- UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA — UNEB
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS HUMANAS-CAMPUS IlI

CURSO: LICENCIATURA EM PEDAGOGIA

MARGARIDA DE CARVALHO SANTOS
MILENA LARA CARDOSO RIBEIRO BACELAR

DOENCAS VIVAS EM SALA DE AULA: invisibilidade da
cronicidade

JUAZEIRO-BA
2024



MARGARIDA DE CARVALHO SANTOS
MILENA LARA CARDOSO BACELAR RIBEIRO

DOENCAS VIVAS EM SALA DE AULA: invisibilidade da cronicidade

Memorial de Produto Pedagdgico, apresentado a Universidade do Estado
da Bahia — UNEB, Departamento de Ciéncias Humanas Campus Ill, como
pré-requisito basico para a Conclusdo do Curso de Pedagogia no
componente curricular TCC Il, sob a orientagdo da

Professora Especialista Antonilde Santos Almeida e coorientacao do
Professor Doutor Zulenilton Sobreira Leal.

JUAZEIRO - BA
2024



MARGARIDA DE CARVALHO SANTOS
MILENA LARA CARDOSO RIBEIRO BACELAR

DOENCAS VIVAS EM SALA DE AULA: invisibilidade da cronicidade

Memorial de Produto Pedagogico apresentado a Banca Examinadora do Curso de
Licenciatura Plena em Pedagogia da Universidade do Estado da Bahia - Campus I,
para obtencéo do grau de licenciado(a) em Pedagogia

BANCA EXAMINADORA
DATA DA APRESENTACAO: 13/01/2025

BANCA EXAMINADORA

Documento assinado digitalmente

i%) y b ANTONILDE SANTOS ALMEIDA
g o Data: 11/02/2025 17:09:46-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Profa. Esp. Antonilde Santos
Almeida UNEB - Campus Il Orientadora

Documento assinado digitalmente

1"5 b ZULENILTON SOBREIRA LEAL
g ol Data: 12/02/2025 20:46:06-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

ProfQ. Dr. Zulenilton Sobreira Leal
UNEB - Campus Il Avaliador

............................ EramE
ub ANTOMNEIDE SANTOS ALMEIDA SILVA

g Data: 14/02/2025 17:22:41-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Prof2 Ms. Antoneide Santos Almeida Silva
UNEB - Campus Il Avaliadora

Documento assinado digitalmente

1}5 b FRANCINEIDE SANTANA SILVA
g o Data: 12/02/2025 19:30:27-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Prof2. Ms.Francineide Santana
Silva UNEB - Campus Il Avaliadora



RESUMO

O memorial aqui apresentado objetiva trazer reflexdes sobre o desenvolvimento do
produto pedagogico do Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) em Pedagogia do
Campus lll/Uneb, em formato de podcast intitulado de Entre Cuidados e Lapis,
destinado a educacéao e a inclusdo de criancas com doencas cronicas em uma escola do
1° ao 5° ano do Municipio de Juazeiro-BA. O Podcast foi elaborado com profissionais da
educacdo, saude e responsaveis pelas criancas, destacando as vivéncias dessas
criancas com doencas cronicas, os desafios das familias e da escola. A metodologia do
nosso estudo foi de natureza exploratoria e de abordagem qualitativa trazendo para a
coleta de dados usamos entrevistas divididas em dois formatos. Foi presencial com o0s
responsaveis das criancas e a escola permitindo a observacdo do contexto escolar e
algumas caracteristicas como: formatos das familias, perfil socioeconémico, escolaridade
outros aspectos, ja as entrevistas com as profissionais da saude e da educacéao foram
realizadas por meio de rede social (whatsapp). Apontamos como dessa nossa escrita,
por acreditar que Doencas Vivas em Sala de Aula: invisibilidade da cronicidade, por
acreditar que seja um tema que possa contribuir para dar mais visibilidade a criangca com
doenca crénica no ambiente escolar, que infelizmente ndo possui a mesma visibilidade
de outras criangas com outros tipos de doencas ou até mesmos com transtornos mentais.
Nossa reflexdo sobre os aprendizados durante a elaboracédo deste memorial, se baseou
em Freire, 1987, Castro, 2014, Vieira, 2002, Nonose, 2009 e Oliveira, 2011. Essas
referéncias contribuiram para a nossa formacdo tanto na questdo de identidade
profissional quanto na valorizacdo da escuta ativa e na questdo de empatia. Esperamos
gue este estudo possa contribuir como fonte de inspiracdo para as familias de criancas
com doencas cronicas, para escolas e para pesquisadores em geral.

Palavras-chave: Educacao; Saude; Inclusdo; Podcast; Doenca cronica

ABSTRACT

This memorial aims to reflect on the development of the pedagogical product created as
part of the Undergraduate Thesis in Pedagogy at Campus Il of the State University of
Bahia (UNEB). The product was developed in the form of a podcast titled "Entre Cuidados
e Lapis", focused on the education and inclusion of children with chronic illnesses in
schools serving 1st to 5th-grade students in the municipality of Juazeiro-BA. The podcast
was designed with the participation of education and health professionals,

as well as the children's caregivers, highlighting the experiences of these children with
chronic illnesses, along with the challenges faced by their families and schools. The study
employed an exploratory methodology with a qualitative approach, including structured
interviews in two formats. In-person interviews were conducted with the children’s
caregivers and schools, enabling observation of the school context and characteristics
such as family structure, socio economic profile, educational level, among other aspects.
Meanwhile, interviews with health and education professionals were conducted through
the WhatsApp platform. We titled this work "Doengas Vivas em Sala de Aula: A



Invisibilidade da Cronicidade”, as we believe this theme can foster greater visibility for
children with chronic ilinesses in the school environment.

Unfortunately, these children do not receive the same attention as those with other
conditions or mental disorders. The reflections on the lessons learned during the
development of this memorial were based on the works of Freire (1987), Castro (2014),
Vieira (2002), Nonos (2009), and Oliveira (2011). These references contributed to our
professional development, particularly in building professional identity, valuing active
listening, and exercising empathy. We hope this study will inspire families of children with
chronic ilinesses, schools, and researchers, fostering reflections and actions that
promote inclusion and the quality of life for these children.

Keywords: Education; Health; Inclusion; Podcast; Chronic illness
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1. NOSSA INTRODUGCAO, UMA PARTE DO NOSSO TODO

Para iniciar este trabalho é pertinente abordar um pouco de algumas de nossas
partes para mostrar o nosso todo. A nossa infancia foi uma época marcada por momentos
desafiadores, mas que consideramos essenciais para a formacéo de quem somos hoje.
Naquela época, a rotina escolar muitas vezes foi desafiadora ja que nossos desejos
naturais eram ficar em casa assistindo desenhos animados na televisdo, comendo
biscoitos e, depois, brincando com os amigos na rua de casa. Essa resisténcia era comum
para todas as criangas, ja que viam na escola uma interrupcdo momentanea de suas
atividades favoritas. A partir desse momento, falaremos um pouco sobre a construgcédo da

nossa infancia.

Eu, Margarida, passei toda a minha infancia no interior de Casa Nova/BA. No
decorrer daquele tempo tive que trabalhar para contribuir com a renda familiar me
abdicando muitas vezes dos estudos. Confesso que néo tinha o entendimento que estava
trabalhando, uma vez que, aquele momento me proporciona divertimento e interacdo com
0s meus pais e irm&os. A medida que fui crescendo, comecei a desejar ir para a escola
com mais frequéncia. Meu foco era aprender cada vez mais, porém tinha que vencer a

limitacéo financeira e as muitas dores que sentia.

Fui uma crianca que se sentia cansada, ndo sabia se isso era devido ao trabalho
ou se estava relacionado a outro tipo de cansaco. Desde cedo, descobri que sentia muita
dor de cabeca, enjoo, vomito e, algumas vezes, intolerancia a certos alimentos. Porém,
meus pais nunca se preocuparam em procurar um especialista para me avaliar, ja que
acreditavam ser coisas de crianca. JA na adolescéncia, continuei enfrentando essas
dores e ndo compreendia porque minhas primas e minhas irmas ndo passavam pelas
mesmas coisas que eu. Ainda assim, segui em frente, mas a cada ano que passava, as

dores comecaram a aparecer em outras partes do corpo.

Na juventude, essas dores se tornaram mais frequentes e prolongadas. O tempo
de duracéo ja néo era tdo curto, geralmente variava entre dois a trés dias seguidos de
desconforto. Agora, na fase adulta, sinto que as dores se tornaram companheiras
constantes, e o periodo de duragdo tem se prolongado ainda mais. Procurei ajuda médica
para investigar as causas de tantas dores e, atualmente, fago parte do grupo de pessoas

com doencas cronicas.



Fui diagnosticada, durante a elaboracédo do projeto desta escrita aqui apresentada,
com hipertenséo e obesidade grau 1. Atualmente, vivo com cefaléia persistente, artrite
reumatoide, restricbes alimentares, distlrbios na tireoide e problemas no figado. Mesmo
com todas essas questdes, estou finalizando o curso de Pedagogia na UNEB. Ao longo
dos estagios supervisionados |, Il e Ill, a professora esteve sempre se referindo as
criangas adoecidas e as doengas cronicas. I1Sso sempre me fazia sentir provocada,
comecei a refletir sobre essa crianga em condi¢do de doencga cronica.

