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ABSTRACT

Objective: The study’s main purpose has been to understand the challenges of school inclusion of adolescents
with special health care needs according to family members/caregivers’ viewpoint. Methods: It is a qualitative
research that was performed at an ambulatory pediatric specialty care, which assists adolescents with special
health care needs. There were carried out analysis of medical records and semi-structured interviews with 35
family members/caregivers of adolescents. The interviews were subjected to double transcription and the Michel
Pécheux’s Discourse Analysis. Results: Family members/caregivers brought in their speeches the challenges
faced for school integration and inclusion, professionals and people who contribute to the adolescent’s social
insertion process, as well as the skills and potential of Children and Youth with Special Health Care Needs
(CYSHCN). Conclusion: Inclusive education must be articulated in an interdisciplinary manner, engaged by
all spheres of management, politics, work, families and its users. Inclusion should be discussed by nursing while
looking forward to implementing health promotion and social space for the adolescent community.

Descriptors: Adolescent health, Chronic disease, Disabled persons, Special needs education, Family.
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RESUMO

Objetivo: Conhecer os desafios da inclusdo escolar de adolescentes com
necessidades especiais de satde a partir do discurso dos familiares/cuidadores.
Método: pesquisa qualitativa, realizada no ambulatdrio pediatrico de
especialidades, que atende adolescentes com necessidades especiais de
saude. Realizou-se a andlise de prontudrios, entrevista semiestruturada com
35 familiares/cuidadores de adolescentes. As entrevistas foram submetidas
a dupla transcrigdo e a analise de discurso Pecheutiana. Resultados: os
familiares/cuidadores trouxeram em seus discursos os desafios enfrentados
para a integrac¢do e inclusido escolar, os profissionais e as pessoas que
contribuem no processo de inser¢ao social do adolescente, as habilidades
e potencialidades da CRIANES. Conclusdo: a educagao inclusiva deve
ser articulada de forma interdisciplinar, engajada por todas as esferas de
gestao, politica, trabalho, familias e usuarios. A inclusao deve ser debatida
pela enfermagem, em busca da promogao da saude e de espago social para
o adolescente.

Descritores: Saude do adolescente, Doenga cronica, Pessoas com deficiéncia,

Educagdo especial, Familia.

RESUMEN

Objetivo: Conocer los desafios de la inclusién escolar de adolescentes
con necesidades especiales de salud desde el discurso de los familiares/
cuidadores. Método: investigacion cualitativa, realizada en la clinica de
especialidad pedidtrica, que asiste a adolescentes con necesidades especiales
de salud. Se realiz el andlisis de los registros médicos, una entrevista
semiestructurada con 35 familiares/cuidadores de adolescentes. Las
entrevistas fueron sometidas a doble transcripcion y analisis del discurso
pechetiano. Resultados: los familiares/cuidadores presentaron en sus
discursos los desafios que enfrenta la integracion e inclusion escolar, los
profesionales y las personas que contribuyen al proceso de insercién social
del adolescente, las habilidades y el potencial de CRIANES. Conclusién: la
educacion inclusiva debe articularse de manera interdisciplinaria, involucrada
por todas las esferas de la gestion, la politica, el trabajo, las familias y los
usuarios. La inclusion debe ser discutida por la enfermeria, en busca de la
promocion de la salud y el espacio social para el adolescente.

Descriptores: Salud del adolescente, Enfermedad crénica, Personas con

discapacidad, Educacion especial, Familia.

INTRODUCAO

Denomina-se Criangas e Adolescentes com Necessidades
Especiais de Satde (CRIANES), criangas e adolescentes
entre 0 aos 18 anos incompletos, que tém ou estdo em major
risco para desenvolver uma condigdo cronica, restricdo
fisica ou de desenvolvimento, limitacbes emocionais ou
comportamentais, deficiéncia leve, moderada ou grave.'”
As CRIANES necessitam de atengdo interdisciplinar
especializada, de saude ou educacionais, capaz de
compreender a CRIANES e sua familia.®

