Diabetes Mellitus e as necessidades do aluno na escola Relato de Pesquisa
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RESUMO: E um desafio atender aos alunos, em suas diversas necessidades especiais. Diferentemente das
deficiéncias, ha poucas pesquisas no Brasil sobre estudantes com doencas cronicas e suas especificidades, na
escola. O objetivo do presente estudo foi identificar as necessidades especiais de escolares com diabetes mellitus
tipo 1. Participaram 37 familiares de escolares em tratamento ambulatorial de uma faculdade paulista, por meio
de entrevista semiestruturada, gravada em 4udio e transcrita para andlise. Os resultados mostraram que todos
comunicaram a escola a respeito da doenca do filho, mas, mesmo assim, 29,7 % relatam dificuldade de inclusdo ou
acesso a escola, como desconhecimento do professor para o controle do diabetes, merenda escolar inadequada,
preconceito dos colegas e da diretora ou vergonha por parte do aluno. As faltas ocorrem com 70,3% dos alunos,
principalmente devido as consultas médicas. Necessidades especiais foram identificadas por 32,4%, incluindo
a alimentacdo, o desempenho escolar e a necessidade de profissionais da escola mais bem informados sobre a
doenga. Além disso, 72,9% referem algum tipo de apoio para enfrentar o diabetes, principalmente de profissionais
de satide. Dos familiares, 51,3% apresentam sugestdes para um melhor desenvolvimento do filho na escola,
incluindo alimentacéo escolar adequada e melhor preparo da escola para lidar com o diabetes, como palestras e
treinamento aos professores. Sugerimos a aproximagao entre a escola e a area da satide, porém, o primeiro passo
para a integracao intersetorial é identificar as necessidades desses alunos com doencas cronicas, como foi possivel
com este trabalho, ao enfocar o diabetes mellitus e suas repercussoes escolares.

PALAVRAS-CHAVE: Educacdo Especial. Inclusdo. Articulagdo satde-educacdo. Desenvolvimento e
aprendizagem.

ABSTRACT: Catering to students according to their various special needs is a challenge. As opposed to the
field of disability, there is little research in Brazil on students with chronic diseases and their specific needs at
school. The purpose of this study was to identify the special needs of children with diabetes mellitus type 1. The
participants were 37 family members of students in treatment in an outpatient center at a state of Sao Paulo
medical school. A semi-structured interview was carried, which was audio recorded and transcribed for analysis.
The results showed that all participants informed the school informed about their child’s condition, however
29,7% reported that inclusion or access to school was difficult, due to the teacher being uninformed about
diabetes control, inadequate school lunches, and preconceptions of peers and school supervisor, or the student’s
embarrassment. Absenteeism occurred among 70,3% of the students, mainly due to doctor appointments. Special
needs were identified by 32,4 %, including meals, performance in school tasks and the need to better inform school
professionals about the condition. Furthermore, 72,9% reported some kind of support to cope with diabetes had
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been provided, mainly by health professionals. In order to improve their child’s development at school 51,3%
presented suggestions such as including appropriate school meals, better preparation of school for dealing
with diabetes, i.e. lectures and training for teachers. Our suggestion is that there should be a closer relationship
between the school and health services, but the first step towards intersector integration is to identify the needs
of students with chronic diseases, such as this study showed, by focusing on diabetes mellitus and its impact on
the school.

KEYWORDS: Special Education. Inclusion. Health needs. Development and learning.

1 INTRODUCAO

As escolas enfrentam o grande desafio de assistir os alunos, em suas
mais diversas necessidades especiais. Parte dessa diversidade de estudantes,
particularmente aquela com deficiéncias, tem sido mais comumente lembrada
e, algumas vezes, contemplada com adequacdes necessarias. Os estudos de
pesquisadores brasileiros na drea de Educacdo Especial, em geral, tém enfocado
a abordagem da inclusdo escolar do aluno com deficiéncia, englobando
principalmente condi¢des como sindrome de Down, paralisia cerebral, deficiéncia
mental, disttrbios dalinguagem e deficiéncia auditiva (MANZINI, 2011; DE VITTA;
DE VITTA; MONTEIRO, 2010; FERRAZ; ARAUJO; CARREIRO, 2010; TAKASE;
CHUN, 2010; BARBOSA; MOREIRA, 2009; SCHEMBERG; GUARINELLG;
SANTANA, 2009). Entretanto, considera-se que uma parcela de estudantes
nao tem recebido oportunidades educacionais adequadas, além de nao ter suas
especificidades de satde respeitadas, no ambiente escolar. Trata-se daqueles com
doencas cronicas e suas consequentes necessidades especiais.

Percebe-se, pela pratica do professor, ndo ser infrequente a presenca de
alunos com problemas de satide na sala de aula. Porém, nota-se uma dificuldade
de se obter estimativa valida da prevaléncia das condicGes cronicas de satde.
Lee (2007), em revisdo de literatura, conclui que a variabilidade nos registros
de prevaléncia nas taxas de doenca cronica na infancia pode ser explicada pela
consideravel diversidade nos conceitos e operacionaliza¢des utilizadas. O autor
sugere a necessidade de um consenso internacional sobre uma definigdo conceitual
de condigdo cronica de satide. Embora a variagdo encontrada seja grande, em torno
de 0,22% a 44%, isso ndo impede que se busque compreender as condicdes das
criancas com problemas de satde.