A partir daquele momento, comecei a revisitar a minha infancia e me encontrei
parecida com aquelas criangas que a professora citava nas aulas de estagio e nas
orientagcfes das proposi¢cdes que correspondiam ao Nucleo de Aprofundamento Gestao
e Coordenacado Pedagdgica.

Pensar no que aquelas criangcas passavam ou sentiam, despertou em mim o
desejo de aprender mais sobre criangas que vivem com condicdes adversas e pela
primeira vez vi um projeto de extenséo que aborda os cuidados para criancas adoecidas
e/ou hospitalizadas. Percebi, durante o desenvolvimento das atividades, que ndo apenas
os profissionais da saude deveriam se preocupar com essa questdo, mas também os da
educacao.

Com o tempo, fui estudando e me interessando pela proposta. Hoje, este memorial
retne essas duas areas: educacao e saude. Com a minha experiéncia, e as dores que
enfrentei e enfrento, consigo observar que tudo iSso me preparou para pesquisar e
estudar mais sobre a infancia de criancas com doencas crbnicas. Percebo que, muitas
vezes, a escola tem um olhar muito voltado para o aspecto intelectual, isso pode acabar
esquecendo que é fundamental adotar uma abordagem integral, considerando todas as
dimensdes do desenvolvimento das criangas. 1sso néo foi sé percebido por mim, durante
minhas vivéncias e no estagio, mas também pela minha companheira de escrita.

Eu, Milena, tive uma infancia tranquila, apesar de ser a filha mais velha de quatro
irmaos. Sempre gostei de brincar e adorava conversar com 0s colegas no patio da escola
durante o intervalo. Como estudava de manha, acordava cedo. Era uma verdadeira
batalha! Preferia ficar em casa assistindo aos desenhos animados, que passavam nas
TVs e admito que minha hora favorita era a soneca coletiva ap6és o almog¢o. Meu pai
acordava comigo e as minhas irmas para nos levar até a escola, e, embora fosse
preguicoso, o trajeto sempre foi divertido. Fui uma crianga acima do peso, fora dos
padrdes, mas nunca sofri preconceito por isso. Era bem aceita pelos colegas e brincava
livremente com todos, subindo em arvores, andando de bicicleta e vivendo como

gualquer outra crianga.



Na adolescéncia, as coisas comecaram a mudar em relacdo ao meu corpo. Por
continuar acima do peso, sempre tive dificuldades para emagrecer e ndo me encaixava
nos padrdes da sociedade. No ensino médio, comecei a sofrer bullying por parte dos
colegas, mas nada que me afetasse profundamente, pois sempre fui forte em relacéo as
criticas. Agora, na fase adulta, descobri outras doencas cronicas além da obesidade,
como enxaqueca e hipertensdo. Por isso, sinto-me a vontade junto a Margarida para
escrever este memorial.

Ao dialogarmos sobre esta fase passamos a compreender que assim como nos,
muitas outras criangas tiveram e/ou tém tempos interrompidos, e as doencas cronicas se
apresentam como um realizador de diversas barreiras que interferem diretamente na
qualidade de vida, especialmente no periodo escolar, que € 0 momento mais desejado
na primeira infancia, pois possibilita diversas experiéncias como as brincadeiras, as
aprendizagens, novas experimentacdes e descobertas. Porém, a depender da
especificidade das doencas, a crianca passa por grandes dificuldades, necessitando de
uma atencdo a mais dos colegas de classe e de todo o corpo docente, com atividades
que promovam a autonomia.

No entanto, hoje compreendemos que nem todas as criang¢as tiveram ou tém essa
vivéncia. Algumas criancas tém outros tempos interrompidos, tém ou enfrentam alguma
doenca. Essa dificuldade se torna ainda maior, pois além das barreiras normais, ela
precisa lidar com limitacBes fisicas ou emocionais que tornam a adaptacdo e o
envolvimento no ambiente escolar ainda mais desafiador. N6s compreendemos que nas
escolas ha criangas com transtornos mentais, mas também ha criancas com doencas
cronicas que precisam de acompanhamento tdo quanto a crian¢a com transtorno mental,
e durante a producao desse memorial vimos que estas criangas ndo possuem a mesma
visibilidade, pois hé falta de treinamento do pessoal da escola em relagdo aos primeiros
socorros, em caso de crise, mesmo que o ideal seja chamar uma ambulancia, mas
dependendo do tempo que essa ambulancia chegue na escola, o aluno ja pode ter
sofrido bastante.

A atuacdo de uma crianca que tem ou esta com problemas ja é dificil e essa
situacao piora quando ela esta enferma na escola. Isso pode provocar preocupacdes
tanto para sua saude, quanto para a de seus colegas e professores. Criancas em idade
escolar estdo sempre expostas a virus, infeccdes, resfriados, gripes e doencas
contagiosas, por contato préximo e ao compartilhamento de objetos. A crianga com uma
doenca no ambiente escolar exige uma abordagem um pouco especifica, principalmente

se for crbnica, ela precisa de algo mais cuidadoso e inclusivo para garantir o bem-estar



e a integracao no ambiente escolar.

A convivéncia com uma doenca crbnica pode trazer desafios significativos para
criancas em idade escolar, impactando tanto seu desenvolvimento escolar quanto social.
Essas condicbes exigem adaptacbes no ambiente educacional para atender as
necessidades especificas dos estudantes, promovendo uma integracdo efetiva e um
suporte que vai além do aprendizado tradicional. Nesse contexto, a escola desempenha
um papel fundamental, sendo ndo apenas um espaco de formacao escolar, mas também

um ambiente acolhedor que contribui para a qualidade de vida dessas criancas.

Tratar desse tema nesta pesquisa, foi uma escolha com um percurso caminhado.
Inicialmente, tinhamos temas semelhantes e estAvamos escrevendo nossas pesquisas
de forma separada, mas a partir da nossa primeira reunido do Nucleo de aprofundamento
Gestao e coordenacdo Pedagdgica Escolar no semestre 2024.1 no sétimo periodo do
NOSSO Curso, percebemos que nossos temas eram convergentes e decidimos produzir
juntas. No Nucleo foi idealizado o projeto “Educagéo e Saude”. Por isso, decidimos
produzir um produto num formato de podcast para dar informacgdes a respeito do Nnosso
tema e desenvolver a escrita juntas, unindo esfor¢cos para ampliar a relevancia e o

impacto do nosso trabalho.

Este trabalho teve como enfoque principal compreender a vivéncia de criancas
adoecidas com doenca crbnica, de forma mais especifica sobre Leucemia e Diabetes no
percurso do Ensino Fundamental | em uma escola no municipio de Juazeiro/BA.
Conforme (Silva) quando uma crianca sofre de doenca, a familia e a escola necessitam
de uma estrutura para compreender a realidade desse sujeito. Com esse intuito, nosso
memorial aqui descrito, visou a demonstracao da constru¢éo do Podcast intitulado: Entre
Cuidados e Lapis, composto por entrevistas com enfermeira, professora, alguns

componentes familiares e a coordenacgéo escolar.

Nossa proposta foi destacar a necessidade de reconhecer as particularidades das
criangas com doencgas cronicas no ambiente escolar, reconhecendo a importancia de
incluir e apoiar esse grupo que, muitas vezes, enfrenta desafios Unicos em sua jornada
educacional. Tradicionalmente, o foco das iniciativas inclusivas tem sido voltado
principalmente para criangas com transtornos mentais, o que é crucial, mas deixa lacunas
na atencao a outras condi¢cdes de saude. Com essa proposta, buscamos equilibrar esse
cenario, promovendo uma escola inovadora que adapte suas praticas pedagodgicas
incluindo as especificidades dos estudantes com doengas crdnicas e torne-se mais

inclusiva, escola na qual criancas, independentemente de suas condi¢cdes, possam se



sentir acolhidas e plenamente participativas.

Para isso nosso memorial mostrara o que encontramos durante o percurso da
pesquisa, algumas discussdes para a construcdo do nosso podcast sob os olhares de
alguns tedricos, os conhecimentos conceituais a respeito de doenca cronica, as doencas
apontadas neste trabalho, a realidades das criangas adoecidas e os depoimentos das
principais pessoas que fizeram parte do nosso estudo.

2. MATERIALIZACAO DOS CONCEITOS, OS ACHADOS E NOSSAS

REFLEXOES: metodologia, resultados e discussées

Antes de comegarmos conversamos muito sobre o que e como fazer. Contudo,
tivemos a certeza de que nossa pesquisa seria de natureza exploratoria e de abordagem
qualitativa. A investigacdo de natureza exploratoria teve por objetivo de conhecer mais
sobre a vivéncias e o0 desenvolvimento das criancas adoecidas e levantar mais
informacdes. Sendo assim, a abordagem qualitativa caracterizou-se por transcender os
aspectos mensuraveis e descritivos abrangendo também os hbitos, cultura e os

conhecimentos do publico envolvido.

