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INTRODUCAO

No ambito da literatura internacional, as Criangas com
Necessidades Especiais de Saude sdo denominadas Chil-
dren with Special Health Care Needs (CSHCN)™ e, no Brasil,
CRIANES®@., Estas tém especificidades em relagao as de-
mais criangas, por apresentarem condi¢des de saude que
requerem cuidados especiais por servicos de salde espe-
cializados e suportes sociais constantes, no atendimento
as demandas para seu desenvolvimento®.

A Organizacgao das Nacdes Unidas (ONU) estima que
aproximadamente 150 milhdes de criancas tém algum tipo
de deficiéncia, o que aumenta o custo de vida, em média,
em cerca de um terco da renda®. Além disso, os cuidados
com essas criancas demandam capacitacdo dos familiares,
dos profissionais de saude e de outros profissionais, a
exemplo dos educadores®.

Dentro dessa perspectiva, torna-se relevante considerar
que, independentemente das limitagdes e diversidade das
necessidades apresentadas por essas criangas, a inclusao
social no ambito escolar é necessaria. Esse processo de-
manda uma organizacao da crianca e da sua familia, assim
como dos educadores, visto que existem peculiaridades
que precisam ser promovidas a nivel interprofissional e
intersetorial para a constru¢ao de um processo com am-
paro, integracao e promogao da saude®”,

Um estudo mostrou que a familia precisa estar preparada
para auxiliar a crianca no seu processo de escolarizagao,
devendo ser orientada sobre as formas corretas de driblar
as limitagdes causadas deficiéncia. Outro estudo, que ob-
servou a percepcao da familia de criancas com doencas
cronicas no que se refere a incluséo escolar, demonstra que
ha uma auséncia de condi¢des favoraveis na escola para
proporcionar a inclusdo, o que gera prejuizos significativos
tanto para crianca quanto para a familia, a qual por vezes
nao se sente participante do processo®.
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EVIDENCIAS CIENTIFICAS PARA A PROMOGAO DO BEM-ESTAR DE PESSOAS EM DIFERENTES CONTEXTOS E FASES DE VIDA 38


https://doi.org/10.51234/aben.24.e26.c4
https://orcid.org/0000-0002-0483-549X
https://orcid.org/0000-0002-0483-549X
https://orcid.org/0000-0001-7554-2662
https://orcid.org/0000-0001-7554-2662
https://orcid.org/0000-0002-5736-0133
https://orcid.org/0000-0002-5736-0133
https://orcid.org/0000-0001-6468-8826
https://orcid.org/0000-0001-6468-8826
https://orcid.org/0000-0001-7531-2605
https://orcid.org/0000-0001-7531-2605
https://orcid.org/0000-0001-9778-5024
https://orcid.org/0000-0001-9778-5024

DESAFIOS NA INCLUSAO ESCOLAR DE CRIANGAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE: A PERSPECTIVA DOS FAMILIARES
Lima LHSS, Mendes RCMG, Monteiro EMLM, et al.

Por ser considerada o meio para a amplitude social, a inclusdo escolar das CRIANES é essencial para a
aproximacao e adaptacdo com o ambiente fora do domicilio e tem objetivo formar uma sociedade com
oportunidades para todos os cidaddos. E na escola que acontece o convivio educacional e social, em que
as criangas poderao se beneficiar das interagdes sociais e da apropriacdo da cultura na qual estao inseridas,
o que favorece o seu pleno desenvolvimento®1?,

E comum que no ambito escolar, as CRIANES apresentem dificuldades de aprendizagem, o que
demanda a necessidade de acompanhamento por profissionais que possam criar ambientes de apren-
dizagens especificos, com vistas a proporcionar a compreensao de suas dificuldades e a superacao de
suas limitagoes".