As demandas de cuidados apresentadas por esta
clientela sdo classificadas em seis grupos: Demandas
de desenvolvimento (necessitam de reabilitacdo
psicomotora e social); Tecnoldgicos (precisam de algum
dispositivo tecnoldégico em seu corpo); Medicamentosos
(farmacodependentes); Habituais Modificados (adaptagoes
para realizar atividades do dia a dia); Mistos (associa¢ao
de duas ou mais demandas de cuidados); Cuidados

clinicamente complexos (combinagio de todas as anteriores
incluindo tecnologias para o suporte de vida).">”*

Naliteraturaépossivel encontrar diversasnomenclaturas
na tentativa de nomear uma caracteristica, sem estigmatiza-
la, assim Necessidades Especiais de Saude (NES) engloba
deficiéncias que demandam tratamento diferenciado,
condigbes cronicas, transitorias ou definitivas. No ensino,
existem as necessidades educacionais especializadas para
criangas e adolescentes que requerem estratégias de suporte
educacional diferenciado, quando o ensino regular nio
garante o processo de integracdo e inclusdo, denominadas
de Necessidades Educacionais Especiais (NEE).!0-1?

Ressalta-se, o direito constitucional que assegura a
igualdade e as condigdes de acesso, sem qualquer tipo de
discriminagdo. Neste sentido, a CRIANES na adolescéncia
deve ter seus direitos garantidos", incluindo a acessibilidade
atitudinal, a fim de romper padrdes que estigmatizam a
NES, a partir da inclusdo escolar.

Desta forma,
condi¢oes de aprendizagem, a fim de que elas possam
desenvolver habilidades. A inclusdo social contempla
inseri-las e tornd-las participantes da sociedade com
seus direitos assegurados', enfatizar as potencialidades e

é necessario oferecer a CRIANES

possibilidades, desmistificando tabus e preconceitos.

A presenga da CRIANES na adolescéncia em sala de
aula ndo garante sua inclusdo. Portanto, o debate sobre
inclusdo ainda incipiente na drea da saude, deve perpassar
os diversos segmentos da sociedade, ser discutida de forma
interdisciplinar, incluindo o aspecto atitudinal, pois os
estigmas nao estdo restritos a acessibilidade fisica, mas as
atitudes discriminatorias.™*

Afirma-se o papel da Enfermagem e a sensibilidade ao
trabalhar com esta tematica, visto que o enfermeiro é elo
de apoio informativo/formativo, que pode articular com
outras esferas profissionais'®, promovendo vinculo entre
satde/educagdo/adolescente/familia.

Este artigo objetiva conhecer os desafios da inclusio
escolar de adolescentes com necessidades especiais de
saude a partir do discurso dos familiares/cuidadores.

METODOS

O presente artigo é um recorte do banco de dados
vinculado a Tese de Doutorado em Enfermagem O cuidado
no cotidiano de adolescentes com necessidades especiais
de satude: implicagdes para a enfermagem (referéncia
oculta para avaliagdo blinded reviewers, sera anexada
posteriormente).

Pesquisa qualitativa e descritiva, desenvolvida no
ambulatério de especialidades pediatricas, situado na
regido central do Sul do Brasil, referéncia no atendimento
de criangas e adolescentes com necessidades especiais de
saude.

Para a producio do dados utilizou-se a leitura de
prontudrios a fim de identificar se os adolescentes
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correspondiam aos critérios para a classificacdo de
CRIANES.'"® inclusos familiares/cuidadores de
adolescentes com necessidades especiais de saude, com
condigdes de verbalizar e que estivessem presentes durante
a consulta ambulatorial. E excluidos, os familiares que

Foram

nunca tivessem desenvolvido cuidados aos adolescentes,
totalizando 35 familiares.

A caracterizacio e as entrevistas foram realizadas em
uma sala do ambulatério a fim de respeitar a privacidade
dos participantes. Para constatar a saturacdo tedrica e
encerrar a producdo de dados utilizou-se a amostragem
em pesquisas qualitativas."”
foram gravados em midia digital, duplamente transcritos,
submetidas a Analise de Discurso Pecheutiana (AD), com
intuito de promover uma reflexdo geral sobre a significacdo
dos discursos produzidos e as formas de producio de
sentido.'®

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria, com
CAAE 57774916.7.0000.5346, e parecer
namero 3.940.550. Utilizou-se o cédigo F correspondente a
familiar, seguido por nimero ordinal aleatério para manter
o anonimato dos participantes.