Para Oliveira, 2011 (apud Gil, 1999) essa abordagem visa desenvolver, esclarecer
e modificar conceitos e ideias, tendo em vista a formulacéo de problemas mais precisos
ou hipéteses pesquisaveis para estudos posteriores. Dessa forma, percebemos que essa
abordagem foi a que possibilitou 0 alcance dos objetivos estabelecidos, uma vez que
trabalhamos com vivéncias e experiéncias, aspectos que dificilmente poderiam ser
mensurados. Com isso, buscou-se trazer um pouco do empirico dessas pessoas para

interpretar.

NGs tivemos como intuito fazer o estudo de caso para compreender como 0s
professores e as professoras lidam com situagfes de alunos com doencgas crbnicas e se
tinham suporte necessario em caso de crises dos alunos. Essas criancas podem
enfrentar grandes desafios, tanto fisicos quanto emocionais que afetam ndo apenas sua

saude, mas também a aprendizagem e socializacdo. Conforme explica Vieira.

A doenca altera o ritmo de vida da crianca. Se, antes, a prioridade era brincar,
pular e jogar futebol, agora existem restricdes; € preciso redobrar os cuidados para ndo
cair e se machucar, o que pode provocar uma exacerbacdo dos sintomas e piorar o
quadro. A prioridade, agora, para essas criancas/adolescentes, é a doenca, e eles
precisam se adaptar as suas limitacdes, e estas estdo relacionadas as condiges
fisicas, alimentares e de socializacao (Vieira, 2002, p.06).

Com isso € fundamental que a escola esteja preparada para atender as



necessidades da crianga, proporcionando um ambiente seguro e acolhedor. A inclusédo
de formacao e orientacdo de professores e/ou funcionarios para lidar com emergéncias
€ imprescindivel. Isso pode acontecer a partir da adaptacéo de horéarios e atividades, do
desenvolvimento de um plano individualizado que envolva a familia e os profissionais da

saude.

A enfermeira e professora Ingrid Maiane, apds ser questionada sobre como a
escola poderia adaptar-se para atender as necessidades especificas das criangas com
doencgas crbnicas, Maiane nos informou que é uma coisa muito ampla, pois os pais tém

gue ter um entendimento sobre o que o filho esta passando, ela ainda nos contou que:

A escola ela vé como formadora, auxiliando os pais nesta fase. Quem realmente tem
essa real fungdo na sua concepc¢ao, Sao 0s pais, 0S pais Sao responsaveis por isso,
porém, alguns querem jogar toda a responsabilidade para a escola, como se a escola
fosse responsavel por toda as responsabilidades da crianga, mas néo é, creio que 0s
pais tém uma porcentagem muito grande em cima das responsabilidades e a escola
tem uma porcentagem menor. (2024).

Entdo, acredita-se que quando um pai chega para matricular um filho,
independentemente de ser publico ou privado, a familia tem que chegar junto e comunicar
a direcdo da escola e dizer, meu filho vai estudar nessa escola, ele tem determinadas ou
determinada patologia, porgue as vezes a crianca tem mais de uma patologia, n6s temos
gue lidar com essa patologia, Maiane acredita que um apoio psicolégico dentro da escola

é fundamental.

Durante nossos estudos na escola vimos que ha essa parceria entre familia e
escola, pois quando a crianca falta um dia de aula por questdes de saude, os pais avisam
e levam o atestado médico para a coordenacao, também podemos ver a parceria entre
a responsavel de Esperanca e a escola, porque apesar das cozinheiras da escola
preparar um cardapio feito especialmente para ele por uma nutricionista, elas respeitam
o lanche que a prépria responséavel faz em casa para Esperanca.

N&o foi possivel colocar nosso projeto para avaliagdo do Comité de Etica da UNEB
pois 0 mesmo ndo estd em atuacdo. Com isso, o estudo aqui apresentado, passou por
crivos de alguns especialistas nas areas aqui referendadas: professora orientadora,

professor coorientador, enfermeira, professora doutora em educacdo pela UFBA,



familiares das criangcas com doencas cronicas e as coordenadoras da escola pesquisada.
A pesquisa foi um estudo de caso realizado numa escola da rede publica localizada na

area urbana, na Av. Alfa, 21 - no bairro Dom José Rodrigues em Juazeiro-BA.

Para esse estudo, utilizamos como instrumento de coleta de dados entrevistas
semiestruturadas, que atualmente € um dos modelos mais predominante no meio
cientifico, no qual pode ser através de um roteiro pré-definido, isto quer dizer, que ha

liberdade para o didlogo adentrar em diversos assuntos que forem pertinentes.

Conforme Laville e Dionne (1999):

As entrevistas semiestruturadas podem ser definidas como uma lista das informacdes
que se deseja de cada entrevistado, mas a forma de perguntar (a estas entrevistas
semiestruturadas podem ser definidas como uma lista das informacdes que se deseja
de cada entrevistado, mas a forma de perguntar (a estrutura da pergunta) e a ordem
em gue as questdes sao feitas irdo variar de acordo com as caracteristicas de cada
entrevistado. Geralmente, as entrevistas

semiestruturadas baseiam-se em um roteiro constituido de “...] uma série de
perguntas abertas, feitas verbalmente em uma ordem prevista” (p.188).

E nas entrevistas que entramos na coleta de dados. Deste modo, elaboramos trés
roteiros: um destinado a escola, outro direcionado aos alunos e o terceiro, voltado aos
responsaveis pelas criancas adoecidas. Com essas entrevistas, houve a apropriacéo da
concretizacdo do nosso produto pedagdgico com a participacdo de profissionais das
areas de educacao e saude, a enfermeira e professora de instituicdo de ensino superior,
Ingrid Maiane de Araujo e a professora Doutora Antonilma Santos Almeida Castro
(UFBA). As entrevistas foram analisadas, compreendidas e reunidas em um instrumento
gue hoje esta sendo muito usado por muitas pessoas pois permite a audicdo sobre
qgualquer assunto em qualquer espaco e/ou lugar. Estamos falando do Podcast que aqui

mostraremos um pouco do nosso caminho e de como ele foi construido.

2.1 NOS ACHADOS, MUITOS CONHECIMENTOS

ApOs muitas leituras, muitas conversas entre nds, 0s tedricos € nossos
orientadores, encontramos muitas coisas que ainda ndo sabiamos e outras que
confirmamos, ampliando assim nosso conhecimento. Primeiramente fomos em busca dos
conceitos que nos deram base para a compreensdo do pouco que sentimos durante
alguns momentos da nossa vida. Vimos que a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)

assenta as doencas cronicas como doencas de desenvolvimento lento e de longa



duracdo, nas quais, na maioria das vezes, ndo ha cura. Geralmente, as doencas
perduram por um periodo superior a seis meses, necessitando de tratamentos e terapias

de longa duracéo.

Vimos também que as causas das patologias cronicas ndo estao relacionadas a
uma Unica causa, Vvisto que, existe um conjunto de razbes bem estabelecidas e
conhecidas, nas quais envolvem condi¢des e habitos de saude do individuo. Os fatores
de saude que impulsionam o aparecimento de doencas cronicas incluem a obesidade,
condi¢cdes congénitas, predisposicdes genéticas e a presenca simultdnea de outras
enfermidades.

Nos estudos realizados encontramos muitas doencas crénicas e com alguns tipos
gue podem ser de origem, de transmisséo e até mesmo de outros fatores. Com o intuito
de saber mais sobre alguns desses tipos de doencas e como elas impactam em sala de
aula e na escola, buscamos saber mais sobre as que mais aparecem na instituicdo de

ensino pesquisada.

2.2 TIPOS DE DOENCAS CRONICAS

Nos nossos achados, de acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
as doencas cronicas sao estabelecidas como diabetes, cardiovasculares, respiratorias e
diversos tipos de céancer, as doencas crbnicas podem ser transmissiveis e nao
transmissiveis. Na escola estudada, foram encontradas algumas dessas doencas. Elas
serdo aqui apontadas de forma resumida e posteriormente veremos o que dizem as

pessoas mais atingidas por essas doencas que sdo a Leucemia e a Diabetes.

E para corroborar com o0 que encontramos no que diz respeito a existéncia de
doencas cronicas mais comuns na infancia, a enfermeira Ingrid Maiane nos informou que
sim, nés temos muitas doencas cronicas comuns na infancia. A Diabetes mellitus,
principalmente do ponto de vista de Ingrid, em todos os artigos que ela pode ler, é uma
das patologias cronicas mais acometidas em criancas e vem sendo mais crescente do
tipo 1. E uma doenca que tem origem grega, originalmente masculina, mas que pelo uso
popular, como doencga, tornou-se comum o uso no feminino. A diabetes tipo 1 é a que se
desenvolve na fase infantil e da juventude. Enfatizou a enfermeira Ingrid que sendo uma
doenca autoimune, diabetes, é caracterizado por um por ataque no sistema imunologico

gue pode causar danos aos 0rgaos e levar o sujeito a outras complicacdes.