De acordo com o Decreton®°7.611 de 2011, que dispde sobre a educacgao especial, no Brasil, é dever do
Estado garantir um sistema educacional inclusivo em todos os niveis, sem discriminacdo e com base na
igualdade de oportunidades!'?. Porém, na pratica, existem algumas questoes a serem enfrentadas nesse
processo™. As condicbes oferecidas pelas escolas ndo sdo ideais, pois existem problemas como: a falta
de recursos fisicos adequados, de material pedagégico e de suporte pedagdgico atrelado a inexisténcia
de pessoal qualificado™',

Convém ressaltar que a consolidagao do processo inclusivo ndo depende apenas das politicas publicas,
ou apenas das escolas, mas de uma parceria com todos os atores envolvidos com o desenvolvimento da
crianca, o que inclui fundamentalmente sua familia®?.

O processo de inclusao escolar das CRIANES é favorecido por atitudes positivas dos familiares. A expe-
riéncia vivida por estes indica que os mesmos tém um papel efetivo na positividade com a qual inserem
seus filhos na escola, o que pode reforcar resultados incentivadores associados aos progressos sociais
relativos ao movimento inclusivo®. Quando ha uma real parceria entre a escola e familia, os beneficios
sdo conquistados, pois o desenvolvimento e a aprendizagem nao serdo apenas da crianga, mas também
do componente familiar'®.

E preciso priorizar o vinculo entre familia-crianca-escola, salientando que considerar a familia como
parte desta triade melhora a prestacao de cuidados e favorece a qualidade da assisténcia‘’'®. Esse vinculo
instrumentaliza e contribui para o empoderamento na tomada de decisdes, além de estimular a estrutu-
racdo de redes de apoio, minimizando o impacto causado pelos desafios que estdo envolvidos no cuidar
dessas criangas!®29,

Nesse contexto, é necessario realizar estudos acerca das dificuldades encontradas pelas familias no que
diz respeito a inclusao escolar de CRIANES, com a finalidade de subsidiar o cuidado a essas criancas e mi-
nimizar os obstaculos da integracao destas no ambito educacional. Assim, este estudo tem como objetivo
identificar os desafios na inclusdo escolar de CRIANES na perspectiva dos familiares.

METODO

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura, que permite buscar, avaliar e sintetizar o conhecimento
acerca de uma tematica, bem como proporcionar um melhor aproveitamento das evidéncias produzidas®'-?2,

Este estudo seguiu seis fases da revisao integrativa®?’. O problema de pesquisa foi estabelecido na
primeira etapa, que emergiu da necessidade de identificar os desafios na inclusao escolar de CRIANES na
perspectiva dos familiares. Para tanto, foi formulada a questdo norteadora do estudo de acordo com a
estratégia PICO: Quais os desafios na inclusao escolar de CRIANES na perspectiva dos familiares?@3,

Na segunda etapa, foram constituidas as estratégias de pesquisa para busca na literatura. Os descritores
selecionados a partir do Medical Subject Headings (MeSH) e dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS),
os quais foram utilizados na combinacéo de oito cruzamentos, de modo que todas as combinagdes foram
realizadas com o operador booleano “AND” nos idiomas inglés, portugués e espanhol (Quadro 1).
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A busca dos artigos ocorreu em dezembro de 2021, de maneira independente por dois revisores, que
consultaram oito bases de dados. Para as bases MEDLINE/PUBMED, SCOPUS, LILACS, CINAHL, Web of Science,
e Biblioteca Virtual SciELO, a busca se deu via Portal de Periddicos da Coordenacao de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior (CAPES). Para as bases CUIDEN e BDENF, o acesso ocorreu diretamente no
site das mesmas.

Quadro 1 - Cruzamento com os descritores selecionados segundo a combinagéo com operador booleano AND. Recife, PE, Brasil, 2022.

