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RESUMO

A doenca oncologica tem vindo a apresentar um grande impacto nas nossas escolas e o seu
diagnostico de uma maneira geral marca uma série de alteracdes que se véo reflectir em varios
contextos da crianga, quer na vida pessoal, escolar e familiar. Este estudo de investigagéo
apresentara o histérico da inclusdo de duas criangas com doenca oncoldgica, a frequentarem o

1° ciclo.

Como principal objetivo, pretende-se descrever o contributo da inclusdo destas criangas, bem
como a importancia dos professores e familiares, que com elas se relacionam no dia-a-dia;
pretende-se também perceber quais as praticas utilizadas por pais, professores e restantes
intervenientes no processo educativo de uma crianga com esta tipologia, e de que forma elas

contribuirdo para o seu desenvolvimento global.

A orientacdo metodoldgica adotada relaciona-se com uma abordagem qualitativa. Este estudo
tem como participantes, 2 professores titulares de turma do 1° ciclo, 2 professores da educacgao
especial e 2 encarregados de educacdo a quem foi feita uma entrevista para se recolherem os
dados. Relativamente aos principais resultados pode concluir-se que os professores apesar de
terem pouca formacdo no que toca a doenca oncoldgica, referem estar familiarizados com os
conceitos de inclusdo escolar e por esse motivo sentem menos dificuldades para lidarem com
alunos com estas caracteristicas. Também, afirmaram que alunos com estas especificidades sao
sempre um desafio para todos os professores. Referem como problemas os afastamentos
temporarios, a que estes alunos estdo sujeitos sejam eles breves ou prolongados e consideram

a falta de cooperacdo com os professores escola /hospital e a importancia desta cooperacao.

Relativamente aos pais também se concluiu que ha opinides contraditorias relativamente ao

apoio prestado.

Palavras-chave: Crianga com doenca oncoldgica; Incluséo; Familia; Escola; Professores



ABSTRACT

Oncological diseases cause a great impact in our schools and its diagnosis, in general, sets a
series of changes that reflects in several of the children’s contexts, in their personal lives, school
and family. This analytical study will present the history of the inclusion of two children with
cancer attending a primary school.

As main goal, it intends to describe the involvement of these children, as well as the importance
of their teachers and family members, who deal with their reality on a daily basis. It is also
important to understand the procedures used by parents, teachers and other people involved in
the educational process of a child diagnosed with this disease and in which way they will

contribute to their overall development.

The methodology guidance adopted is related with quality of life/learning. This study has
several participants, two primary school teachers, two special needs teachers and two parents
that | interviewed in order to collect data.

To what concerns the main results, the conclusion was that although teachers have little training
in dealing with cancer diseases, they are familiarised with the concept of school inclusion. For
that reason, they feel less difficulties dealing with students that present these characteristics.
Teachers also stated that these type of students are a challenge to all teachers. The absences,
short or prolonged, are a problem and the lack of cooperation between teachers/schools and

hospitals, which is important for the inclusion, impairs the process.

In what as to do with parents, | concluded that there are contradictory opinions related with the
support given to their children.

Keywords: child with cancer; inclusion; family; school; teachers.
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Inclusdo da Crianga com Doenca Oncologica: Percecdo de Pais e Professores

INTRODUCAO

O cancro integra um problema clinico frequente, sendo uma das doencas mais graves e
mais vezes diagnosticado na infancia e na adolescéncia. Cova (2016), no seu artigo “A
Acreditar- Associacdo de Pais e Amigos de Crianga com Cancro”, publicado no semanario
Tribuna da Madeira, refere que a Regido Autonoma da Madeira (RAM) tem registado uma

meédia de 8 a 10 casos de cancro infantil por ano.

O tema deste trabalho surgiu na escola onde nos deparamos no nosso apoio com alunos
com doenca oncoldgica. Estes alunos com estas caracteristicas de saude faltavam para
fazer os tratamentos no Continente, pois na RAM ndo era possivel. Tarefa de grande
esforco e valentia para criangas com apenas 8 e 9 anos. E ndo menos para quem, sem
grandes ferramentas, que ndo a vontade de n&o ser apenas mais uma professora na vida
académica destes alunos se propfe encontrar estratégias e solucdes capazes de fazer a

diferenca no apoio pedagogico que é prestado a alunos com doenca oncolégica.

Assim sendo, a motivacdo na realizacdo deste estudo foi-se concretizando a partir de
algumas inquietacOes identificadas e sistematizadas da anélise da complexa conjuntura
gue envolve o tema da educacao escolar das criangas que estdo em processo de tratamento

da doenca oncoldgica.

Assim, destacariamos as dificuldades e possibilidades da continuidade escolar das
criangas com cancro ou de uma possivel intervencdo no que diz respeito a um maior

esclarecimento sobre esta tematica.

Tendo-se em consideracgdo que durante o processo educativo de uma crianca doente estéo
sempre implicadas trés instituicbes sociais (Hospital, Familia e Escola) este estudo
centrou-se no modo em como se podera promover a articulacdo e cooperacao entre si e
procurando responder a pergunta “quais as praticas utilizadas por pais, professores e

restantes intervenientes no processo educativo de uma crianga com esta tipologia?”

Como tal, usamos uma metodologia qualitativo neste estudo para o qual foram aplicadas
seis entrevistas semiestruturadas a pessoas que de alguma forma se relacionam com este
tipo de crianca, a fim de perceber e descrever o contributo da escola e dos seus

intervenientes no desenvolvimento global da crianga com doenga oncoldgica.
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Para os professores: questdes de caraterizacdo do perfil profissional; o grau de habilitacbes
e preparacdo para trabalho com alunos com doenca oncologica; questdes para conhecer as
percecOes sobre a contribuicdo da relagdo pedagogica para a inclusdo e sucesso do aluno,
as estratégias adotadas, tipo de colaboracdo e articulagdo com o docente de educagdo

especial.

Para os encarregados de educacdo: questdes sobre habilitacbes; profissdo; idade da
crianca; informacdes sobre o seguimento e estado da doenca; percegdo sobre inclusdo;
vantagens e desvantagens; relacéo entre a escola e a familia; opinido sobre as estratégias

de incluséo adotadas.
Este trabalho, em termos estruturais, encontra-se organizado em trés partes.

O capitulo I apresenta todo o enquadramento teérico, com a revisdo da literatura. Comeca-
se por abordar a inclusdo. Seguidamente as doencas oncoldgicas na escola e por ultimo a

familia.

No que respeita ao capitulo Il, este apresenta uma analise a vertente metodoldgica do
trabalho de investigacdo. Comeca-se por justificar a problemética que levard a
investigacao nesta area e expor as perguntas que se propdem ser investigadas. Definem-
se também os objetivos do estudo. E dado a conhecer os participantes no estudo. Para além
disso, é explicado o tipo de estudo e também o material usado na recolha de dados, bem

como os procedimentos efetuados para a realizacdo da presente investigacéao.

No que se refere ao capitulo 111, este comporta a apresentacdo, a analise e a discussdo dos
resultados. Para finalizar, tem-se a conclusdo, onde s@o apresentados os resultados obtidos

de maneira sintetizada, fazendo uma reflexdo acerca do estudo.
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CAPITULO | - FUNDAMENTACAO TEORICA

1. Inclusdo

1.1. Necessidades Educativas Especiais

O termo Necessidades Educativas Especiais (NEE) surge pela primeira vez no Warnock
Report (1978), contudo é na Declaracdo de Salamanca que € definido o fato deste termo
abranger alunos cujas dificuldades se relacionam com deficiéncias ou atrasos escolares e,
assim tém Necessidades Educativas Escolares em determinado momento da sua
escolaridade. Na presente definicdo estdo abrangidas as criancas com deficiéncias e/ou
sobredotadas, criancas de rua ou aquelas que trabalham, criancas de populagdes remotas
ou némadas, criancas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criancas de
areas/grupos desfavorecidos ou marginalizados (Organizacdo das Nagdes Unidas para a
Educagéo, a Ciéncia e a Cultura [UNESCOQY], 1994).

Este conceito ndo estd intimamente ligado as patologias, mas sim as mdltiplas
necessidades de atendimento e de intervencdo educativa de todos aqueles que de alguma

forma participam na educacéo da crianga.

Uma vez que Portugal ndo possui uma definicdo concreta do conceito de NEE, bem como,
sobre quem em concreto recai esta acdo educativa especial, 0 ministério da educacao
sugere, que se assuma a definicdo usada pela administra¢do da educacdo inglesa. O termo
“necessidades educativas especiais” inclui os alunos de todos os niveis que podem ter
necessidades da cognicéo e da aprendizagem, comunicacao e interacdo, aspetos sensoriais
ou fisicos, e / ou comportamentais, desenvolvimento emocional e social” (Santos, 2012,

pp. 25-26).

Santos (2012) revé a literatura acerca deste assunto e vé este conceito como integrado nas
pessoas com dificuldades ao nivel intelectual, fisico, emocional, sensorial, social ou uma
combinacdo destas problematicas e que afeta a aprendizagem, sujeitando a adaptacdo do
curriculo comum ou condicGes adaptadas ao aluno, com o objetivo de atingir o sucesso
educativo. A mesma autora refere que as criancas portadoras de NEE podem manifestar
problemas especificos de aprendizagem, relativo a um défice no processamento de

informagao.
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A RAM possui um decreto legislativo regional para a Educacdo Especial adaptado, que
é o Decreto Legislativo Regional 33/2009/M que estabelece o regime juridico da
educacéo especial, transicdo para a vida adulta e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia
ou incapacidade.

1.2. Inclusdo

Uma das maiores apostas da escola de hoje consiste em criar condi¢bes para que a
diversidade dos alunos consiga ter sucesso na aprendizagem, independentemente das suas

condigdes fisicas, culturais, sociais, cognitivas ou outras (Ainscow, 1997).

Para Ainscow e Miles (2008), a inclusdo das criancas com necessidades educativas é a
eliminacdo da exclusdo social. Desde que a Declaracdo de Salamanca foi proferida na
Conferéncia Mundial de Salamanca sobre o tema varias escolas a nivel internacional

adotaram politicas inclusivas.

Ainscow et al. (2011) referem na sua investigacdo que uma forma de ultrapassar as
dificuldades constantes relativas a inclusdo podem ser encontradas nas escolas uma vez
que ai estdo ou deverdo estar 0s recursos necessarios a identificacdo das diferentes
dificuldades.

Apesar de terem sido reconhecidos os direitos dos alunos portadores de deficiéncia e
destes terem passado a frequentar a escola regular, o sistema escolar ainda nao estava
adaptado as necessidades dos alunos, pois havia caréncia de estratégias adequadas entre
a articulacdo da integracdo fisica com a integracdo académica. A necessidade de
reestruturar o sistema educativo tornou-se urgente e tendo como principal objetivo uma
“escola para todos”, foi da Declaracio de Salamanca, documento que resultou da
Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, que se consagrou a
expressao “escola inclusiva”. Assim, o principio fundamental das escolas inclusivas

consiste em que:

Todos os alunos devem aprender juntos, sempre que possivel, independentemente das dificuldades e das
diferencas que apresentam. Estas escolas devem reconhecer e satisfazer as necessidades diversas dos seus
alunos, adaptando-se aos varios estilos e ritmos de aprendizagem, de modo a garantir um bom nivel de

educacdo para todos através de curriculos adequados, de uma boa organizacdo escolar, de estratégias
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pedagédgicas, de utilizacdo de recursos e de uma cooperagdo com as respectivas comunidades (...).
(UNESCO, 1994).

Atender a este principio ndo é um processo facil, pois inclusdo significa ndo deixar
ninguém fora do sistema escolar, o qual tera de se adaptar e ajustar as particularidades de
cada crianca. Esta devera ser vista como um todo, para que Ihe sejam dadas todas as
respostas para as suas caracteristicas e necessidades ao nivel académico, sécio-emocional

e pessoal.

Na perspetiva de Benavente (1999, p. 16), “uma escola inclusiva é uma escola capaz de
dar as respostas adequadas a todas estas criangas, em fungdo das suas necessidades (...)
capaz de trabalhar com todas as diferengas”. Uma escola inclusiva é aquela que educa
todos os alunos em salas de aula regulares. Todos recebem oportunidades educativas
adequadas, desafiando as suas necessidades e melhorando as suas habilidades, através do
apoio e da ajuda que os docentes lhes prestam para concretizarem as atividades com
sucesso. Uma escola inclusiva € o lugar do qual todos fazem parte, em que todos sdo
aceites, onde todos ajudam e sdo ajudados para ir ao encontro das suas necessidades
educativas. A pedagogia inclusiva promove, assim, a socializacdo entre os alunos com
necessidades educativas especiais e 0s outros colegas, pois estas interacbes promovem

muitas aprendizagens e vantagens significativas para ambas as partes.

Florian (1998 cit. in Rodrigues, 2001, p. 81), define inclusdao como a “oportunidade que
pessoas com deficiéncia tém de participar plenamente em actividades educacionais, de
emprego, de consumo, de recreacdo, comunitarias e domésticas que sdo especificas do
quotidiano social”. E desta forma, que ao incluirmos as criangas desde cedo nas escolas
regulares usufruindo das mesmas condicGes e das atividades tanto curriculares como
extracurriculares que os outros alunos, estamos a dar um passo gigante para a sua futura
integracdo na vida social, comunitéria e profissional onde irdo, certamente, ser encaradas

como pessoas normais e deixar de ser olhadas de lado pelos outros.

Do ponto de vista de Sebba e Ainscow (1996 cit. in idem, p. 112) a educacao inclusiva

caracteriza-se pelo:

Processo através do qual a escola tenta responder a todos os alunos enquanto individuos, reconhecendo e
reestruturando a sua organizacdo curricular e a proviséo e utilizacdo de recursos para melhorar a igualdade

de oportunidades. Através deste processo, a escola constroi a sua capacidade de aceitar todos os alunos que
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a desejam frequentar provenientes da comunidade local e, fazendo isto, reduz a necessidade de excluir

alunos.

Quando se fala em inclusdo, fala-se em adequar os curriculos, organizar o sistema escolar,
utilizar estratégias pedagdgicas, utilizar recursos e cooperar com as comunidades, pois s6
assim havera igualdade de oportunidades, sem excluir alunos. Tendo em conta todos 0s
fatores pelos quais se rege a incluséo e, ao refletir sobre eles, coloca-se em questéo o
sistema educativo, questionando-se sobre se as escolas de hoje serdo escolas
verdadeiramente inclusivas? Se reformaram todo o sistema escolar reunindo as condicdes

necessarias para receber e dar resposta adequada a todos alunos?

Sabe-se que a inclusdo € o grande desafio que se colocou a escola nos Ultimos anos e
colocar em pratica o principio de escola inclusiva, foi e ainda esta a ser um processo muito
dificil. De acordo com Costa (1999, p. 35), este € um processo que ainda esta em curso,
duvidando que haja alguma “escola totalmente inclusiva”, pois admite existirem barreiras

que se opdem a execucdo de praticas de qualidade nas escolas.

Rodrigues (2001, p. 128), partilha da mesma opiniéo ao afirmar “que ainda estamos longe
da escola inclusiva, uma vez que o principio da inclusdo implica uma reestruturacdo
bastante significativa da escola e do curriculo”, de forma a proporcionar aos alunos uma
aprendizagem em conjunto alicer¢cada num ensino de qualidade. Para isso, 0 mesmo autor
aponta um conjunto de pressupostos essenciais para efetivar a inclusdo nas escolas,
comecando por salientar as atitudes dos profissionais da educacéo, os quais devem aceitar
os alunos com NEE acreditando no seu sucesso escolar. Aponta também para a formacéo
dos professores, propondo gue ao nivel da formacdo inicial haja uma alteracao nos planos
de estudos dos cursos de ensino superior. Tendo em conta que se esta perante uma escola
inclusiva, os professores deverdo ser capazes de perceber e conhecer as caracteristicas de
cada problematica, para que possam adequar e adaptar os métodos de ensino a cada aluno,
de forma a responder eficazmente as suas necessidades. A formacdo especializada e
continua é também outro pressuposto indicado pelo autor, ao referir que ambas
necessitam de ser reformuladas no sentido de aprofundar os seus conhecimentos como
forma de ajudar na construgdo da escola inclusiva. A colaboracdo entre todos os
profissionais da educacao e 0s pais é outro pressuposto sugerido pelo autor, considerando
que é através da cooperacgdo, interajuda e parceria que leva a encontrar melhor as

estratégias adequadas, de modo a contribuir para o bem-estar académico, social e
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emocional do aluno. Os recursos humanos e materiais sdo também pressupostos
indispensaveis, uma vez que asseguram 0S Servigcos essenciais, envolvendo-se na
planificacdo e delineacdo de estratégias para responder as necessidades dos alunos. O
ultimo pressuposto, aponta para que os professores de educagdo especial e os psicologos
sirvam de recursos fundamentais para prestar apoio e assisténcia ao docente titular de

turma.

Outros autores apresentam-se unanimes relativamente aos pressupostos mencionados
pelo ultimo autor. Leitdo (2007, p. 286) refere que para que a escola seja efetivamente
inclusiva é indispensavel que todos os profissionais atendam todas as criancas diferentes.
E fundamental que os docentes estabelecam uma boa relacdo de interacdo com essas
criancas mas, para isso, é necessario dotar os docentes do ensino regular com novas
atitudes, novas aquisi¢des e novas competéncias, tendo em conta que “as atitudes
positivas dos docentes do ensino regular e do ensino especial tém sido encaradas como
pré-requisitos fundamentais para uma inclusao bem sucedida”. A autora acrescenta ainda,
que de acordo com as investigagdes “um dos mais preditores da inclusdo, com sucesso,
das criangcas com NEE nas salas de ensino regular, se prende com a atitude dos docentes

de ensino regular”.

Na mesma linha, Chow e Winzer (1992) referem que é necessario os professores estarem
abertos a novas mudancas, pois com a incluséo de criancas com NEE nas salas de ensino
regular, deverdo assumir novos papé€is e desenvolver novas competéncias e “atitudes
positivas face as criancas com deficiéncias para que a inclusio seja bem sucedida”. Para
além das atitudes, Rodrigues (1999) menciona que dotar as escolas de recursos humanos

e materiais, sdo outros dos requisitos para o sucesso de uma politica de incluséo.

Ainda existem algumas barreiras que necessitam de ser colmatadas para que se possa
falar, sem reservas, de inclusdo. Como se observou aqui, o sistema educativo ainda néo
se encontra totalmente reestruturado, pois apresenta caréncias de recursos, organizagéo,

curriculos, formacéo especializada dos profissionais da educacéo.

H& ainda um longo caminho a percorrer e, para colmatar os inimeros obstaculos
encontrados durante o processo de inclusdo, serd necessario estruturar e desenvolver um
conjunto de recursos e estratégias adequadas e devidamente planeadas. Na opinido de
Bautista (1997), essas estratégias de intervencdo passam por haver novos ajustes no
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sistema escolar; sensibilizar os professores, coordenadores, funcionarios, pais e colegas
da escola para a diferenca; proporcionar a todos os docentes e ndo docentes uma formacéo
tedrica e prética na area da educagdo especial; formar mais técnicos especializados;
adaptar o espaco fisico da escola e dotd-la de materiais e equipamentos adaptados;
adequar os programas de atendimento precoce e educacdo infantil; criar um curriculo

unico e flexivel para que seja adaptado a cada crianca.

