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Resumo

Este trabalho constitui-se como um recorte da pesquisa de dissertacdo do Mestrado, em andamento, vinculado ao
Programa de P6s-graduagdo Stricto Sensu em Ensino UNIC-IFMT, cujo tema central sdo os sentidos produzidos pelos
atores envolvidos no processo ensino-aprendizagem de criangas com diabetes mellitus tipo 1, estudantes do ensino
fundamental de escolas publicas de Cuiaba-MT. O diabetes € uma doenca cronica cuja incidéncia ocorre
predominantemente na infancia e na adolescéncia, que aumenta a cada ano, mas que ainda é desconhecida pela escola
brasileira. O objetivo deste artigo é refletir sobre os sentidos produzidos pelas Mées Pancreas, as principais cuidadoras
das criancas com DM1, sobre a relagdo escola-familia e seus efeitos na aprendizagem desses estudantes. A
metodologia adotada para este estudo é de abordagem qualitativa, de cunho interacionista sociodiscursivo, por meio
da investigacdo da producdo de sentidos enunciados pelas praticas discursivas dos participantes. Os resultados parciais
demonstram que as instituicBes escolares ndo tém oferecido a assisténcia necessaria ao pleno desenvolvimento dos
estudantes com DML, sobrecarregando as Méaes Pancreas fisica e emocionalmente. Diante do exposto, espera-se, com
este estudo, levantar a discussdo sobre a importancia da elaboragdo de politicas publicas voltadas a estudantes com
condigdes especiais de saide, mas que ndo se encaixam no publico-alvo atendido pela educagdo especial.
Palavras-chave: Ensino; Diabetes; Producédo de sentidos.

Abstract

This article is an excerpt from the Master's dissertation research, in progress, linked to the Stricto Sensu Postgraduate
Program in Teaching UNIC-IFMT, whose central theme is the meanings produced by the actors involved in the
teaching-learning process of children. with type 1 diabetes mellitus, elementary school students from public schools in
Cuiaba-MT. Diabetes is a chronic disease whose incidence occurs predominantly in childhood and youth, which
increases every year, but which is still unknown by Brazilian schools. The purpose of this article is to reflect on the
meanings produced by Pancreatic Mothers, the main caregivers of children with DML, on the school-family relation
and its effects on these students' learning. The methodology adopted for this study is of a qualitative approach, of a
socio-discursive interactionist nature, through the investigation of the production of meanings enunciated by the
discursive practices of the participants. The partial results show that school institutions have not offered the necessary
assistance for the full development of students with DM1, overloading the Pancreatic Mothers physically and
emotionally. It is expected, with this study, to raise the discussion about the importance of developing public policies
aimed at students with special health conditions, but who do not fit into the target audience served by special
education.

Keywords: Teaching; Diabetes mellitus; Production of senses.

Resumen

Este articulo es un extracto de la investigacion de disertacién de Maestria, en curso, vinculada al Programa de
Posgrado en Ensefianza Stricto Sensu UNIC-IFMT, cuyo tema central son los significados producidos por los actores
involucrados en el proceso de ensefianza-aprendizaje de los nifios con diabetes tipo 1, estudiantes de ensefianza basica
de escuelas publicas de Cuiaba-MT. La diabetes es una enfermedad cronica cuya incidencia ocurre
predominantemente en la nifiez y la adolescencia, que aumenta cada afio, pero que aun es desconocida por las escuelas
brasilefias. El propdsito de este articulo es reflexionar sobre los significados producidos por las Madres Pancreas,
principales cuidadoras de nifios con DM1, sobre la relacion escuela-familia y sus efectos en el aprendizaje de estos
estudiantes. La metodologia adoptada para este articulo es de abordaje cualitativo, de caréacter interaccionista
sociodiscursivo, por medio de la investigacion de la produccidn de sentidos enunciados por las practicas discursivas
de los participantes. Los resultados parciales muestran que las instituciones escolares no han ofrecido la asistencia
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necesaria para el pleno desarrollo de los estudiantes con DML1, sobrecargando fisica y emocionalmente las Madres
Pancreas. Se espera, con este estudio, suscitar la discusién sobre la importancia de desarrollar politicas publicas
dirigidas a estudiantes con condiciones especiales de salud, pero que no encajan en el pablico objetivo atendido por la
educacion especial.