CRUZAMENTO DESCRITORES

Family/Familia/Familia AND Mainstreaming (Education)/Inclusédo educacional/Propension
Cruzamento 1 (Educacion) AND Child, Exceptional/Crianca com necessidades educacionais especiais/Nifio
Excepcional

Family/Familia/Familia AND Mainstreaming (Education)/Inclusdo educacional/Propensién

UEETETE L (Educacion) AND Disabled Children/Crianga com deficiéncia/Nifios con Discapacidad

Family/Familia/Familia AND Education, Special/Educagao especial/Educacién Especial AND

Cruzamento 3 . - S S -
Crianca com necessidades educacionais especiais/Nifio Excepcional

Family/Familia/Familia AND Education, Special/Educacao especial/Educacién Especial AND

Arzmen o Disabled Children/Crianca com deficiéncia/Ninos con Discapacidad

Family Relations/Relag¢oes Familiares/Relaciones Familiares AND Mainstreaming (Education)/
Cruzamento 5 Inclusdo educacional/Propension (Educacién) AND Child, Exceptional/Crianca com
necessidades educacionais especiais/Nifio Excepcional

Family Relations/Relag¢oes Familiares/Relaciones Familiares AND Mainstreaming (Education)/
Cruzamento 6 Incluséo educacional/Propension (Educacion) AND Disabled Children/Crianga com deficiéncia/
Ninos con Discapacidad

Family Relations/Relagdes Familiares/Relaciones Familiares AND Education, Special/Educacao
Cruzamento 7 especial/Educacion Especial AND Crianca com necessidades educacionais especiais/Nifio
Excepcional

Family Relations/Relagdes Familiares/Relaciones Familiares AND Education, Special/Educacao
Cruzamento 8 especial/Educacion Especial AND Disabled Children/Crianca com deficiéncia/Nifos con
Discapacidad

Fonte: Elaborado pelos autores.

Os critérios de inclusao estabelecidos foram: artigos originais que abordassem a tematica de inclusdo
escolar de CRIANES na perspectiva dos familiares, nos idiomas inglés, portugués e espanhol. Os critérios
de exclusdo estabelecidos foram: teses, dissertacdes, monografias, editoriais, livros, capitulos de livros e
artigos de revisdes. Nao foi estabelecido limite temporal na selecdo dos artigos.

Para avaliar a qualidade dos estudos selecionados e o rigor metodolégico, utilizou-se um instrumento
do Critical Appraisal Skills Programme (CASP)?¥, que é composto por 10 itens pontudveis e, de acordo com
o escore obtidos, os artigos sdo classificados em duas categorias: A (seis a 10 pontos) - estudos com boa
qualidade metodoldgica e viés reduzido e B (no minimo cinco pontos) - estudos com qualidade meto-
doldgica satisfatoria, mas com potencial de viés aumentado. Para esta revisdo foram incluidos apenas os
estudos com nivel A.
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Para operacionalizacdo da terceira etapa de coleta de dados, foi realizada a avaliacdo dos dados e a
extracao das principais informacées dos estudos. Esta se deu por meio de um instrumento validado, que
considera os aspectos referentes a identificacdo do artigo®.

A anélise critica do conteudo dos estudos incluidos, que corresponde a quarta etapa, foi realizada com
o auxilio do software Iramuteq. Este programa informatico viabiliza diferentes tipos de analise de dados
textuais como o calculo de frequéncia de palavras, a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), as
analises de similitude e a nuvem de palavras®®.

Inicialmente, os textos dos resultados e das conclusdes dos artigos foram reunidos em textos codificados
por linhas de comando. Em seguida, foram reunidos e organizados em um Unico corpus, posteriormente
submetido ao IRAMUTEQ. Nesta pesquisa, optou-se por utilizar a CHD e a nuvem de palavras como método
de auxilio para analise dos dados. O programa auxiliou na organizacdo de um dendograma que ilustra
as relagdes entre as classes. Esta etapa permitiu a avaliagcdo e comparacao dos estudos que resultou na
classificacao tematica dos resultados.