Ainscow (2001) propde seis condi¢des que podem ser fatores importantes para melhorar
a qualidade da educacgédo para todos: (1) formacdo dos professores: as atividades de
formacdo permanente levam a melhores praticas na classe; (2) participacdo plena dos
alunos e dos pais nos debates sobre a politica escolar; (3) lideranga: todos os professores
devem ser capazes de tomar iniciativa nas atividades de formacdo da escola; (4)
coordenacdo: todos os professores devem conhecer bem as politicas, os planos e 0s
procedimentos de deciséo; (5) investigagéo e reflexdo: utilizar os dados para aplicar na
planificacdo e supervisionar o progresso; (6) planificacdo: os professores devem

participar plenamente nos processos de planificacdo escolar.

Verifica-se, assim, que todos os profissionais de educagdo devem estar integrados e
participar ativamente no processo educativo, tomando decisdes e ajudando na resolugédo
dos problemas, pois esse é o contexto onde todos trabalham e devem ser responsaveis. Os
docentes devem trabalhar em cooperacdo, trocar informacdes, partilhar experiéncias,
saberes e criar espacos de formacao, de investigacao, de acdo e de reflexdo. Devem dotar-
se de novas competéncias e novas atitudes para responder as mudancas metodoldgicas e
estruturais impingidas pela politica de inclusdo. De acordo com Correia (1997, p. 164),
os professores do ensino regular e os professores de educagdo especial deveréo
estabelecer interacdes entre si, as quais sdo fundamentais para o sucesso da incluséo.
Estes devem “unir esforcos e trocar experiéncias para o desenvolvimento de programas

de integracdo que satisfagam as necessidades educativas da crianga”.

O sucesso da inclusdo de alunos com deficiéncia na escola regular depende da adequagéo
das préaticas pedagdgicas tendo, necessariamente, de contribuir tanto os intervenientes no
processo educativo, como os agentes da comunidade educativa. SO uma resposta global
e contextualizada, que atenda as especificidades de cada crianca no processo de
ensino/aprendizagem, podera contribuir para uma verdadeira igualdade de oportunidades.

Nesta perspetiva, todos os profissionais de educacdo devem procurar formacdo com o
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objetivo de responderem eficazmente aos novos desafios que se colocam a escola
inclusiva e possam atender todas as criancas de modo a tornar efetiva uma educacéo para

todos.

1.2.1. Vantagens da inclusdo

A filosofia da inclusdo sé traz vantagens no que respeita as aprendizagens de todos 0s
alunos, tornando-se num modelo educacional eficaz para toda a comunidade escolar,
designadamente para os alunos com NEE (Correia, 2003, p. 14). Segundo Correia, quanto
a comunidade escolar, para além de estabelecer um objetivo comum, que é o de
proporcionar uma educacéo igual e de qualidade para todos os alunos, ela facilita, ainda,
o didlogo entre educadores/professores do ensino regular e educadores/professores de
educacdo especial, permitindo a todos os docentes desenvolver uma maior compreensao
sobre os diferentes tipos de NEE e sobre as necessidades dos alunos com NEE. Deste
didlogo, surgirdo, com certeza, melhores planificacGes educativas para todos os alunos,
designadamente para os alunos com NEE, sobretudo quando h& necessidade de se

proceder a alteracdes curriculares que exijam estratégias e recursos especificos.

Muitos professores ndo sabem como fazer adaptacbes curriculares, como lidar com
algumas necessidades médicas e fisicas dos alunos ou como proceder em casos de
emergéncia. Os professores relatam que as exigéncias educativas sdo maiores quando tém
alunos com NEE nas suas turmas, pois sentem uma tensao adicional que, para além de
diminuir a sua habilidade para dar atencdo as necessidades académicas e sociais dos
alunos sem NEE, aumenta a sua frustracdo e angustia. Mas no geral, as vantagens
parecem suplantar os problemas ainda existentes, uma vez que os professores mencionam
que a inclusdo Ihes proporciona a oportunidade para trabalhar com outros profissionais,

aliviando muito do stress associado ao ensino.

Contudo, ainda hd um caminho longo a percorrer, uma vez que no decorrer de todo este
processo de implementacdo de um modelo inclusivo é exigido aos educadores e
professores um elevado nivel de profissionalismo e de competéncia no desempenho das

suas responsabilidades.
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Nesta sequéncia, Ainscow (2005) e Ainscow et al. (2006), salientam nos seus estudos que
0 maior desafio do sistema escolar, de uma maneira geral, € o da inclusdo educacional.
Em alguns paises, a educacgdo inclusiva é vista como uma forma de ajudar as criangas
com deficiéncia no contexto educativo geral. Internacionalmente, é vista de forma cada
vez mais ampla, como um método que apoia e acolhe a diversidade entre todos 0s
estudantes (Ainscow e Miles, 2008).

Os educadores e professores sdo, muitas vezes, confrontados com dilemas éticos e
profissionais, bem como com questdes legais e administrativas e, no caso dos educadores
e professores de educacdo especial, convem sublinhar que nem sempre é facil eles
praticarem um ensino altamente individualizado, intensivo e baseado em planificacdes

consistentes (Hallahan e Kauffman, 1997).

Embora a maioria dos professores acredite no conceito de inclusdo, tem-se verificado que
os professores titulares de turma tém alguns receios em relacdo a este processo de
mudanca, especialmente porque sentem que lhes falta a formacao necessaria para ensinar

os alunos com NEE (Scruugs e Mastropieri, 1996; Correia e Martins, 2000).

Também os estudos de Schaffner e Buswell (1996), indicam que 0s professores temem a
filosofia de inclusdo quando nao lhes sdo disponibilizados recursos humanos e materiais, tempo

e formacédo necessarios para a implementarem com sucesso.

O trabalho de colaboracdo permite a partilha de estratégias de ensino, uma maior
monitorizacao dos progressos dos alunos, o combate aos problemas de comportamento e
0 aumento da comunicagdo com outros profissionais de educacgdo e com os pais. Assim,
as vantagens da filosofia inclusiva sdo também evidentes no que toca a lideranca escolar,
aos pais e a outros recursos comunitarios, uma vez que os envolve, de uma forma
diferencialmente convergente, para ajudarem os alunos a atingir niveis satisfatorios de
sucesso escolar. Cada agente educativo torna-se, assim, num ator criativo, flexivel e
animado pelo desejo de participar, de forma colaborativa, na organizacao das respostas
adequadas ao conjunto de necessidades existentes na respectiva populagdo escolar
(Correia, 1997). Quanto ao aluno com NEE, para além da filosofia da inclusdo lhes
reconhecer o direito de aprender junto com os seus pares sem NEE proporciona-lhes
aprendizagens similares e interaccdes sociais adequadas, ela pretende retirar-lhe,

também, o estigma da "deficiéncia”, preocupando-se com o seu desenvolvimento global
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dentro de um espirito de pertenca, de participacdo em todos 0s aspectos da vida escolar,
mas nunca esquecendo a resposta as suas necessidades especificas. A filosofia da inclusdo
também traz vantagens para os alunos sem NEE, uma vez que permite-lhes perceber que
todos somos diferentes e, por conseguinte, que as diferencas individuais devem ser
respeitadas e aceites. Desta forma, eles aprendem que cada um de nds sejam quais forem

0S nossos atributos, tera sempre algo de valor a dar aos outros.

Existem estudos sobre os beneficios da inclusdo, que constatam que os docentes
concordam que, um ambiente rico em situacoes de aprendizagem caracteristico das salas
de aula regulares possibilitam aos alunos com profundos problemas cognitivos
desenvolverem comportamentos socialmente apropriados, a fazerem amizades com as
criancas normalmente educadas em turmas regulares e a desenvolverem habilidades de

participacdo ativa em atividades escolares.

Estes estudos vdo de encontro a opinido de Giangreco (1997), que afirma que o0s
professores envolvidos em ambientes inclusivos consideram que a sua vida profissional
e pessoal melhora, tendo o trabalho em colaboracéo tornado o ensino mais estimulante,
uma vez que permite a experimentacdo de varias metodologias e a consciencializa¢do das

suas praticas e crenca (Ainscow e Miles, 2008).

Ainda, segundo 0s mesmos autores, 0s professores consideram que a oportunidade de
trabalhar em conjunto com outros profissionais os ajuda a quebrar o isolamento em que

muitos deles vivem e a desenvolver amizades mais duradouras fora da sala de aula.

Nesta sequéncia e considerando os resultados de varios estudos realizados em paises
como os EUA, a Australia, o Reino Unido e Portugal tendem a salientar que a formacéo
em necessidades educativas especiais esta associada a uma menor resisténcia destes as

praticas inclusivas (Avramidis e Norwich, 2010; Correia e Martins, 2000).

Numa palavra, a investigacdo tem mostrado que os professores que desempenham
fungdes em escolas inclusivas “colaboram e planeiam mais, aprendem novas técnicas uns
com 0s outros, participam num maior nimero de actividades de formagdo, demonstram
vontade de mudar e utilizam uma diversidade de estratégias para ensinar os alunos com
NEE” (Power de-Fur e Orelove, 1997).

11
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Sanches (2006) reforca esta ideia, referindo que os alunos, que em determinado momento
ndo apresentam dificuldades, poderdo contribuir no desenvolvimento dos colegas,
ajudando a criar as condi¢des necessarias para que tal aconteca. “ Com a escola inclusiva,
os alunos, todos os alunos estdo na escola para aprender, participando” (p. 71). Torna-se
assim visivel a importancia do envolvimento de todos numa escola para todos (Silva,
2004). A incluséo baseia-se num sentido cooperativo em que todos os envolvidos formam
uma rede de ligacdes, fazendo com que os alunos aprendam com os professores e uns
com 0s outros e ndo deixando de parte a participagdo positiva dos pais (Correia,

2005).possibilitando uma responsabilidade conjunta (Lopes e Silva, 2009).

As vantagens da filosofia inclusiva sdo também evidentes no que toca a lideranca escolar,
aos pais e a outros recursos comunitarios, uma vez que “os envolve, de uma forma
diferenciadamente convergente, para ajudarem os alunos a atingir niveis satisfatérios de

sucesso educativo” (Correia e Serrano, 2000; Martins, 2011).

1.3. Incluséo da crianca com doenca oncoldgica

Segundo Booth e Ainscow (2000), a inclusdo depende de trés dimensdes inter-
relacionadas, quais sejam: a construcdo de uma cultura inclusiva, de politica inclusiva e

de préticas inclusivas.

A dimensdo da cultura inclusiva é a possibilidade de criacdo de uma comunidade escolar
segura, acolhedora, colaborativa e estimulante na qual cada sujeito € valorizado. Esses
valores devem ser compartilhados por toda a comunidade escolar (estudantes, familiares,
membros do conselho escolar, professores, funcionarios e gestores). Uma comunidade
acolhedora é a base para a convivéncia de respeito e valorizacdo das diferencas, implica
no desenvolvimento de valores que mobilizam as pessoas a pensarem, viverem e

organizarem o espaco da escola, incluindo nele todos os alunos.

A dimensdo politica, de acordo com Booth e Ainscow (2000) assegura que a inclusdo seja
o centro do desenvolvimento da escola, fomentando todas as agdes e as politicas para que
melhore a aprendizagem e a participacdo de todos os discentes. Nesta perspetiva, é

importante, é importante a implementacdo de todas as formas de apoio, num grupo de
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atividades que melhorem e ampliem a capacidade da escola em responder adequadamente

as diferencas dos seus alunos.

A dimensdo das praticas educativas reflete as outras duas: a da politica e a da cultura

inclusiva.

Lobo (2009), referindo-se a Nicole Dias, psicologa clinica que trabalha segundo o método
da analise comportamental aplicada na resolucdo de patologias comportamentais,
cognitivas e emocionais. Refere que ndo tem duvidas sobre os beneficios da incluséo de
criangas com NEE na escola regular. "Desde que se atenda as suas necessidades
especificas, com as devidas adaptacdes dos curriculos e técnicos presentes que possam

apoiar os agentes educativos".

Esta insercdo "tem de ser feita com muito cuidado e tendo em atencdo as necessidades da
crianca e do grupo”, sublinha Nicole Dias. Algo que nem sempre é tido em conta.
"Acontece frequentemente que o processo [de incluséo] é feito de forma abrupta, sem que
sejam estabelecidos objetivos concretos e depois anda tudo a deriva” (Nicole Dias cit .in
Lobo 2009).

Segundo Barros (2003), além da idade da crianca e do seu desenvolvimento, existem mais
duas caracteristicas pessoais que tém sido apontadas como facilitadoras da ambientacédo
da crianca quando expostas a situacOes de stress, quer a nivel de situacdes fisioldgicas
quer de ordem social. Sendo que estas tém a capacidade de formar relac6es sociais e de
se integrar num grupo de pares. Por outro lado, tém a capacidade de resolver problemas
interpessoais. Estes dois tracos, apesar de ndo serem fixos, conseguem ser possiveis

catalisadores de estimulacdo e de desenvolvimento de criancas em diferentes idades.

A mesma autora refere ainda que a crianca, sociavel e confiante, ultrapassa mais
facilmente estas situacdes, enquanto a crianca timida e insegura sobrevaloriza estas
primeiras atitudes e refor¢a a sua desconfianca. Nesta ultima, o seu comportamento pauta-
se pelo isolamento. Como é dbvio, o meio social onde a crianca vive e se desenvolve

restringe o significado atribuido a doenca (Barros, 2003).

Neste seguimento, salienta-se a importancia que as pessoas envolvidas com a crianga com
doenca oncologica devem participar e trabalhar em equipa, de modo a proporcionar este

vinculo com a escola.

13



Inclusdo da Crianca com Doencga Oncolégica: Percecédo de Pais e Professores

Cada vez mais a aceitacdo da crianca com cancro na escola se relaciona com o
conhecimento que o0s seus colegas tém sobre a doenca. Neste sentido, a Sociedade
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP), num encontro realizado em 1993 nos
Estados Unidos da América, na cidade de S&o Francisco, declarou oficialmente a
importancia da comunicacao entre o hospital e a escola, abrangendo os seguintes aspetos:
0 amparo/ajuda a crianca com cancro deve ser dispensada por uma equipa
multidisciplinar, composta por médicos, psiquiatras e/ou psicologos, enfermeiros,
assistentes sociais, professores e animadores, com o objetivo de envolvé-la na realizagdo
das diferentes atividades educacionais; os locais onde se presta o atendimento do cancro
infantil devem promover a reinsercdo escolar, que com o0 apoio e aprovacdo dos pais
devem criar canais onde seja permitida a comunicacdo hospital/escola. O objetivo é
explicar aos professores e colegas as condigdes especificas que a crianca doente
oncoldgica esté sujeita, dando assim uma maior seguranca ao docente no seu papel de
ensinar. Deve-se destacar a importancia do contacto da crianca doente com 0s seus

colegas, devendo o professor ser preparado para estimular a frequéncia do aluno.

A escola, em parceria com a equipa pedagdgica hospitalar, deve elaborar sempre que
necessario um programa educativo individual, com o intuito de garantir um suporte
educacional adequado (SIOP, 2000).

1.4. Praticas de inclusdo da crianga com doenca oncoldgica

As criangas com cancro estudadas por Aradjo (2011), apresentaram niveis de autoestima
global, mas apresentaram uma baixa competéncia percebida de conduta. Com o
surgimento da doenca estas criangas ficam mais vulneraveis e frageis, o que as impede
de fazerem todas as rotinas diarias, pois encontram-se mais limitadas do que as outras
criancas que ndo tém doenca. Estas criangas encontram-se limitadas devido a doenca e,
por vezes, apresentam dificuldades em superar as situacOes (escolares, sociais e
familiares), apresentando comportamentos antissociais, anti disciplinares, condutas de
risco que por vezes podem ser autodestrutivas. Estas criangas manifestam estes
comportamentos porque tém dificuldades em superar as dificuldades relacionadas com a

doenca. Os pais perante estes tipos de comportamento sobre protegem-nas.
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Relativamente ao bem-estar e a adaptacdo das criangas com doenca oncoldgica, Araujo
(2011), elaborou um estudo onde concluiu que a qualidade de vida destes doentes é baixa
quando comparada a das criancas sem doenca. Evidenciaram-se maiores dificuldades a
nivel fisico do que psicossocial, parecendo sobretudo haver um esforgo para camuflarem

o mal-estar fisico.

A doenca oncologica também se trata com solicitude, com simpatia e com palavras —

algumas valem mais do que mil medicamentos (Aradjo, 2004).

Para Gomes (2001), “ser professor no século XXI ¢ ser alguém que, sobretudo, sabe
relacionar-se pessoalmente com cada aluno e com cada pessoa, respeitando a diferenca
que identifica cada um. Esta atitude implica um processo critico, reflexivo e construtivo
do professor capaz de promover a educacdo dos sentimentos, do amor e dos valores, como
forma de ajudar os outros a serem felizes, a encontrarem-se a si proprios, a aprenderem a

ser e a saberem respeitar o outro” (Gomes 1997 cit .in Santos 2007, p. 201).

Face a esta nova realidade, para a profissao docente, é necessario introduzir nas escolas
de ensino regular conhecimentos cientificos e pedagdgicos que ajudem e preparem o

professor para o trabalho a realizar com a diversidade do publico escolar.

N&o obstante, o &xito da escola inclusiva ndo depende apenas da formagéo de professores.
A par de uma boa formacao devemos por enfoque na préatica pedagogica que os docentes

operam no exercicio das suas funcdes.

Porter (1998) afirma que as boas praticas pedagogicas sdo benéficas para todos os alunos,
quer sejam ou ndo portadores de deficiéncia, pois todos eles tém pontos fracos que
necessitam de ser colmatados. E um fator enriquecedor da dindmica das escolas e dos
professores criar ambientes e estratégias que facilitem a aprendizagem de todos os alunos
independentemente das suas diferencas, sejam elas de ordem social, econdémica, cultural,

fisica ou familiar.

Santos (2007) sublinha que:

Os professores, ao protagonizarem praticas de ensino, promovem novas exigéncias a organizacéo escolar.
Surgem desta forma os professores como agentes de mudanca e a escola como centro motor da mesma,

constituindo a expressao da sua funcéo social ao nivel do comportamento dos alunos e ao nivel da atuacéo
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dos professores. Neste quadro, os professores sdo construtores profissionais do curriculo, trabalham em
colaboracdo, estabelecem dialogo e negoceiam as suas propostas com os pares. (Santos, 2007, p. 198)

1.5. A importancia de contemplar a colaboracéo entre os docentes da escola

Cada escola deve ser uma comunidade, conjuntamente responséavel pelo sucesso de cada aluno. E a equipa
pedagégica, mais do que o professor individual, que se deve encarregar da educagdo das criangas com

necessidades educativas especiais. (Artigo 37.° da Declaragdo de Salamanca, UNESCO, 1994)

Atualmente impde-se que, em cada escola, os professores criem orientacOes internas,
tomem decisbes, proponham iniciativas e resolvam problemas que néo se referem apenas
a sua sala de aula, mas em toda a organizacéo escolar. De acordo com Madureira e Leite
(2003), estes processos terdo de ser levados a efeito coletivamente e, para tal, sera
necessario desenvolver, no corpo docente e com todos 0s parceiros educativos, uma

cultura de aceitacdo de pontos de vista distintos e de negociacdo (Madureira, 2005).

