e- via e-mail do
Total: 4 mail e questionario. A
tentativa de escola ndo
ligacdo para atendeu as
EF. ligacdes e ndo
retornaram os
e-mails.
Um
El:2 funcionério
EE:3 atendeu,
repassou para
Ligacéo 0 secretario,
telefénica no porém nao
Departamento houve retorno
de Educacéo e de respostas
M14 _ e-mails. via e-mail. As
Ligacao para escolas, uma
as escolas de ndo atendeu e
Total: 5 EF e e-mails as outras duas
para duas de EF,
escolas. atenderam,
porém nao
retornaram os
e-mails com
guestionario.
El: 2 A Responderam
EF:1 ngaf;a_o gue néo havia
Telefdnica -
) secretario de
para prefeitura ~
e tentativa de eNduc.:agao €
: nao tinha um
e-mail |
M15 disponivel no e-mal
site. especifico.
Total: 3 S A escola
Ligagdo respondeu que
Telefénica .
nao iria
para as o
participar da
escolas.

pesquisa.




A funcionéaria

El: 14 gue atendeu
EF: 7 ficou de
El e EF juntos: 2 repassar as
supervisoras,
Ligacdo porém nao
Telefbnica e e- houve retorno
mail para a de e"T‘a",C.O”‘
Secretaria guestionarios.
M16 Municipal de Somente
Educaco e quatro escolas
ligacéo e e- atenderflm as
Total: 23 mail para as _ligagdes
nove EE. mform.ando o]
e-mail para
repasse do
guestionario,
porém nao
houve
respostas.
El: 11 Ligacdo
EF:1 Telefonica e e- ﬁlZthglee{/oenrea
EJA: 1 mail para a L
Profissional: 1 Secretaria p055|p|lldza~de,
M17 Municipal de h porem nao
Educacio e ouve retorno
Total: 14 ligacéo e e- das escola}s_ ©
mail para uma da_secreta_rla
EE. via e-mail.
Uma
El: _21 Funcionéria da
EF: 6_ Secretaria
EFeEM:1 enviou e-mail
gue estaria
Ligacéo encaminhando
telefonica e e- para a
M18 mail para Secretéria que
secretaria de depois
Total: 28 educacéo retornou com
outro e-mail
dizendo que
nao poderia
participar da
pesquisa.
) O funcionério
E::i Ligac&o da Secreta[ia
Ele EF:1 Telef6nica e e- de Educacdo
mail para a falou que iria
Secretaria encammhar 0S
Municipal de e-mails |c|)ara
M19 Educacao e as escofas,
ligaco e e- sem respostas
. das escolas foi
Total: 3 mail para as realizada
duas escolas C
uma EF e Ilgfi(;_oes
outra El e EE. telefénicas, a

gual ninguém
atendeu.




Uma
E1l: 3 funcionaria da
EE: 2 secretaria
El junto EF: 1 atendeu e
passou para
uma
nutricionista
L gue estava no
Ligacdo para a
: local
secretaria e
: respondeu que
envio de e- . .
L - havia dois
M20 0 mail. LigagBes
~ alunos que se
para as trés ;
encaixava,
Total: 6 escolas de passou 0 e
otal: fundamental. > Al
mail, porém
nao houve
retorno. As
escolas ndo
atenderam as
ligacGes e ndo
houve envio
de e-mail.
. . A secretaria
El: 3 Ligagao e e- ~
_ . n&o atendeu a
EF: 2 mail para o a .
: ligacdo, porém
secretaria de )
~ houve envio
educacéo e as de e-mail. que
M21 0 duas escolas - '
de nao foi
Total: 5 respondido.
fundamental P ~
Escolas nao
apenas
X - atenderam as
ligagéo. L
ligacoes.
Nao houve
El: 3
EE: 2 retorno da
) Ligacéo para a escola e nem
secretaria e da Secretaria,
envio de e- por ligacdes,
M22 0 mail, ligacdes porém
ara as duas encaminhei
Total: 5 P X
escolas de um e-mail para
fundamental. Secretaria,
mas sem
resposta.
A secretéria
El: 5
atendeu a
EE,J[,:A:\-gl Ligacdo para ligacdo,
: gac " P encaminhou
secretaria e .
. os e-mails,
envio de e-
) > mas sem
mail. As trés
respostas. As
escolas de
M23 0 escolas,
fundamental
ligacio e apenas uma
Total: 9 atendeu e foi
apenas uma ; .
. enviado e-mail
envio de e-
. com
mail. o
questionario,
porém nao o
respondeu.

Legenda: M — Municipio; El — Educagéo Infantil; EF — Ensino Fundamental; EJA — Ensino de

Jovens e Adultos; EM: Ensino Médio