Newacheck e Taylor (1992), em seu estudo sobre a prevaléncia de doengas
e/ou condicdes cronicas em menores de 18 anos, nos Estados Unidos da América
(EUA), encontraram mais comumente as alergias respiratérias (97 por 1000) e
frequentes infecgdes de ouvido (83 por 1000). Outras doencas e/ou condicdes
cronicas comuns foram a asma, eczema e alergias da pele, frequentes ou graves
cefaleias e anomalias na fala. Com prevaléncia mais baixa, foram encontradas:
diabetes, anemia falciforme e paralisia cerebral, cada uma afetando menos do que
duas por mil criancas, nos EUA.
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Segundo dados de uma pesquisa nacional de satde, realizada nos EUA
entre 1992 e 1994, foi calculado que 4,4 milhdes de criangas, ou 6,5% dos menores
de 18 anos, tinham uma condigdo cronica bastante severa, a ponto de interferir na
participagdo em atividades didrias, como as escolares (NEWACHECK; HALFON,
1998), enquanto um milhdo de criangas estava se tratando de uma doenca
cronica que limitava suas habilidades para frequentar a escola (THOMPSON ]Jr;
GUSTAFSON, 1997).

Nesse sentido, pode-se deduzir que muitos educadores trabalham, ou
certamente irdo trabalhar, com estudantes que tenham alguma condicdo especial
de satide. Verifica-se, dessa forma, a importancia de investigacdo com os objetivos
de identificar necessidades especificas desses alunos, de seus familiares e dos
profissionais envolvidos. Trata-se de um quadro cujo pano de fundo estampa a bem
conhecida falta de preparo dos professores, a falta de apoio de outros profissionais
da satide, em particular do enfermeiro escolar, e de uma legislagdo pouco clara, ao
tratar desses aspectos especificos e, portanto, com baixa aplicagdo na pratica.

De modo geral, a doenca cronica inclui a interagdo entre suscetibilidade
biolégica, tratamento e outros fatores do ambiente. Tais doencas podem ser
manejadas no intuito de diminuir o sofrimento e melhorar a qualidade de vida
dos doentes, porém, na maioria dos casos, ndo sdo completamente curadas. As
hospitalizacdes prolongadas, principalmente no periodo de diagnoéstico, sao
frequentes (BRADFORD, 1997; PERRIN; SHONKOFF, 2000). Na infancia, as
doencas e/ou condigdes cronicas mais comuns sao a asma, as desordens alérgicas,
as desordens digestivas, as desordens do sistema nervoso central e os ataques
como epilepsia (NEWACHECK; HALFON, 1998). O tratamento é caracterizado
por deterioragdes fisicas que podem envolver muitos contatos com médicos,
hospitalizacdes, procedimentos médicos invasivos, estresse e desconforto na
crianca e sua familia (GARRALDA, 1994; WALLANDER; VARNI, 1998).

Em nossa realidade, Nonose (2009), usando chek list para o estudo de
doengas cronicas entre os estudantes de um municipio localizado no Noroeste
do Parand, encontrou uma prevaléncia de 60% dos escolares com uma ou mais
condicOes cronicas de satude. Desse total, 34% dos escolares evidenciam uma
condicdo cronica, enquanto 26% apresentam mais de uma. Algumas doencas e/
ou condig¢des cronicas mais prevalentes na literatura também foram encontradas
nessa pesquisa. Dentre elas, estdo: anemia, doencas pulmonares, amigdalites
repetitivas, cefaleia, diabetes, doenca cardiaca, epilepsia e otite cronica.

Além de dados de prevaléncia, pesquisas na area sobre outras informacgdes
também sdo escassas. Deacordocom Shiu (2001), aquantidadelimitada de pesquisas
direcionadas a investigar as necessidades de estudantes com doencas cronicas é
paralela a escassa atengao dada na prestagdo de servigos. Os profissionais da satde
frequentemente lembram aos educadores a correlacdo entre satide e desempenho
académico, mas essa correlacdo nao é sempre acompanhada de discussao sobre os
fatores e condigdes especificas, sendo raramente exposta com evidéncias.
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Conforme DePaepe, Garrison-Kane e Doelling (2002), o aumento
de estudantes dessa categoria exige educadores mais responsivos as suas
necessidades. Os autores sugerem conhecimentos e habilidades para educadores
no atendimento aos alunos com deficiéncias de satide, tais como: conhecimentos
de condicdes de satde e seus efeitos no desenvolvimento e comportamento do
estudante; métodos de identificagdo das necessidades e planos para responder as
necessidades especiais de satide e educacionais, com adaptagdo e implementagao
de tecnologia assistida apropriada; e determinagdo de procedimentos para uso de
auxilios e servicos suplementares.