Doenca autoimune, a diabetes é caracterizada como uma doenga cronica, que



afeta a forma como o corpo processa o acgucar no sangue (glicose). Ela pode levar a altos
niveis de glicose no sangue, o que ao longo do tempo pode causar complicacdes graves,
incluindo danos ao coracéo, rins, olhos e nervos. Existem dois tipos principais de
diabetes: o tipo 1, onde o corpo ndo produz insulina, e o tipo 2, onde a insulina ndo é
usada de forma eficaz ou insuficiente. O diabetes tipo 2 € 0 mais comum e esta
frequentemente relacionado a fatores de estilo de vida, como dieta e falta de atividade
fisica. Alguns sintomas da doencga sdo: vontade excessiva de urinar, sede excessiva,
fome constante, alteracdes na visao, fadiga e problemas renais.

Uma outra doenca crbnica encontrada foi a asma, que afeta as vias
respiratorias, causando danos e estreitamento dos brénquios, que levam o ar até os
pulmbes. Essa condicdo provoca dificuldade para respirar, além de sintomas como,
chiado no peito, tosse e sensacao de abertura no peito. Essa doenca € muito comum em
adultos e criancas, Como doenca crbénica também tém o Acidente Vascular Cerebral
(AVC) que ocorre quando 0s vasos sanguineos que irrigam o cérebro ficam bloqueados
ou se rompem, interrompendo o fluxo de sangue para uma &rea cerebral. Essa falta de
circulacao pode causar a paralisacao da regido afetada.

Essa doenca afeta mais os homens e € uma das principais causas de 06bito,
incapacitacdo e hospitalizagdes globalmente. Quanto mais rapido o diagndstico e o
tratamento, maiores sao as chances de uma recuperacao completa. Por isso, é essencial
reconhecer 0s sinais e sintomas e buscar atendimento urgente. Existem dois tipos de
AVCs: hemorragico e isquémico. O AVC hemorragico se da quando um vaso sanguineo
cérebro se rompe, ocasionando sangramento que pode ocorrer no tecido cerebral ou
entre o cérebro e meninge, jA o AVC isquémico ocorre quando ha obstrucdo de uma
artéria, impedindo a passagem de oxigénio para células cerebrais, que acabam
morrendo, essa obstrucdo pode acontecer devido a um trombo (trombose) ou a um
émbolo (embolia) e é o0 mais comum representando assim os 85% de todos 0s casos.

A doenca cronica que mais nos chamou a atencdo, durante os estudos, e
encontrada na escola foi a Leucemia que é um cancer que tem origem na medula 6ssea
(lugar onde as células sanguineas sdo produzidas) e se caracteriza pela a perda de
funcdo e divisdo desorganizada dos glébulos brancos ou dos leucécitos, células que
protegem o organismo. As células neoplasicas crescem na medula 6ssea, interferindo na
producao de células sanguineas normais.

Tomamos a decisdo de apresentar de forma demarcada dois tipos de doengas

cronicas (diabetes e leucemia e seus tipos), para que voceé leitor (a) possa compreender



algumas das questdes apontadas nas nossas reflexdes. Fizemos isso porque vimos que
a primeira foi prontamente identificada na escola pesquisada diante das falas do aluno
Esperanca e da avo dele, o nome Esperanca foi criado para preservar a identidade da
crianca. Ele possui a Diabete tipo 1 (Mellitus) que ndo € transmissivel, € hereditaria e
mais comum em adultos, mas criangcas também podem apresentar. Esse € o0 caso de
Esperanca, ele foi diagnosticado aos seis anos de idade.

J& a leucemia com os tipos mais frequentes no Brasil sdo a leucemia mieloide
cronica (LMC), a leucemia mieloide aguda (LMA), a leucemia linféide crénica e (LLC) a
leucemia linfoide aguda (LLA). A leucemia mieloide aguda (LMA) afeta a célula mieldide
e avanca rapidamente. Esse tipo de leucemia pode ocorrer tanto em adultos como em
criancas, a leucemia mieloide crénica (LMC) afeta a célula mieldide, mas se desenvolve
vagarosamente e é mais comum em adultos. As células mieloides sédo grupos de células
derivadas de uma célula-tronco hematopoiética comum que da origem a varias células
sanguineas, exceto as linfoides.

O diagnostico inicial da doenca € realizado através do hemograma (exame de
sangue) combinado com a distensdo sanguinea, o que permite avaliar o indice de
econometria no sangue. Este indice pode estar elevado, reduzido ou dentro dos valores
de referéncia. O mielograma confirma o diagnéstico, analisando uma amostra da medula
0ssea, geralmente retirada do 0sso esterno ou do iliaco. O diagndstico definitivo exige a
presenca de, no minimo, 20% de células imaturas na amostra. A imunofenotipagem tem
como obijetivo identificar e classificar imunologicamente a Leucemia Linfoblastica Aguda
(LLA), distinguindo-a das linhagens B ou T de acordo com as caracteristicas
imunoldgicas.

Estas foram as doencas crbnicas tratadas neste memorial como registro dos
nossos estudos e idealizagéo do recorte para uma producdo embasada na vivéncia e nas
falas de criancas e profissionais que participaram da construcdo do nosso produto
midiatico, podcast chamado de Entre Cuidados e Lapis o qual sera demonstrado logo
abaixo.

Essas informacfes nos foram de grande importancia para compreendermos
melhor as falas das pessoas que entrevistamos durante nossa pesquisa. Como ja
citamos anteriormente, entrevistamos alguns responsaveis dos alunos e a coordenadora
da escola, para construirmos nosso podcast que esta explicitado na secdo abaixo com
as valiosas explicagcbes e explicitagbes sobre as entrevistas realizadas, duas

profissionais que sdo uma da saude e a outra da area de educacao.



3. A HISTORIA DO PODCAST

Ouvimos pessoas de suma importancia para a nossa pesquisa pois foi uma
experiéncia enriguecedora, tanto para nossa vida académica, quanto pessoal. A escolha
do podcast foi uma sugestao da nossa orientadora, e nds refletimos sobre a possibilidade
de criar um produto pedagdgico para alcancar mais pessoas em nosso territoério e em
outras regides do pais e do mundo. O podcast € um programa de audio disponivel de
forma on-line que aborda diversos temas como: educacdo, politica, musicas e
entretenimento, pode ser acessado em qualquer hora e lugar, ele tem em varios formatos
e estilos.

De acordo com as pesquisas, o Brasil € um dos paises que mais consome
podcasts e afirma ter um publico amplo e diversificado, por ser um dos meios de
comunicacgdo que atende a realidade dos ouvintes pela sua praticidade. Ao estudarmos
sobre podcast, compreendemos que utilizar essa ferramenta midiatica para 0 nosso
produto pedagogico foi benéfico tanto para ndés quanto para o0 nosso publico-alvo. Nosso
objetivo foi estimular a conscientizacéo e a sensibilizacdo da sociedade em relacdo aos
desafios enfrentados pelo grupo de pessoas com doencas crénicas no espaco escolar.

Compreendemos que através de um produto pedagégico, embasado nas falas de
profissionais das areas de educacdo e salde, as pessoas entrevistadas (responsaveis
das criancas, professora e coordenadora da escola) mostraram que mesmo com uma
doenca crbnica que na escola essas pessoas estdo ali e tém vida. Falando de duas
formas: presencialmente e virtualmente, elas puderam sair um pouco da invisibilidade

gue sado acometidas em muitas situacoes.

Por isso temos a certeza da importancia do nosso produto, além de midiatico, ele
€ pedagogico. O podcast comecou em 1993, quando o especialista em tecnologia da
informagao Carl Malamud langou o programa de entrevistas “Internet Talk Radio”. Nesse
programa, Malamud conversava com profissionais da area de tecnologia, abordando
temas relacionados aos avancgos e inovagdes na internet.

Na época, o programa de entrevistas em audio usava o Radio Computing
Services (RCS), um servico criado nos Estados Unidos nos anos 80 que transformou a
radiodifusdo com softwares para automatizar a programacdo das estagfes de radio,
como o0 RCS Sound e o Selector. Esse sistema fazia uso do formato MIDI, langado em
1983, que permitia a comunicagao entre instrumentos eletrénicos, computadores e outros

equipamentos para controlar sons e musicas. O MIDI, além disso, facilitou a distribuicéo



digital de audio, substituindo as fitas cassete. Contudo, poucas pessoas sabiam como
instalar e reproduzir arquivos MIDI em computadores pessoais, 0 que dificultava a
popularizacédo do conteudo do Internet Talk Radio.

S6 que ndo foi Malamud quem criou o termo podcast, mas sim o jornalista britanico
Ben Hammersley em um artigo publicado no The Guardian em 12 de fevereiro de 2004.
Ele idealizou um nome adequado para conteudo em audio, que lembrava blogs, e assim
sugeriu como uma combinacao de "iPod " e "transmitir". Por isso, 0 nosso podcast aqui
apresentado mostrou um pouco da experiéncia das familias e da escola em lidar com as
criangas na condicdo de doencgas crbnicas. No proximo topico, a partir das nossas
reflexdes, relatamos os depoimentos e a nossa compreensao de nao sé como inserir,

mas principalmente de como incluir criangas nestas condi¢des.

3.1 O QUE E A EDUCOMUNICACAO

A Educomunicacéo (Educom) é a forma de educar utilizando materiais midiaticos
como, cameras filmadoras, cameras fotogréaficas, computadores, radio e televisdo que
tem como finalidade desenvolver um trabalho de forma coletiva e participativa. O termo
“‘educomunicag¢ao” é uma jungao das palavras “educagao” e “comunicagao”.