O 4udio das entrevistas

numero de

RESULTADOS E DISCUSSAO

A inser¢do do adolescente na escola ocorre pelos
esforcos de sua familia, que busca estratégias para que o
adolescente tenha a oportunidade de estudar, como a
APAE, a presenga de mediadores e o acompanhamento
pedagogico.

[...] Se ela tivesse ido antes para a APAE... Mas é que a
gente ndo conseguia vaga! Foi através de uma professora
dela... se ndo ela estava na outra escola até hoje! (F4)

Ah, ela estuda na classe especial desde os 8 anos! [...] Na
APAE eu ndo consegui vaga, era muito importante para
ela, mas a gente ndo conseguiu... [...] (F14)

[...] Ela faz acompanhamento com educagdo especial!
(F15)

[...] Eu procurei um neurologista naquela época. Foi feito
teste cognitivo com uma psicologa, tudo comprovando
pra ela ter um atendimento especial! [...] Com um
educador especial da escola pela parte da tarde, uma vez
por semana... (F21)

Sim, é uma vez por semana [reforco escolar para a
adolescente]. [...] Mas ela tem a pedagoga da escola.
(F22)

O discurso dos familiares/cuidadores enaltece o
atraso cognitivo de alguns adolescentes, refletindo no

retrocesso para a alfabetizacdo, leitura e escrita. Todavia,
essas CRIANES com NEE estdo matriculadas na escola e o
aprendizado condicionado a necessidade especial.

Ela conta poucos niimeros, e agora é que ela estd pegando
[aprendendo] o alfabeto! (F4)

[...] Colocaram na classe especial de volta e a guria
esquece das coisas! Ela ndo consegue escrever... Ler ela
ndo consegue! (F14)

Algumas vezes, as familias e os adolescentes conseguem
auxilio de pessoas mais proximas, como professores e até
mesmo colegas de aula, que sio facilitadores deste processo
de inclusdo.

Eu coloco ela no énibus, e a professora vai junto dai. [...]
Tem a minha sobrinha e a minha netinha, elas ficam na
mesma sala, sdo colegas dela [...] (F15)

Tem duas professoras, uma normal e outra especial. |...]
(F24)

Os familiares/cuidadores enaltecem que muitas vezes
os adolescentes estdo na escola, mas ndo sdo inclusos nas
atividades propostas, apresentando limita¢des significativas
de desenvolvimento.

Porque ela ndo é uma adolescente para estar na quinta
série. Ela ndo sabe nem as continhas... Isso af, estd muito
errado! [...] Eu acho que eles estio passando ela de ano,
sem ela saber nada! (F1)

Estuda, ela estd na 7¢ série, mas assim... [...] E sé porque
ela tem que passar! No caso dela, uma primeirinha série
estava bom, mas tu tens que passar... (F15)

[...] Sim, ela estdé muito atrasada, mas ainda ndo se
desenvolveu! A diferen¢a dos colegas e ela tem uma
diferenga... Eu percebo as outras e a esperteza que ela ndo
tem! (F22)

[...] Ela tem um QI [quoeficiente de inteligéncia] com
dificuldade de raciocinio, que eu ndo sei como é que ela
estd no primeiro grau! (F27)

Outros discursos apontam para a falta de preparo da
Escola ao receber adolescentes com necessidades especiais
de saude, subestimando sua capacidade. A memdria latente
denota o estigma e o tabu social que esse adolescente
vive, visto que suas habilidades e potencialidades nao sio
trabalhadas, tornando a inclusdo distante da realidade
desses adolescentes.

Dd uma dor de barriga, tonteira, da vomito se ndo é
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uma coisa é outral Por isso, eu preciso desse atestado
médico que solicite a presenga de um mediador durante
as aulas... (F1)

E, na escola eu acho que é bem mais dificil! [...] Olha, ela
sempre falava que gostava de dangar e ai eu coloquei ela
em uma aula de danga, ai ela dizia que estava doendo a
cabega ou pé, ela ndo se adapta! (F5)

Quando ela foi para essa escola que ela estd agora, ela
estava no 4° ano, porque no outro colégio que ela estava
antes, ela estava avangando, sabe? [...] Porque a gente que
é mde acompanha e vé! (F14)

Na aula, mais é desenho que ela pinta! Ela estd na 7°
série... E que ela ndo acompanha a classe, sabe? Antes ela
ia na aula e eu ficava com ela na sala de aula... [...] (F15)

[...] Ela estd no meio da aula e ligam: Ah a [nome da
adolescente] passou mal... [...] (F16)

A escola eu deixei ciente, sobre os cuidados de satide! [...]
(F21)

Devido suas demandas de saude, muitas vezes, os
adolescentes perdem aula e com isso, precisam elaborar
estratégias para acompanhar a classe escolar, adaptando
sua rotina com as necessidades de cuidados de saude.