Considerando que o conhecimento produzido sobre esse tema é
insuficiente e sua importancia para o planejamento e organizacdo dos servigos
de satde e educagao, visando a colaboragdo entre familia e os profissionais da
educacdo e satde, este artigo enfocard uma doenga cronica em especial: o diabetes
mellitus (DM). Serdo apresentados dados de um estudo realizado com familiares
de escolares com DM, relativos as repercussoes escolares e suas necessidades no
ambiente da escola, pela percepcao dos proprios familiares.

A atual classificacdo divide o DM em: DM tipo 1 (DM1), DM tipo 2
(DM2), outros tipos especificos de DM e DM gestacional. Apesar do aumento do
DM2, na infancia e na adolescéncia, nessa faixa etdria ainda predomina o DM1.
A etiopatogenia do DM1 resulta da destruicdo das células beta pancredticas,
mediada pela resposta autoimune celular, levando a falta de insulina. Ja o DM2 é
resultante de resisténcia periférica a insulina e/ou relativa deficiéncia de insulina

(AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2011).

Sabe-se que a incidéncia de DM tipo 1 vem crescendo, particularmente na
populagdo infantil com menos de cinco anos de idade. No Brasil a incidéncia do
DM1 por 1000 habitantes é 7,6. Conceitualmente, o DM é um grupo de disttrbios
metabolicos caracterizado pela hiperglicemia. Essa hiperglicemia é o resultado de
defeitos na acao da insulina, na secrecao de insulina ou em ambos (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2007).

Tendo em vista os cuidados regulares e constantes exigidos para o controle
do DM e em decorréncia das necessidades que podem surgir no ambiente escolar,
este estudo tem como objetivo identificar tais necessidades junto aos familiares de
escolares com DM1.

2 METoDO

Trata-se de uma pesquisa do tipo descritivo. O estudo foi realizado
no Ambulatério de Pediatria da “nome da institui¢io”, em Marilia (SP). Nesse
local, funcionam os “Grupos de Diabetes”, onde pacientes e familiares, além do
atendimento médico recebido, participam de palestras educativas sobre satde
e realizam dindmicas com troca de experiéncias, elaboradas por uma equipe
multiprofissional (médico, enfermeira, técnica de enfermagem, nutricionista,
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farmacéutico, psicéloga, alunos da graduacdo de Medicina e Enfermagem e,
eventualmente, outros profissionais).

Participaram do estudo 37 familiares de criancas e adolescentes com
diagnéstico de DM1 ha pelo menos um ano, em acompanhamento nesse
ambulatério, que fossem o principal cuidador e que desejassem participar. O
periodo de um ano foi estabelecido para que o familiar tivesse se recuperado do
impacto do diagndstico e ja estivesse vivenciando a experiéncia da doenga. Os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Houve
aprovagio do projeto pelo Comité de Ftica em Pesquisa da instituicao local
(protocolo n° xxx/xx). Todos os procedimentos foram realizados conforme a
Resolucao N°196/96 sobre pesquisa com seres humanos (BRASIL, 1996).

O instrumento utilizado na coleta de dados foi elaborado com base nos
objetivos do estudo e na literatura, passou por etapas de adequagdo, com aplicacao
de entrevista-piloto em populacdo semelhante, que nao participou da pesquisa,
e ajustes necessarios, posteriormente. Os dados foram coletados por meio de
entrevista semiestruturada, em local privativo do ambulatério, com duracao média
de meia hora, gravagdo em audio e transcricao para analise. O periodo de realizacao
das entrevistas foi de dezembro de 2008 a margo de 2009, dando oportunidade de
participar a todos os familiares que se enquadraram nos critérios. A entrevista é um
instrumento que orienta uma conversa com finalidade e um facilitador de abertura,
ampliacdo e aprofundamento da conversagao (MINAYO, 2006).

As questdes que nortearam a entrevista sdo do tipo: “O(A) senhor(a)
teve alguma dificuldade na inclusdo escolar do seu filho com diabetes?”, “Em sua
opinido, o seu filho tem alguma necessidade especial no ambiente escolar?” Outras
questdes foram acrescidas para compreender melhor as necessidades do aluno
com DML, pela percepcao dos familiares.

A fim de se analisar os resultados qualitativos, buscou-se a analise do
conteddo, com o objetivo de alcancar um sentido estavel, conferido pelo locutor
no proprio ato de producdo do texto (BARDIN, 2003). Para a analise de dados
quantitativos dos participantes, empregou-se o programa Epi Info, versao 6.02
(PUBLIC HEALTH SERVICE, 1994).

3 RESULTADOS
3.1 CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES DO ESTUDO

Participaram do estudo 30 maes, cinco pais, uma avé materna e uma
avo paterna, com idades variando de 28 a 67 anos, idade média de 41,6, desvio-
padrao (DP) = +- 9,2. A maioria dos familiares é casada (67,6%), predominando a
religido catolica (56,8 %). Os participantes sdo procedentes de diversas localidades,
totalizando 15 municipios do interior do Estado de Sao Paulo. A escolaridade
variou de analfabetismo até ensino superior completo, com predominio de ensino
fundamental incompleto (40,5%). A maioria dos familiares é do lar, isto é, nao

Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v. 18, n. 3, p. 431-448, Jul.-Set., 2012 435



BRAGA, T. M. S.; BOMFIM, D. P.; SABBAG FILHO, D.