Perante a complexidade das problematicas que existem nas escolas e a diversidade de
papéis que sao atribuidos ao professor, o trabalho em equipa dentro de uma escola é uma
condicdo e uma necessidade atual para a eficacia desta.

Uma verdadeira cultura de colaboracdo numa escola tem que ser de forma voluntaria
escolhida por todos os profissionais. Esta perspetiva colaborativa é essencial no

atendimento a alunos com necessidades educativas especiais.

Estudos revelam que a colaboracao entre os diversos agentes educativos, pais, professores
do ensino regular e do ensino especial, € um dos fatores essenciais quer para 0
desenvolvimento de uma atitude positiva face aos alunos com necessidades educativas
especiais nas escolas e nas turmas, quer para os resultados obtidos por esses alunos na

escola.

1.6. Cuidados de sauide em idade escolar

O campo cuidar remete para “um acto de VIDA, no sentido de que representa uma
variedade infinita de actividades que visam manter, sustentar a VIDA e permitir-lhe
continuar a reproduzir-se” (Colliére, 1989, p. 235). Tratando-se ndo sé de individuos, mas

mais ainda de pessoas, cuidar cumpre assegurar uma ac¢do individualizada: “Nao ¢
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preestabelecida nem programavel nem pode ser repetida de individuo para individuo.

Deve ser sempre pensada, repensada, criada” (Hesbeen, 2000, p. 10).

A partir deste fio condutor, a prestacéo de cuidados de saude ndo se cinge unicamente a
cuidados fisicos, ampliando também o seu leque a cuidados emocionais e psicoldgicos, a

fim de alcancar estratégias com vista a ultrapassar a situacdo oncoldgica.

De acordo com Honoré (2004, p. 19), existem trés inten¢des na a¢do de cuidar: “a
intencéo de reparar, de aliviar; a intencdo de satisfazer, de contentar; a intengéo de formar,
de educar, de acompanhar um desenvolvimento.”. A primeira reporta- Se ao sofrimento,

a segunda ao prazer e a terceira ao suporte e plenitude.

A acdo de cuidar € realizada por profissionais que trabalham em centros hospitalares,

nomeadamente enfermeiros e auxiliares de acdo médica, uma vez que:

“Sao os «paramédicos» que se formam no acolhimento e na relagdo do cuidado” (Honore,
2004, p. 26). Contudo, Hesbeen (2000, p. 45), esclarece este facto no que toca ao

prestador de cuidados ao afirmar o seguinte:

O termo «prestador de cuidados», tantas vezes atribuido de forma restritiva e redutora apenas aos
profissionais dos cuidados de enfermagem, deveria agrupar todos os que, pela sua actividade profissional,

estdo em contacto directo e permanente com os beneficiarios dos cuidados e com os seus familiares.

Igualmente, estes profissionais possuem competéncias proprias da sua profissdo para

prestar cuidados de saude, no sentido de contribuir para o bem-estar dos beneficiarios:

Todas as pessoas que cuidam das criancas e os prestadores de cuidados de satde devem estimular o seu
desenvolvimento, proporcionando as oportunidades e o encorajamento necessario a realizacdo destas

importantes etapas. (Opperman, 2001, p. 154)

Né&o obstante, pretende-se focar o envolvimento do profissional de enfermagem, uma vez

que ¢ a figura mais presente no internamento hospitalar.

Focando a populacao a que se pretendeu aplicar o projeto, dar-se-& maior relevancia aos
cuidados de saude em idade escolar, no presente caso, dos 6 aos 10 anos. De acordo com
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Erikson (1976), o desenvolvimento do ego na faixa etaria 6-12 anos corresponde a
industria versus inferioridade. Esta etapa preconiza dois polos, industria no sentido de
desenvolver competéncias: “Pode-se tornar uma unidade viva e integrada de uma situacao
produtiva” (Erikson, 1976, p. 238) e inferioridade: “O perigo para a crianga nessa etapa

reside em um sentimento de inadequacao e inferioridade” (Erikson, 1976, p. 239).

Deste modo ¢ importante que a industria prevaleca sob a inferioridade: “O objectivo para
a crianga em idade escolar é ter uma sensacdo de indudstria que Ihe permite desenvolver
as capacidades valorizadas pela familia e pela sociedade” (Opperman, 2001, p. 152). Por

outras palavras, Fontes (2005, p. 24) esclarece:

O trabalho pedagdgico no hospital tem esse perfil: trabalhar a potencialidade da crianca, € ndo o seu

fracasso. A proposta ndo é trabalhar o que ela estd impedida de fazer porque estd doente, mas, sim, 0 que

ela pode fazer mesmo estado doente.

Nesta linha de pensamento, a abordagem do enfermeiro face a crianca hospitalizada deve
refletir conhecimento sobre o crescimento e desenvolvimento da mesma. Opperman
(2001, p. 153) refere que:

Para tal deve elaborar um plano para que elas participem, com éxito, nos seus proprios cuidados, de forma
a elevar o dominio de competéncias. A enfermeira, num certo sentido, deve preparar as criangas em idade

escolar para o sucesso.

Tendo em conta o que acima foi referido, o respetivo autor, Opperman (2001) considera
relevantes, 0s seguintes pontos para tratar a crianga em idade escolar:

e Facilitar a aquisicdo de competéncias com vista a industria e ndo a
inferioridade;

e Esperar que a crianca colabore e siga as indicacdes;

e Proporcionar privacidade;

e Propiciar momentos para falar sobre os habitos de vida saudaveis;

e Explicar os procedimentos e oferecer a oportunidade de manusear os materiais;

e Tentar manter uma rotina didria;

e Estabelecer comunicagéo;

e Manter os pais, sempre que possivel, junto da crianga;

e Reforcar os comportamentos de coping bem-sucedidos.
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A fim de atentar no desenvolvimento da crianca hospitalizada é necessario ter em atengéo
0 seu desenvolvimento motor grosseiro, o desenvolvimento motor fino, o

desenvolvimento da linguagem e o desenvolvimento pessoal-social (Opperman, 2001).

1.7. O espaco escolar no internamento hospitalar

Espaco escolar e escola sdo termos que nado se aplicam de igual modo e dai ndo possuem
0 mesmo significado em contexto hospitalar. A escolha do titulo espaco escolar remete
para um lugar que ndo pretende substituir a escola, mas antes acompanhar e responder as
necessidades educativas especificas do aluno doente enquanto este se encontra no
hospital, sendo menos sentido o hiato entre a estadia no hospital e o regresso a escola. A
corroborar, Cordeiro (2006, p. 40) afirma que “idealmente, quando o aluno regressar a
escola, ndo deve sentir o impacto da sua auséncia”. O espago escolar deve estar
identificado e disponivel para todos os alunos doentes em internamento, incluindo os que

ndo se podem deslocar, como alunos doentes acamados ou em cadeira de rodas.

O conceito de sala de aula fechada com o objetivo de adquirir conhecimento ndo é
utilizado no espago escolar. Mais do que uma aprendizagem focada no curriculo escolar,
pretende-se disponibilizar um espago no qual a crianca se descentre da sua doenca. No
entanto, no espaco escolar torna-se dificil assegurar uma atividade focada numa
determinada disciplina ou tema, visto que as criancas em idade escolar sdo, por norma,
grupos heterogéneos, alterando-se, em contexto hospitalar, semanalmente ou reunindo

criangas de diferentes niveis de ensino (Cordeiro, 2006, p. 40).

A atitude do professor é fundamental para a integracdo da crianca no espaco escolar,
requer competéncias de adaptacgéo e de criatividade frente a qualquer situacéo. O cuidado
em estabelecer a ponte entre o espaco escolar no hospital e a escola é da responsabilidade
do professor, no sentido de “criar um ambiente de aprendizagem coeso e estruturado que
possibilite a cada aluno nunca se afastar do seu ambiente natural de escola, ajudando-o a
manter altos niveis de motivagdo e de interesse pela aprendizagem” (Cordeiro, 2006, p.

40). Atualmente, Silvério e Rubio (2012, p. 2) reforcam o papel do professor a fim de:

(...) orientar, estimular e motivar a pessoa enferma e hospitalizada a prosseguir com seu aprendizado, afinal
ela continua em crescimento e desenvolvimento e este processo ndo pode e ndo deve ser interrompido por

ocasido de uma internacao.
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Em particular, no contexto oncoloégico, a crianca apresenta caracteristicas de
aprendizagem especificas que podem exigir uma especial atencéo por parte do professor,
devendo este atentar nas suas capacidades, exigéncias e dificuldades, em idade escolar.
Como estratégias de aprendizagem, as tecnologias de informacdo e comunicagéo (TIC)
podem surgir como uma das ferramentas a utilizar de forma a potenciar o conhecimento,
“possibilitando o acesso a informacao, favorecendo a pesquisa, comunicagdo e partilha
de saberes com outros grupos de colegas” (Cordeiro, 2006, p. 40). Esta ferramenta
funciona como uma ponte entre a casa, a escola e o hospital, deste modo, o aluno doente

podera estar ligado as trés em simultaneo.

2. Doencas Oncologicas na Escola

2.1. Aescola

Sousa (2003, p. 17), citando Platéo, refere que:

(...) aideia de que a educacdo infantil é da maior importancia, constituindo o alicerce de toda a formag&o
e de toda a vida da pessoa, devendo-lhe por isso ser dispensados 0os maiores cuidados, dado que quaisquer
irresponsabilidades educacionais deste nivel se podem facilmente traduzir em problemas psicoldgicos
irreversiveis esta presente em Platdo, que a este propoésito refere explicitamente que «a primeira educagédo
sera dada na infancia durante o periodo intermédio que vai do nascimento a educacéo propriamente dita —

tarefa que parece ser a mais dificil de todas.

A escola é o pilar educativo centrado, essencialmente, no desenvolvimento, cognitivo,
social e cultural. A diversidade e a heterogeneidade vao proporcionar a crianca uma

aquisicdo de competéncias, segundo as diversidades que encontrara neste espaco.

O sistema educativo do nosso pais assegura, assim, uma obrigatoriedade no ensino, que
estabelece no Curriculo Nacional do Ensino Basico (CNEB), trabalhando competéncias
gerais e especificas, para serem adquiridas durante uma idade estipulada como a
primordial e adequada para se obterem estas mesmas aquisi¢des; ndo estando isenta, no

entanto, de as aprendizagens ndo serem adequadas a qualquer idade.

A responsabilidade educacional ndo deve ser unicamente depositada na escola, como se
tem percecionado nos nossos dias. Aos pais cabe, primordialmente, a situacdo de

educadores principais. A colaboracdo deve ser em unissono — nenhum destes deve
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trabalhar em separado, mas ambos promovendo o superior interesse da crianca.

O que Sousa (2003, p.129) nos refere sobre a responsabilidade da educacdo é que esta
ndo deve acontecer de forma imposta, mas sim livre, de modo a criar inUmeras situacoes
que a crianga possa vivenciar e aprender. Ao educador cabe a responsabilidade de

orientar, ou seja, refere

O adulto ndo ensina a crianca, deve motiva-la por forma a que ela descubra o conhecimento por si propria.
O adulto é o elo que coloca a crianga em contacto com os simbolos (e Piaget vincula bem esta necessidade).
Basta a presenca do educado, para que a crianga se sinta apoiada e estimulada. Esta presenca ndo devera

ser, porém, opressiva nem absorvente.

A responsabilidade na aquisicdo de aprendizagens deve ser continuamente estimulada e
exigir um envolvimento pessoal por parte da crianca. Pois, se ndo existir uma ligacdo com
a qual a crianca se identifique, a aquisi¢do do contelido tera pouca importancia para a sua

aprendizagem.

Sousa (2003, p. 140) refere que:

O que se obtém pelo prdprio esforco, através da propria experiéncia, traz sempre um grande sentimento de
realizacdo e uma grande satisfacdo moral e afectiva. A atencéo, a concentragéo, a vontade, a persisténcia e
a autodisciplina advém se o esforco estiver aplicado a actividades de experimentacéo prética e activa, do

interesse e da crianca.

A crianca é conotada, nos seus primeiros anos de vida, e prolongando- se até a idade
escolar, como um ser curioso e estimulado naturalmente para aprender — é esta condi¢cdo
de investigadora pessoal que se deve aproveitar. Nesta situacdo, ha que assegurar
sensibilidade e respeito perante o ser conhecedor, a crianca. A tendéncia dos educadores
é dar uma opinido e estruturacdo das aprendizagens, segundo os seus ideais, 0 que podera
desencadear na crianga um fator de condicionamento e insegurancga na apresentacao das

suas ideias — fechando as portas a sua criatividade.

A crianga, como qualquer ser humano, deseja ser reconhecida e valorizada pelo seu
trabalho. Se o feedback que o adulto apresenta, continuamente, é de forma depreciativa,
a atitude que ira acontecer, inevitavelmente, ¢ alterar o seu ideal e coloca-lo de forma a

ser menos repreendida e mais apreciada.

Esta liberdade expressiva na educacéo € complexa, porque exige a estruturacdo de uma
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estratégia de ensino estipulada para a diversidade de criancas existentes. Cada ser é
individual e € complexo criar um plano educacional pensado para cada um, no sentido de

se obter um objetivo comum, que é o de educar a crianga, preparando-a para a vida.

O ideal escolar seria o0 professor potenciar as competéncias que cada um possuli,
assegurando a sua individualidade, estimulando a sua criatividade para a solucao de

problemas. Espicacar, continuamente, estimulando a curiosidade em aprender.

Sousa (2003, p. 169) citando Gongalves (1991),

Se a crianga se limita a fazer apenas o que a mandaram fazer, ela ndo poderé responder inteiramente por
isso, visto que isso é mais obra de quem manda do que quem obedece. A educagdo que visa apenas
transformar a crianca num ser obediente, passivo e submisso, fica muito aquém daquela que estimula no
educando a vontade prdpria, o poder de iniciativa e criatividade. Através da expressao livre, a crianga ndo
sO desenvolve a imaginacdo e a sensibilidade, como também aprende a conhecer-se e a conhecer 0s outros,

aceitando e respeitando a autenticidade de acordo com as suas ideias, sentimentos e aspirages.

As estratégias de ensino para assegurar as aprendizagens podem ser variadas e dependem

da capacidade de cada professor e da apeténcia que a crianca tem para aprender.

A escola é uma instituicdo que transmite os saberes cientificos e técnicos que irdo formar
a crianga de modo a que esta consiga ter um papel ativo na sociedade onde vive. Devemos
focar o papel da escola em vincular as normas sociais, as no¢oes éticas e as proprias ideias
da sociedade. Estas aquisicOes irdo facilitar a insercdo social do individuo, apresentando
a cada momento um papel preponderante no processo de socializa¢do (Monteiro e Santos,
2005).

Cada vez mais a escola é vista de uma forma ampla onde o processo educativo pode e

deve durar a vida toda.

Gomes (2007) afirma que nos devemos preocupar com a educagao da crianga com cancro.
Este tipo de crianca passa por uma fase complicada da sua vida, podendo ser educada de
diversas formas e em diferentes espacos como a escola inserida no hospital, o apoio

escolar em casa e a escola propriamente dita.

A escola apresenta um papel importante na formacéo da identidade pessoal e social da
crianca. E na interacdo dentro da escola que esta aprende e comeca a desenvolver as

capacidades cognitivas e sociais, indispensaveis para a sua formacdo e para a sua
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autonomia. Sendo assim, a escola deve preparar-se para receber os seus alunos com
cancro, visto que é uma realidade cada vez mais crescente. A escola deve estar apta para
receber o seu aluno e responder com um “sim, estamos aqui!”, pois cabe-lhe o papel de
educador e de orientador no sentido de fornecer ao aluno sentimentos de iniciativa, auto

motivacao, responsabilidade e cooperacéo.

Quando regressa a escola, a crianca arrasta consigo alguns efeitos da doenca e dos
tratamentos, como a perda de cabelo, enjoos e fadiga. Estas novas caracteristicas da
crianca vdo fazer com que surja um grupo novo na escola, pois os cuidados vao ser

transitorios e distintos conforme a fase do seu tratamento.

Segundo Herold et al. (1995, cit. in Gomes 2007), a crianga que sobrevive ao cancro esta
apta para frequentar a escola e conviver com 0s seus pares. Pode, ainda, integrar o seu
grupo de trabalho, uma vez que continua a ter o potencial para crescer e desenvolver-se

como 0s seus colegas.

2.2. Tipos de cancro mais comuns na crianca

Kempe et al. (1986) referem os principais tipos e respetivos subtipos de cancro infantil
que ajudam a explicar os diversos comportamentos bioldgicos de doencas aparentemente

iguais.

1 - Leucemia: cancro das células brancas do sangue da medula 6ssea.

a) Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)

A (LLA) compreende cerca de 85% das leucemias da infancia. Cerca de 12% dos casos
sdo mieloblasticas ou monoblasticas agudas, e 3% sdo leucemias granulociticas crénicas.
O pico de incidéncia da manifestacdo da (LLA) é aos 4 anos de idade, mas a doenga pode
ocorrer em qualquer época durante a infancia. A meta do tratamento é erradicar a doenga
ou no minimo levar a um periodo prolongado sem doenca. Nas sequelas a longo prazo
podemos ter o desenvolvimento de segundas neoplasias, atraso no crescimento, obesidade

e puberdade precoce no sexo feminino.
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b) Leucemia aguda Nao-Linfoblastica

Constituem 15 a 20% das leucemias na crianca. As leucemias agudas nédo linfoblasticas
incluem a leucemia aguda mieloblastica, a leucemia aguda monoblastica e leucemias
cujas caracteristicas morfoldgicas sugerem ambas as linhagens celulares, as leucemias

mielmonociticas.

Caracteriza-se por uma proliferacdo clonal e acumulacdo de células hematopoiéticas
imaturas, primeiro na medula déssea e depois no sangue, variados 6rgaos e visceras. As
caracteristicas clinicas sdo similares as da leucemia aguda linfoblasticas, e os cuidados
de apoio sdo basicamente 0os mesmos. A terapia é mais dificil e utiliza-se com medicacéo

diferente.

¢) Leucemia Mielocitica Cronica (LMC)

Séo relativamente frequentes no adulto e raros na populagdo infantil.