Palabras clave: Ensefianza; Diabetes mellitus; Produccidon de sentidos.

1. Introducéo

O diabetes mellitus, ou simplesmente diabetes,! é uma doenca cronica grave que acomete cerca de 537 milhdes de
pessoas ao redor do mundo. Dentre as quatro categorias de classificacdo? existentes para essa patologia, o diabetes mellitus
tipo 1 (DML1), é o de maior incidéncia entre criancas e adolescentes, embora possa acometer pessoas de qualquer idade.

De acordo com a décima edicdo do Atlas do Diabetes, publicado pela Federagdo Internacional de Diabetes (2021), o
DML1 corresponde a cerca de 10% do total dos casos de diabetes em todo o mundo, nimero que cresce ano apds ano.
Atualmente, considerando-se a faixa etaria de 0 a 19 anos, o Brasil é o 3° pais do mundo tanto em ndmero de incidéncia (novos
casos) como de prevaléncia (casos ja existentes), ficando atras apenas da india e dos Estados Unidos. Em ndmeros absolutos,
nosso pais possui mais de 92 mil criancas e adolescentes vivendo com diabetes.

Apesar de ndo ser uma doenca rara, ela é pouco conhecida pela maior parte da populacéo brasileira. De maneira geral,
as pessoas sabem muito pouco sobre diabetes, e 0 que pensam que sabem nem sempre esté correto. N&o € exagero afirmar que
até mesmo pessoas bem préximas ao DM1 (como amigos e alguns familiares) reproduzem informacBes desatualizadas,
equivocadas e sem comprovagdo cientifica alguma. Dito em outras palavras, muitos ainda acreditam em “mitos”. Para
exemplificar, a maioria das pessoas desconhece que o DM1 é uma doenca autoimune, cuja manifestacdo ndo é possivel evitar,
e associam sua incidéncia ao consumo exacerbado de aglcar, o que estd completamente equivocado.

O tratamento do DM1 é complexo, caro e pode ser exaustivo. A rotina de cuidados exige o dominio de uma série de
conhecimentos, além da observagdo de muitas varidveis. Além da aplicagdo de insulina, o tratamento envolve controle da
alimentacdo, pratica de atividade fisica e monitoramento da glicemia (SBD, 2020). Tudo isso € bastante complexo para uma
crianga, por isso acaba sendo assumido pelas maes, que popularmente se autodenominam Maes Pancreas, ja que é o papel
dessa glandula que elas tentam reproduzir com a aplicacdo de insulina varias vezes ao dia.

Conforme exposto anteriormente, a pessoa com diabetes possui uma condicao de sadde séria e incuravel, mas que ndo
impde limitagBes a sua aprendizagem. Assim, a crian¢a diabética, como toda crianca e adolescente brasileiro, também possui
direito a educagdo visando ao pleno desenvolvimento de suas potencialidades (Brasil, 1990; 1996). E isso ndo se resume a ter
acesso aos contetidos do curriculo escolar. A crianca DM1 também deve ser garantido o direito de frequentar e de se apropriar
de todos os espacos escolares.

Além disso, a escola é fundamental para o desenvolvimento moral e social da crianga, para a compreensdo do senso
de coletividade, do respeito a diversidade, da aprendizagem de valores essenciais para a vida em sociedade (Vinha, 2016). A
pandemia deixou nitida a importancia da escola para a formacao cidada e, por tudo isso, nenhuma crian¢a deve ser privada de
frequenta-la, independentemente de suas particularidades.

Diante desse contexto, 0 objetivo deste estudo € apresentar os sentidos produzidos pelas mées sobre a relagédo escola-

familia de criancas diagnosticadas com DML, estudantes do ensino fundamental de escolas publicas de Cuiaba-MT.