trabalha fora de casa (45,9%) e, em segundo lugar, aparecem as empregadas
domésticas (21,6%). A caracterizacdo da amostra de familiares é apresentada na
Tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizacdo dos familiares de criancas e adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1. Marilia, 2009

Familiar n % Escolaridade n %
Mae 30 81,1 | Analfabetismo 01 |27
Pai 05 13,5 Ensino Fundamental Incompleto 15 | 40,5
Avo6 materna 01 |27 Ensino Fundamental Completo 03 |81
Avo6 paterna 01 2,7 Ensino Médio Incompleto 02 | 54
Total 37 100 Ensino Médio Completo 14 | 37,8
Estado civil n % Ensino Superior Completo 02 |54
Casado (a) 25 | 67,6 | Total 37 | 100
Viavo (a) 06 | 16,2 | Profissdo n | %
Divorciado(a) 03 |81 Do lar 17 | 459
Solteiro(a) 03 |81 Empregada doméstica 08 | 21,6
Total 37 | 100 Funciondrios de industria e comércio 04 | 108
Religido n % Trabalhador(a) rural 03 |81
Catolica 21 56,8 Pedreiro 02 | 54
Evanggélica 12 32,4 Costureira 01 2,7
Espirita 02 5,4 Funcionério(a) publico 01 | 2,7
Agnostica 01 2,7 Cuidadora de idosos 01 | 2,7
Nenhuma 01 2,7 Desempregado 01 | 2,7
Total 37 | 100 Total 37 | 27

A seguir, serdo expostos dados que caracterizam os escolares com DM1,
filhos dos participantes-alvo deste estudo, por se considerar que podem ser tteis
na compreensao dos resultados.

Um total de 41 criangas/adolescentes participou do estudo, sendo 21 do
sexo feminino e 20 do sexo masculino, cujas idades variaram de seis a 19 anos,
idade média de 13,7, (DP = +-3,2). A escolaridade variou da 27 série do ensino
fundamental até 1% série do ensino superior, com predominio de escolas ptblicas
(92,7%). O tempo de diagnoéstico variou de um a 19 anos, com tempo médio de 8,7
anos (DP = +-4,4).
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3. 2 RELATO DOS FAMILIARES SOBRE ASPECTOS RELACIONADOS AO ALUNO coM DM
NA ESCOLA

Visando a levantar informacdes do aluno na escola foram investigados os
seguintes aspectos: a) comunicacao do diagnostico a escola; b) o acesso a escola;
¢) o comparecimento as aulas; d) necessidades especiais identificadas; d) apoio
recebido; e) sugestoes.

A Tabela 2 retine de forma resumida os dados quantitativos.

Tabela 2 - Frequéncia dos relatos dos familiares sobre aspectos relacionados ao
aluno com diabetes mellitus tipo 1 na escola. Marilia, 2009.

Fornecem
Aspectos . Tiveram Identificam sugestdes
. Comunicaram e .
relacionados . dificul- Faltas necessida- Relatam  para o
o diagnostico .
ao alunocom dade de des espe- apoio desenvol-
a escola . .
DM1 acesso ciais vimento do
filho
n* 37 11 26 12 27 19
Porcentagem  100% 29,7% 70,3%  32,4% 72,9% 51,3%

n = numero de familiares

a) Comunicagcdo do diagnédstico: Todos os pais comunicaram a escola sobre a
condicao de satide do filho; relatam que levam atestados e conversam com
os diretores, no inicio do ano letivo. E um dado que nao deixa ddvida quanto
a notificacdo da escola do problema de satde do escolar, no entanto, nao ha
garantias, pelos relatos, sobre o conhecimento do professor no manejo ao
aluno diabético.

b) Acesso: Buscou-se investigar se os pais tiveram dificuldade na inclusdo do
filho na escola. Na Tabela 2, pode ser visto que 11 familiares respondem
afirmativamente. A andlise qualitativa das respostas (Quadro 1) permite
identificar que as barreiras relatadas sdo relacionadas: ao desconhecimento
do professor para o controle da DM (4 relatos), merenda escolar inadequada
(3), preconceito dos colegas e da diretora ou vergonha pela por parte do aluno
(3), sintomas que fazem o aluno ndo ir a escola (1). Sao barreiras impostas pela
“dinamica da escola”, como as contadas pelas F13, F5, F23, F29, F32, F33, que
evidenciam o despreparo dos professores e a refeigdo escolar nao adequada,
além das barreiras relatadas por F14 e F15, que, a principio, parecem ser
inerentes ao aluno, mas que podem ser ou ndo decorrentes de dificuldades
geradas pelas condi¢des da escola. A discriminacdo pelos colegas e, até
mesmo, por membros da escola, como a diretora, além da vergonha por ter
DM1 aparecem nos relatos de F4, F14 e F35.
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F*4 “Teve rejeicio dos amigos, alguns amigos rejeitaram |[...] Porque ela teve mudanga de escola e os alu-
nos maiores rejeitaram |[...] Nao s6 os alunos, como a diretora também.”

F5 “[...] na parte dos lanches, porque eu tenho que comprar, a escola ndo dd.”