2 - Linfomas. Cancro dos tecidos linfaticos.

a) Doenca de Hodgkin

A doencga de Hodgkin Nodular Esclorosante € o tipo mais comum encontrado na 22 década
de vida. A doenca de Hodgkin é menos frequente na 12 década de vida, mas ja ocorreu
em criancas até 3 anos. A manifestacdo mais comum da doenca de Hodgkin é o aumento
ndo doloroso dos ganglios linfaticos. Os locais mais comuns de comprometimento sdo as
areas dos ganglios cervicais. A terapia pode provocar intoxicacdo aguda, que inclui
nauseas, vomitos, anorexia, alopecia (auséncia de pelo em zonas onde normalmente
cresce), supressdo da medula Ossea e pneumonite por radiagdo. Os efeitos toxicos
crénicos da terapia incluem o retardamento do crescimento 6sseo e aumento da incidéncia

de tumores malignos secundarios.

b) Linfoma n&o-Hodgkin

Os linfomas ndo-Hodgkin formam um grupo relativamente diferente de cancro dos 6rgaos
linfoides. Para os linfomas pediatricos, parece suficiente considerar duas categorias
histologicas principais: linfoblastico e linfoma nédo-linfoblastico. Esta Gltima categoria

inclui o linfoma de Burkitt e linfoma pleomortico.
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Os linfomas ndo-Hodgkin em geral sdo mais comuns nos meninos que nas meninas.

As recaidas da doenca, quando em estagio inicial, sdo muito raras um ano apo0s o
diagndstico. Em todos os estagios, as recaidas sdo raras apos 2 anos de remissdo completa.
O prognostico para as criangas sao linfoma ndo-Hodgkin melhorou muito na dltima

década.

3- Neuroblastoma

Pode localizar-se no abdémen, térax ou pélvis, uma vez que é formado no sistema nervoso

simpatico e alastra-se a todo o corpo formando ganglios.

E a terceira neoplasia pediatrica mais frequente. A crianca normalmente apresenta-se, aos
2 anos de idade, com tumoracdo abdominal palpavel embora o tumor possa apresentar-se
em qualquer época, desde a vida neonatal até a adolescéncia. Dor dssea, perda de peso e
febre podem ser as queixas iniciais. A terapia envolve o uso combinado da cirurgia,

irradiacdo e quimioterapia.

4 - Tumor de Wilms ou nefroblastoma

O tumor de Wilms segue o neuroblastoma em frequéncia de ocorréncia de

tumores pediatricos solidos. E o tumor renal mais frequente na idade pediétrica.

As criancas com tumor de Wilms podem ser assintomaticas, e a tumoracdo pode
ser percebida pela mée ao vestir ou lavar a crianga ou, menos frequente, pelo médico num
exame de rotina. Ocasionalmente o tumor pode romper-se devido a uma queda ou
traumatismo do abdémen. O tratamento mais usual é a cirurgia e radioterapia pds

operatorio.

5- Tumores hepaticos

O carcinoma hepaético € o cancro mais frequentemente encontrado no periodo neonatal,

embora o cancro hepatico em geral seja um tumor raro.
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O achado mais comum é uma tumoragdo no quadrante superior direito, de consisténcia
firme e indolor; anorexia, perda de peso, febre ou (raramente) ictericia podem ser a queixa

inicial. O progndstico para criangas sem tumores hepaticos primarios é grave.

A quimioterapia em geral reduz ou pode destruir completamente o tumor. Estes tumores

em geral sdo diagnosticados por meio de biopsia de incis&o.

- Rabdomiossarcoma

E o tipo mais comum do sarcoma entre todos os tecidos moles das criangas. E mais
frequente ser encontrado nas duas primeiras décadas de vida e € um tumor embrionério.
Os locais comuns de ocorréncia sdo a cabeca e 0 pescoco, extremidades, Orbitas e regides

pélvicas.

As curas sdo raras quando se usam modalidades terapéutica multimodal é dificil e esta

associada uma toxicidade significativa.

6- Tumores de tecidos moles

Os tumores que surgem em tecidos de origem mesodérmica podem ser malignos ou
benignos. Histologicamente sdo de origem conjuntiva, gordurosa ou muscular. A queixa
clinica mais comum é a presenca de uma tumoracao indolor, que pode surgir em qualquer
local. Essas tumoracGes podem ndo ser observadas isoladamente devido as extensdes

locais microscopicas do tumor e a infiltracdo precoce dos vasos linfaticos e do sangue.
a) Mesenquinoma maligno

Este tumor consiste entre dois ou mais elementos mesenquimais anaplasicos. E o segundo

mais frequente tipo de cancro de tecido mole.

b) Fibrossarcoma

Pode ser encontrado como um nodulo de tamanho variavel que invade localmente e pode
produzir metastase no pulméo. Pode estar presente ao nascimento porém é mais frequente

ser notado no primeiro ano de vida.

26



Inclusdo da Crianca com Doencga Oncolégica: Percecédo de Pais e Professores

7- Tumores cerebrais

Os tumores cerebrais compreendem cerca de 20% das doencas malignas pediatricas. Os
tipos histologicos mais comuns sdo o astrocitoma cerebelar, o meduloblastoma e o glioma

do tronco cerebral.

Dores de cabeca e vomitos, especialmente apds levantar-se pela manhd e letargia, sdo o0s

sintomas mais comuns de hipertenséo intracraniana.

A terapia depende do tipo de tumor. As sequelas neuropsicologicas, segundo Lopes
(1997), véo desde défices de aprendizagem por alteracdo de memadria, défices da percecao
motora e sensorial com diminui¢do do coeficiente intelectual. Sdo mais graves nas
criancas pequenas e convém vigiar as suas manifestacdes assim como o aparecimento de

segundas neoplasias.

8- Tumores 6sseos

Varios tumores benignos e malignos podem originar-se no 0sso. Os 0ss0s sdo também
locais frequentes de metastases. Os sintomas principais dos tumores 0sseos, seja primario
ou metastasico sdo dor e incha¢o. Uma fratura pode inicialmente chamar a atencéo para

uma area de destruicdo cortical devido ao cancro.

O sarcoma de Ewing, ocorre frequentemente nos 0ssos longos das extremidades
inferiores e na pelve. O sarcoma osteogénico é o tumor 6sseo maligno mais comum no
grupo etario pediatrico. E frequentemente encontrado durante a adolescéncia e em geral

ocorre em 0ssos longos.

2.3. Acescola e a educacdo da crianca com doenga oncoldgica

Segundo Isaacs e McElroy (1980), o impacto da doenca oncoldgico na infancia esta
intimamente relacionado com o estadio desenvolvimental em que esta se encontra na fase
do diagndstico. Na senda destas ideias, Aradjo (2011) apresenta, através de uma estrutura
cronologica, as tarefas desenvolvimentais e as principais dificuldades que as criangas tém
de enfrentar devido a sua doenca. Esta estrutura encontra-se subdividida em quatro
grupos: i) infancia (0-2 anos); ii) idade pre-escolar (3-5 anos); iii) idade escolar (6-11

anos) e, iv) adolescéncia (12-18 anos).
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Vamo-nos centrar na idade escolar (6-11 anos), o mundo da crianga comeca a ser
dominado pela entrada na escola e pela sua participacdo formal. Com o inicio da vida
escolar, ela vai poder lidar com um dos maiores meios de socializacdo existentes para
criangas da sua idade. Nesta fase do desenvolvimento, ela vai comegar a viver grande
parte das experiéncias do seu dia-a-dia, comecando a formar grupos de amigos diversos,
sendo a escola e as atividades desportivas ou recreativas o seu foco de partilha (Aradjo,
2011).

Como principais aquisicdes podemos destacar o enriquecimento do vocabulério, o inicio
da leitura, uma maior conformidade com as regras sociais e a intensificacdo das relacdes

com os pares do seu sexo e, até mesmo, do sexo oposto (Araujo, 2011).

Este tipo de relagdes vai fazer com que aumente também as comparacdes com o grupo de
pares: quem é o mais alto, o mais forte, quem tem melhores notas e quem tem os melhores
amigos. Estas competéncias tém tanta importancia para a sua realizagdo pessoal, que a
chegada de uma doenca e 0s seus consequentes danos ou restricbes levam a crianca e 0
adolescente a terem dificuldades de aprendizagem e a terem de lidar com situacbes de

rejeicdo pelo grupo (Araujo, 2011).

Segundo Erickson (1963, cit. in Aradjo 2011), é neste momento que a crianca sente
necessidade de ser mais produtiva, uma vez que acabou de entrar na escola. Assim, a
relacdo com os colegas, a integracdo na escola e com 0s vizinhos, tornar-se importante
nesta fase desenvolvimental. A crianga, ao ter dificuldades de integracdo no seu meio,

sente-se marginalizada e inferiorizada devido a doenca.

Em relacdo a compreensdo da doenca, as criancas em idade escolar apresentam uma
enorme curiosidade face & sua doenca. Encontram-se também bastante recetivas e

sensiveis ao facto de poderem aprender sobre a mesma e 0 seu tratamento.

Para Culling (1988, cit. in Araujo 2011), o cancro passa a ser visto em termos de sintomas
multiplos, sendo a sua transmissdo essencialmente percecionada através do contacto

fisico com a fonte.

Segundo Bibace e Walsh (1980, cit. in Araujo 2011), existem dois estadios que refletem
a causalidade da doenca: a contaminacdo e a internalizacdo. A contaminacao é sobretudo

caracteristica das criangas mais pequenas que Se encontram no estadio operatério
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concreto. Aqui a distin¢do entre a causa da doenca e a forma como afeta ja € possivel.
Nesta fase, a crianca ja localiza a fonte responsavel pelo aparecimento da sua doenca
como externa ao seu corpo. A internalizagdo € a explicagdo tipica dada pela criangca mais
velha neste estado, continuando a basear-se em causas externas. Nesta fase, a crianca
consegue compreender o conceito de reversibilidade, ou seja, percebe que quem esta

saudavel pode ficar doente e que, por outro lado, a pessoa doente pode ficar saudavel.

De acordo com Thompson e Gustafso (1996, cit. in Aradjo 2011), a crianga reconhece
que o efeito interno da doenga se encontra diretamente relacionado com uma causa

externa ao seu corpo.

Segundo a mesma autora, as criancas em idade escolar geralmente apresentam um maior
reportdrio no que diz respeito as estratégias de coping do que as criangas mais novas. Elas
apresentardo uma maior capacidade para lidar com situacdes dolorosas e stressantes.
Contudo, o aparecimento de uma doenca pode ser para a crianga uma experiéncia

desadequada, proporcionando-lhe sentimentos de inseguranca.

Segundo Gomes (2007), a escola oferece a crianca um periodo de aprendizagem e
estrutura. A escola faz parte da vida da crianca antes do surgimento da doenca e
continuard a fazer parte da sua vida. Na escola, a crianca tem a possibilidade de esquecer,
por pouco que seja, a sua doenca. Nao tera a superprotecdo dos seus pais, nao existirdo
medicamentos nas estantes e também nao havera telefonemas dos amigos e familia para

saber se as coisas estdo a correr bem.

2.4. O mundo social da crianca oncologica

Wallander e Varni (1992, cit. in Barros 2003), alertam que, apesar da familia representar
um papel importante, a partir da idade escolar, o apoio a nivel social, que é dado pelos
colegas e amigos, assume um papel fundamental para a construcdo da autoestima, assim

como para a propria adaptacdo a doenca.

A doencga vai entrar na vida da crian¢a quando a escola € o seu maior meio para a
socializacdo e para a descoberta de valores, bem como para o desenvolvimento do seu
préprio eu. Neste sentido, torna-se importante ver a escolarizagdo como o motor de

desenvolvimento psiquico, social e cognitivo.
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Segundo Gomes (2007), é deveras importante considerar duas situacdes: por um lado, o
afastamento e/ou isolamento deve ser o mais curto possivel e, por outro lado, o correto
tratamento do cancro infantil exige a participagéo e colaboracdo de todas as pessoas que

estdo envolvidas com a crianca.

Na vida social da crianga com cancro podemos focar trés instituicGes responsaveis por

esta socializacao e pela capacidade de aprendizagem: o hospital, a familia e a escola.

Assim, ¢é fulcral que o hospital transmita informacgdo a escola, para que esta consiga
planificar de uma melhor forma as a¢des educativas (Gomes, 2007).

Salienta-se a importancia da equipa médica, uma vez que, ao estar atenta aos sinais do
seu paciente pediatrico, pode atuar para que nao ocorra o abandono escolar. Pois, segundo
Weitzman (1982, cit. in Gomes 2007), o abandono escolar é um problema de grande

magnitude, afetando o bem-estar.

Segundo Herold et al., (1995, cit. in Gomes 2007), a crianga que sobrevive ao cancro esta
apta para frequentar a escola e conviver com 0s seus pares. Pode, ainda, integrar o seu
grupo de trabalho, uma vez gque continua a ter o potencial para crescer e desenvolver-se

como 0s seus colegas.

No artigo “A reinsergdo escolar na area de oncologia infantil — avangos e pespetivas” de
Paterlini e Boemer (2008, p. 1154), publicado na Revista Eletronica de Enfermagem as

autoras fazem uma analise bastante pertinente do tema em questédo, afirmando o seguinte:

E na escola que a crianga encontra um espaco para exercer a sua capacidade de aprender e se defrontar com
estimulos de diferentes ordens que testam as suas habilidades e propiciam o seu desenvolvimento
intelectual, motor, percetivo, social, dentre outros. Fora da escola, sdo diminuidas suas oportunidades de

trocas e interacGes sociais e ela fica privada do espago em que o aprendizado é privilegiado, podendo advir

dai um sentimento de inferioridade.

Na ida & escola a crianga enfrentara grandes obstaculos que muito facilmente a
empurrardo para a ténue linha que separa a inclusdo da exclusao escolar. A crianca tera
de lidar com medos, ma informacéo, curiosidades, zombarias dentro da escola. Sera vista
como diferente dos demais face as mudancas na sua aparéncia fisica (alopecia, alteragdes
do peso, uso de méscara de protecdo). Torna-se, pois, de capital importancia que o retorno

a escola seja realizado de forma realista e que haja compreensédo e aceitacdo da escola
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diante de um aluno em tratamento de uma doenca do foro oncoldgico, procurando
diminuir a ansiedade e facilitando o processo de retorno as aulas. De tal forma que
condicGes como a agressividade do tratamento, o nimero de internamentos hospitalares
e de consultas, de procedimentos invasivos e o estado fisico e mental da crianga devem

ser considerados no regresso a escola da crianca.

Quando na escola, Paterlini e Boemer (2008, pp. 1154-1155), tragam algumas linhas que

podem ser Uteis na programacdo do dia escolar destas criangas, segundo estas:

As criangas e os adolescentes portadores de uma doenga grave e enfrentando um tratamento, seja ele
paliativo ou curativo, provavelmente ndo serdo capazes de frequentar a escola da mesma maneira que 0s
outros alunos, cumprindo seus horarios e demandas escolares. Portanto é de suma importancia a
modificacdo da rotina escolar, das expectativas académicas, do suporte educacional, da flexibilidade com
0 excesso de faltas e da perda de provas e trabalhos, permitir auxilios domiciliares e hospitalares. Pode ser
que a crianca ou o adolescente frequente a escola somente por um ou dois periodos. Sendo importante dar
prioridade para o horéario do recreio, atividade considerada social e aulas como de arte, com uma demanda

académica menor. Garantindo assim, que eles sejam capazes de continuar aprendendo de maneira adequada

a idade.

A inclusdo destes alunos comecara assim a dar os primeiros passos. Neste sentido, a
escola deve permitir que o aluno participe nas atividades académicas e sociais durante a

fase de tratamento, contribuindo como membro efetivo do seu grupo de pares.

As mesmas autoras ressalvam também o documento oficial “Escola/ Educagao” criado
pelo Comité de Trabalho sobre Aspetos Psicossociais em Oncologia Pediatrica da SIOP
(1991) no qual é salientado que as criancas com cancro ndo so6 devem frequentar a escola

como também devem ser estimuladas a ter assisténcia completa na mesma.

O mesmo documento destaca ainda que o programa para criangas com cancro deve incluir
0S seguintes aspetos: escola no hospital e um programa de reinsercdo escolar
(aprofundando canais de comunicagéo entre a equipa hospitalar e os professores da escola
do aluno; conter um manual de informacdo aos professores sobre como lidar com a
crianca doente e atender a que a escola esteja ““ aberta” para que a crianga se sinta livre

para se expressar).
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2.5. Impacto da doenca na crianga em contexto escolar

O cancro é uma doenca que se prolonga no tempo, acabando por afectar o ambiente familiar e o proprio
desenvolvimento pessoal da crianga. Um dos aspectos menos conhecidos é 0 modo como a crianga ou 0
adolescente enfrentam o regresso a escola, ap6s um longo periodo de afastamento. Para a crianca, esse
passo representa a reintegracdo na sociedade da qual esteve afastada durante algum tempo; mas os
professores e colegas tém uma mistura de sentimentos: compaixao, superproteccao, rejeicao. Para a maior
parte deles, trata-se da primeira vez que vao conviver com um aluno ou colega com cancro. (Associacdo de
Pais e Amigos de Criangas com Cancro [ACREDITAR], 2003, 22 edicéo, p. 5)

As dificuldades apresentadas pela (ACREDITAR, 2003, 22 edi¢do, p. 33) sdo as

seguintes:

a. De acesso: modificagdes de recursos especiais, materiais ou de comunicacao para poder apresentar um
curriculo habitual ou adaptado, envolvendo o resto da escola, se necessario (por exemplo: mudar a

disposicao de uma sala, alterar o percurso até a sala, etc);

b. Adaptagdes curriculares significativas: modificacdo do ensino basico do plano curricular oficial

(objetivos, matérias, atividades, metodologia, procedimentos e critérios de avaliagao);

C. Acompanhamento: uma vez reiniciada com maior ou menor continuidade a atividade escolar da crianca,
devera ser atentamente seguida a sua evolucdo escolar, a fim de se detetarem eventuais problemas de
aprendizagem (dificuldades de concentracdo e diminuicdo de memorias devidas & radioterapia,
problemas de relacionamento social, etc.), a fim de neles se poder intervir corretivamente 0 mais

rapidamente possivel.

“Faltei durante tanto tempo as aulas, que tenho medo de ndo conseguir recuperar o tempo
perdido. Ndo me apetecia nada chumbar! Preferia desistir de tudo.” (ACREDTAR, 2005,
p. 35).

Em suma, o objetivo primordial do reingresso na escola é proporcionar ao aluno uma
integracdo na sua turma e aprendizagem sem se sentir diferente ao nivel de tratamento
em relagdo aos colegas — valorizando-o ou desvalorizando-0, mesmo apesar das suas

limitacOes. Potenciar, primordialmente, o desenvolvimento da sua autoestima.

by

2.6. A equipa hospitalar frente a reinsercdo escolar da crianca com doenca

oncoldgica

A percecéo precoce sobre a frequéncia escolar da crianga com cancro e 0 apoio para que

nédo ocorra o0 abandono académico tém sido vistos como uma maneira eficaz de preservar
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a integracdo social da crianca doente. A luta pela qualidade de vida da crianga com cancro,
durante e apds o periodo de tratamento, € um dos objetivos das equipas da saude, que tém
vindo a incluir na sua rotina de atuacdo, programas voltados para a reinsercéo escolar dos

pacientes.

Entende-se, que a preparacdo de professores e funcionarios para receber o aluno com
cancro, bem como a compreensdo dos pais sobre a relevancia da escolaridade é muito
importante no momento de “voltar as aulas”. A familia em parceria com a equipa de saude
do hospital deve dar a escola todas as informacdes necessarias para que a crianga possa

estar livre para aprender, sendo vista como aluno, ndo como paciente (Moreira, 2002).