Os artigos também foram classificados quanto ao Nivel de Evidéncia (NE), em que o “Nivel 1, sdo evi-
déncias provenientes de revisao sistematica ou metanalise de relevantes ensaios clinicos randomizados
controlados ou oriundas de diretrizes clinicas baseadas em revisées sistematicas de ensaios clinicos rando-
mizados controlados; o Nivel 2, derivadas de pelo menos um ensaio clinico randomizado controlado bem
delineado; o Nivel 3, obtidas de ensaios clinicos bem delineados sem randomizacao; o Nivel 4, provenientes
de estudos de coorte e de caso-controle bem delineados; o Nivel 5, originarias de revisao sistematica de
estudos descritivos e qualitativos; o Nivel 6, derivadas de um Unico estudo descritivo ou qualitativo; o Nivel
7, oriundas de opinido de autoridades e/ou relatério de comités de especialistas®”.

A quinta etapa, estd representada pela sintese das categorias que estratificam os desafios na inclusdo
escolar de CRIANES na perspectiva dos familiares. E a sexta etapa, considerada etapa final, é a apresentacao
deste artigo de revisdo.

RESULTADOS

O quantitativo de artigos encontrados na busca foi de 2.066 artigos. Apos a leitura dos titulos e do jul-
gamento da insercao nos critérios de inclusao e exclusao, 182 artigos foram selecionados para leitura dos
resumos. Destes, 27 artigos foram selecionados para leitura na integra. Apos essa etapa, 20 artigos foram
selecionados para compor a amostra e foram submetidos aos critérios estabelecidos pelo CASP, destes
apenas um foi classificado com nivel B, sendo excluido. A amostra final foi composta de 19 artigos (Figura 1).

Foram identificados os titulos dos artigos e os desafios na perspectiva dos familiares (Quadro 2).

Todos os artigos foram classificados com nivel de evidéncia seis, foram publicados entre os anos 1989
e 2021, em periddicos internacionais na area de ciéncias da saude e da educa¢ao®®*, Para a andlise do
conteudo, inicialmente foi organizado o corpus textual formado a partir dos resultados e conclusées dos
artigos. Posteriormente foi realizada pelo software a elaboracdo da nuvem de palavras (Figura 2).

A partir da analise, o corpus textual foi dividido em 125 Segmentos de Texto (ST), relacionando 1.170
palavras que ocorreram 4.546 vezes. A CHD reteve 80% do total de ST, gerando seis classes — o subcorpus
da esquerda sofreu uma subdivisao fazendo emergir as classes 1 e 6; e o subcorpus da direita sofreu trés
subdivisdes originando inicialmente as classes 4 (Figura 3).

Apds a andlise do dendograma, foi realizada a identificacdo das palavras mais significativas e a leitura
dos ST referentes a cada uma das classes, as quais foram nomeadas: Desafios relacionados ao apoio/suporte
(Classe 1), Desafios de acessibilidade (Classe 2), Desafios relacionados a falta de informacdo/conhecimento
(Classe 3), Desafios institucionais (Classe 4), Desafios de integracao e aceitacdo (Classe 5) e Desafios para
adaptacao (Classe 6).
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CUIDEN LILACS BDENF WEB OF SCIENCE
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TOTAL =2.066

[ LEITURA DOS TITULOS = 2.066 ]
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SELECIONADOS PARA ARTIGOS EXCLUIDOS
LEITURA DOS RESUMOS MEDLINE/PUBMED = Nao responde a pergunta condutora: 675;
MEDLINE/PUBMED = 64 Artigos de Revisdo: 21; Artigos duplicados: 88; Resumo indisponivel online: 183.
SCOPUS =68 SCOPUS = Nao responde a pergunta condutora: 451; Artigos duplicados: 279;
CUIDEN = 02 Artigos de Revisao: 57; Capitulo de livro: 19; Resumo indisponivel online: 19.
LILACS =08 LILACS = Artigos duplicados: 03; Artigos de Revisdo: 02.
BDENF =02 BDENF = Artigos duplicados: 01.
WEB OF SCIENCE =38 WEB OF SCIENCE = Nao responde a pergunta condutora: 69;
TOTAL = 182 Artigos duplicados: 15; Artigos de Revisdo: 02.
TOTAL = 1.884