1 Substantivo que aceita dois géneros e dois nimeros, ou seja, sdo igualmente aceitos os vocébulos o diabete, a diabete, o diabetes e a
diabetes. Neste trabalho, adotaremos o termo o diabetes.

2 Pode-se classificar o diabetes em quatro categorias: Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1), Diabetes Mellitus tipo 2 (DM2), Diabetes Gestacional
e Outros Tipos. (Maraschin, Murussi, Witter & Silveiro, 2010). Neste estudo, énfase dar-se-a sobre 0 DM1.
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2. Aspectos Metodologicos do Estudo Realizado

Este trabalho constitui-se como um recorte da pesquisa de dissertacdo do Mestrado, em andamento, vinculado ao
Programa de Pés-graduacédo Stricto Sensu em Ensino UNIC-IFMT, cujo tema central sdo os sentidos produzidos pelos atores
envolvidos no processo ensino-aprendizagem de criangas com DM1, estudantes do ensino fundamental de escolas publicas de
Cuiaba-MT.

A metodologia adotada para este estudo é de abordagem qualitativa, de cunho interacionista sociodiscursivo, por meio
da investigacdo da producdo de sentidos enunciados pelas praticas discursivas dos participantes.

Guerra (2014) destaca que, na abordagem qualitativa, o objetivo do pesquisador é compreender os fendmenos que
estuda, seja acdes individuais, grupos ou organizacBes em seu contexto social, interpretando-os segundo suas préprias
perspectivas, sem se importar com valores numéricos, estatisticas e relacdes lineares de causa e efeito.

Outro conceito importante para este estudo é o de sentido. De acordo com Spink (2010, p. 34),

O sentido € uma construcéo social, um empreendimento coletivo mais precisamente interativo, por meio do qual as

pessoas, na dindmica das relacdes sociais, historicamente datadas e culturalmente localizadas, constroem os termos a

partir dos quais compreendem e lidam com as situacdes e fendmenos a sua volta.

Para ampliar a compreensdo sobre os resultados, é fundamental entender a concepcdo de préaticas discursivas
norteadora desta investigacdo. Segundo Spink (2010, p. 27), praticas discursivas corresponde “as maneiras pelas quais as
pessoas, por meio da linguagem, produzem sentidos e posicionam-se em relagdes sociais cotidianas”. A autora complementa:
“implicam ag0es, selegdes, escolhas, linguagens, contextos, enfim, uma variedade de produgfes sociais das quais sdo
expressdo. Constituem, dessa forma, um caminho privilegiado para entender a producdo de sentido no cotidiano.” (Spink,
2013, p. 20-21).

Os resultados serdo apresentados por meio do didlogo entre o aporte tedrico da pesquisa e 0s sentidos produzidos

pelos participantes.

2.1 Participantes

Neste recorte, a énfase serd sobre os dados coletados junto as mées, que fazem parte do grupo de participantes da
pesquisa de Mestrado em andamento anteriormente mencionada. Foram selecionadas por terem preenchido os critérios de
terem um filho diagnosticado com diabetes mellitus tipo 1 que fosse estudante do ensino fundamental de alguma escola
municipal localizada na cidade de Cuiab4-MT. Todas participaram voluntariamente da pesquisa.

O perfil socioecondmico das participantes sera apresentado no Quadro 1 a seguir. Para preservar a identidade delas,

serdo identificadas neste estudo como Mée Pancreas 1, 2, 3 e 4.

Quadro 1 — Perfil socioecondémico das participantes.

Identificacdo Idade Idade do Escolaridade Profissdo Renda familiar Custeio do | Assisténcia médica
filho (salarios minimos) tratamento regular
DM1 (crianca DM1)
Mée Pancreas 1 40 anos 7 anos Ensino Autdnoma 4a6 SUS + Sim
superior familia
completo
Mée Pancreas 2 32 anos 6 anos Ensino Do lar 4a6 SUS + Sim
superior familia
completo
Mée Pancreas 3 47 anos 9 anos Ensino médio Autdnoma la3 Familia Néo
completo
Mée Pancreas 4 50 anos 12 anos | Ensino médio Do lar 1 SUS Sim
completo

Fonte: Autores (2022).
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Embora sucinto, o quadro acima traz informacBes relevantes sobre o acesso da crianca DM1 a insumos e
acompanhamento médico em seu tratamento, que terdo forte influéncia nos sentidos produzidos pelas mées, como serd

apresentado no item 3.2 deste trabalho.