Desta forma, um contacto do hospital com a escola que se dé antes do retorno da crianca
doente as suas atividades académicas tem sido considerado essencial. Devem ser
transmitidas informac6es, entre outras. Instru¢des para o cuidado desta crianga também
sdo consideradas necessarias, tais como o procedimento a ser adotado diante de febre e
exposicdo a doencas infectocontagiosas. Enfim, beneficios sdo alcancados com
informacdo a professores, colegas da turma e funcionarios sobre a situacdo do aluno
doente (Moreira, 2002).

3. A Familia

3.1. A familia e a crianca com doenca oncologica
Resultado de um processo histdrico, hoje sdo apontadas diferentes visdes relativamente a

eficacia e ao valor da familia enquanto sistema social.

Laing (1980, cit. in Gomes 2007), considera que a familia, tal como a conhecemos
atualmente, é a forca mais destrutiva da individualidade, do crescimento humano e da

personalidade.

Laing (1980, cit. in Gomes 2007), parte do principio de que a estrutura familia é um grupo
de pessoas que vivem juntas durante determinado periodo, encontrando-se vinculados

entre si pelo casamento ou pelo parentesco de sangue.

Nestes ultimos anos, a familia chamou a atencdo dos profissionais de saude devido ao
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impacto da doenca nesse meio, mas sem nunca minimizar a importancia de apoiar a
crianca. Todos os membros da familia conhecem os seus papeis. Contudo, quando existe
um acontecimento que vai abalar a estrutura familia (como o cancro), esta terd
dificuldades em lidar com a situagdo e sentird necessidade de se reestruturar, pois tera de

se adaptar aos seus novos papéis (Gomes, 2007).

Segundo Bonet et al., (1984, p.145, cit. in Gomes 2007), existem fatores que vao
determinar e até mesmo influenciar as reacbes da familia como grupo: as mudancas de
papéis e funcbes, de forma a conservarem algum equilibrio; os recursos econémicos, que
terdo de se ajustar a doenca e a mudanca familiar. Um tratamento prolongado pode deixar
a familia economicamente e moralmente extenuada; existe uma alteracdo no papel do
doente dentro da familia; a atitude perante os procedimentos clinicos e também perante a
morte de uma pessoa idosa sera diferente se comparado a morte de uma crianga ou jovem;
os padrdes de comunicacdo modificam-se; o doente apresenta dificuldades em comunicar,
mesmo quando 0s assuntos sdo de importancia diaria ou digam respeito a uma

planificacdo futura.

Com o aparecimento do cancro, muitos pais afirmam que as suas vidas mudaram
radicalmente, bem como os seus valores. Afirmam, ainda, que € muito dificil voltar a
normalidade. Segundo Araujo (2011), estas mudancas ocorrem em relacdo aos
internamentos hospitalares, ao contato com as equipas medicas e nos diversos tipos de
tratamentos. Estas mudancas também sdo sentidas a nivel psicoldgico e fisico, tendo em

conta conceito como a perda, a morte e o luto.

Segundo a mesma autora e citando Barlow et al. (2002), os pais comegam a confrontar-
se com a eventualidade dos filhos experienciarem a dor, o stress emocional, as limitagoes

sociais, bem como a diminuicdo da esperancga de vida.

Barros (2003) afirma que, ao longo do trajeto, os pais vao deparar-se com trés tipos de
adaptacdes: compreender e aceitar a doenca do filho, o que implica uma transformacéo
dos objetivos de vida que tinham planeado para a crianga e uma modificagdo das rotinas
diarias; ajudar a crianca a lidar com a doenca e, até mesmo, a aceitar, de uma forma
“positiva”, todas as adversidades que a doenca acarreta; e realizar um esforgo

suplementar, de maneira a ter uma estabilidade familiar.
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Maguire (1983, cit. in Gomes 2007), levanta uma questdo bastante pertinente: até que
ponto sera possivel aos pais tratar a crianca normalmente, se a doenca oncologica ameaca
tirar-lhe a vida? Esta doenca, como ameaca a vida, vai proporcionar mais trabalho aos
pais, devendo estes abordar o tema da doenga com a crianga, preparando-a para a vida
e/ou para a morte. Este novo papel dos pais pode ser reforgcado com uma boa comunicacéo

entre este novo mundo social da crianca: hospital-escola-familia.

Como jé foi referido anteriormente, o impacto da doenca na familia é tremendo, podendo,
assim, ser terrivel no funcionamento psicolégico dos irmdos saudaveis. Estes sdo muitas
vezes deixados em segundo lugar, porque o que importa é curar o irmao que esta doente.
Hobbs, Perrin e Lreys (1985 cit. in Aradjo 2011, p. 80), referenciam que, muitas vezes, a
principal preocupacdo dos pais é fazerem o maximo para ajudar a crianca doente, de
forma a esta ultrapassar a crise em que esta, deixando para segundo plano as necessidades
dos outros filhos. Os irmaos partilham a ansiedade, os sentimentos de abandono, o cilime,
imitando, por vezes, a patologia do cancro (Cairns et al., 1979; Cssidy, 1982; Pecks, 1979
cit. in Gomes 2007).

Segundo Araujo (2011), os comportamentos demonstrados pela crianga sdo, na sua
esséncia, um sinal de protesto e de revolta, devido as alteracbes do comportamento
parental e também devido as novas exigéncias que lhe foram impostas. A principal
questdo deve-se a sensibilidade que a crianca apresenta para compreender as mudancas

de atitude dos seus progenitores.

Lizasoain (2003, cit. in Gomes 2007), afirma que os conflitos existentes nas relagdes dos
irm&os da crianga doente podem desencadear uma série de problemas de conduta, além

das emocionais e sociais. Estes problemas provocam stress nos pais.

Gomes (2007) alerta para o facto de uma possivel diminui¢ao do rendimento escolar entre
os irmdos do doente oncologico, referindo também que os professores identificam

mudangas de comportamento.

Segundo Bessa (1997, cit. in Gomes 2007), a familia vai apresentar dificuldades em
manter as atividades diarias e da vida escolar do seu filho com a doenca oncologica, uma
vez que a rotina a volta da doenca deixa marcas na crianga, como 0 mau estar vindo da

doenca e dos tratamentos. O mesmo autor destaca ainda o fato dos pais serem absorvidos
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pelas necessidades praticas que a doenca do seu filho envolve, necessitando de algum
tempo para reorganizar o seu dia-a-dia para, assim, responderem as problematicas da

escolaridade da crianga.

Existem pais que adotam uma atitude demasiada protetora em relagéo ao seu filho doente,
evitando que ele faca qualquer tipo de forca, seja esta fisica, intelectual ou social. Por
outro lado, os pais podem ter a perce¢do que 0 Novo regresso a escola possa ser um desafio

demasiado forte para a crianga quer a nivel fisico e emocional.

Segundo McDougal (1997, cit. in Gomes 2007), muitos pais e criangas apresentam uma
ansiedade de separacgdo, porque passaram um tempo em que o filho sobrevivente esteve
todo o dia junto deles. Tanto o filho como os pais apresentam fobia escolar, uma vez que
ambos ndo aceitam sair do seu meio “casa” e, muitas vezes, este tipo de comportamento

é aceite pelos pais.

Outro motivo que pode levar a este afastamento, € a perce¢do do pouco conhecimento do
corpo docente da escola relativamente ao cancro pediatrico ou a ocorréncia de atitudes
negligentes por parte da escola em relacdo a este tipo de doentes. Estes doentes, quando
regressam a escola, tém muitas dificuldades, que ndo passam apenas pelas dificuldades
de aprendizagem, como também de integracdo social.

A integracdo social tem a ver com a integracdo nos horarios que a escola estipula. Neste
tipo de doentes, os horarios escolares sdo reduzidos (muitas vezes s6 frequentam a

manhd).

Uma outra situacdo tem a ver com a partilha de material escolar e no relacionamento com
0s outros. Outro dos problemas que surge com este tipo de criangas é serem

estigmatizadas pelas outras criangas da escola.

Valle (1997) afirma que existem numerosas situagdes em que a crianga se afasta da escola
enquanto decorrem os tratamentos ou, eventualmente, quando a crianca é submetida a

uma cirurgia ou a um internamento.

Boscali (1991, cit. in Gomes 2007), alerta que a familia deve atuar de uma forma positiva,
servindo de mediadora entre a sociedade que vai procurar o desenvolvimento da crianga

e 0 hospital. Assim, atraves deste processo, € possivel que a crianga, com a ajuda da sua
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familia, tenha uma melhor qualidade de vida.

3.2. Impacto na dindmica do seio familiar

A Elena cansa-se mais rapidamente e desenvolveu um subito e estranho receio a quem quer que Ihe apareca
de luvas azuis. Afinal, sdo essas as maos que durante a Gltima semana a esquadrinharam, apalparam e
picaram. Penso que, neste momento, ela tem mais medo das luvas do que das injecces. Estou a pensar
comprar uma embalagem de luvas transparentes para dar aos médicos que a tratam — s6 para acalmar a

ansiedade da minha menina. (Desserich, 2009, p. 25)

A dindmica no seio familiar sofre um impacto muito significativo, quando é sinalizada na
crianca uma doenca e, sendo crénica, ira marcar profundamente as rotinas familiares, ja

que a crianca, até aos 18 anos, ndo é considerada autossuficiente.
As tomadas de decisdo sdo realizadas pelos seus educadores primordiais: 0s pais.

Aos pais cabe estabelecer, em unissono, a estruturacdo de estratégias para que nao exista

uma divergéncia nestas valéncias — 0 meio hospitalar, familiar e escolar.

O suporte social pode ajudar a crianca a lidar com os efeitos potencialmente negativos do stress na salde

fisica e mental. Inversamente, as capacidades fisicas e cognitivas contribuem para a auto-estima e podem

afectar a aceitacdo social. (Papalia et al., 2001, p. 9)

A alteracdo dos habitos familiares salientam-se nas diversificadas dificuldades, como
refere a ACREDITAR (2003, 22 edicdo, p. 18):

- Estadias no hospital;

- Deslocagdes;

- Necessidade de abandonar o emprego;

- Custos econémicos;

- Procura de pessoas alternativas para cuidar dos outros filhos;

- Mudanca de habitos alimentares;

- Quebra de relagGes sociais.

O impacto de maior dificuldade de aceitacdo &€ quando o diagndstico da crianca é
enunciado e da forma como é apresentado. Perante tal situacdo, os pais sentem
diferenciados sentimentos, recaindo, na maioria, na indignagéo, frustracdo e impoténcia

face a doenca do filho.

H& que, num curto espaco de tempo, tomar imensas decisdes — perceber esta doenca
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(medo do desconhecido), quem fica com o filho (é mais frequente serem as maes), quem

gere a casa, quem vai trabalhar, ...

Nesta inseguranca e constante preocupacdo, € complicada a gestdo das diferentes
dificuldades sentidas. Muitos estudos revelam que face a esta situacdo de risco de vida
nas criancas, 0s pais tendem muitas vezes a auto- culparem-se ou culparem o
companheiro — 0 que, posteriormente, se reflete em situacéo de divorcio, dependendo da
estrutura emocional e acompanhamento que estas familias possam ter no decurso da

doenca.

Os irmédos, igualmente, sofrem alteracfes. A pandplia de sentimentos € muito comum a
dos pais, dependendo das idades, manifestam-se, de igual modo, com emocdes
contraditérias: de ciume (crendo que o irm&o é mais valorizado que ele), saudade e culpa
pelo que o irmédo possa estar a passar. Por vezes, o sentimento de empatia € vivenciado,

sentindo-se mal por ele estar bem de satde e o0 seu irméo n&o.

O comportamento dos pais podera ser desencadeado face a estrutura existente na familia,
0 que podera proporcionar uma forma de resolucdo de problemas criativa, pois uma
situacdo com elevados niveis de stress desencadeia situacGes de dificil gestdo emocional.
O apoio familiar e uma estrutura organizada e compreensiva sdo essenciais para o

equilibrio emocional da familia.

A crianca doente cria novas situacdes que desafiam a adaptabilidade da familia. Como a
crianca tende a desenvolver diferentes comportamentos durante o processo da doenca,
especialmente situacdes de dependéncia fisica e emocional, as prioridades das familias
modificam-se, centrando-se nas resolugbes imediatas de apaziguamento da crianca

enferma.

Qualquer desejo da crianca ¢ facilitado pelos pais, por desconhecimento e por crerem que
a satisfacdo dessa necessidade colmata algumas preocupacdes inerentes a doenca. Por
exemplo, os médicos informam que a crianga ndo pode alimentar-se de comidas pléasticas
e um pai, quando ouve o filho a dizer que tem fome e que sé Ihe apetece determinado tipo
de comida, fica dividido na gestdao do “nao pode comer, mas € a inica coisa que ele come.

Mais vale ele comer alguma coisa!”

A satisfacdo destes desejos provoca nos pais um desgaste fisico e emocional.
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Foi mencionado, numa exemplificacdo destes casos, por um dos pais, que quando as
criancas estdo sujeitas aos tratamentos por corticoides, desejos incontrolaveis por uma
comida em especifico até se enjoarem da mesma. Portanto, se o desejo do dia for sopa,
ter& que ter sopa sempre pronta a servir e alimentam-se em enormes quantidades, ja que

€ um efeito secundario deste medicamento.

3.3. O papel da familia na reinsercéo escolar

Nem sempre é facil para os pais a administracdo das atividades diarias e da vida
académica da crianga com cancro, pois a rotina do seu filho passa a ser permeada por
retornos hospitalares, pelos mal-estares advindos da doenca e do tratamento, além da

presenca no corpo da crianga das “marcas” do cancro e da sua terapéutica.

E frequente vermos os pais completamente absorvidos pelas necessidades dos filhos,
pelos seus problemas e pela necessidade de tempo para se reorganizarem, em virtude
desta situacdo termos pais que se atém a questdo da escolaridade da crianca é um passo

pequenino.

Os membros familiares da crianga com cancro podem sofrer varias formas de stress pela
doenca apresentada nesse momento. Os pais reportam sentimentos de incerteza,
isolamento, baixa autoestima e preocupacOes referentes ao ajustamento da crianca na

escola.

E bastante comum o afastamento escolar temporario nas fases mais criticas do tratamento,
onde a crianca eventualmente é submetida a cirurgia e/ou sessbes continuas de

quimioterapia ou radioterapia, necessitando até de internamento em dados momentos.

Contudo, ha pais que numa atitude super - protetora em relacdo ao filho doente, tentando
poupa-lo de qualquer situacdo que envolva algum tipo de esforco, seja fisico, intelectual
ou social, além daqueles ja exigidos pela doenca e seu tratamento, impedem a crianca de
frequentar a escola, mesmo quando esta se sente bem e capaz fisicamente para tal (Valle,
1997).

Os pais podem sentir que o desafio emocional e fisico para o retorno a escola pode ser

“muita areia” para a crianga. Muitas pesquisas t€ém mostrado que pais € criancas podem
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apresentar ansiedade na separacédo, que se manifesta com a fobia escolar; a crianca pode
mostrar algum sintoma somatico ao qual os pais respondem com a permissao da crianca
ficar em casa e ndo ir a escola e essa “parceria” de abstinéncia torna-se um ciclo no qual

a crianga se recusa a ir a escola por tudo (Pinto, 2012).

A preocupacdo com a integridade fisica e emocional da crianca sobressai em relacdo a
outras, como a escolaridade, e se os pais ndo sentirem que o seu filho estara bem
acompanhado no ambiente escolar certamente manté-lo-d4o em casa, em detrimento da

vontade deste e das recomendacGes da equipa médica.

2% ¢¢

Relatos da crianga ou de professores sobre apelidos, como, “careca”, “cabeca de ovo”,
“mascarado”, entre outros, podem inibir o desejo dos pais em relacdo a frequéncia escolar
do filho (Moreira, 2002).

Refletindo sobre o papel da familia vé-se o quanto esta pode sentir-se insegura e solitaria
no momento de entregar o seu filho, gravemente doente, por um periodo longo do dia ao
convivio de pessoas, muitas vezes, também inseguras e impreparadas, quanto as reais

possibilidades desta crianca em estar na escola.

Apesar de todas essas questdes convém aos pais facilitar continuamente a interacdo da
crianca com seu grupo escolar, devem apoiar verbalmente as criangas para que
frequentem as disciplinas e finalmente encorajar a crianca a participar ordinariamente,
sempre que possivel, nas atividades escolares, ndo somente nas aulas, mas também festas
tradicionais, saraus, entre outras. Desta forma, os pais devem ndo s facilitar o retorno
escolar da crianga como também mostrar-lhe que tém uma expectativa otimista face ao

seu futuro.

N&o obstante, € importante que a familia seja orientada e apoiada pela equipa de salde
sobre os aspetos fisicos e psicossociais envolvidos na escolaridade de seu filho, para que
possa estar certa sobre a importancia do convivio com outras criangas e adultos no meio
escolar, sobre as possibilidades da crianga e cuidados que devem ser tomados fora de
casa. SO deste modo, tera condicdes para transmitir informagdes e seguranca & equipa

escolar.

Segundo Barros (1999 cit. in Barros 2003), existe uma tendéncia para considerar a

adaptacdo a doenca cronica um processo continuo e dindmico que atravessa diversas
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fases. Assim, o desencadear desta dinanima vai desde momentos de maior equilibrio e
aceitacdo da doenca até fases em que a ansiedade, a revolta e a depressdao dominam o
sujeito em causa. Apesar da varidvel tempo ser importante para o processo de adaptacdo
ndo €, necessariamente, um elemento facilitador, na medida em que o alcance de uma
fase final de aceitacdo e reorganizacdo nao corresponde ao desejado estado de equilibrio,

calma e bom senso alcancado pelo doente e familia.

Conforme o anteriormente referido pelas autoras os pais aparecem como um peso bastante
importante no equilibrio da balanca da crianca. Quanto melhor lidarem com a doenca
melhor a crianca ird reagir a mesma. Morrow et al. (1981 cit. in Aradjo 2011), referem
que se verifica uma melhor adaptacéo parental quando a idade dos progenitores é superior
aos 30 anos, muita embora isto ndo signifique que pais com menos de 30 anos ndo se
consigam adaptar a esta nova faceta nas suas vidas. Serdo trés os tipos de adaptagdo que
terdo de enfrentar para que esteja consolidada a vida com a sombra da doenca oncoldgica

na familia.
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CAPITULO Il - ABORDAGEM EMPIRICA

1. Justificacédo da Problematica

Os tipos de cancros mais frequentes nas criangas sao as leucemias, os tumores do sistema

nervoso central (SNC) e os linfomas (Cruce e Stinnett, 2006).

Nestes tipos de cancro, o tratamento da propria doenca tem um impacto intelectual e
neuropsicoldgico negativo, que se traduz em varios défices cognitivos e prejudica as
competéncias de aprendizagem, sendo afetadas a memadria visual, auditiva e de trabalho.
Estas criancas apresentam dificuldades de atencdo, concentracdo e percecdo, afetando
também a capacidade de processamento visuo - espacial, o processamento da informacéo

e a velocidade de processamento (Palmer et al., 2007; Kun e Brown, 2007).