[...] Nunca pediu atestado para a educagdo fisica, na
verdade a gente ndo manda ela na educagdo fisica por
causa do cansaco. [...] Ela tem muitas alteragdes ainda...
(F16)

[...] Assim, na escola quando ela se ataca ela fica o tempo
todo com uma toalhinha e as colegas debocham que ela
tem um paninho de cheirar... (F20)

Por que eu levei o laudo e tudo. Todo colégio que ele
trocava eu levava laudo e atestado! (F28)

Vai! De noite! Como ele perdeu um pouco devido a
doenga, ele teve que fazer dois anos num sé! (F30)

Para alguns familiares/cuidadores os adolescentes
demonstram certa autonomia nas atividades escolares, esse
movimento ¢ enaltecido pelas conquistas dos adolescentes
e possibilidades de aprendizado.

Escreve... Escreve mal, mas escreve! (F1)

Faz tudo! [...] Ela vai com transporte até a APAE |[...]
(F4)

Normal, quando ela ndo é a primeira da classe é a

segunda, se ndo é ela, é o mano. [...] E, ela puxa mais do
que ele! (F7)

A [nome da adolescente] é poeta também! |...] Ela faz
muita poesia para o nosso Estado [...] (F8)

E ele vai muito bem na escola! (F10)
[...] S6 o primeiro nome ela assina! (F14)
[...] O nome assim... S6 consegue ler o nome dela! (F15)

[...] Entdo, s6 quando ndo estd bem, né? Sendo ele faz
tudo! [...] (F19)

As habilidades e o potencial para o desenvolvimento
fazem parte do discurso dos familiares. Embora alguns
adolescentes tenham dificuldades, os familiares trouxeram
o processo de autonomia a partir das conquistas desses
adolescentes.

Os paradigmas da integracdo e inclusdo escolar estdo
vinculados aos tabus sociais e ao estigma da incapacidade
relacionada aos adolescentes com necessidades especiais
de satde. A escassez de mediadores, a necessidade de
auxilio para que os adolescentes continuem na escola e o
despreparo para o acolhimento do adolescente permeou o
discurso dos participantes do estudo.

A sociedade define padrdes de normalidade, onde é
considerado normal padrdes previamente estabelecidos.
A transgressao desses padroes caracteriza o estigmatizado,
desvantagem e descrédito. O estigma se interpde, como
um construto social internalizado, entre eles, destaca-se
a percepgdo de incapacidade da pessoa com necessidades
especiais e educacionais.”

A inclusdo de adolescentes com necessidades especiais
implica em uma reorganizagdo do sistema educacional, a
fim de romper com paradigmas sociais que tem raizes na
segregacdo e exclusao da CRIANES. "%

Neste contexto, é necessario que a inclusao va além dos
muros da escola e atinja a sociedade. Inclusdo, portanto,
¢ uma pratica social que se aplica em diversos dmbitos
sociais, seja no trabalho, na estrutura de uma cidade, na
educacio, na cultura e na empatia com seu semelhante.
Na drea educacional, é evidente que trabalhar com as
diversidades, diferencas e identidade sdo fundamentais, a
partir de metodologias inovadoras.”

A escola tem um papel fundamental para o adolescente
e sua familia, no intuito de fortalecer o elo do adolescente na
sociedade. A escola deve acolher, respeitar as limita¢des da
NES/NEE, tornando a educagdo inclusiva real e ndo apenas
uma possibilidade tedrica.” A escola deve priorizar recursos
mediadores que possibilitem o processo de compensagiao
da deficiéncia, por meio de estratégias educacionais que
favorecam o desenvolvimento e a participagao. A efetivacio
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da acessibilidade deve quebrar paradigmas e preconceitos
sobre as possibilidades do estudante com necessidade
especial.”?