|

v

[ LEITURA DOS RESUMOS = 182

SELECIONADOS PARA LEITURA NA INTEGRA

MEDLINE/PUBMED = 13
SCOPUS =09
CUIDEN =01

LILACS =01
BDENF =01
WEB OF SCIENCE =02

TOTAL =27

v
LEITURA DO ARTIGO NA iNTEGRA = 27

-

SELECIONADOS PARA LEITURA NA INTEGRA

MEDLINE/PUBMED = 05
SCOPUS =06
CUIDEN =01

LILACS =01
BDENF =01
WEB OF SCIENCE = 06

TOTAL =20

+

ANALISE DO RIGOR METODOLOGICO (CASP) = 20

[

ARTIGOS INCLUIDOS (NIVEL A) ARTIGOS EXCLUIDOS (NIVELB)
MEDLINE/PUBMED = 05 \WEB OF SCIENCE 01
SCOPUS = 06
CUIDEN =01 TOTAL =01
LILACS =01
BDENF =01
WEB OF SCIENCE = 05 TOTAL DE ARTIGOS INCLUIDOS NA
TOTAL=19 AMOSTRA = 19 ARTIGOS

Fonte: Elaborado pelos autores.
Figura 1 - Fluxograma das etapas de selecdo da amostra. Recife, PE, Brasil, 2022
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Quadro 2 - Sintese dos estudos selecionados. Recife, PE, Brasil, 2022

Desafios na inclusao escolar de CRIANES na perspectiva dos familiares

Understanding the parents of children with special
needs: collaboration between health, social and
education networks?®

The Transition Experience to Pre-School for Six
Families with Children with Disabilities®®

Children who have complex health needs: parents’
experiences of their child’s education®®

Educational services for children with chronic
illnesses: Perspectives of educators and families®"

Pensamento social e educagao: concepcao de
escola e avaliacdo da inclusao por parte de mées
de alunos deficientes de Sao Gongalo®?

Services for children with autism spectrum
disorder in three, large urban school districts:
Perspectives of parents and educators®

Unmet needs of children with special health care
needs in a specialized day school setting®"

Parent Perceptions of the Integration Transition
Process: Overcoming Artificial Barriers®®

Parental satisfaction with disabled children’s
school inclusion in Italy®®

Inclusao da crianga deficiente visual na escola
especial e regular: percepgoes da familia®”

Familia de criangas com deficiéncia e
profissionais: componentes da parceria
colaborativa na escola®®

Percepcao de maes acerca da inclusao escolar
de criangas com doenca crénica®

Culture and context: exploring attributions and
caregiving approaches of parents of children with
an intellectual disability in urban India“®

The needs of parents of children with visual
impairment studying in mainstream schools in
Hong Kong“"

Cultural and Linguistic Diversity and Special
Education: A Case Study of One Mother’s
Experiences*?

Children with a tracheostomy: experience of their
carers in school*?

Falta de apoio suficiente; Desconhecimento para acessar os servicos;
Desconhecimento dos exemplos de trabalho conjunto; Preocupagdo com a
falta de oportunidade de contribuir na tomada de decisao; Insatisfacdo com a
colaboracéo entre o pessoal da escola e os profissionais de saude.

Processo de transi¢ao assustador; Desapontamento com a falta de treinamento;
Busca por apoio de maneiras diferentes; Sentem-se menos incluidas.

Necessidades especificas nao atendidas; Processo demorado e dificil; Inclusao
complicada; Dificuldade de aprendizagem.

Dificuldades em obter servicos educacionais; Falta de conscientizacao
da populacao; Professores mal informados e despreparados; Periodos de
hospitalizacdo prolongada; Falta de comunicacao com as familias.

Falta de acesso aos recursos necessarios; Estrutura geral da escola
prejudicada; Auséncia de condiges reais para desenvolvimento da crianca.

Falta de apoio pela administracao da escola; Falta de planejamento
educacional; Falta de recursos e treinamento para professores e profissionais
na area.

Falta de apoio; Falta de comunicagao; Integracao deficiente.