F13 “[...] as professoras qualquer coisa que ela sentia ja ligavam para eu ir buscar, elas ndo faziam nada
que pudesse ajudar]...]”

F14 “Ela tem vergonha de explicar para os colegas.”

F15 “Ela passa mal e ndo vai para a escola.”

F23 “A tinica dificuldade era em relagdo a refeicio, a escola ndo dd uma refeicdo para diabético. Acredito
que a grande preocupagdo dos pais € o que o filho vai comer na merenda da escola. Geralmente, é tudo a
base de acticar.”

F29 “No comego tive dificuldade por causa da alimentagdo, mas foi resolvido. O doutor exigia que a meren-
da fosse diferente, tivesse mais frutas. E eles mudaram]...] Inclusive tinha o lugar dele pra se alimentar]...]
Mas isso que acontece com ele eu imagino que ndao acontece com os outros.”

F30 “As vezes, ele passava mal na escola, a escola ndo fazia nada, eles ligavam em casa direto, ou entdo a
professora trazia de carro pra minha casa, entregar na minha mao pra eu cuidar [...] Dai eu fui explicando,
falei que se abaixar muito era pra dar um copo de dgua com agiicar. Agora eles jd ddo.”

F32 “No comego, sim, agora ndo. Jd estio acostumados com ele. Antes, abaixava.”

F33 “Elas [as professoras] nio sabem socorrer.”

F35 “Algumas criancas mexiam com ele. E ele tem vergonha de levar a comida dele de casa.”

Quadro 1 - Relatos dos familiares de alunos com diabetes mellitus tipo 1 em relagao
a inclusao escolar. Marilia, 2009.

Legenda: F = Familiar.

¢) Falta as aulas: O absenteismo foi relatado por 70,3% dos familiares. Verificou-
se que a maioria refere a consulta médica de rotina como justificativa para a
falta as aulas. Também foi mencionado o DM1 descompensado, como motivo
para se ausentar e/ ou procurar o especialista. Vale mencionar como ilustracao
o relato a seguir:

F5 “Ela falta no dia de consulta ou quando vejo que ela ndo estd muito bem, porque a
escola é muito longe e ndo daria tempo de eu chegar ld se ela precisasse ir embora.”

Um fator agravante é que, para uma grande parcela dos participantes (59.4
%), o controle médico ndo é realizado em sua cidade de origem, havendo
necessidade de deslocamento para a cidade do local do estudo, referéncia
regional na area de satde. Assim, certamente, em dia de consulta, o aluno
perdera um dia todo de aula.

d) Necessidades especiais: Foram identificadas por 32,4% dos familiares, que

referiram a necessidade de alimentagdo adequada (7 relatos), o apoio ao
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desempenho escolar (3) e de profissionais da escola mais bem informados
sobre a doenca (3). Como pode ser visto no Quadro 2, a alimentacdo é uma
preocupagao e foi citada por 7 maes. Apesar da importancia para o controle
do diabetes, a alimentagdo é mencionada por apenas uma das maes como
um cuidado que é prestado pela escola, ap6és a mesma ter feito orientacdes
aos funcionarios. Além da necessidade de melhor formacdo profissional,
ressaltada por 3 participantes, cabe destacar necessidades educativas citadas
por 3 familiares e, em particular, a F13, um caso especifico de educagado especial,
bem como um responsavel que sublinhou serem necessarias adaptagdes nas
aulas de educacao fisica (F32).

Alimentacao (n=7)*

u . ] ~ s ”
F5 “Eles deveriam fornecer o lanche, mas so tem ela com esse caso na escola, entio eles nio se interessam.
F11 “Na alimentagdo, ds vezes quando faz arroz doce, por exemplo, eles ja separam, porque ela nio pode.”
F27 “Necessidade de alimentagio adequada.”
F30 “Merenda [...] porque se ele ndo puder comer, ele nio come.”
F31 “Alimentacio. Por isso vou pedir hoje um atestado médico para levar na secretaria de educagdo, para
que, por exemplo, o dia que der um suco, dar um suco light, ou o dia que der um iogurte, dar um iogurte
light.”
F32 “Na alimentagdo e mesmo na educagio fisica. Eu orientei as professoras dele, a merendeira.”

AT ~ . ”
F37 “Alimentagio, que teria que ser mudada.

Aprendizagem escolar - dificuldade cognitiva e sensorial (n= 3)

F17 “Eu acho que ele tem dificuldade na leitura. Eu sempre achei ele muito esperto. Mas, depois que eu
descobri o diabetes, faz 5 anos, ele nio rendeu mais como eu achei que ele ia render, ele tem uma dificuldade
maior, ele pega, mas é mais lento.”

F7 “Ela é um pouco assim [...] Lerda, atrasada.”

F13 “[...] era a vista, que ela ndo enxergava de longe na lousa.”

Profissionais da escola informados sobre a doenca (n= 3)

F24 “Precisa de uma pessoa que saiba identificar os sintomas e eu converso isso com a diretora, no comego
do ano e ela passa para os professores, para que, quando abaixe o agiicar no sangue, alguém dé algum
alimento, telefone [...]”