Os discursos dos familiares/cuidadores participantes
deste estudo revelam sobre o importante papel desenvolvido
por eles ao buscarem estratégias de inclusdo, e viabilizar
melhores condi¢cdes de aprendizado e desenvolvimento
para o adolescente. A familia é o elo determinante na
formagdo e no desenvolvimento afetivo, cognitivo e social
dos adolescentes com NES.>*

As rotinas familiares sdo afetadas frente a situacdes de
mudanca e estresse, por isso é fundamental compreender
como essas modificacdes podem ser realizadas para
promover a saide.** Ao identificarem a presenca
das NES as familias podem acabar restringindo a
CRIANES a determinadas atividades, demonstrando um
comportamento de superprote¢do e julgarem atividades
cotidianas como perigosas.'*

Para compreender a dindmica familiar do adolescente
com NES ¢é imprescindivel que a enfermagem avalie as
condiges de satide das CRIANES e que conhega as politicas
inclusivas, a fim de que possam desenvolver o planejamento
dos cuidados, implementa¢do e acompanhamento dessa
clientela.

Assim como para as demandas de cuidados de satde é
fundamental uma ampla rede institucional, quando se trata
de necessidade de educagido especial é primordial contar
com especialistas que viabilizem o desenvolvimento desses
adolescentes.

A equipe de enfermagem deve propor estratégias
educativas que vislumbrem a promo¢ao da satde e
prevencao dos agravos, assim como os profissionais da
educagdo devem estar capacitados para acolher, integrar e
incluir os adolescentes com necessidades especiais de satude.
Os enfermeiros devem acolher e atender as necessidades de
cuidado desses adolescentes e sua familia na comunidade,
com intuito de garantir a continuidade da assisténcia, além
de contribuir para a participagdo da criangas/adolescentes
com necessidades especiais de saide na sociedade.”

Considerando que a rede de cuidados da pessoa com
deficiéncia constitui uma politica com menos de uma
década, compreende-se que sua proposta de integracdo
entre as equipes que atuam nos diversos segmentos
ainda ndo estejam articuladas. Neste contexto, observa-
se a caréncia de investimentos tecnoldgicos e estruturais,
instrumentalizagdo e  capacitagio  interdisciplinar,
envolvimento dos gestores publicos, profissionais e equipes
engajados.”®

A rede das pessoas com necessidades especiais deve
garantir a integralidade do cuidado, dispor de acdes e
servicos articulados entre profissionais da satde, educagio,
gestores e usudrios, para que as necessidades de satde
sejam efetivamente atendidas, respeitando a singularidade
dessas pessoas.”

Por fim, este estudo tem como limitagdes a restricdo

da coleta de dados no ambulatério de especialidades em
um hospital de referéncia, visto que se fosse expandido a
outros cendrios poderia ampliar o debate sobre inclusido
dos adolescentes. E ainda, a pouca participac¢ao do género
masculino entre os familiares/cuidadores, visto que os
dicursos podem ter raizes culturais como o viés da protecio
materna.

CONCLUSOES

A educa¢io inclusiva vem ganhando for¢a no discurso
dos familiares que buscam espagos para os adolescentes na
escola e na sociedade. Nas enunciacoes, a memoria latente
resgata o estigma social do adolescente que algumas vezes,
apresenta-se apenas no espaco social, mas néo incluso.

Neste sentido, a inclusdo e a integracao exaltadas neste
estudo, demonstram que é preciso quebrar paradigmas de
que a CRIANES na adolescéncia é incapaz, e desafia-las a
trabalhar suas potencialidades e habilidades no espago escolar,
respeitando sua singularidade.

Os profissionais da satide, com énfase na enfermagem,
precisam internalizar o discurso da inclusdo e efetiva-lo em
sua pratica, trabalhar de modo interdisciplinar a fim de que
arede do adolescente com necessidades especiais de saude
garanta seus direitos. Por fim, a inclusdo e a integracdo do
adolescente deve viabilizar o pertencimento ao grupo, onde
diversas esferas estejam engajadas a garantir a acessibilidade
atitudinal desse adolescente, a quebra de tabus e preconcei-
tos, garantia de seus direitos e sua autonomia reconhecida.
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