Preocupacao: segurancga fisica, atitudes dos alunos e funcionarios do ensino
regular, qualidade do programa, transporte, comprometimento do distrito e
potencial para o fracasso; Ansiedade e medos de rejeicdo/aceitacao; Falta de
acesso aos recursos.

Insatisfacdo das familias com a aceitacdo entre as séries escolares; Transicao
para a escola sem apoio social; Falta de inclusdo da visao das familias sobre a
inclusao das criangas.

Medo das necessidades da crianca nao serem atendidas por falta de
conhecimento dos profissionais da escola; Falta de preparo dos professores;
Sofrimento de preconceito e Bullying.

Dificuldade em compreender a linguagem técnica utilizada pelos
profissionais da escola; Aceitacao da deficiéncia do filho; Compreender e
respeitar as intengoes de seus filhos.

Falta de condi¢des necessarias para promover a aprendizagem de criancas;
Situagdes de preconceito; Auséncia de condicoes favoraveis na escola que
proporcionem a incluséo; Falta de educadores capacitados e infraestrutura basica.

Falta de conhecimento por parte dos professores/educadores sobre as
necessidades das criangas.

Dificuldades durante as atividades em sala de aula; Dificuldades durante o
recreio ou na hora do almogo devido a falta de amigos e colegas para brincar;
Problemas com a manutengao da pratica, coordenagdo motora, comunicagao
com os colegas e Bullying.

Exclusdo da comunidade escolar; Isolamento; Falta de informacdo, tanto de
professores quanto de provedores de servicos; Dificuldades em se adaptar a
sala de aula; Acomodagées inadequadas para a crianca.

Auséncia de cuidadores adequados; Insatisfacao com a experiéncia da crianca
na escola; Insatisfacdo com a atitude do corpo docente; Falta de apoio;
Exclusdo da crianga devido as suas necessidades.

Continua
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Continuagéo do Quadro 2

Desafios na inclusao escolar de CRIANES na perspectiva dos familiares

Parent perceptions regarding literacy instruction
for students with intellectual disability“?

Understanding the Participation in Home, School,
and Community Activities Reported by Children
with Disabilities and Their Parents: A Pilot Study“)

Will my child ever go to a university? The
linkbetween school segregation practices
andNorwegian parentsexpectations for their
physicallydisabled child“®

Fonte: Elaborado pelos autores.

sevos § G353
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2 ponrun expressar

Falta de materiais acessiveis; Distracao e nao compreensao dos assuntos;
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Figura 2 - Nuvem de palavras do corpus. Recife, PE, Brasil, 2022
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DISCUSSAO

Para as CRIANES, a inclusdo no ambiente escolar garante o seu aprendizado continuo e a interacdo social.
Entretanto, é preciso refletir sobre como a pratica escolar, repleta de desafios para os envolvidos pode ser
oferecida com o objetivo de desenvolvimento humano na concepcao da educacgao inclusiva®”.

Foi possivel observar que, os desafios apresentados sao os mais diversos. Embora os direitos relacionados a
educacao inclusiva sejam numerosos, sustentados por leis e tratados nacionais e internacionais, a efetivacéo
dos mesmos ainda acontece de forma insuficiente, com diversas dificuldades, o que faz com que as familias
se sintam isoladas e perdidas no sistema®“®, especialmente na procura de servicos de sistema escolar no qual
a crianga serd inserida®39,

Outro fator identificado é a necessidade de a familia estar preparada para o processo de escolarizagao e
do modo para driblar suas préprias limitacdes®%373°43), Para isso, é necessario um olhar humanitario voltado
a familia, no intuito de apoiar para que estas consigam efetivar o direito de seus filhos. Sabe-se que, em uma
sociedade, conviver com as diferencas predispde as atitudes conscientes e mobilizacdo para participacao e
apoio, com unido e harmonia“, Os estudos mostram que quando as familias podem contar com suporte por
parte dos profissionais dos servi¢os educacionais hd aumento da confianca e autoestima da crianga®'363747,