2.2 Coleta de dados

Os dados foram coletados durante o segundo semestre de 2021, através da aplicacdo de questionarios contendo
questBes abertas e fechadas, enviados as participantes por meio eletrénico.

Marconi e Lakatos (2017) afirmam que o questionario possui vantagens como: ampla area de abrangéncia, alcance de
maior nimero de participantes simultaneamente, economia de tempo e recursos, liberdade para o participante responder no
horério que considerar mais oportuno, dentre outras. Porém, também possui algumas desvantagens, tais como: o participante
deixar muitas perguntas sem respostas, demorar para devolver ou ndo devolver o questionario; impossibilidade de auxiliar o
participante na compreensao de alguma pergunta; ndo ser aplicavel a pessoas analfabetas, entre outras.

E importante destacar que essa foi a op¢do escolhida em respeito as recomendagdes de distanciamento social devido

ao cendrio de inseguranca sanitaria provocado pela pandemia da Covid-19.

3. Resultados e Discussao

Antes de iniciar a discussdo, cuja luz sera sobre as préaticas discursivas enunciadas pelas Maes Pancreas, convém

contextualizar resumidamente a educacao especial no Brasil.

3.1 Diabetes na escola: o que é ser especial na escola brasileira?

Milhares de estudantes brasileiros convivem com alguma doenca crénica e, consequentemente, com as dificuldades
impostas por essa condicdo especial de salde. Entretanto, muitos desses estudantes ndo se encaixam no perfil atendido pela
educacdo especial.

Observando-se a legislacdo brasileira, tem-se na Lei n® 9.394/1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo (LDB),
que especial é a “modalidade de educagio escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo.” (Brasil, 1996). Por sua vez, a Lei n°
13.146/2015, Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, define como “pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas”.
(Brasil, 2015). Além desses dispositivos, outro bastante importante é o Decreto n® 10.502, de 30/09/2020, que instituiu a
Politica Nacional de Educacdo Especial: Equitativa, Inclusiva e com Aprendizado ao Longo da Vida - PNEE 2020 e
estabeleceu as novas diretrizes nacionais para a educacao especial.

O Art. 6° da PNEE 2020 indica qual ¢ o seu publico-alvo:

| - educandos com deficiéncia, conforme definido pela Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015 - Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia; 1l - educandos com transtornos globais do desenvolvimento, incluidos os educados com transtorno do
espectro autista, conforme definido pela Lei n°® 12.764, de 27 de dezembro de 2012; e Il - educandos com altas
habilidades ou superdotacdo que apresentem desenvolvimento ou potencial elevado em qualquer area de dominio,
isolada ou combinada, criatividade e envolvimento com as atividades escolares. (Brasil, 2020, p. 117-118).

Todo esse aparato engloba um publico bastante heterogéneo de estudantes, ndo sé pelo tipo de dificuldade (fisica,
mental, intelectual, sensorial) mas também pelo grau com que ela se manifesta (do leve ao severo). Destaca-se que a legislacao

determina que todos sejam devidamente assistidos em suas necessidades e incluidos no ambiente escolar.
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Observando-se os perfis apresentados, constata-se que o estudante diabético ndo comp8e o grupo considerado
especial, logo, ndo esta amparado pela legislacdo em vigor. De fato, suas dificuldades sédo diferentes, mas existem e deveriam
ser observadas pelas institui¢cGes escolares, pois isso também é incluséo.