O que terdo em comum palavras como cancro, infancia, escola e inclusdo é o que se
pretende definir neste trabalho de investigacdo. A inclusdo da crianga com cancro na
escola, as expectativas da escola e da familia e o conhecimento geral desta problematica
sera analisado e estudado. O contributo de boas praticas de apoio a professores e familia
e a necessidade de aferir praticas inclusivas para o sucesso escolar da crianca com doenca

oncoldgica é o resultado final deste estudo.

Depois de clarificada a problematica e as motivacbes para desenvolver este estudo,

apresenta-se, de seguida, a pergunta de partida:

e Quais as praticas utilizadas por pais, professores e restantes intervenientes no

processo educativo de uma crianga com esta tipologia?

2. Objetivos de Estudo

Tendo em conta a pergunta de partida, anteriormente descrita, pensa-se possuir como guia

de estudo o0s seguintes itens, 0s quais serdo o0s objetivos do presente estudo.
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Objetivo geral:

e Perceber e descrever o contributo da escola e dos seus intervenientes no

desenvolvimento global da crianca com doenga oncoldgica.

Objetivos especificos:

e Perceber as préaticas de inclusdo na escola e na familia das criangas com doenca

oncoldgica;

e Verificar se a comunicacdo entre a familia e a escola é um fator determinante para

uma boa incluséo escolar da crianca com doenca oncolégica;

e Verificar se os professores estdo informados sobre a doenca oncol6gica em idade

escolar.

3. Metodologia de Estudo — Qualitativa

Para Guba e Lincoln (1994, cit. in Carapeto 2012, p. 55), “a escolha da metodologia
depende das respostas do investigador as questdes ontoldgicas e epistemoldgicas,
devendo ser os métodos a ajustar-se a metodologia predefinida”. Os referidos autores
defendem que qualquer investigador deve desenvolver a sua pesquisa, clarificando
primeiro as questdes do paradigma, pois sdo estas questdes que servirdo de guia a sua

investigacao.

Esta investigacdo possui uma metodologia qualitativa, uma vez que, como menciona

Santos (2012, p. 60), baseando-se em autores como Moreira (2007):

(...) a base que vivemos num mundo social construido com significados simples e simbolos e que para
compreendermos os seus significados e a sua construgdo num determinado assunto implica realizarmos um

estudo sobre 0 mesmo, recorrendo a recolha de informacg6es descritas pelos participantes.

Na descodificacdo dos documentos (na analise qualitativa), o investigador pode utilizar
varios procedimentos, procurando identificar o mais apropriado para o material a ser
analisado, como “analise lexical, a analise de categorias, a analise da enunciacéo, a analise

de conotagdes.” (Chizzotti, 2006, p. 98).

Isto &, no presente estudo utilizar-se-a a via qualitativa, mediante a utilizagdo de perguntas
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abertas, perguntas de opinido, no sentido em que “mais do que testar teorias, procura-Se
descobrir novas teorias empiricamente enraizadas (...), a complexidade é aumentada pela

inclusdo do contexto.” (Ventura, 2011).

Assim, procura-se conhecer quais as estratégias de intervencao do professor titular e da
educacdo especial do primeiro ciclo e, das percecbes dos pais, perante a inclusdo de
criangas com doenca oncologica, deixando margem para que desta investigacdo surjam

novas reflexdes.

4. Participantes

Para a concretizacdo da presente investigacdo, ou seja, para atingir os objetivos
delineados decorrentes da pergunta de partida, seguindo, como atras referido, uma
abordagem qualitativa, recolheu-se informacao a partir da entrevista feita a 2 professores
titulares de turma do 1° ciclo, 2 professores da educacdo especial e 2 encarregados de

educacao gque tém atualmente nas suas salas criangas com doenca oncoldgica.

Caracterizacdo da amostra dos participantes

Quadro 1. Distribui¢do da amostra em fungéo do sexo, habilitacdo académica, tempo de servico,

situacdo profissional e relagdo com a crianga com doenca oncolégica

. Habilitacdo | Tempo de Situacdo Relagdo com a crianga
Entrevistados Sexo .. . .. .
Académica Servico Profissional com doenca oncoldgica
1°ciclo Assistente
El F . Mae
(4°ano) - operacional
1°ciclo .
E2 F Domeéstica Mae
(4° ano) -
. . uadro de Professora titular de
E3 F Licenciatura 14 Q
escola turma
. . uadro de Professora da Educacdo
E4 F Licenciatura 13 Q . ¢
escola Especial
. . uadro de .
E5 M Licenciatura 14 Q Professor titular de turma
escola
uadro de Professora da Educacdo
E6 F Mestrado 32 Q . ¢
escola Especial
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5. Instrumentos

No presente estudo de natureza qualitativa pretendeu-se interpretar a informacdo dos
informantes-chave de forma a valorizar os significados dos mesmos relativamente a um
determinado fenomeno (Almeida e Freire, 2007), neste caso em particular, o projeto que

se pretendeu aplicar.

Na investigacdo qualitativa o principal recurso a utilizar tende a ser a entrevista e a
observacdo, todavia, nem todos os estudos considerados qualitativos apresentam as
mesmas caracteristicas. Em tracos gerais, Bogdan e Biklen (1994) reGnem cinco
caracteristicas para definir a investigacdo qualitativa que enuncia-se a seguir: a) a fonte
de dados é o ambiente natural, sendo o investigador o instrumento principal, pois é o
préprio que revé os materiais registados e procede a interpretacdo dos mesmos, resultando
no instrumento-chave de analise; b) a investigacdo qualitativa baseia-se na descri¢do de
dados representados em palavras ou imagens; ¢) os investigadores preferem o processo
aos resultados; d) os investigadores tendem a analisar os dados por inducdo; e) o

significado é extremamente importante na investigacdo qualitativa.

A corroborar a primeira caracteristica, também Tuckman (2012) assinala a importancia

dos entrevistadores ao referir que estes:

(..) s@o instrumentos para recolher dados”, acrescentando ainda que “como instrumentos, as suas proprias
caracteristicas devem afectar os dados 0 minimo possivel: os entrevistadores devem “reflectir” as respostas

dos sujeitos e ndo as suas. (Tuckman, 2012, p. 483)

A entrevista surge como o método de recolha de dados determinado para o presente
estudo que de acordo com Quivy e Campenhoudt (2008) se caracteriza “pela aplicacio
dos processos fundamentais de comunicagdo e de interac¢do humana” (p. 191).
Especificamente, Bogdan e Biklen (2010) revelam que “a entrevista ¢ utilizada para
recolher dados descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam
aspectos do mundo” (p. 134). A relagdo que se estabelece entre o investigador e 0
interlocutor traduz-se numa “verdadeira troca” (Quivy e Campenhoudt, 2008, p. 192) que

possibilita ao investigador recolher informacgdes ricas e variadas para o seu estudo.

No presente estudo procurou-se aplicar a entrevista semiestruturada tendo em atencéo a

informacdo que se pretendeu conhecer. De acordo com Quivy e Campenhoudt (2008),
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este tipo de entrevista apresenta questdes relativamente abertas com efeito a receber uma
informacao por parte do entrevistado por via de “falar abertamente” (p. 192). O
investigador deve conduzir a entrevista de modo a que esta se concentre nos seus
objetivos e sempre que necessario orientar o entrevistado aos mesmos, levando-o a

aprofundar e refletir sobre os aspetos fundamentais da investigacao.

Contudo, Flick (2005) apresenta algumas limitagdes na aplicacdo da entrevista
semiestruturada, designadamente: a) o entrevistador precisa decidir quais as questdes a
levantar, quando e em que ordem; b) concentracdo para ndo se afastar dos aspetos
relevantes do estudo; c) equilibrio entre as recomendacfes do guido e os objetivos do
estudo; d) a forma como o entrevistado se exprime; e) decidir se deve aprofundar o tema
ou se volta ao guido no caso do entrevistado se dispersar. Apesar destas limitacdes, a
opcédo pela aplicagdo da entrevista semiestruturada corresponde a afirmacdo dada pelo
respetivo autor: “Quando o objectivo da colecta de dados sdo as afirmacdes concretas

sobre um assunto, 0 meio mais eficiente € a entrevista semi- estruturada” (p. 95).

A entrevista foi dividida em trés blocos aos quais correspondem os respetivos objetivos,
sendo possivel aprofundar a informacdo pretendida. Tal afirmac&o é sustentada por Quivy
e Campenhoudt (2008, p. 195) ao potenciar- se o facto:

(...) de fazer aparecer o0 méximo possivel de elementos de informacéo e de reflexdo, que servirdo de

materiais para uma andlise sisteméatica de conteldo que corresponda, por seu lado, as exigéncias de

explicitacdo, de estabilidade e de intersubjectividade dos processos.

6. Procedimentos

Com o intuito de identificar as opinides dos pais e professores titulares da sala de aula do
primeiro ciclo perante a inclusdo de criangas com doenca oncologica e de descrever as
estratéegias dos mesmos perante a inclusdo destas criancas foi elaborado um guido de
entrevista para os pais (Anexo I) e outro para os professores (Anexo Il) onde se pretendeu
efetuar uma relagdo entre os objetivos e as questfes. O guido para os encarregados de
educacao esta estruturado em sete partes, sendo a parte I: a legitimagéo da entrevista; a
parte Il: a identificacdo do entrevistado; a parte Ill: a caraterizacdo do entrevistado, a
parte IV: a inclusdo, a parte V: medidas que conduzam a melhoria da inclusdo no ensino

regular; VI- o conceito de sociedade inclusiva no entender do encarregado de educacéo
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da crianca com doenca oncoldgica; VI1I- nivel de informacéo sobre a incluséo.

O guido para os professores esta estruturado em sete partes, sendo a parte I: legitimacao
da entrevista; I1- percurso profissional; I1l — prética educativa; 1V- relagcdo pedagogica
entre aluno com doencga oncoldgica, professores de educacdo especial, professores
envolvidos e familia; V- recetividade dos professores na elaboracdo das adequacdes
curriculares de modo a facilitar a aprendizagem do aluno com doenca oncoldgica; VI-
recetividade a presenca do docente de Educacdo Especial e do aluno com doenca
oncoldgica na sala de aula e VII- trabalho colaborativo entre professor titular/ professor
de Educacdo Especial/ professor de apoio para conduzir mais facilmente ao sucesso

escolar e a inclusao do aluno com doenca oncoldgica nas nossas escolas.

Na fase anterior a utilizacdo da entrevista, foi pedida a validacdo da mesma a trés
professores doutores, especialistas na area (Anexo Ill), sendo undnime a resposta dos

mesmos, no sentido positivo.

Na fase inicial do estudo, foi feita uma recolha bibliografica que sustivesse as leituras e
reflexdes imprescindiveis a construcdo de sentido acerca dos conceitos estruturantes do
trabalho. Posteriormente, elaborou-se a vertente metodolégica, onde primeiramente se
formulou e justificou a problematica, definiram-se os objetivos e depois de serem
escolhidos os participantes, foi delineada o tipo de investigacdo e o material de pesquisa,
que possibilitaram a obtencdo das informacgdes indispensaveis para dar resposta as

questdes do presente estudo.

No sentido de recolher os dados para esta investigacdo, comegou-se por pedir autorizacdo
a Comissdo Nacional de Protecdo de Dados (CNPD), para a obtengdo dos nomes das
escolas com alunos com doenca oncoldgica. Este pedido de autoriza¢do era composto por
um impresso proprio, designado de notificagéo de tratamento de dados a CNPD sobre o
projeto  de  investigacdo a  desenvolver e  foi preenchido  em

https://www.cnpd.bin/Duvidas/geral.aspx.

Ap0s esta autorizagdo da CNPD (Anexo V), seguiu-se o pedido de autorizacéo a Direcao
Regional de Educagdo, que autorizou (Anexo V), remetendo para que os Centros de
Recursos Educativos Especializados da RAM facultassem os casos de alunos com doenca

oncoldgica inscritos na educacdo especial. Por Gltimo, foram contactados os diretores das
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escolas para que informassem os pais e professores do estudo, a fim de aferir a sua
concordancia em serem entrevistados. A todos os participantes do estudo foi dada a
autorizagéo para assinar (Anexo VI) e foram informados, em linhas gerais, dos objetivos
e propositos do estudo. Cada uma das entrevistas decorreu, por sugestao dos participantes,
dentro de uma sala do primeiro ciclo estando presentes apenas 0 entrevistado e a
entrevistadora. As entrevistas aconteceram em simbiose com o definido no guido, mas
num contexto parecido com o de um diélogo informal possibilitando uma maior

abrangéncia de assuntos e conteddos (Boni e Quaresma, 2005 cit. in Henriques, 2005).

As entrevistas foram gravadas em sistema audio, com o consentimento da totalidade dos
participantes a quem foi garantida a confidencialidade dos dados. A cada entrevista foi
atribuido um codigo pessoal que consistiu na atribuicdo da abreviatura (E) e cada uma foi
numerada de 1 a 6, de acordo com a sua ordem de execugdo com o intuito de afiancar a
confidencialidade dos participantes.

Depois de levar a cabo as entrevistas, efetuou-se a sua transcri¢cdo (Anexo VII) com a
méaxima fidelidade possivel procedendo-se, de seguida, a sua organizacdo, tratamento e
andlise. Para a analise das entrevistas, usou-se o procedimento que se adapta melhor que
¢ a técnica de andlise de contetdo. Machado (2012, p. 72) refere autores como Bardin
(1997) para quem a andlise de conteldo ndo é somente elaborar uma descricdo de
contetdos das mensagens, tem como principal intuito “a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo (ou eventualmente de recep¢do), com a ajuda de
indicadores”. Esta mesma autora (Machado, 2012, p. 72) menciona ainda Stemler (2001),
autor que caracteriza a analise de conteudo como “uma técnica sistematica e replicavel
para comprimir muitas palavras de texto em poucas categorias de contetido, baseando em

regras explicitas de codifica¢do”.

Constitui-se as entrevistas efetuadas como um corpus documental, passando a ser o objeto

de anélise.

Depois de realizada uma leitura do material recolhido, o seu contetdo foi organizado em
categorias. A analise de conteudo das entrevistas foi um trabalho feito em trés momentos.
Primeiramente, procedeu-se a leitura das transcri¢es das entrevistas para a apropriacao
das opinides; de seguida leu-se diversas vezes para fazer a tematizacdo com base na

revisdo da literatura e nas mensagens que constituiram as respostas; de seguida
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encontraram-se as dimensdes, as categorias, e as subcategorias, tendo sido feito o
levantamento das unidades de registo mediante palavras, expressdes ou frases pertinentes

para os objetivos do estudo.

Seguidamente, levou-se a cabo a interpretacéo e anélise dos resultados mediante a procura
de respostas para 0s objetivos e as perguntas de investigacdo, tendo sempre bem presente
0 enquadramento tedrico do estudo, com o intuito de confirmar ou confrontar as teorias

ja existentes.
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CAPITULO IIl - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

1. Apresentacdo, Analise e Discussdo dos Resultados

Nesta fase do estudo pretendeu-se descrever o percurso efetivado no decorrer da analise

de dados e posteriormente apresentar a discussao dos resultados obtidos.

Procurou-se sempre ter em atencdo a regra da exaustividade, homogeneidade, pertinéncia
e representatividade para a constituicdo do corpusNa analise que se segue, serdo
apresentadas as categorias e as subcategorias que foram extraidos e organizados a partir
das unidades de registo (V. Anexo VIII). Serdo também expostos os resultados obtidos
mediante essa andlise, acompanhados de algumas unidades de registo. Proceder-se-a a
reflexdo de cada categoria e confrontacdo com o parecer dos autores supramencionados

na literatura.

Foram definidas dimensdes e categorias a priori e ap6s leitura da transcricdo das

entrevistas foram encontradas as subcategorias (Fortin, 2009).

Da anélise de contelido efetuada, na entrevista aos pais, apareceu a dimenséo da incluséo,
com 3 categorias. Para cada uma das quais foram atribuidas subcategorias. Para cada

unidade de registo foi conferido um codificador (exemplo: E1) referente a entrevista em

questéo.
Quadro 2. Entrevista aos pais (Dimensédo: Inclusao)
Categorias Subcategorias
Frequéncia Escolar
1- Praéticas na Escola Organizacao Escolar

Vantagens e desvantagens da Inclusdo

Tipo de apoio da Escola

2- Percecdo dos pais sobre a Incluséo
Tipo de apoio do Hospital

3- Articulacao Escola-Familia Comunicacédo Escola-Familia
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Dentro da dimenséo Inclusdo aferimos a categoria 1 que originou a frequéncia escolar.
De acordo com a unidade de registo das entrevistas verifica-se 0 gosto em ir a escola e

em oposicao 0 ndo gosto.

“Gosta, mesmo quando esta cansado... Nunca recusou ir a escola”- E1

“Nao gosta de ir a escola.”- E2

Dados idénticos védo ao encontro de Bessa (1997, cit. in Gomes 2007), quando nos refere
que a familia apresenta dificuldades em manter as atividades diérias e da vida escolar do
seu filho com a doenca oncoldgica, uma vez que a rotina a volta da doenca deixa marcas

na crianga, como o0 mau estar vindo da doenca e dos tratamentos.

Ainda apuramos a organizagdo escolar, na qual ha pais que acham que a escola esta
preparada em oposicdo com outros que acham que os professores necessitam de
formagéo. Revelam ainda que os apoios que existem sdo fundamentais. Pode-se ainda

constatar que os alunos com doenca oncoldgica ndo frequentam todas as atividades

escolares.
“Sim, acho que a escola esta preparada...”- E1 — E2
“...os professores deviam ter formagdo...”- E2

“Sim. O meu filho gosta muito da turma, que sempre foi a mesma, e da professora e esta bem
integrado.”- E1 — E2

“O apoio do professor da educagdo especial ¢ importante...”- E1- E2

“...foi decidido em reunido na escola que ele ndo iria frequentar as atividades de enriquecimento
curricular.”- E1

“Participa em todas as atividades extracurriculares da escola e nos passeios, s6 nao vai a natagdo”- E2

Tendo em conta as respostas obtidas, podemos destacar Alcantara (2013), que também
nos refere que a necessidade da intervencdo do educador no contexto oncoldgico e a
formacgédo de equipas multidisciplinares como possiveis estratégias para enfrentar a
realidade oncologica, a fim de atender adequadamente as necessidades da crianga com

doenca oncoldgica.

A contestar estes factos surge Opperman (2001), que salienta que as atividades ludicas
com criancas em idade escolar podem proporcionar muitos beneficios terapéuticos.

Alguns destes beneficios incluem a adaptacdo ao ambiente hospitalar, a consciéncia da
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imagem corporal, a interacdo de grupo, autoexpressao, o libertar de tensdo, os exercicios

de respiracdo e o controlo da dor.

Ainda nesta sequéncia e tendo por base os nossos resultados o estudo de Freitas (2012),
refere que os horérios escolares para as criangas oncoldgicas séo reduzidos, muitas vezes

so frequentam a manha.

Por altimo aparecem as vantagens e desvantagens de inclusdo. De referir que os pais s6

vém vantagens na frequéncia escolar por parte dos seus filhos.