F16 “Ela se torna uma pessoa que precisa de mais cuidado, todos os professores tém que estar mais infor-
mados, porque qualquer coisa que acontecer tem que socorrer de imediato, nio dd para esperar chegar em
casa. Ndo que eu quero que ela seja diferente dos outros, tem que ser igual.”

F28 “Eles deveriam saber mais, a diretora da escola nio sabe muita coisa. A professora sabe um pouco,
porque ja deu aula em outra cidade e tinha um aluno com diabetes. E hipoglicemia nio avisa, quando vocé
vé, jd deu. E eles nem se interessam.”

Quadro 2 - Relatos dos familiares de alunos com diabetes mellitus tipo 1 em relacao

a percepc¢do de necessidades especiais. Marilia, 2009.
Legenda: n = nimero de familiares.

e) Apoio recebido: Entre os familiares, 27 expressaram que tiveram um apoio no
enfrentamento do DM1, ao passo que 10 ndo reconheceram nenhuma fonte
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de apoio. O apoio mencionado veio da prépria familia, de profissionais de
satde/Grupo de Diabetes, de amigos e de Deus/religido. Alguns participantes
mencionaram mais de uma fonte de apoio, ao mesmo tempo. A categoria de
apoio predominante é de Profissionais da Satide/Grupo de Diabetes, com 11
relatos, seguida da familia (9 relatos).

f)  Sugestoes fornecidas pelos familiares para um melhor desenvolvimento do
escolar: Quando investigados se tinham sugestdes que pudessem contribuir,
no ambiente escolar, 19 dos familiares se manifestaram, como pode ser
observado na Tabela 3.

Tabela 3 - Distribuicao dos familiares entrevistados, de acordo com as sugestdes
que poderiam contribuir para o desenvolvimento do(a) filho(a), com diabetes
mellitus, na escola. Marilia, 2009

Sugestoes n Porcentagem
Alimentacao escolar adequada para o aluno com diabetes 1 57,9%
Melhor preparo da escola para lidar com o diabetes, como pales-
tras de informacoes sobre a doenca; treinamento para atender o
aluno com sintomas de urgéncia; mais cuidado e aten¢do com o 26,2%
aluno.

1
Educacéo fisica diferenciada 5,3%
Ajuda financeira do governo a familia que tem um filho com 1
diabetes 5,3%
Mudanca do horario de aula para periodos com temperatura 1 539
mais amena 'O
Total 19 100%

4 DiscussOEs

Os dados apresentados encontram apoio na literatura, o que legitima a
familia como fonte confiavel de informacdes e parceira importante no cuidado
de criangas e adolescentes com DM (THIES; McALLISTER, 2001; BROWN, 1999).
Os resultados demonstram o indiscutivel papel da familia no cuidado ao aluno
com DM e permitem reconhecer que muitos alunos com doencas ou condigdes
cronicas de satide podem ter dificuldades de aprendizagem, ainda nao avaliadas,
decorrentes de faltas as aulas, barreiras fisicas e sociais, sintomas da doenca,
efeitos colaterais da medicagao, entre outros. Uma vez mais, notamos, pela analise,
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a insuficiéncia na atuacao dos profissionais da escola, que nos remete diretamente
a formagdo. Ndo estamos afirmando com isso que esse profissional devera ser
formado para assumir mais tal cuidado, entretanto, precisa de informacao, apoio
e aproximagdo com os profissionais da satide, para identificar os efetivos riscos e
superar os desafios.

Partilhamos das propostas de Thies e McAllister (2001), de que as
iniciativas de interven¢do devem envolver familia, escola e profissionais de satde
(médicos, enfermeiros e outros). Tais intervengdes devem ser implementadas
baseadas em nossa realidade, e recomendacdes sumarias, como sugeridas por
DePaepe; Kane; Doelling (2002) poderiam ser seguidas pelos profissionais da
educacdo. Na verdade, para Thies (1999), as criancgas estdo na intersecgao dos dois
sistemas: o da satide o e da educagdo. O impacto da condicdo cronica da doenca
em suas habilidades para aprender nao é discutido, porque, quando a crianga esta
agudamente doente, o desempenho académico nao é percebido como prioridade
e, quando essas criangas estdo bem, a satide nao é percebida como um importante
fator em sua educacio.

Apesar de este estudo ter abordado o aluno com DM1, pode-se fazer um
paralelo com as demais doengas cronicas, investigadas em nosso meio. Em amostra
especifica de pais de criangas com cardiopatia congénita, foi possivel identificar que
90% afirmaram ter com os seus filhos condutas de superprotecao. Outros fatores,
como o baixo nivel intelectual da mae, comprometimentos de satade (tuberculose,
acidente vascular encefalico, dependéncia do é&lcool e drogas e depressdo) e
divergéncias entre os conjuges sobre o tratamento foram fatores considerados de
risco para o desenvolvimento e aprendizagem, podendo contribuir para deteriorar
o desempenho das criancas com doengas cardiacas (BRAGA, 2004).