Os meios de comunicacdo exercem uma funcdo importante na evolucdo da
sociedade, pois impactam o comportamento das pessoas e estabelecem tendéncias. A
educomunicacao busca integrar essas ferramentas ao ambiente escolar, proporcionando
aos alunos uma primeira experiéncia com os veiculos de comunicacao.

Soares destaca que “a educomunicagao nao se limita ao uso de tecnologias na
educacado, mas propde uma nova forma de pensar e praticar a relagéo entre comunicagao
e ensino” (2011), ou seja, em vez de apenas inserir midias no ambiente escolar, a
educomunicacdo busca promover a participacao ativa dos estudantes, incentivando o
didlogo, a autonomia e a producao critica de conteudo. Dessa forma, a comunicagao
deixa de ser apenas um meio e passa a ser um elemento essencial na construcédo do
conhecimento, onde o processo educativo se torna mais interativo, colaborativo e voltado

para a formacéo cidada.

3.2 OS PENSAMENTOS E OPINIOES DAS CONVIDADAS



Ouvimos varias vezes as entrevistas realizadas. Conversamos muito e refletimos
bastante, principalmente apds (Castro, 2014) considerar que as questdes de saude dos
alunos sao de interesse da escola e que os profissionais que estdo inseridos na
ambiéncia escolar precisam ser informados da condi¢c&do do aluno no ato da matricula. De
acordo com a professora doutora, “questdes de saude impactam no ambiente escolar
[...]”. Ela afirmou que é necessario um plano de acompanhamento do corpo gestor,
coordenacao pedagdgica, docentes e pessoal de apoio. Um plano para acompanhar
situacdes de adoecimento de cada crianga, em especial os relativos a cronicidade.

Isso nos lembrou nossos momentos nas escolas onde passamos. Conosco nao
aconteceu 0 que ela aponta pertinente e necessario ao matricular uma crianga com
doencga crénica ou tomar conhecimento do adoecimento dela, “torna-se necessario tomar
consciéncia de que a escola passa a ser também um agente comprometido com a saude
daquele sujeito”. Corroboramos com Castro pois é preciso saber da doenca, das
especificidades, pois é possivel familia e profissionais de saude criarem condi¢des dignas
de sobrevivéncia nos espacos por onde circulam. Nesse sentido, a escola passa a ter e
a fazer um movimento diferenciado, considerando a presenca daquele ser que carrega
especificidades.

No ponto de vista de (Castro, 2014), a escola e a familia precisam manter um
didlogo em relacdo a condicdo da cronicidade da crianca. A partir da matricula faz-se
necessario que a escola tenha conhecimento do perfil do aluno e que toda equipe escolar
compreenda a especificidade do estudante, para juntos buscarem estratégias que
possam proporcionar a crianga um espaco de pertencimento significativo e inclusivo.
Sabemos que os alunos antes de ingressar na escola ja trazem experiéncias e
aprendizados mais os alunos em condicdes de doengas cronicas trazem consigo
experiéncias marcadas por suas especificidades e da sua cronicidade, mas através da
comunicacdo aberta e constante entre familia e a escola vai permitir que a instituicdo
adapte suas praticas pedagdgicas as necessidades desses alunos, assim promovendo

um espaco escolar mais inclusivo e afetivo.

O apontamento da professora foi de grande valia para nossa pesquisa, para Nn0osso
podcast e principalmente para as familias das criangcas em condi¢des crbnicas, porque
muitas vezes, ndo compreende o motivo do desconforto fisico. Essa falta de
compreensao pode afetar o desenvolvimento emocional. O dialogo e a parceria entre

familia e escola € fundamental no processo de aprendizagem da crianca.



Apoés ouvirmos a entrevista da professora e enfermeira Ingrid Maiane, notamos a
grande semelhanca com os relatos das responsaveis das criangas, e com isso notamos
como tudo esta entrelacado, desde a descoberta do diagndstico, ao tratamento e a
vivéncia da crianca adoecida em sala de aula. A realizacao dessa entrevista foi de suma
importancia, pois nos ajudou a compreender melhor sobre as doencgas cronicas, e a

crianca que possui a doenca.

4. DEPOIS DOS CONCEITOS, NOSSAS ANALISES

Fomos a escola, colhemos o depoimento de cada participante individualmente,
sendo dada abertura para se sentirem a vontade para falarem da sua vivéncia. Nesses
momentos foram entrevistadas as avos, uma crianca e professora e a coordenadora da
escola. Posteriormente, de forma on-line, ouvimos a enfermeira e a profissional de
educacdo. As duas etapas foram seguidas com roteiro de entrevista semi estruturado
com respostas abertas. As perguntas abordavam aspectos sobre as vivéncias, a rede de

apoio no periodo mais critico de adoecimento e sobre a estrutura da escola.

Tivemos a intencdo de buscar a representatividade da sociedade, em especial a
todos que fazem parte da escola, para que sejam mais empaticos com essas vivéncias,
acolhendo da melhor forma e respeitando, para que esses individuos possam trilhar suas
trajetorias de forma mais leve e significativa. Com isso, intencionamos que o publico
destinado a producdo do podcast além das criancas adoecidas, que enfrentam a luta
diaria na escola, seja também familias, escolas, pesquisadores e estudiosos que tém
empatia em conhecer a rotina das criancas com doencgas crbnicas. Para tanto,
descrevemos abaixo sobre quem sdo as pessoas que entrevistamos para que possa
conhecer um pouco mais sobre elas. Elas fizeram parte do nosso produto sobre as

doencas crbnicas e de forma especial diabetes e a leucemia.

4.1 REALIDADE DA CRIANCA ADOECIDA

A primeira entrevista foi realizada no dia 18/11/24, na modalidade presencial,
com a avo da crianca adoecida. N6s nos encontramos na Escola Municipal Presidente
Tancredo Neves em Juazeiro-BA. Prontamente, ela se dispds a participar da pesquisa.

Iniciamos a entrevista querendo saber dela sobre como foi 0 momento em que



descobriu o diagnostico da neta:

Sou avé da crianga com (LLA), tudo iniciou repentino, a crianga estava no ombro do
meu esposo, foi quando a crianga reclamou de uma dor no pé esquerdo, pedir para
ele colocar no chdo, mas a crianga continuou dizendo que estava sentindo muita dor
no pé. Logo em alguns dias comegou a emagrecer. Ainda levei para a fundacéo Lar
Feliz, onde a crianga estudava, mas minha irma falou que a crianga estava ficando
amarela. Foi quando resolvi ir ao hospital da crian¢a em Juazeiro

BA. Ao chegarmos la no hospital, foram realizados varios exames e o médico falou
gue era sarna de cachorro. Porém, falei que na casa nem tinha cachorro, como
poderia ser essa doen¢a? Em seguida, fizeram mais exames e o médico

decidiu mandar para o Hospital Dom Malan em Petrolina para investigar melhor e
fazer os procedimentos necessarios. Ainda passamos mais de uma semana, durante
esse periodo foram realizados varios tipos de exames, inclusive o da medula, foi
quando descobriram a leucemia no sangue. (Avo de Alegria, 2024).

Ficamos profundamente comovidas, ainda que entristecidas, ao ouvir este relato,
especialmente pelo atraso tanto na identificacdo dos primeiros sintomas quanto na
obtencdo de um diagnéstico preciso. Acreditamos que os profissionais de salde devem
buscar maior agilidade e cuidado no processo de diagndstico, evitando erros, o que pode
agravar ainda mais a situacao, como relatado pela avl. Nosso desejo foi, e ainda €, que
outras familias ndo passem por situacdes tdo dolorosas e desumanas iguais a essa
familia, decorrentes da falta de atencao de alguns profissionais, que, felizmente, é minoria
no ambiente hospitalar. Mas ficamos felizes pela crian¢a, no qual a chamaremos de
Alegria, ter feito o tratamento adequado e atualmente esta vivendo sua vida
tranquilamente, apenas fazendo o acompanhamento necesséario pés tratamento da

Leucemia.

Baseado no que ouvimos pelo relato da avd de Alegria sobre como os sintomas
surgiram e como perceberam a aparicdo dos mesmos, podemos fazer uma ligacdo com
a fala da também entrevistada Ingrid Maiane, ao ser questionada sobre quais sao os

sintomas de alerta em uma crianc¢a, Ingrid Maiane nos replicou:

Cara, isso daqui para mim é bem amplo, sabe? Sinais e sintomas. Quando vocé fala
de sinais, é 0 que o outro vé. Sintomas é o que a crianga sente, certo? Entdo, a
crianga, quando ela tem um certo entendimento sobre a patologia que ela carrega,
ela auxilia o professor, ao funcionéario da escola, 6, eu estou sentindo isso e isso,
professora. Entdo, assim, o professor, quando tem um entendimento, ele vai
conseguir fazer uma intervencdo mais ampla, mais fidedigna, mais pontual com a
criancga, né? Sinais € aquilo que o professor, ele pode ver, né? (2024).