“O meu filho gosta de vir e sente-se bem, nesta turma, tém a mesma idade que ele.” — E1
“Assim ele passa de ano a saber as coisas”- E2

“Nao vejo desvantagens.”- E1- E2

Os mesmos resultados sdo referidos por Cordeiro (2006), quando afirma que idealmente,
quando o aluno regressar a escola, ndo deve sentir o impacto da sua auséncia. O espaco
escolar deve estar identificado e disponivel para todos os alunos doentes em
internamento, incluindo os que ndo se podem deslocar, como alunos doentes acamados

ou em cadeira de rodas.

A categoria 2 permite conhecer os apoios prestados pela escola e pelo hospital, onde os

entrevistados referem a existéncia dos mesmos.

“Teve e tem apoio de professores...”- E1 — E2

“Q professor da turma foi visita-lo ao hospital e também levou uns livrinhos. A professora da educacao
especial também foi duas vezes ao hospital e pediu-me para falar com a médica para ver se ela pode
vir fazer apoio ao domicilio.”- E2

“Apoiam-no na hora do almogo”- E2

“recebeu o apoio de uma professora do IPO”- E1

“tem apoio de uma professora do hospital”- E2

Pode-se constatar o beneficio dos apoios salientando também Cordeiro (2006), que
menciona que o conceito de sala de aula fechada com o objetivo de adquirir conhecimento
ndo é utilizado no espaco escolar. Mais do que uma aprendizagem focada no curriculo
escolar, pretende-se disponibilizar um espago no qual a crianca se descentre da sua
doenca. No entanto, no espaco escolar torna-se dificil assegurar uma atividade focada

numa determinada disciplina ou tema, visto que as criangas em idade escolar séo, por
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norma, grupos heterogéneos, alterando-se, em contexto hospitalar, semanalmente ou

reunindo criancas de diferentes niveis de ensino.

Tendo por base as respostas dos nossos participantes parece-nos pertinente salientar o que
nos refere Della Corte (2012), quando enfatiza a importancia da interacéo entre diferentes
profissionais pois é considerada fundamental quando a crianca esta impossibilitada de ir
a escola, havendo necessidade de se providenciar atendimentos nos mesmos ambitos
acima referidos (enfermaria, leito, ambulatério ou isolamento), onde a crianca podera
montar jogos, pintar ou brincar, ainda que acamado, para dar continuidade ao seu

processo de aprendizagem também nestas situacdes.

Ainda nesta linha de interpretacdo pode salientar-se o estudo de Rocha (2016, p. 18),

quando sublinha que:

(...) educar vai além de transmitir conhecimentos e construir o saber sistematizado. Na verdade, a educacéo
assume um sentido terapéutico, pois desperta no educando uma nova consciéncia que o faz deixar de lado
a posicao de pessoa hospitalizada para assumir uma postura positiva de transformacdo e aquisi¢cdo de

conhecimento.

A categoria 3 evidencia a comunicacao escola-familia onde aferimos que a mesma é feita

atraves de telefone ou reunides.
“telefonam ou chamam para vir a escola... Sdo feitas reunides...”- E1- E2

Os encarregados de educagéo nestas circunstancias podem apresentar alguma ansiedade
no ajustamento da crianga na escola. Aqui os encarregados de educacdo referem que vao
a escola sempre que solicitados telefonicamente e focam a existéncia de reunides. Sendo
a articulacdo escola-familia deveras importante, também Barros (2003), salienta a
importancia que as pessoas envolvidas com a crianca oncoldgica devem participar e

trabalhar em equipa, de modo a proporcionar um vinculo com a escola.

Da andlise de conteido efetuada, na entrevista aos professores, surgiram duas dimensdes
“inclusdo” com 3 categorias e “formac¢do” com 2 categorias. Para cada uma das quais
foram atribuidas subcategorias. Para cada unidade de registo foi conferido um codificador

(exemplo: E3) referente a entrevista em questéo.
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Quadro 3. Entrevista aos Professores (Dimensao: Incluséo)

Categorias Subcategorias

Frequéncia Escolar

Parcerias
1- Préticas na Escola

Organizacao Escolar

Relacdo pedagogica

_ Diferenciacdo pedagdgica
2- Percecdo dos Professores sobre a inclusédo

Atitudes face a Inclusdo

3- Articulacao Escola-Familia Comunicacédo Escola-Familia

A categoria 1 possibilita conhecer a frequéncia escolar, onde se constatou que a crianca

com doenca oncoldgica tem um grande absentismo escolar.
“Teve um grande absentismo...”- E3 — E4- E5-E6

A refutar este absentismo temos Freitas (2012), que faz referéncia ao facto da frequéncia
da escola ser vital para o normal desenvolvimento da crianca, bem como na prevencao

do eventual isolamento e regresséao social.

Tendo em conta estas resposta salientam-se as conclusdes da investigagdo de Gongalves
e Valle (1999) ao estudaram o significado que o abandono escolar tem para as criancas
com doenca oncoldgica e concluiram que o absenteismo representa muito mais do que
as dificuldades académicas. No seu estudo, apresentaram como absentismo a escolaridade
questdes inerentes a propria doenca e tratamento (problemas de saide como febre, dor,
fraqueza, sonoléncia), questdes sociais (curiosidade despertada na escola pela alopecia e
pelo uso de mascaras de protecdo) e, ainda, barreiras impostas pela propria escola

(burocracia, inflexibilidades).

A categoria 1 mostra as parcerias sobre o trabalho colaborativo com os colegas dentro e
fora da sala de aula, ao qual os entrevistados referem que o fazem, para que o aluno

obtenha o maior sucesso e inclusdo possivel.
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“Sim, procuramos solu¢des em conjunto”- E3 — E4

“Este trabalho colaborativo ja ¢ realizado pela docente do ensino regular e pela docente de educagio
especial.”- E3 — E4

“Sim, aceito bem a presenca da docente da educacdo especial, pois realiza um trabalho mais
individualizado com o aluno na sala de aula.”- E3 — E4

“Procuramos solugdes em conjunto nas reunides de conselho de turma, mensalmente. Acho importante,
a escola trabalha como um todo e ndo individualizado.”- E5

“Sim. O trabalho deve ser colaborativo, de forma a favorecer o aluno, dentro ou fora da sala de aula
consoante a necessidade do mesmo.”- E5

“Sim, porque normalmente o professor da educagdo especial estda dentro da sala de aula, s6 para
trabalhos muito especificos é que sai. De resto é feito em conjunto, de refor¢o de aprendizagens.”- E5
“O sucesso depende acima de tudo dessa colaboracdo entre docentes intervenientes no processo.”- E6
“Sim, estou aberta para desenvolver um trabalho colaborativo com todos os intervenientes no processo
educativo deste aluno.”- E6

“Sim, aceito a presenca de outros professores, pois sem essa perspetiva a inclusdo seria impossivel.”-

E6

Como se pode verificar nas respostas dos nossos participantes em momento algum foi
referida uma cooperacao com o hospital, que segundo a SIOP (2000), a escola em parceria
com a equipa pedagogica hospitalar, deve elaborar um Programa Educativo Individual,

com o intuito de garantir um suporte educacional adequado.

Também Rocha (2016) reforca e recomenda a importancia da cooperacdo interdisciplinar
entre os professores e os profissionais de salde e salienta 0 quanto é positivo quer para
as aprendizagens escolares quer relacionais e salienta que talvez ndo seja referida esta
cooperacdo por parte dos professores porque a educacao hospitalar € uma nova area de
conhecimento no ambito do ensino e aprendizagem, em que recentemente ja se vao
encontrando alguns trabalhos que evidenciam a necessidade de aprofundamento desta

area.

Porter (1998) afirma que as boas praticas pedagdgicas sdo benéficas para todos os alunos,
quer sejam ou ndo portadores de deficiéncia, pois todos eles tém pontos fracos que
necessitam de ser colmatados. E um fator enriquecedor da dindmica das escolas e dos

professores criar ambientes e estratégias que facilitem a aprendizagem de todos os alunos.

A categoria 1 permite conhecer a organizacao escolar, na qual € mencionado um ambiente

agradavel que se adapta as necessidades dos alunos, de forma a promover o bem-estar
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fisico e emocional. Onde existe um trabalho cooperativo e as adequacgdes necessarias,
contudo surgem duas posi¢es quanto ao apoio disponibilizado, o de dever ser mais e 0
de ndo poder ser. Ainda surge a referéncia de que ndo é necessario fazer nada de diferente.
Quando a crianca estad em situacdo de tratamento hospitalar o apoio escolar ndo existe,

este € somente por parte do hospital.

“um ambiente acolhedor/agradavel e proporcionar um ensino diferenciado onde a criangca consiga
ultrapassar os seus obstaculos.”- E3

“Sim, a escola adaptou-se as necessidades do aluno.”- E3 — E4

“Tem o apoio cooperativo e adequacdes curriculares ao nivel da avaliacdo.”- E3 — E4

“Nao ha impedimentos no trabalho colaborativo, pois trabalhamos em consonancia.”- E3

“o trabalho ¢ efetuado em equipa, com o consenso de ambas as docentes titular e especializada.”- E4
“promover o seu bem estar fisico e emocional, dentro do recomendado pelos médicos...”- E4

“Eles tém ao abrigo do decreto-lei condi¢des especiais, estdo protegidos e podemos aproveitar isso para
dar mais apoio...”- E5

“Sédo varios os impedimentos, tem a ver com os horarios que sdo diferentes, com poucas horas em que
estamos juntos; com a quantidade de casos que temos na sala, que sdo sempre muitos 0 que prejudica
e sdo muito variados.”- E5- E6

“Portanto tentamos ao maximo dar o apoio possivel neste caso.”- E5

“Tem apoio psicoldgico a nivel do hospital... Na escola tem adequagdes na avaliagdo para as datas em
que ndo esta na escola para as realizar e justificar o absentismo escolar.”- E5

“Penso que ndo é necessario haver diferenga...E uma crianca muito socidvel e bem aceite pelos
colegas...”- E6

“...outros sdo graves e ficam internados no hospital e ai a escola fica de fora do sistema. O que preocupa
sdo os casos intermédios que estdo no limbo, entre ao hospital, a escola e casa, que poderiam estar a
ter apoio e ndo tem.” — E5

“Eu penso que o professor titular de turma respondeu de forma adequadissima com esta crianga.”- E6
“A crianga tem apoio pedagogico especializado. Atualmente tem o apoio do hospital, ndo esta a ter

outros apoios da escola, pois ndo quisemos sobcarrega-lo.”- E6

Em oposigéo surge com Mc Dougal (1997, cit. in Freitas 2012), que afirma que estes
alunos quando regressam a escola, ttm muitas dificuldades de aprendizagem, como

também de integracao social.

Também em contrapartida, Gomes (2007) afirma que este tipo de crianca passa por uma
fase complicada da sua vida, podendo ser educada de diversas formas e em diferentes
espacos como a escola inserida no hospital, 0 apoio escolar em casa e a escola

propriamente dita.
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Um outro aspeto revelado por Festas (2010), foi a indisponibilidade dos docentes face ao
estado de salde da crianga, ou seja, para muitos profissionais de educacdo ha bastantes
conceitos que ndo se encontram desmistificados e para o qual ndo estdo sensibilizados.
Os termos — cancro, isolamento, entre outros...causam um desconforto, porque
igualmente alterariam os seus processos de vida e para uma parte dos docentes, seria um

trabalho voluntério, pois ndo é remunerado.
Portanto, a quebra da relacédo escola — aluno — hospital torna-se utopica.

Por altimo, na categoria 1 apurarmos a relagdo pedagdgica onde concluimos que a mesma

é fundamental para o sucesso escolar.

“Sim, uma boa relagdo pedagogica entre o professor do ensino regular e o professor da educagdo
especial s6 ira contribuir para o sucesso escolar do aluno.”- E3 — E4
“E fundamental.”- E5

“Sim, com doenga oncoldgica ou com outra problematica qualquer.”- E6

A corroborar o0 anteriormente exposto, segundo Silva (2009), € fundamental a cooperacéo
entre 0os docentes do ensino regular e os docentes da educagdo especial, para que

encontrem as melhores estratégias e os recursos que facilitem a aprendizagem.

Ainda de acordo com Correia (1997, p. 164), os professores do ensino regular e os
professores de educacdo especial deverdo estabelecer interacfes entre si, as quais séo

fundamentais para o sucesso da inclusao.

A categoria 2 evidencia a diferenciacdo pedagdgica, na qual foram enumerados 0s
diferentes tipos de atividades realizadas com criangas com a problematica em questéo,
nomeadamente: um dossier de trabalho proprio; fichas de avaliagdo adaptadas; material

de apoio...

“estar sentado perto do quadro...podera sair da sala para descansar ou quando € necessario um ensino
personalizado e diferenciado para assim melhorar o seu desempenho escolar.”- E3 — E4

“Sim, costumo organizar estratégias diversificadas para o discente...tem fichas de avaliacdo
adaptadas, por vezes pode consultar o livro/caderno.”- E3 — E4

“Tenho de adaptar os programas e os conteudos e dar mais enfase a certas matérias e esquecer outras,
tem de ser feita essa adaptagdo... Tem previsto as adequacdes nas fichas de avaliacdo, em alturas

diferentes, bem como as faltas com as idas ao hospital”- E5
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“tem um dossier de trabalho proprio com uma série de atividades para serem feitas dentro e fora da
sala de aula...”- E5

«...E preciso adaptar aquilo que estamos a fazer com os restantes, obedecer ao ritmo a que pode
trabalhar...”- E6

“...tudo o que ¢é possivel faz-se dentro do grupo. Na matemdtica é que senti a necessidade de
concretizar, com materiais manipulaveis e retirei-o da sala de aula para utilizar material estruturado.”-
E6

Estes resultados vao ao encontro de Festas (2010), quando questiona se depois, no retorno
do aluno as suas atividades escolares, podera ser enquadrado no ambito da educacao
especial e se o for, se se cria um curriculo as suas capacidades. A autora constatou que a
iniciativa face ao apoio escolar para estas criancas é feita através de uma abordagem,
primeiramente pelos seus pais a instituicao escola, que pode ter diferentes resultados — na
maior parte dos casos, a resposta € negativa. Nos poucos em que se apresenta positiva, o
que é garantido a crianga, quando retorna a escola, é um apoio escolar extra ou um teste

de carater global adequado as suas aprendizagens.

Sobre estas adaptacdes ao mundo escolar Nowiski et al. (2009) faz forte referéncia a
importancia da cooperacdo entre instituicdo escolar / instituicdo hospitalar pois para 0s
autores esta concegdo educacional tem em vista contribuir para que a crianga, ao ser
reinserida no contexto escolar, tenha condigdes de dar continuidade ao seu processo

educacional.

A categoria 2 permite conhecer as atitudes face a inclusdo, onde a mesma surgiu como
uma obrigatoriedade no aceitar estas ou outras criangas com necessidades educativas

especiais.

“Mesmo sabendo que irei utilizar novas estratégias/diferenciacdo pedagdgica irei trabalhar com
empenho”- E3

“Aceito bem o aluno com doenga oncoldgica porque sSou uma pessoa sensivel a diferenca e realizo a
diferenciagao pedagogica.”- E4

“Faz parte da nossa profissdo aceitar todos os alunos.”- E5

“Sim, nem podemos ter outra postura, sem ser a de aceitar a criangas seja qual for a sua problematica.”-

E6

Estes resultados remetem-nos ao estudo de Gomes (2007), quando afirma que a escola

deve estar apta para receber o seu aluno e responder com um "sim, estamos aqui!", pois
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cabe-lhe o papel de educador e de orientador no sentido de fornecer ao aluno sentimentos

de iniciativa, auto motivacao, responsabilidade e cooperacéo.

Na continuacdo desta analise temos Freire (2008), que salienta que o desenvolvimento de
uma educacéo inclusiva obriga a grandes mudancas organizacionais em diferentes niveis
do sistema educativo, a mudanca na articulacdo dos diferentes agentes educativos, a
mudanca na gestdo da sala de aula e do curriculo e a mudanga do proprio processo de

ensino-aprendizagem.

A categoria 3 evidencia a comunicagdo Escola - Familia, sendo a mesma feita

maioritariamente por telefone.

“A escola contacta regularmente com a mae ...telefonamos...”- E3 — E4
“E sempre feito pelo professor titular de turma ou da educagdo especial. .. telefonamos...”- E5
“é uma familia extraordinaria, que contacta muito com a escola, que ndo é preciso solicitarmos a sua

vinda a escola...”- E6

Pode concluir-se pelas respostas a importancia de uma boa relagdo escola /familia, assim
como nos demonstra Skrtic, Sailor e Gee (1996, cit. in Morgado 2009), refere que uma
comunidade educativa informada pelos principios da educacao inclusiva possibilitara que
os alunos com dificuldades potenciem as suas capacidades, flexibilizando a resposta
educativa, de modo a que seja possivel fornecer uma educacgdo basica e de qualidade a
todos os alunos.

Quadro 4. Entrevista aso Professores (Dimensdo: Formacéo)

Categorias Subcategorias

Atitudes face as dificuldades
4- Preparacao para o atendimento pedagégico

Praticas face as dificuldades

5- Informacéo Informac&o sobre a doenca

Na dimensdo formacdo surge a categoria 4 que permite conhecer as atitudes face as
dificuldades, onde constatamos, uma vez mais, que a diferenciacdo quando necessaria €

feita, proporcionando aos alunos a incluséo dentro da sala de aula. Tais como: adaptacoes
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curriculares, apoio individualizado, adequaces no processo da avaliacdo, estratégias

diferentes.

Surge também a referéncia ao aspeto fisico da crianca, para o qual, a mesma teré de ser

ajudada.

“Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem no6s aplicamos o0 ensino
diferenciado...”- E3

“Ensino diferenciado, adaptag¢des curriculares e ao nivel da avaliagdo, apoio individualizado (embora
no ambito cooperativo) utilizagdo de estratégias e de materiais de suporte a aprendizagem.”- E4

“tem sempre a questdo da queda de cabelo que é complicada a nivel da auto estima, que ¢ dificil de
gerir, mas também ¢ trabalhada no hospital essa area...”- E5

“Esta com adequagdes no processo de avaliagdo e apoio pedagogico personalizado.”- E6

Os nossos dados vao ao encontro de Gomes (2007), que reforca a ideia de que a escola
apresenta um papel importante na formacéo da identidade pessoal e social da crianca. E
na interacdo dentro da escola que esta aprende e comeca a desenvolver as capacidades
cognitivas e sociais, indispensaveis para a sua formacéo e para a sua autonomia. Sendo
assim, uma escola deve preparar-se para receber os seus alunos com cancro, visto que é

uma realidade cada vez maior.

O mesmo autor ainda reforca o referido pelos entrevistados ao afirmar que quando
regressa a escola, a crianca arrasta consigo alguns efeitos da doenca e dos tratamentos,
como a perda de cabelo, enjoos e fadiga. Estas novas caracteristicas da crianca vao fazer
com que surja um grupo novo na escola, pois os cuidados vao ser transitdrios e distintos

conforme a fase do seu tratamento.