Investigagdo sobre escolares com otite média cronica, em entrevista com
maes, demonstrou que as criancas adoeceram durante o periodo de aquisi¢do da
linguagem e que as maes tinham pouco conhecimento a respeito da doenga, para
fornecer estimulo adequado e assim evitar e superar os problemas decorrentes. Elas
evidenciavam apreensdo quanto as consequéncias da doenca, como necessidade
do uso de aparelhos de amplificacdo sonora e resultados de cura definitiva apds
cirurgia. Entre 10 maes que participaram do estudo, sete apontaram acentuada
dificuldade no desempenho escolar dos filhos (CASTANHO; BRAGA, 2006). Da
mesma forma, no atual estudo, trés familiares referiram perceber dificuldade na
aprendizagem escolar dos filhos.

Nonose (2009) fez um levantamento de necessidades de alunos com
doencas e ou condig¢des cronicas de satiide na escola, e 80% dos familiares indicam
necessidades dos filhos na escola, como a observagdo constante do filho para
identificar sinais e sintomas de crises, alimentacdo adequada, adequagdo de
atividades fisicas, adequacdo de estrutura fisica, transporte escolar e participacdo
de profissionais da satide, bem como especialistas na escola. No atual estudo, essas
necessidades sdo reforcadas, pois os familiares também destacam a necessidade de
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educadores que saibam atuar nas crises de hipoglicemia e hiperglicemia, e também
de alimentagdo adequada, educacdo fisica compativel com as condi¢des do aluno
e aproximacao da escola com profissionais de satide.

Outro resultado relevante do atual estudo foi a questdo das faltas
escolares, que preocupa 70,3% dos familiares da amostra. Em pesquisa de Shiu
(2004), observou-se que as criangas cronicamente doentes apresentam riscos
em decorréncia de fatores como a auséncia das aulas, que por si s6 aumenta a
probabilidade de fracasso académico, por dificultar o relacionamento entre
os pares, que geralmente tendem a considerar o aluno faltoso como de fraco
desempenho. Nesse contexto, a escola se torna um local propicio para falhas
académicas e sociais. Nesse mesmo trabalho, foi proposto compreender as
necessidades de pré-escolares com doencas cronicas, investigando junto aos pais e
professores as necessidades e recomendagdes para apoio na escola. Os resultados
indicam que pais de criancas com doenca severa e moderada expressam como
maior preocupacao a falta as aulas, seguida do relacionamento com os colegas, o
acesso, a habilidade dos profissionais da escola para reconhecer crises episddicas
de satide, o impacto no desempenho e a falta de conhecimento do professor sobre
a doenca, entre outros aspectos. Tais resultados sao similares aos do nosso estudo.

E importante mencionar que as sociedades médicas especializadas
fornecem diretrizes que reportam ao cendrio da escola. De acordo com a Sociedade
Brasileira de Diabetes (2006), sao recomendados os seguintes cuidados na escola a
crianca e ao adolescente com DM: que os profissionais reconhecam os quadros de
hipoglicemia, hiperglicemia e cetoacidose; a escola deve possuir um glicosimetro e
saber utiliza-lo; permitir as criangas ir ao banheiro, alimentar-se ou tomar liquidos
livremente, mesmo fora dos horérios estabelecidos, e realizar monitorizacdo
glicémica; possuir os telefones do servigo de satde, médico e da familia, caso sejam
necessdrios; ter disponiveis insulina e glucagon, e pessoal treinado para aplicacao
em situagdes de emergéncia; e armazenar insulina em local adequado.

Todavia, ha barreiras ao estudante com DM, como falta de acesso as
ferramentas necessdrias ao controle da doenca (glicosimetro, insulina, comida/
liquidos, glucagon), falta de equipe na escola com conhecimento sobre DM e
capacidade para prestar assisténcia, durante o periodo das atividades escolares
(KAUFMAN, 2002). No Brasil, um estudo com 184 professores de educacado infantil
da cidade de Uberaba revelou que eles desconhecem as manifestagdes clinicas do
DM (27,7%), as abordagens terapéuticas (33,7%) e as condutas diante de situacdes
adversas (42,4%), evidenciando a necessidade de capacitar os professores na tematica
DM, para abordar a crianca com conhecimento e seguranca (SIM()ES, 2010).

Portanto, um adequado nimero de profissionais da escola deveria
ser treinado para executar os procedimentos necessarios (isto é, monitorizacdo
da glicemia, administracdo de insulina e glucagon) e atuar nos momentos de
hipoglicemia e hiperglicemia. Assim, estaria garantida, ao menos, a presenga de um
adulto capacitado durante as atividades escolares e mesmo nas extracurriculares,
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como passeios e viagens. Acredita-se que esses profissionais ndo precisam ser
necessariamente da drea da saide, mas podem ser professores, administradores
ou equipe de apoio, que tenham recebido formagao em cuidados com diabetes, na
escola (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2009).

Em investigagdo realizada por Jacquez et al. (2008), nos Estados Unidos
da América, foi observado que os pais de criancas com DM tém preocupagdes
em relacdo aos cuidados prestados pela escola, principalmente em situacoes de
hipoglicemia e hiperglicemia, acreditando que ela ndo esta capacitada para lidar
com o DM. Além disso, a maioria das criancas ndo tinha permissao para verificar
a glicemia e aplicar insulina em sala de aula.