No Brasil, as politicas publicas de Educacao Infantil dependem de acdes de instituicdes assistenciais para
organizar programas educacionais voltados a realidade social e as necessidades das familias e criangas, com
limitado nimero de creches e pré-escolas. Esse fato amplia o nimero de criangas com deficiéncia, em espe-
cial nas periferias e nos municipios pequenos, sem garantia de acesso ao conhecimento, a aprendizagem, a
desfrutar de espagos Iudicos e experiéncias culturais®“,

Os artigos mostraram a diferenca existente entre escolas regulares e especiais e 0 modo como as regras
e procedimentos acontece em cada um desses locais'?®32, Observou-se que, embora a inclusdo de CRIANES
no ensino regular seja o ideal para que isso seja benéfico, elas precisam ser totalmente incluidas em todos
os aspectos da vida escolar®.

Além disso, muitos familiares relataram que os servicos complementares estavam mais disponiveis em
escolas especiais do que em escolas regulares®?®, agrava-se a isso a ndo garantia de disponibilizacao de servicos
de qualidade com melhores condigbes de escolarizagao?%3'3739, Foi possivel verificar também que a oferta ndo
se da de forma universal, continua e com a mesma qualidade em todas as unidades do sistema de ensino®?,

A desinformacdo nos cendrios tanto da saude quanto da educacao dificulta a concretizacao dos direitos
das pessoas com deficiéncia e necessidades especiais, a uma educacdo que seja efetivamente inclusiva, que
garanta o direito a uma vida digna, autbnoma e independente, com oportunidades de desenvolvimento®“?,

Esse fato pode gerar o preconceito e a discriminacdo, bem como promover sentimentos de inferiorizacdo
nas criangas e familia. Do ponto de vista dos familiares, a falta de formacéo de professores, administradores e
pessoal em geral que trabalham na escola alimentou uma cultura de exclusao®. Alguns deles desacreditam
na possibilidade de o filho frequentar com sucesso a escola, vendo a inclusdao como algo dificil e que trard
sofrimento para a crianca pelo preconceito e a vivéncia de situacoes de bullying®”.

A insercdo da crianca na escola, por meio do estimulo a socializacdo com os colegas e da dedicacao da
professora, é considerada um aspecto positivo. No entanto, fatores que dificultaram a inclusdo escolar re-
latados foram: a pratica do bullying por seus pares, falta de estimulo com o estudo, isolamento em sala de
aula, entre outros“?,

Ha também uma necessidade de mudanca cultural nas escolas, a fim de aumentar a aceitacdo e inclusao
de alunos com necessidades especiais de saude®, As familias se preocupam com relacdo a capacitacao,
treinamento e sensibilizacado que deveria ser realizado com as escolas sobre as CRIANES®?,

Embora haja todo um arcabouco legal que ampare o processo de inclusdo escolar, ainda ha uma dificul-
dade em colocar em pratica o que rege a legislacdo. Dessa forma, é preciso mobilizar a comunidade escolar
para reconhecer e trabalhar com singularidade desses estudantes®“?,
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Outros problemas enfrentados pelas familias sdo: o despreparo da equipe pedagdgica, a auséncia de
estrutura fisica compativel com as necessidades das criancas, a manutencdo e adaptacao da crianca ao
ambiente escolar, o modo como a comunidade escolar recebe a crianca com deficiéncia, além do medo da
discriminacdo pelos demais colegas, professores e funcionarios®®. Assim, observa-se a insatisfacdo familiar
quanto ao nao atendimento as necessidades dos filhos dentro do sistema escolar.

A ndo motivacao por parte das instituicdes em prestar um servico de qualidade, ou as limitagdes de
ordem estrutural de capital humano, de recursos, de investimento em tecnologia educacional criativa e
ludica apropriada as demandas especificas desse grupo, que oportunizasse atender as reais condi¢des das
CRIANES, demonstraram que os servicos ofertados nao tiveram resultados na vida escolar dos alunos, o
que dificulta a possibilidade de condi¢des reais, capazes de promover seu desenvolvimento®239,

Os familiares ressaltam o acordo com o pessoal da escola sobre a importancia da comunicacao e a
busca de solucdes adaptadas as mudancas em varios estagios de necessidades de saude da crianga®'3%,
como a efetivacdo de um caderno de comunicagdo ou abertura para conversar pessoalmente sobre as
suas expectativas em relacao ao aprendizado da crianga®®.