Atualmente, ndo ha lei — federal, estadual ou municipal -, que obrigue as instituicGes escolares a ajudarem o DM1 em
sua rotina de cuidados, isto é, as escolas ndo sdo obrigadas a dispor de um profissional para auxiliar o estudante nos calculos
para a correcdo de sua glicemia, fazer aplicacdo de insulina, medir a glicemia ou ajuda-lo a monitora-la, ou que saiba como
corrigir uma hipoglicemia®. Cuidados essenciais para a sobrevivéncia do diabético.

Na Rede Municipal de Ensino de Cuiab4, atualmente, a Unica assisténcia ofertada é o cardapio diferenciado, elaborado
conforme as necessidades nutricionais especificas dos estudantes que possuem alergias alimentares, intolerancia a
determinados alimentos, doenca celiaca ou outras patologias dessa natureza, inclusive o diabetes. Essa assisténcia foi
estabelecida pela Lei n® 12.982/2014, que alterou o Programa Nacional de Alimentacdo Escolar de que trata a Lei n°
11.947/2009 e é de fundamental importancia. Nao ha ddvidas de que a alimentag8o é a varidvel de maior impacto no controle
da glicemia, porém, hd muitos outros fatores que precisam ser constantemente observados, como os descritos ha pouco,
evidentemente complexos para criangas na faixa etaria dos estudantes do ensino fundamental.

Diante do exposto, torna-se imprescindivel que a familia procure estabelecer uma relacdo de parceria com a escola, a
fim de promover um ambiente escolar adequado para o desenvolvimento emotivo-intelectual do estudante e seguro para sua
salide fisica. Nesse sentido, compete a familia compartilhar com a equipe escolar informacGes elementares a respeito do
diabetes e sobre como solucionar eventuais intercorréncias. Para isso, pode langcar mdo de materiais educativos elaborados com
a finalidade de facilitar esse diélogo e instruir as escolas com as informacdes basicas sobre 0 DM1. Como exemplos de
excelentes iniciativas, pode-se mencionar o Programa Kids — Diabetes nas Escolas, disponibilizado gratuitamente pela ADJ -
Diabetes Brasil* em parceria com a Federagdo Internacional de Diabetes; e o curso on-line gratuito promovido pelo Centro de
Referéncia Diabetes nas Escolas da Santa Casa BH?®, que pode ser realizado por profissionais da educacdo de qualquer regido
do Brasil.

E fundamental ressaltar que somente as familias que possuem educacdo em diabetes serdo capazes de compartilhar
essas informagdes. Além disso, se 0s responsaveis pela crianga ndo se empenharem em aprender sobre diabetes serd incoerente
esperar que a equipe escolar o faca.

Feitas essas necessarias consideracfes, agora serdo apresentados 0s principais sentidos produzidos pelas Mées

Pancreas sobre diabetes e sobre escola.

3.2 O acesso aos insumos e o conhecimento sobre diabetes

As quatro participantes ttm em comum filhos diagnosticados com diabetes tipo 1 h4 mais de cinco anos. As criangas —
uma menina e trés meninos -, possuem idade entre 6 € 12 anos e sdo estudantes do 1° ao 7° ano de escolas municipais da capital
mato-grossense.

Pelo tempo de diagnéstico, todas as familias ja passaram da fase inicial ou de adaptacdo & nova vida, 0 que ndo

significa que seja facil manejar o tratamento, até porque as doses de insulina precisam ser constantemente ajustadas devido aos

3 Hipoglicemia ¢é a concentragdo muito baixa de glicose no sangue (abaixo de 70 mg/dl) e geralmente vem acompanhada de sintomas como:
suor, visdo embagada, tremores, confusdo mental, fraqueza, fome, taquicardia, sonoléncia e tontura. Em casos severos, pode gerar
comprometimento cognitivo grave, por isso deve ser rapidamente corrigida com a ingesta de carboidratos de rapida absor¢do. (SDB, 2020;
IDF, 2014).

4 A Associacdo de Diabetes Juvenil (ADJ) é uma entidade ndo-governamental que atua na conscientizacdo e educacdo de pessoas com
diabetes e seus familiares, bem como na capacitacdo de profissionais de salde e na mobilizacdo da populacdo em geral. Os materiais do
Programa Kids podem ser acessados pelo site https://kids.idf.org.