Estudos internacionais da area afirmam que é preciso buscar formas de
apoio a esses estudantes. Um caminho apontado por eles é o de se estabelecer
relagdes de colaboracao entre os educadores, os médicos e demais profissionais da
satde comafamilia (SHAW etal., 2004). De acordo com os autores, essa colaboragao
deve gerar diretrizes de apoio aos alunos, para vencer a situagao adversa existente
entre os educadores e os profissionais da saide, um cendrio em que nao ha
delimitagdes claras para as demandas de fornecimento de educagado especial ou
servicos médicos e terapéuticos. Existe uma situacao vista em que, por um lado,
ha médicos desrespeitosos ou ignorantes das politicas e da legislacdo escolar e,
por outro, médicos que veem os profissionais da escola como fornecedores de
informagoes irrelevantes das questdes médicas de seu aluno, geradas por pedidos
de prescricoes preenchidos em formuldrios com jargoes legais e educacionais por
professores ou diretores. Os autores alertam que, se essa visdo ocorre, mesmo que
seja em uma parcela minima, ja afetaria a relacao de colaboracao, que, por sua vez,
ja sofre por barreiras sistematicas, como o uso de sistemas diferentes de diagnoéstico
e intervengdo. Frente a isso, os autores sugerem um modelo para desenvolver a
colaboracao entre médicos e educadores, o qual inclui diversos estagios, cuja base
esta no respeito mutuo e na comunicagao clara, assim melhorando a qualidade de
cuidado ao escolar.

Entendemos que o cuidado as criangas e adolescentes com DM, na escola,
merece ser mediado por uma equipe. E necessaria uma integracéo entre a familia,
profissionais de satide e equipe escolar para dar protecdo a crianga durante esse
longo periodo do dia em que esta fora de casa. Com uma boa compreensao das
condi¢des do aluno com DM, dos seus cuidados de satude e de suas necessidades
académicas, é possivel planejar estratégias para contornar situacoes que possam
inibir o potencial educacional do aluno ou comprometer sua satade.

Essa sugestdo para que os profissionais da escola trabalhem em equipe, no
controle do DM, ¢é defendida por autores como Getch, Bhukhanwala e Neuharth-
Pritchettw (2007), os quais indicam estratégias para um plano individualizado.
Esses mesmos autores concluiram, anteriormente, que poucos professores
tinham treinamento formal para assistir criangas com condi¢des médicas cronicas
(NEUHARTH-PRITCHETT; GETCH, 2001).
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5 CoNCLUSOES

O presente estudo permitiu que a familia identificasse necessidades
especiais de satde dos escolares com DM1, as quais podem ser supridas
com planos de cuidados e pequenas adaptacdes na escola, ao lado de outras
dependentes de acdes politicas mais amplas, como a formacao de professores e a
aproximacdo entre educacao e satide. As doencas cronicas na infancia, em especial
o DM1, abordado no estudo, acarretam uma série de dificuldades, que incluem
dificuldades de aprendizagem e uma quantidade consideravel de especificidades
no cotidiano escolar do aluno. As dificuldades de aprendizagem se referem a
desempenhos escolares insatisfatérios descritos pelos familiares como “alunos
com dificuldade na leitura”, “atrasado”, “aprende, mas é lento, lerdo e atrasado”
e incluem, ainda, um aluno com necessidades educativas especiais associada a
deficiéncia visual decorrente do diabetes. Foram lembrados os sintomas que
afetam a participacdo nas atividades e os dias de aulas perdidos que podem ter
um impacto no desempenho escolar. As condi¢des do cotidiano escolar foram
consideradas elementos importantes e que afetam o controle da doenga como:
merenda escolar inadequada; falta de informagao dos profissionais da escola para
eliminar o preconceito, e dos professores, em particular, para reconhecer sinais e
sintomas necessarios para o controle da doenga. Ao dar voz aos familiares para
falar de suas experiéncias e seus sentimentos, confirmou-se a valiosa fonte de
informacdes que representam.

Sugerimos a aproximacado entre escola e satide. Esse elo, ao menos, pode
ser realizado por meio de relatérios médicos, orientagdes escritas, participagao
de professores no Grupo de Diabetes e de profissionais da satide, no ambiente
escolar, realizando palestras educativas. Apesar de ndo serem ainda uma politica
especifica e elaborada de integracao, essas adaptacdes, talvez, ja tragam beneficios
ao aluno.

Porém, antes de tudo, é fundamental identificar e compreender as
necessidades dos escolares com DM1 ou com qualquer outra doenca croénica, como
foi realizado nesta pesquisa. Este é o primeiro passo para se pensar em algum
planejamento intersetorial. Um passo adicional foi dado a partir do levantamento
de dadosrealizado neste estudo. Trata-se da elaboracdo de uma cartilha informativa
para os professores visando atender as necessidades do aluno com diabetes, que ja
esta sendo veiculada em diferentes meios de comunicagdo (BOMFIM et al., 2011).

Nesse sentido, entendemos ser necessaria a continuidade da investigacao,
reflexdo e possiveis planejamentos a respeito desse tema.
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