O medo de rejeicdo, bem como preocupacdes sobre como a deficiéncia da crianca seria percebida
pelos colegas sem deficiéncia e se seriam aceitos, foi evidente®9, Os artigos mostram as dificuldades
no processo de integracdo entre os profissionais da educacéo e os da saude, a familia e a criangas28353639),

Assim, a existéncia de legislacao, politicas e programas publicos para a inclusao escolar, ndo sao suficien-
tes. E imperativo conciliar os instrumentos legais disponiveis com a comunidade escolar, compreendida
pelos agentes diretamente envolvidos, aluno, escola, equipe pedagdgica, sociedade e familia, a qual esta
engajada e determinada a realizar na pratica a educagao inclusiva em todos os niveis da educagao®.

Ha uma frustracao por parte da familia em relacéo a falta de planejamento sobre os apoios educacionais
para a crianca®, além de desconhecerem exemplos de trabalho em conjunto que envolvessem funcionarios
da escola e profissionais de servicos sociais e de saude. Em outros casos, alguns dos familiares expressaram
preocupacao com a falta de oportunidade de contribuir para o processo de tomada de decisao sobre os
assuntos referentes a seu filho no ambiente escolar?®. No entanto, os familiares apreciaram os professores
que os envolveram na educacao de seus filhos®3,

Outros desafios estdo diretamente relacionados as mudancgas ocorridas na vida da crianca e da familia
durante a insercao no contexto escolar. Os artigos mostram a adaptagdo como uma experiéncia inovadora
e significativamente complexa, bem como definem esse processo do novo como dificil?*3'42, Em um dos
artigos, uma mae que tinha duas filhas mais velhas que ja haviam recebido servicos de educacao especial,
sentiu que sua experiéncia anterior lhe dava mais motivos para confiar na equipe da escola, embora ela
achasse a transicdo assustadora®.

E possivel observar que esse processo pode ser facilitado positivamente a depender do profissional e
da instituicdo que recebe a CRIANE?3'41 A acao de um professor em perceber o aluno como expressao
de um sujeito ativo e de mobilizar recursos para sua autonomia fez toda a diferenca. E por meio de acoes
inclusivas que o dia a dia escolar pode ser sensivel ao desenvolvimento dessas criancas“.

A convivéncia em espacos escolares tem proporcionado a esses alunos a superacao das dificuldades
relativas a capacidade de planejamento e flexibilizacdo de uma acdo bem como a superacao das dificul-
dades relativas a aprendizagem das habilidades sociais®?. Como um desafio a ser vencido diariamente, o
processo de inclusao escolar, com vistas ao processo de desenvolvimento e de aprendizagem, nao é uma
tarefa facil. Por sua complexidade, deve ser debatida na formacédo de diversos cenarios profissionais, es-
pecialmente com os professores. Este movimento possibilita a real inclusado, no qual o sujeito é percebido
como um ser de direitos singulares que precisam ser respeitados na escola e na sociedade®.
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CONCLUSAO

Esta revisao permitiu identificar os desafios na inclusao escolar das CRIANES na perspectiva dos familiares.
Foi possivel identificar um cenario repleto de obstaculos que ainda precisam ser superados para uma real
efetivacao da incluséo escolar.

A familia, principal pilar de sustentacao da CRIANE, vivencia experiéncias didrias de negacao dos direitos,
barreiras institucionais, falta de apoio/suporte, despreparo profissional, além dos receios internos que per-
passam pelo processo de enfrentamento do novo, que é o de inserir sua crianca em um ambiente onde néo
saberd como serd recepcionado. Dentro desse contexto, o enfermeiro é imprescindivel para o planejamento
de cuidados, pois contribui para uma visao holistica do componente familiar.
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