5 Informag@es sobre o projeto Diabetes nas escolas estdo disponiveis no site http://diabetesnasescolas.com.br/.
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varios fatores que envolvem o crescimento de uma crianca. Além disso, é fundamental destacar que o tratamento é
extremamente individualizado, ou seja, a sensibilidade a acdo das insulinas é diferente para cada paciente, assim como é
diferente a resposta de cada organismo a determinados alimentos ou aos efeitos de uma atividade fisica, de infec¢des, da
ansiedade etc. Em suma, nenhum dia é igual ao outro para quem vive com diabetes.

Em relacdo ao acesso aos insumos indispensaveis® ao tratamento da crianga, observam-se trés cendrios distintos: 1)
familias que retiram parte dos insumos pelo SUS e custeiam a outra parte (Maes Pancreas 1 e 2); familia que custeia sozinha os
insumos (Mae Pancreas 3) e familia que depende completamente do SUS (Mae Pancreas 4). Essa informacdo é interessante,
pois apesar de existir uma lei que determina o fornecimento de insumos pelo SUS’, nem todas as familias utilizam plenamente
esse direito.

Ao serem questionadas em relagcdo aos conhecimentos que possuiam sobre diabetes a época do diagndstico, as
participantes responderam:

N&o tinha nem nogdo. (Mae Pancreas 1)

Sim, mas acreditdvamos que era s6 ndo comer doce, mas hoje vemos que vai muito além disso. (Mae Pancreas 2)
Eu ndo tinha informagao nenhuma. (Mé&e Pancreas 3)

Né&o sabia nada. (Mé&e Pancreas 4)

Essas declaracdes confirmam que as pessoas normalmente possuem pouco conhecimento sobre diabetes, conforme j&
afirmado neste artigo. No entanto, espera-se que apds o diagndstico o paciente ou seus familiares comecem a buscar
informacdes sobre essa condicao de sadde. Isso diz respeito & educacdo em diabetes, considerada pelos especialistas como uma
das partes mais importantes do tratamento. Segundo Helman e Guerra (2019), refere-se ao autocuidado; ao protagonismo que o
paciente - ou seu cuidador, no caso das criangas - assume em relacdo ao manejo do tratamento. Hoje, ha muita informacéo de
qualidade disponivel gratuitamente e facilmente acessivel. Todos podem aprender tanto quanto quiserem. Nesse sentido, as
redes sociais podem ser valiosas fontes de informacéo sobre a doenga, como afirmam Nass et al. (2019).

Foi possivel perceber nas respostas que nem todas as maes possuem boa educacdo em diabetes. Ao perguntar sobre a

participacdo do filho nas atividades escolares, uma das respostas obtidas foi a seguinte:

Ele participa de tudo. Ele pode comer de tudo, ele ndo pode ficar sem comer pra néo ter hipoglicemia. (Mae Pancreas
3)

Percebe-se nessa fala que a mae acredita que a hipoglicemia seja causada pela falta de comida e ndo pelo excesso de
insulina, que é o correto. Dessa forma, em vez de buscar o melhor ajuste das doses a mée acaba perpetuando o equivoco de
alimentar a crianca a cada 3 horas, mesmo que ela esteja sem fome.

A resposta acima contrasta com a de outra mée que demonstra estudar sobre 0 DM1, como se observa:

Sim, ela participa de todas. Ela sabe da condi¢do dela e do que deve ser feito. Sabe que precisa medir a glicose antes e
depois da aula de educacdo fisica. Que precisa aplicar insulina para comer e caso estiver em hipoglicemia, que precisa
de um doce. Porém, ela ndo sabe tomar essas decisdes sozinha em relagdo ao que comer e a hora de comer. Se trata de
um assunto muito sério e dependendo da situacéo ela pode chegar a ter episodio de hipoglicemia, acarretando perda da
consciéncia, e nos casos mais graves, a 0bito. (Méae Pancreas 2)