Ingrid Maiane acredita que, para que uma pessoa adoeca fisicamente, em alguns
casos, seu estado mental também pode ser afetado. Ou seja, 0 corpo e a mente estao

interligados. Criancas, por exemplo, podem estar enfrentando dificuldades emocionais



gue se manifestam de forma mental. Nesse contexto, o professor precisa ser capaz de
perceber e interpretar esses sinais, a fim de ajudar a crianca, evitando que ela desenvolva
o desejo de nao ir mais a escola, especialmente quando esta sofrendo bullying ou sendo
excluida pelos colegas.

Durante a entrevista Ingrid Maiane nos relatou um caso que ocorreu em uma
escola na cidade de Petrolina/PE “[...] nés tivemos um caso de uma escola onde um aluno
qgue tinha uma patologia salvo engano cardiovascular que levava essa crianga a nao
poder realizar determinadas atividades fisicas, porque compromete o coragdo”, mas,
assim, as vezes outros coleguinhas podem excluir a pessoa daquele ambito, daquele
ambiente, porque a crianca € impossibilitada de fazer determinadas atividades. Entéo,
isso acaba prejudicando, ndo so6 o fisico, mas o mental da crianca, e o individuo, o ser
vivo, ele tem que ser visto como um todo, e o todo ndo € sé corpo, € também mente.
Entdo os sinais e sintomas que a mente emite Maiane cré que seja muito fundamental
cada crianca com sua determinada patologia, os genitores informaram aquela instituicéo,
essa aproximacao de familia e professor, funciondrio e escola para juntos incluirem da
melhor forma essa criancga.

Falando sobre os desafios mais comuns que criancas com doencgas cronicas
enfrentam no dia a dia, Ingrid Maiane nos disse que no seu ponto de vista, ela parte
primeiro por se tratar de crianca, muitas vezes ela ndo tem um entendimento total sobre
a sua patologia. E na compreensdo da enfermeira isso € o mais importante ja que
“criangcas nao tém um entendimento total sobre o que esta acontecendo com ela.” Ela
ainda afirmou que “acontecimentos mais corriqueiros do dia a dia, a criangca muitas vezes
ela ndo consegue entender. Entdo, sendo assim, torna-se um desafio na vida das

familias.”

Analisando o relato da avé de Esperanca, podemos perceber a semelhanga com
o depoimento da enfermeira Ingrid Maiane, pois Esperanca ainda ndo tem um
entendimento total do que estd acontecendo com ele e com a sua familia, pois pelo o
gue a avo nos relatou, ainda ha uma persisténcia da parte dele em querer consumir
alimentos que infelizmente ele ndo pode comer por conta da Diabetes tornando-se um
desafio na vida da sua familia e das pessoas da escola, por motivo de Esperanca
consumir o lanche das outras criancas de forma escondida da sua professora.
Durante nossas idas a escola vimos muitas coisas e questionamos outras na
nossa entrevista. Uma questao importante foi em relagcdo ao tempo de descoberta sobre

a leucemia, uma das afirmacfes da avé de uma das criangcas nos informou que foram



aproximadamente 30 dias, duas semanas no hospital da crianca em Juazeiro-BA e mais
duas no Hospital Dom Malan em Petrolina-PE para s6 assim receber o diagnostico da

doenca cronica.

Ao descobrir, 0o médico falou que o tratamento era feito em uma capital, Recife ou em
Salvador, para onde eu queria ir e leva-los. Escolhi levar para o Recife porque as
pessoas falaram que la era melhor. Logo em seguida, chegou a ambuléancia e
viajamos as dezenove horas da noite e chegamos as sete horas da manha do outro
dia, mas durante a viagem ela precisou ser medicada. Quando estava na cidade de
Cabrobod, foi feito o procedimento. Fui para a médica e até entdo ndo sabia como
seria o tratamento, porém a médica conversou e explicou que eu precisava de muita
paciéncia, fiquei aflita e muito nervosa. A partir desse momento, iniciamos a parte do
tratamento mais critica, a crianga ficou careca, na boca sairam feridas, precisou de
atendimento de dentista, a parte intima ficou na carne viva, também tinha uma equipe
que cuidava, precisou colocar um cateter no pescocgo para facilitar o procedimento do
medicamento. Houve momentos em que ndo suportei o sofrimento e pedi a Deus que
me levasse. (Av6 de Alegria, 2024).

E profundamente triste lermos esse relato, pois é impossivel ndo imaginar a dor de
uma avé ao testemunhar o sofrimento de sua neta ainda tdo pequena, lidando com os
efeitos colaterais do tratamento em seu corpo fragil. No entanto, € uma grande alegria
sabermos que, apesar de tudo, o tratamento foi bem-sucedido e, hoje, ela é uma crianca
saudavel e cheia de vida. Esperamos que nenhuma familia possa passar por todo esse

sofrimento.

4.2 ROTINA E DESAFIOS DE ESPERANCA

A pesquisa antes de iniciarmos as entrevistas era sé um estudo sem impacto,
mas depois da realizagcdo das entrevistas vimos que 0 projeto estava deixando marcas
na nossa trajetdria académica. Desse modo, fomos valorizando cada detalhe que as
familias compartilharam: as suas particularidades, as angustias, os medos e as
incertezas. Conforme explica (Castro 2014) que, os alunos com doencas crénicas exigem
um acompanhamento mais especifico devido sua cronicidade, e quem confirmou as

palavras de Castro foi a avo/mée de Esperanca.

Sou avé/ mae de Esperanga com diabete mellitus tipo 1(DM1). Esperanga ja perdeu
a mée devido as complicagBes da diabetes. Diante dessa situagdo nao tive
alternativa, tive que assumir a maternidade. Desde que descobriu o diagnéstico até
hoje é muito sofrimento, pois a descoberta da doenca foi tardia, devido a evolugao da
diabetes, a restricdo alimentar foi mais critica, Esperanca

NAO aceitar a condicdo cronica, a descoberta foi quando a crianca tinha
aproximadamente 6 anos e teve que fazer uma restrigdo da alimentacéo. (Avé/mae
de Esperanca, 2024).



A entrevista com a avo de Esperanca representou um dos momentos da pesquisa
mais enriquecedor, sentimos que a tematica foi muito relevante e significativa para nos,
o relato de vivéncia como a familia de Esperanca se dedica para cuidar do neto na
condicdo de doenca crbnica permitiu que a pesquisa fosse emocionante e gratificante.
Conforme o relatado pela a avé de Esperanca, o mais desafiador é que a crian¢a ainda
nao compreendeu a condi¢ao crénica, em especial as restricdes alimentares, insistindo
em uma dieta livre sem limita¢cdes devido a insisténcia, comprometendo o controle da
doencga e o tratamento.

Diante do depoimento da avO de esperanca, percebemos que a escola pode
contribuir na questdo da aceitacdo da crianca em condicdo de doenca cronica,
trabalhando sua especificidade em algum dos projetos desenvolvidos na escola,
primeiramente escutando o aluno, conhecendo a familia e trabalhando a partir da
realidade do aluno. Acreditamos que quando a escola passar a olhar para a realidade do
aluno primeiro, serd um grande passo dado para inovacao e transformacéo da educacdo,
s6 assim vamos considerar a frase que a educacdo é para todos porque até aqui a
educacdo €é para quem caber no curriculo pronto baseado em projeto e ndo na realidade

da sociedade.

4.3 OS BASTIDORES: UMA COORDENACAO QUE FAZ A DIFERENCA

As manifesta¢gfes da coordenadora, evidenciou uma pratica inclusiva na escola,
ao valorizar e reconhecer que as familias sdo parceira da escola, que para um bom
desempenho de um aluno precisa do didlogo aberto e ativo, e isso, percebemos que a
escola demonstrou uma abertura, porque a equipe escolar em todo o periodo da nossa
pesquisa sinalizou mudanca na escola e interesse de inovacdo na educacéo inclusiva,
tanto para os alunos em condi¢cdes cronicas como para os professores. Leia Franca

relatou sobre a importancia de enfrentar os desafios juntos:

Me chamo Léia Nascimento de Araljo Franca, trabalho na Escola Presidente
Tancredo Neves, uma escola municipal. Sou coordenadora, trabalho aqui desde
2017. N&o so6 as dificuldades de aprendizagem que essa crianca enfrenta, mas



também o que a escola pode fazer para colaborar, para que ela tenha uma qualidade
de vida melhor, em relacdo ao acolhimento pelos colegas e professores. E importante
que todos que atuam na escola saibam desse problema, para que a crianca se sinta
acolhida e continue o tratamento de maneira a enfrentar esses desafios de forma
mais positiva, com o apoio dos colegas e dos professores. (Franca, 2024).

A Coordenadora destacou a importancia da comunicacao aberta e constante e do
trabalho conjunto entre escola e a familia, ainda ressaltou ser de grande valia que a
instituicdo escolar estabelecesse uma comunicagdo transparente com as familias das
criangas em condig&do de doenca cronica, buscando compreender suas dificuldades e o
andamento do tratamento. Ela afirmou que, ao compartilhar essas informagfes com toda
a equipe escolar seria possivel construir um espaco mais acolhedor e uma rede de apoio
sélida. Segundo a coordenadora Léia Franca, a parceria entre escola e a familia era
fundamental para o acompanhamento e o desenvolvimento da crianca em todas as
dimensdes de sua vida.