Essa resposta expressa que a mae entende que 0 monitoramento constante da glicemia é fundamental para a tomada de

decisdes, e que assim é possivel evitar ou diminuir as chances de hiperglicemia ou de hipoglicemia, cujas consequéncias

6 Insulina de acdo lenta (basal), insulina de agéo rapida, agulhas para caneta aplicadora de insulina, fitas reagentes para teste de glicemia.
" Trata-se da Lei n® 11.347, de 27/09/2006, que dispGe sobre a distribuicdo gratuita de medicamentos e materiais necessarios a sua aplicagéo
e a monitoragdo da glicemia capilar aos portadores de diabetes inscritos em programas de educacédo para diabéticos.
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podem ser bastante graves, como ela mesma relatou. Atualmente, esse monitoramento pode ser realizado de maneira préatica e
indolor por meio de sensores que medem continuamente os niveis de glicose, todavia, eles tm um custo bastante elevado e
ndo séo fornecidos pelo SUS. Logo, nem todas as criangas conseguem ter acesso a essa e outras tecnologias que melhoram a

qualidade de vida do paciente e a adesdo ao tratamento, o que reforca que o diabetes tambhém é uma questéo social®.

3.3 A relagéo familia-escola

Conforme visto anteriormente, na auséncia de leis que garantam assisténcia as necessidades da crianca diabética no
ambiente escolar, a parceria entre escola e familia torna-se fundamental.

Dentre os filhos das participantes desta pesquisa, trés foram diagnosticados antes de completarem 2 anos de idade, ou
seja, ja conviviam com o diabetes quando comecaram a frequentar a escola. Sobre o processo de adaptagdo escolar, chama a

atencdo a declaracdo da Mé&e Péancreas 2:

Foi mais dificil para mim do que para ela, pois eu precisava e preciso ficar na escola para administrar insulina para o
lanche e também acompanhar as glicemias, visto que s6 tem direito a uma TDE quem tem necessidades fisicas ou
psicoldgicas. (Mée Pancreas 2)

A fala dessa mée evoca sentidos muito significativos. Primeiramente, observa-se o impacto do DM1 sobre o tempo e a
rotina da Mé&e pancreas, que diante da preocupacdo com a salde da filha, dispde-se a ficar na escola durante todo o turno
escolar.

Ao resgatar o perfil socioecondbmico apresentado no Quadro 1, verifica-se que essa mée, apesar de possuir curso
superior completo, ndo esta exercendo sua profissdo ou qualquer outra atividade remunerada. A dificuldade de conciliar os
cuidados com a crianca e vida profissional forga muitas mées pancreas a renunciarem as suas carreiras, como ja observado por
Okido et. al (2017 citados por Brich, 2021). Somente entre as participantes deste estudo, duas declararam ser do lar e duas,
autdbnomas, que possuem maior flexibilidade sobre seus horarios de trabalho.

Outra observacdo se refere ao conhecimento dessa mae acerca da legislagdo. Embora tenha se referido a TDE (técnico
de desenvolvimento escolar) em vez de CAD (cuidador de aluno com deficiéncia), ela demonstra saber que as escolas
municipais podem disponibilizar um profissional para auxiliarem estudantes com dificuldades no ambiente escolar. Contudo, a
funcdo desse cuidador é “auxiliar o estudante com deficiéncia em condicdes de dificuldade extrema, relacionada a autonomia
na locomocéo, higiene e alimentacdo. Inclui-se aqui o estudante com Transtorno do Espectro Autista.” (Machado & Silva,
2019, p. 175). Conforme esta explicito na Politica Educacional da Secretaria de Educagdo de Cuiaba, estudantes com diabetes
ndo atendem aos critérios de funcionalidade que ensejam a disponibilizagdo de um CAD.