Ao ouvirmos a fala de Léia Franca, percebemos que dialogava diretamente com
as reflexdes de (Castro 2014), que enfatizava a necessidade de uma escuta ativa entre
escola e familia para atender as especificidades da crianca em condicfes de doenca
cronica, superando a visdo tradicional de que a escola é a Unica responséavel pela
aprendizagem.

Franca nos relatou que a comunicacao € feita principalmente por telefone, para
convidar os pais a conhecerem a escola e conversar sobre o necessario. O canal de
comunicacao esta sempre aberto e disponivel. Ndo tem nenhuma restricdo quanto a isso.
Os pais podem informa-los como estd a salude da crianca, para que possam saber se
isso esta prejudicando ou contribuindo para sua aprendizagem. Quando necessario,
procuram o SAMU ou o posto de saude da familia, mas, infelizmente, a escola ndo conta
com apoio individualizado de profissionais de saude. No entanto, a escola tem o
Atendimento Educacional Especializado para criancas com autismo, TDAH, TODD e
deficiéncias fisicas. Criangcas com doencas crénicas nao sao atendidas diretamente, mas
possuem atividades adaptadas. Se a crianca ndo esta bem, ndo estda disposta,
conversam com ela, pois, mesmo quando ndo esta se sentindo bem, muitas vezes ela
ndo quer ficar de fora das atividades. A preocupacdo € sempre em garantir que, mesmo
com dificuldades, ela participe da melhor forma possivel.

A fala de Ingrid Maiane destaca a importancia da comunicacédo continua entre
escola e familia, especialmente para entender como a saude das criancas pode impactar
seu aprendizado. O uso do telefone como principal canal de comunicacéo facilita essa

interacdo, garantindo um acompanhamento mais proximo. No entanto, a escola enfrenta



a limitac&o de ndo contar com profissionais de saude especializados, o que é uma lacuna
importante, principalmente para criancas com doencas cronicas. Embora haja um esforgo
para adaptar as atividades, a falta de apoio individualizado pode prejudicar o
desenvolvimento dessas criancas. Em resumo, € necessario mais investimento em
profissionais especializados para garantir um suporte completo e uma educacdo de
qualidade para todos.

Em relacdo a merenda, Franca nos conta que a escola ndo tem acompanhamento
nutricional especifico para criancas com doencas crénicas, mas a nutricionista ja esteve
na escola para atender os alunos com intolerancias alimentares e outras necessidades.
A escola informa os pais sobre essas questfes, incluindo intolerancia a lactose, mas, em
alguns casos, como de um aluno, a mae ou cuidadora ainda insiste em enviar o lanche
de casa por preocupacao. A nutricionista esta ciente disso.

Esse depoimento mostra a sensibilidade da escola as necessidades dos alunos,
mas destaca areas para aprimorar: falta de acompanhamento regular para criangas com
doencas cronicas, necessidade de fortalecer a confianga e comunicagdo com as familias,
e oportunidade de estruturar planos alimentares personalizados. Ampliar o didlogo entre
escola, nutricionista e pais pode garantir suporte mais eficaz aos estudantes. Mas para
isso as politicas publicas precisam contribuir para a melhoria da escola.

Ao pedirmos a avaliacdo de Franca sobre a producéo do nosso trabalho, ela nos
conta que este é o primeiro caso que ela vé abordando doencas crbénicas de forma tao
detalhada e especifica. Gragas aos relatos que tivemos aqui hoje, podemos perceber o
quanto é dificil para as familias, e como ndés, como profissionais da escola, podemos
ajudar ainda mais nessa fase que a crianca passa na escola.

Sentimo-nos profundamente honradas e satisfeitas ao receber esse relato, pois
ele evidencia que estamos alcangando progressos no ambito escolar, promovendo
visibilidade e inclusdo de criancas com doencas crbnicas nesse contexto. Almejamos
que, no futuro, outras iniciativas sejam desenvolvidas com o objetivo de ampliar acbes
voltadas para essa tematica tdo importante.

Em seguida, compartilhamos alguns desafios que enfrentamos na construcdo do

memorial e na elaboragéo do produto pedagogico.

4.4 OS PRINCIPAIS DESAFIOS NA ELABORACAO DO MEMORIAL



Durante a constru¢cdo do memorial e do produto pedagdgico, enfrentamos alguns
desafios significativos, especialmente em relacdo ao tempo. Entre os principais desafios,
destacam-se a estruturacdo do memorial, a elaboracdo do podcast e a ansiedade que
vivenciamos juntas. Acreditamos que os desafios sdo comuns na elaboracéo de projetos

e gue nos auxiliaram a crescer e a aprimorar nossas habilidades.

O tempo foi, sem duavida, o principal desafio que enfrentamos. A greve que ocorreu
no inicio da escrita do memorial interrompeu o fluxo do trabalho e nos tirou um pouco do
foco. Além disso, o fato de sermos quatro pessoas com agendas muito atribuladas
dificultou a conciliagdo de horarios para as orienta¢gfes, o0 que prejudicou 0 andamento
da pesquisa. Sentimos falta de clareza sobre como estruturar a escrita do memorial, pois
temos mais afinidade com a construcéo de projetos e artigos. Essa falta de familiaridade
nos causou inseguranca e dificuldade na organizacdo das ideias e na definicdo do
formato adequado. Felizmente, a orientacdo da nossa professora foi fundamental para
que pudéssemos superar essa etapa. Com a ajuda dela, tivemos acesso a um modelo
de memorial e conseguimos organizar nossas ideias, 0 que nos permitiu avancar na

escrita.

A criacdo do podcast "Entre cuidados e lapis", nosso produto pedagogico, exigiu
tempo e dedicacdo para pesquisa, reflexdo e organizacdo do conteudo. Além disso,
demandou criatividade para encontrar um formato interessante e envolvente. As duvidas,
angustias e insegurancas foram constantes ao longo do processo, mas foi marcada por
um apoio que foi fundamental, a orientagédo do Dr. Zulenilton. Sua vasta experiéncia foi
um pilar para o desenvolvimento da nossa pesquisa,especialmente na organizacédo do
roteiro do Entre Cuidados e Lapis, onde 0 nosso coorientador mostrou uma visao clara
e objetiva e nos guiou a cada passo com simplicidade e eficiéncia. mas, com muito
esforco e colaboracdo, conseguimos finalizar o podcast com um resultado que nos

orgulha.

Além dos desafios relacionados ao tempo e a escrita, também tivemos que lidar
com a ansiedade. O excesso de ansiedade atrapalhou a concentracdo, a organizacao e
a produtividade, dificultando a realizagao das tarefas. No entanto, reconhecemos que a
ansiedade é um sentimento comum em situagcdes como essa e que, com 0 tempo,
aprendemos. Apesar dos desafios, acreditamos que a experiéncia de construir 0
memorial e o produto pedagdgico foi muito valiosa. Aprendemos a lidar com imprevistos,

a trabalhar em equipe, a buscar solugdes criativas e a lidar com nossas emocgoes. Os



desafios nos fortaleceram e nos mostraram que somos capazes de superar obstaculos e

alcancar nossos objetivos.

5. POUCO LONGE DO FIM, CONCLUIMOS NOSSO IDEIAS ATE AQUI

Primeiramente, gostariamos de salientar que a pesquisa, acima de tudo, nos
proporcionou uma profunda reflexdo sobre a nossa realidade e a de outras pessoas.
Tendo em vista que muitas familias enfrentam situac6es desafiadoras, observamos que,
apesar das dificuldades, elas conseguem conciliar essas adversidades com os cuidados
necessarios para com a crian¢a adoecida. As vivéncias e experiéncias compartilhadas
pela a escola e pelos responsaveis nos ofereceram, enquanto pesquisadoras, uma
valiosa oportunidade de conhecer suas histérias. Nossa expectativa € que este estudo

possa impactar e enriguecer todos aqueles que tiverem acesso a ele.

Optamos pela producdo de um podcast por ser uma ferramenta acessivel e de
amplo alcance, disponivel em todos os aparelhos de comunicacdo. Em nosso podcast
abordamos a tematica das criancas com doencas crbnicas no ambiente escolar,
explorando seu cotidiano e os desafios enfrentados por suas familias. Os episédios do
nosso podcast estao disponiveis na plataforma Spotify.

O percurso de producdo do podcast foi desafiador e realizado em um periodo
bastante curto. Inicialmente, participamos de uma oficina em novembro, conduzida por
Laura Bidu, onde fomos introduzidos ao tema. Posteriormente, realizamos estudos

aprofundados sobre o surgimento do podcast e seus objetivos comunicacionais.

A etapa seguinte envolveu a elaboracédo de dois roteiros: um para as perguntas
destinadas as familias convidadas e outro para a estrutura dos episodios. Esta fase
revelou-se a mais desafiadora, pois exigiu a divisédo dos episédios, o corte e a edigdo dos
audios, além da organizacao de todo o material em um prazo limitado.

Embora tenhamos tido pouco tempo para produzir tanto a escrita deste memorial
guanto o podcast, ficamos satisfeitas com os resultados alcancados. Os obstaculos que
enfrentamos ao longo do processo nos ajudaram a manter o foco em nosso proposito:
disseminar informacdes e contribuir para a inclusdo de criangas com DOENCAS
CRONICAS no ambiente escolar. Concluimos que o estudo intitulado Doencas vivas em

sala de aula: invisibilidade da cronicidade mostrou que, as escolas podem



implementar praticas pedagogicas que atendam as necessidades especificas de cada
aluno em especial aqueles com condi¢cbes cronicas, notamos a necessidade de um

curriculo mais flexivel.
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APENDICE 02 - Roteiro para o podcast
1. Como as questdes de saude podem impactar o ambiente escolar?

2. Quais estratégias podem ser adotadas nas praticas educativas para integrar alunos

com doencas cronicas?

3. Quais sdo as expectativas em relacdo ao desenvolvimento e a escolarizagdo de
criancas com doencas cronicas, e quais os desafios enfrentados pela educacéao inclusiva

desse contexto?

4. Quais sdo as alternativas para garantir um ensino mais eficaz para alunos com
doencas crbnicas?
5. Quais os desafios mais comuns no ambiente escolar e as doencas crbnicas mais

presentes em territorio?

6. H& alguma doenca crénica mais comum na infancia?

7. Quais séo os desafios mais comuns que criangas com doencgas cronicas enfrentam no
dia a dia?

8. Como vocé acha que a escola pode ser adaptada para atender as necessidades
especificas das criancas com doenca crénica?

9. Quais sédo os sinais de alerta que professores e funcionarios devem observar em
uma crianca com doencga crénica?

10. Ha um trabalho conjunto entre professor e enfermeiro?



APENDICE 03- Roteiro (crianca adoecida)

Este roteiro faz parte de uma pesquisa académica que foi desenvolvida como Trabalho de
Conclusao de Curso (TCC Il) cujo objetivo é recolher dados que auxiliem na compreensao e no
aprofundamento do tema: DOENCAS VIVAS EM SALA DE AULA: invisibilidade da
cronicidade. A sua participacao é indispenséavel para o éxito deste projeto e ajudara a convalidar
os resultados do nosso estudo. As perguntas foram elaboradas para capturar opinides,
percepcdes e experiéncias. E importante responder com clareza e sinceridade; todas as
informacgdes serdo tratadas confidencialmente. Em caso de duvida é s6 pedir esclarecimento.

1- Identificagcdo Nome:
Data de Nascimento:

Idade:

Ano/ turma:

Sexo: cor:

Qual é a doenga cronica (DC)?

Com guem mora com mae () pai () avd () outros ()

2- Informagdes sobre a crianga
Vocé gosta da escola?

Tem amigos? Quer falar o nome?

Quiais as atividades que ele (a) mais gosta de fazer?
Qual tarefa é mais dificil na escola? Por qué?

Como vocé expressa suas necessidades, desejos e interesses de que maneira?

Costuma pedir ajuda aos professores? Por qué?



Vocé acha importante vir a escola e estudar? Por qué?

3- Informagdes sobre a saude do

aluno (a):
1- Como vocé descreveria seu dia a dia para alguém gue ndo conhece sua histéria?

2-Tem alguma coisa que vocé goste muito de fazer e que te faca sentir bem? 3-

Quais sdo as pessoas ou coisas que mais te dao forca e alegria?

4- Seus amigos na escola ou na familia sabem o que vocé esta

passando? Como eles te ajudam?

5- Ha algum super-heroi, personagem ou histéria que te inspire? Por qué? 6- O que vocé
gostaria de dizer para outras criangas que estdo passando por algo parecido?



APENDICE 4- Roteiro para méae/ pai ou responsaveis familiares

Este roteiro faz parte de uma pesquisa académica que foi desenvolvida como Trabalho de
Conclusao de Curso Il (TCC 1l), cujo objetivo foi recolher dados que auxiliem na compreenséao e
no aprofundamento do tema: DOENCAS VIVAS EM SALA DE AULA: invisibilidade da
cronicidade. A sua participacao é indispenséavel para o éxito deste projeto e ajudara a convalidar
os resultados do nosso estudo. As perguntas foram elaboradas para capturar opinides,
percepcdes e experiéncias. E importante responder com clareza e sinceridade; todas as

informacgdes serdo tratadas confidencialmente. Em caso de duvida é s6 pedir esclarecimento.

1- Identificacdo Nome:
Data de nascimento:
Profisséo:
Escolaridade:

Sexo: cor:

2- Informacgdes sobre a saude da crianca

1- Como foi 0 momento em que descobriram o diagnostico? O que passou pela cabeca de vocés?
2- O que consideram mais desafiador no dia a dia desde o diagnéstico?

3- Quais mudancas a familia teve que fazer para se adaptar as necessidades de tratamento?

4- De onde tiram for¢a e apoio nos momentos mais dificeis?

5- Que conselhos vocés dariam para outras familias que estdo enfrentando a mesma situacao?

6- Como vocés cuidam da saude emocional de toda a familia, incluindo a de vocés mesmos?

3- Informacgdes sobre a vida escolar

1- Tem consciéncia dos direitos do seu filho (a) neto (a) na educacgédo inclusiva? 2- A familia

participa das reunifes e das atividades da escola ou s6 quando é convocada pela a escola?

3- Quais as expectativas em relacdo ao desenvolvimento e escolarizacédo do seu filho (a) ou neto
(@)?

4-Durante o periodo que precisou levar a crianca para o hospital recebeu apoio da escola?



APENDICE 5 - Roteiro para equipe da escola/ coordenador (a) professor (a)

Este roteiro faz parte de uma pesquisa académica que foi desenvolvida como Trabalho de
Conclusédo de Curso Il (TCC II), o objetivo recolher dados que auxiliem na compreenséo e no
aprofundamento do tema; DOENCAS VIVAS EM SALA DE AULA: invisibilidade da
cronicidade. A sua participacao € indispenséavel para o éxito deste projeto e ajudara a convalidar
os resultados do nosso estudo. As perguntas foram elaboradas para capturar opinides,
percepcdes e experiéncias. E importante responder com clareza e sinceridade; todas as

informacgdes serdo tratadas confidencialmente. Em caso de duvida é s6 pedir esclarecimento.
1- Identificacdo do (a) entrevistado (a)

Nome completo:
Nome da institui¢céo:

Sexo: Cor:

1- A escola é importante para a escola ajudar a familia da crianca adoecida? 2 - Como € o
processo de comunicacao entre a escola e 0s pais sobre o estado de salde da crianca?

3 - A escola oferece algum tipo de suporte, como acompanhamento de profissionais de saude
ou um plano individualizado de apoio educacional para essa crian¢a? 4 - Ha alguma
preocupacdo com a inclusdo da crianca em atividades fisicas ou recreativas, considerando a
condicdo dela?

5 - Ha alguma preocupacao com o bullying ou preconceito relacionado a condi¢éo de saude da
crianga? Se sim, como a escola trabalha para prevenir isso?

6 - A escola tem algum protocolo de orientacédo para professores e funcionarios sobre como

lidar com criancas que tém doencas crénicas?



ANEXO - 01

Comvdamos a Sca. para pancipar da Pesguisa Doencas Wvias em Sala e Aula invisbiidadse da
cronisdade, o a resporsabildade das pesgusadoras Margarica Carvaho o Milena Rbewro,
orsmtado pels Frofa. Ms. Antonide Srmeida, = geal pecicrmde 2 criagio de e podcast.

SuS PATKPacdo € »yoluMmidna e se dard por Me ko o gravacho de Juso

NAO hié raacon de forme peigeics, social, relposs ou cultural strweds de s partcipacio. Se & Sea
SCelar PArtiGEar. as rESpostas ChUGas PoY esla PEsQuisd Soderdo comribuir para a maics
vinbficiachs clas crancas oM doencas orimicas Mo amdleote escofiar. Se depois de consentis 3 s

m.ﬁa-m*mrmmom'almummm

o Guask fane da pesguisa, seps ou dSepois da coleta dos dados,
W“WQMMMMQMM A Sra. n3o terd nenhuma despesa
© tarrdsdes nlo reced na cho referernts & ats peaguaes. Entretanto, casc & Sea.

mmmwmmmwamm.mwh
responuived, On resufiados ds pesguiss serdo ansissdon » publicados, mas 3 sua identiciade nilo
Sserd dauigada, LTS w2 Que Serd PuUardada em Sgilo. Para gualguer autra nformacso, o {(a) Sra.
poderd entrer em contMo com of & peaguisadonfa 20 seguinte snderego: Universidiede do Estado
da Bahia - Ay, R Edgar Chastinet, 'n - 530 Geraldo. Juape o - BA. AES00-000, pefo teletone (87)
UVLLE- D035, cu andas pelo e-mel mdenalar a2 36@ gmail com

CONSENTRENTO POS—INFORMACAD

Ew, ful infor mado sobre O gue oa pesquisador’a
guer fxoer & poroue P » cia - D sha, » entendh a maplcacio.

Por B0, $w CONUANdo em Dartipar da pesguits, Wtendo Que NEe vou ganhar nads @ GuUe POSSO
S3r Quando guiser Fate dOTWmento © SN0 em daas VIas oNginals. 35 GuMls serdo assinadas por
M e solods pesquisadon/a, TCando wIna »ia Com Cada um o ads.