Quanto ao apoio recebido na instituicdo escolar, as mées relataram experiéncias distintas. Para a pergunta sobre o

qudo preparadas as escolas estdo para receberem estudantes com DM1, surgiram as seguintes respostas:

A escola ndo esta preparada. Por eles meu filho ndo estudava este ano. (Mae Pancreas 1)

N&o estd, e também vejo que ndo tem interesse. Pois por mais que nao tenha leis (ou eu as desconheca), acredito que a
escola poderia ter um olhar mais carinhoso sobre os alunos com DM1. (Mae Pancreas 2)

Eles sdo bem orientados, todos eles. Eles gostam muito do meu filho. (M&e Pancreas 3)

Creio que sim, quando precisei eles sempre me apoiaram. A professora dele cuida muito bem dele pra mim. (Mée
Péancreas 4)

8 O impacto financeiro causado pelo diabetes é sentido pelas familias, que precisam custear os insumos que o SUS nao fornece ou concede
em quantidade insuficiente, e pelo governo. Como pode ser visto em SBD (2020), os custos provocados pelo diabetes podem comprometer
até 20% do orcamento dos sistemas de salde de varios paises em todo 0 mundo.

7


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i2.26035

Research, Society and Development, v. 11, n. 2, 44411226035, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i2.26035

Considerando que a Politica de Educacédo é a mesma para as quatro escolas onde os filhos das participantes estudam,
depreende-se que a maneira como cada instituicdo acolhe o estudante depende da equipe escolar.

Como bem pontuado por Netto (2019), a educacdo inclusiva ainda ndo recebeu a merecida atengdo por parte das
politicas publicas brasileiras, inclusive no que se refere a formacdo docente, no entanto, os educadores podem tornar o
processo de inclusdo digno e respeitoso, demonstrando acolhimento ao estudante e sua familia.

E esse acolhimento que as Maes Pancreas relataram ansiar. As praticas discursivas evidenciaram que elas creem que o
diabetes ndo trara prejuizos ao desenvolvimento intelectual de seus filhos, e que eles podem interagir com seus colegas e
participar de todas as atividades de aprendizagem, inclusive as extraescolares. Contudo, a maior dificuldade encontrada no
ambiente escolar esta relacionada a falta de uma pessoa a quem possam confiar cuidados bésicos da rotina diabética, como
medir a glicemia, identificar sintomas de hipoglicemia e ajudar a crianca a corrigi-la. A escola deveria ser parte da rede de

apoio ao estudante e seus familiares. E isso ndo deveria depender de determinacéo legal para ocorrer.

4. Consideracdes Finais

Diante do exposto, ficou evidente que o diabetes tipo 1 ainda € uma condicdo a ser descoberta pela escola brasileira.
Os dados evidenciaram a necessidade urgente do estabelecimento de politicas publicas que visem & capacitacdo dos
profissionais da educacéo sobre essa condicédo, a fim de que possam oportunizar ao estudante diabético as mesmas condicfes
de desenvolvimento s6cio-emotivo-intelectual propostas aos demais estudantes.

Constatou-se também que a rede de apoio as Mées Pancreas, em alguns casos, € inexistente. Mesmo aquelas que
possuem educacdo em diabetes e condi¢des de oferecer o tratamento adequado aos filhos necessitam de suporte, e a parceria da
instituicdo escolar torna-se fundamental, ndo s6 pelo aspecto fisico, mas também pelo emocional, igualmente importante.

Considerando que a educacdo é dever da familia e do Estado (Brasil, 1996), a oferta de a¢des de educagdo em diabetes
e salide escolar ndo deveria ficar sujeita a iniciativas particulares. E um assunto de Estado e deve ser tratado como tal.

Um pais que deve ambiciar maior desenvolvimento futuro ndo pode prescindir de todos os brasileiros para construi-lo.
Sendo assim, a crianga precisa ser apoiada pela escola em todos os aspectos de suas limitagdes e em todos os envolvimentos
que precise ter.

Tendo em vista que a necessidade de receber o apoio escolar ndo é exclusiva dos estudantes de escolas publicas,
sugere-se a realizacdo de estudos que investiguem como se da a inclusdo de estudantes diabéticos nas escolas particulares

brasileiras.
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