Também Moreira (2002), inclui os pais afirmando que relatos da crianga ou de

professores sobre apelidos, como, “careca”, “cabe¢a de ovo”, “mascarado”, entre outros,

podem inibir o desejo dos pais em relacéo a frequéncia escolar do filho.

Ainda nesta linha de interpretacdo. Sanches e Teodoro (2006) defendem também que a
inclusdo tem como objetivo promover o sucesso escolar e pessoal de todos os alunos,
sendo que a escola inclusiva tera de adotar uma pratica centrada no curriculo flexivel,
tendo em conta as carateristicas de cada aluno e em constante construcdo, considerando

sempre a evolucdo dos mesmos.
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A categoria 4 evidéncia ainda as praticas face as dificuldades, na qual podemaos aferir que
os professores ndo se sentem com formacéo suficiente para lidar com esta problematica
no contexto escolar. Nunca recorreram a medida educativa TIC, aquando a existéncia de

internamento, de forma a minimizar o isolamento do aluno com a escola.

“Sim, porque de uma maneira geral conhego a doenga e os médicos e a mée explicaram-nos os cuidados
a ter, neste caso especifico.”- E3 — E4

“as TIC eram utilizadas no processo ensino-aprendizagem mas de forma muito ludica/didatica. Nunca
foram feitas video chamadas na auséncia do aluno.”- E3

“Durante o periodo de auséncia, o aluno esteve internado a lutar pela sua vida, portanto, as TIC nédo
foram usadas nos termos em que a questdo ¢ colocada.”- E4

“A ACREDITAR deu-lhe um Tablet e um computador com inimeros recursos educativos, que é
trabalhado a nivel hospitalar, que sdo muito mais motivadores que um papel e uma caneta. Nunca fez
video chamada aquando de periodos de auséncia da escola.”- E5

“Nao. Mas alguém tem formagao para trabalhar com meninos com doenga oncolégica?!”- E5
“...acho que nenhum de nds saiu com formacao...”- E6

“Nao recorremos as TIC... Se a situacdo se prolongar é uma situacao a ponderar.”- E6

Estes resultados vao ao encontro do estudo realizado, Moreira (2002), que identificou que
muitos professores relatavam que ndo estariam prontos para receber um aluno em
tratamento oncolégico, por ndo saberem como agir perante situacfes de perceber a
doenca. Isto reforca a importancia da orientacdo de professores e alunos quanto a

aquisicdo de comportamentos para lidar com as particularidades pontuais de tais situacdes

Salientando este fator negativo sublinhamos Mc Dougal (1997, cit.in Freitas 2012) que
menciona poder levar a um afastamento a perce¢do do pouco conhecimento do corpo
docente da escola relativamente ao cancro pediatrico ou a ocorréncia de atitudes

negligentes por parte da escola em relagéo a este tipo de doentes.

A corroborar a falta de utilizacdo das TIC temos Festas (2010), que tomou conhecimento,
de que o hospital tenta sensibilizar a escola a usar um recurso educativo denominado de
“ciber-aulas”, em que os alunos poderiam estar em presenca assistencial as aulas que tém
na escola, fazendo a sua devida participagdo. Mas a mesma ndo acontece, ha uma auséncia
da ligacao continua da criancga a escola. Existe uma quebra de lagos e, inclusive, barreiras,
estando a escola a ausentar-se da obrigacdo e responsabilidade e, por sua vez, o hospital

ndo possui protocolo nenhum que garanta esta continuidade.
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Por ultimo, Cordeiro (2006) afirma como estratégias de aprendizagem, as tecnologias de
informacdo e comunicacéo (TIC) podendo surgir como uma das ferramentas a utilizar de
forma a potenciar o conhecimento, a comunicagéo e partilha de saberes com outros grupos

de colegas.

A categoria 5 possibilita conhecer a informacéo sobre a doenca, onde constatamos que
quando questionados sobre a formacdo para trabalhar com o aluno com doenca
oncoldgica obtivemos respostas positivas e negativas. Sendo que as positivas sO se
referem a parte dos cuidados médicos. As negativas sdo em relacdo hé falta de formacéo
a nivel educacional.

“Sim. Transmitimos a informagdo em reunides de conselho escolar, em reunides com pessoal néo

docente”- E3 — E4

“Ndo. Porque nem a sociedade estd preparada para a doenga oncoldgica, que tem espetros muito

variados.”- E5
“Nao...Cada crianga tem as suas problematicas especificas e reagdes diversas, tanto na familia, como

na crianca e nos temos de ter uma resposta adequada e por vezes ndo a temos, por falta de formagdo.”-
E6

Estes resultados estdo em consonancia com Festas (2010), quando revela a
indisponibilidade dos docentes face ao estado de salde da crianca, ou seja, para muitos
profissionais de educagdo ha bastantes conceitos que ndo se encontram desmistificados e
para 0 qual ndo estdo sensibilizados. Os termos - cancro, isolamento, entre
outros...causam um desconforto, porque igualmente alterariam os seus processos de vida
e para uma parte dos docentes. Assim como Moreira (2002), também nos diz que os
professores, de acordo com as pesquisas levantadas, ndo sabem como conduzir a

readaptacdo de alunos com cancro no ambiente escolar.
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CONCLUSAO

A normalidade da vida das criancas e suas familias € muito importante. Para a crianca
viver esta continuidade, mesmo que um pouco mais restrita, € necessario um contribuir

para um crescimento saudavel das suas aquisi¢cGes enquanto ser humano.

A histéria inicial da vida de uma pessoa passa, indubitavelmente, pela instituicdo escola.
E na escola que a crianga estrutura uma pandplia de conhecimentos que a preparam para

a vida, seja em aquisi¢Oes cognitivas, sociais, culturais, entre outras.

Os primordiais educadores sdo 0s pais, mas é a escola que prepara o individuo com
caracteristicas que Ihe permitam conviver em sociedade, com regras comuns. A educacao

estabelece a estruturacdo saudavel do individuo.

O Cancro é uma doenca que atinge pessoas de todos os lugares, idades e ambos 0s Sex0s
e as criancas e os adolescentes também séo afetados. O Progresso no desenvolvimento do
tratamento do cancro na infancia foi relevante nestas Gltimas quatro décadas. Atualmente,
70% das criancas com diagndstico de cancro podem ser curadas, se sdo diagnosticadas
precocemente e tratadas em centros especializados. A maioria destas criancas podera ter
uma vida praticamente normal, mas este termo implica algumas restricGes que

diferenciam estas criancas das outras (Silva et al., 2006).

Uma destas restri¢des é a condicdo da doenca e as diversas repercussdes que isto pode ter

na vida pessoal e familiar da mesma.
Segundo Martinez (2005, cit. in Casal e Fragoso 2012, p. 528), a inclusdo escolar:

(...) pressupde a criagdo de condices de aprendizagem e desenvolvimento que abranjam todos os alunos.

Apesar da inclusdo ser atualmente o paradigma educativo dominante, os alunos com necessidades
educativas especiais ainda sdo objeto de discriminacdo e por conseguinte de representacdes sociais pré-

existentes.

Seguem-se as principais conclusdes deste estudo:

e Os professores apesar de terem pouca formagéo no que toca & doenga oncologica,
referem estar familiarizados com os conceitos de inclusdo escolar e de
necessidades educativas especiais e por esse motivo sentem menos dificuldades
para lidarem com alunos com doenca oncologica.

e Tambem afirmam que os alunos com estas especificidades sdo sempre um desafio

para todos os professores.
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Referem que um dos problemas se prende com os afastamentos temporarios, a
que estes alunos estéo sujeitos sejam eles breves ou prolongados.

Consideram a falta de cooperacdo com os professores - escola / hospital e a
importancia desta cooperacao.

Realizam um apoio cooperativo entre professores do regular e da educacao
especial, fundamental para a inclusdo da crianca oncoldgica.

Referem ainda uma boa relacdo pedagogica entre os intervenientes no processo
educativo destes alunos.

Na escola, todos os alunos tém adequac6es curriculares individuais, adequacgdes
no processo de avaliacdo e apoio pedagdgico cooperativo, de acordo com o
decreto — lei regional 33/2009.

Relativamente a apoios relatam a inexisténcia da utilizagéo das TIC, como medida
educativa de compensacao enquanto a duragdo dos internamentos, bem como a
falta do apoio domiciliario aquando da estadia nas suas habitacdes.

Tanto professores, como pais referem uma boa relacdo entre a escola e a familia
realcando a constante comunicagédo existente.

Relativamente aos pais também se conclui que ha opinides contraditdrias
relativamente ao apoio prestado.

Também acontece 0 mesmo com o gosto pela frequéncia escolar.

Bem como a opinido de que os professores necessitam de acOes voltadas para a
formacdo inicial para trabalhar com criangcas com doenca oncoldgica.
Mencionam que os filhos ndo frequentam todas as atividades escolares.
Corroboram o exposto pelos professores da ndo existéncia de apoio domiciliario

e da ndo utilizacdo das TIC aquando do periodo de internamento.

E ainda relevante referir que o presente trabalho, foi fulcral no crescimento e na formagéo

académica e também ao nivel pessoal pelo facto de ter contactado com professores

titulares de turma, professores de educagdo especial, pais e criancas com doenca

oncoldgica, o que permitiu adquirir competéncias de indole pessoal, social e profissional.

Os resultados deste estudo poderdo contribuir para a melhoria do conhecimento cientifico

na area, podendo até servir de base a outros trabalhos sobre a teméatica em estudo e ainda

contribuir para a implementacdo de projetos, garantindo um processo, com vista a

melhoria dos cuidados prestados nos diferentes niveis: escolares, sociais e emocionais.
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ANEXO |

Guido da Entrevista aos Encarregados de Educacgao

Blocos

Objetivos

Questdes

I- Legitimagdo da
entrevista

Justificar a entrevista
Motivar o entrevistado

- Informar sobre o objetivo da entrevista

- Solicitar a colaboracéo, explicitando a
importéncia da sua intervencédo

- Pedir autorizacdo para gravar a entrevista
- Garantir o anonimato da fonte no trabalho
a publicar

- Comprometer-se a divulgar os resultados
do estudo

- Solicitar assinatura da Declaracdo de
Consentimento Informado

I1- Identificagdo do
entrevistado

Solicitar informacdes para:
Identificacdo do perfil
pessoal e profissional

- ldade
- HabilitagGes
- Setor onde trabalha

Il — Caracterizacgdo do
entrevistado

Recolher informacdes
diversas que possam
influenciar a linha de
pensamento do entrevistado

Qual a data de nascimento do seu filho?
Tem mais filhos? Se sim quantos e que
idades?

Até ao surgimento da doenca oncoldgica o
seu filho era uma crianga saudavel?

Que idade tinha o seu filho quando foi
diagnosticada a doenca oncoldgica?
Como foi detetada?

Que tipo de cancro é?

Que tratamentos foram feitos?

Quantos internamentos tiveram lugar até
hoje?

Ainda se encontra a fazer algum
tratamento?

IV — A inclusdo

Compreender em que
medida o Encarregado de
Educago da crianca com
doenca oncolégica conhece
a sua inclusdo nas turmas
do ensino regular, as
vantagens, ou desvantagens

Quando é que foi abrangido pelo Decreto-
Lei 3/2008?

Que tipo de apoio foi prestado por parte da
escola?

Quando estava em periodo de internamento
ou impossibilitado de ir a escola que tipo
de apoio pedagdgico recebia?

Quando o seu filho estava na escola,
durante o processo de tratamento, como se
sentia?

O seu filho gosta de ir a escola?

Em algum momento quis que ele fosse a
escola e ele recusou? Se sim, em que
circunstancia?
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Na sua opinido a escola esta preparada para
receber criangas com doenca oncoldgica?
Porqué?

No hospital o seu filho teve
acompanhamento pedagdgico?

Sabe se houve articulagdo entre a escola e
0s servigos de apoio pedagégico do
Hospital?

Na sua opinido o seu filho esta bem
integrado na escola / turma que frequenta?
Como é feita a articulagdo familia / escola?

IV — A incluséo

Compreender em que
medida os Encarregados de
Educacéo da crianca com
doenca oncoldgica vé
vantagens na inclusdo nas
turmas do ensino regular.

Quais sdo as vantagens, para o seu
filho/educando na incluséo no ensino
regular?

IV — A incluséo

Compreender em que
medida o Encarregado de
Educacéo da crianca com
doenga oncoldgica vé
desvantagens na inclusdo de
no ensino regular.

V& desvantagens para o seu filho/educando
com a inclusdo no ensino regular? Quais?
Acha que havia uma solu¢do melhor?

IV — A incluséo

Compreender a opinido do
Encarregado de Educagéo
da crianga com doenca
oncoldgica relativamente as
estratégias para a inclusao
passiveis de ser utilizadas
em aula

Considera ser importante a presen¢a de um
professor de educacédo especial na turma
para apoiar as criangas com necessidades
educativas especiais?

O que pensa do trabalho conjunto do
professor de educacéo especial e 0
professor titular de turma?

O que pensa da falta de formacéo de
alguns professores para trabalharem com
criancas com doenca oncoldgica?

E da opinio de que os docentes das varias
disciplinas devam possuir qualificaces
técnicas apropriadas para ensinarem as
criangas com doenca oncoldgica?

E a favor do trabalho de pares entre uma
crianga com doenca oncoldgica e outra
crianca sem necessidade educativa
especial?

E a favor do trabalho de grupo envolvendo
criangas com doenca oncoldgica e criangas
sem necessidades educativas especiais?
Pensa ser Gtil a existéncia de diversas
atividades onde participem criancas com
necessidades educativas especiais e
criangas sem necessidades educativas
especiais?
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E da opinido que o professor da turma
pode tomar mais tempo com a crianga com
doenca oncoldgica e menos tempo para as
outras criangas sem necessidades
educativas especiais?

A utilizacdo de linguagem elementar por
parte do professor da turma é prejudicial ao
seu(sua) filho(a)?

V- Medidas que
conduzam a melhoria
da inclus&o no ensino

regular

Identificar as condi¢des que
0 Encarregado de Educacéo
da crianga com doenca
oncoldgica considera
indispensaveis na escola
para uma boa inclusédo da
mesma.

De que forma a incluséo de criangas com
doenca oncoldgica no ensino regular pode
resultar melhor?

VI- O conceito de
sociedade inclusiva no
entender do
encarregado de
educacdo da crianga
com doenca
oncolégica

Identificar a concecéo,
percecao e visdo dos pais
sobre uma sociedade
inclusiva.

Pensa que outras entidades locais, como a
autarquia e as juntas de freguesia, nas
atividades organizadas durante as
interrupcdes letivas, devem prever a
participacgdo de criancas com doenca
oncoldgica com o consequente
acompanhamento por parte de técnicos
com formac&o na area da educacgéo
especial?

Considera que as criangas com doenca
oncoldgica devem poder frequentar todos
0s espacos que se Ihes proporcionam tal
€omo acontece com as criangas sem
qualquer tipo de doencga?

E da opinido que todos 0s espacos
adequados as criangas devem proporcionar
condicBes que permitam a frequéncia de
criangas com e sem doenca oncolégica?
Qual é a sua concecao de uma sociedade
inclusiva?

A sociedade atual é inclusiva?

E como vé a inclusdo nas sociedades do
futuro?

VII- Nivel de
informac&o sobre a
incluséo

Averiguar em que medida o
encarregado de educagdo se
encontra informado no que
diz respeito & inclusdo da
criangas com doenga
oncolégica no ensino
regular

Em que medida se considera informado
relativamente a inclusdo das criangas com
doenga oncoldgica?

Ha sindromes que conhece melhor ou pior?,
O seu filho/educando esta informado sobre
a situacéo de criancas e/ou colegas com a
mesma problematica?

Considera que a escola deve suprir a
necessidade de informacéo especifica por
parte dos encarregados de educacédo
relativamente a inclusdo de criancas com
doenga oncoldgica?
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ANEXO II

Guiao da Entrevista aos Professores

. Percecdo de Pais e Professores

Blocos

Objetivos

Questdes

I- Legitimag&o da
entrevista

Justificar a entrevista
Motivar o entrevistado

- Informar sobre o objetivo da
entrevista

- Solicitar a colaboracéo, explicitando
a importancia da sua intervencéo

- Indicar o tema da entrevista

- Garantir a confidencialidade

- Solicitar autorizacdo de gravacdo da
entrevista e assinatura da declaracdo
de consentimento informado.

I1- Percurso profissional

Solicitar informagdes
para

identificacdo do perfil
profissional

1- E professor do ensino regular ou de
educacao especial?

2- Quanto tempo de servico tem?

3- Quais as suas habilitaces
académicas?

4- Possui formacdo no dmbito das
Necessidades Educativas Especiais
(NEE)?

111 — Pratica Educativa

Recolher informagdes
diversas que possam
influenciar a linha de
pensamento do
entrevistado

Na sua pratica pedagdgica, trabalha ou
ja trabalhou com alunos com doenca
oncolégica?

Sente-se habilitado pedagogicamente
para trabalhar com o aluno com doenga
oncolégica?

Pratica permanentemente diferenciacéo
pedagdgica no trabalho com o aluno?

IV- Relagdo pedagdgica
entre aluno com doenca
oncoldgica, professores de
educacao especial,
professores envolvidos e
familia

Recolher informagdes
diversas que
evidenciem a percecdo
do entrevistado

sobre a contribuicao
da relagdo pedagogica
para a incluséo e
sucesso do aluno

Acredita que uma boa relagdo
pedagdgica entre professores do ensino
regular e de Educagdo Especial podera
contribuir para o sucesso escolar e a
incluséo do aluno com doenca
oncoldgica?

Que dificuldades, na sua opinido,
podem impedir que o trabalho
colaborativo entre os professores do
ensino regular e de educagéo especial
seja mais produtivo e positivo?

Na sua opinido, ha informacéo
suficiente junto da comunidade
docente sobre esta tematica? Justifique.
Na sua opinido a escola foi inclusiva
no caso que acompanhou? Justifique.
Como é feita a articulagéo escola /
familia?
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V- Recetividade dos
professores na elaboracéo
das adequacdes
curriculares de modo a
facilitar a aprendizagem
do aluno com doenga
oncologica.

Compreender quais as
estratégias utilizadas
por professores
(ensino regular e
educacao especial)
para facilitar a
inclusdo de alunos
com doenca
oncoldgica.

Na presenca de dificuldades no
processo ensino-aprendizagem do
aluno com doenca oncoldgica, costuma
fazer as adequacdes necessarias?
Quando existem dificuldades no
processo ensino-aprendizagem do
aluno com doenca oncoldgica estes
grupos de professores procuram
solucBes em conjunto? Acha
importante essa atitude e essa pratica?
Costuma organizar estratégias e
materiais de maneira a contribuir para
um melhor funcionamento do processo
ensino-aprendizagem do aluno com
doenga oncoldgica?

Exemplifique, por favor, com a
descri¢do de uma situacdo em que
tenha tido beneficios da colaboragdo
entre professores.

VI- Recetividade a
presenca do docente de
Educacéo Especial e do

aluno com doenca

oncolégica na sala de aula.

Recolher informagdes
diversas que
evidenciem a atitude
do entrevistado

sobre a colaboracéo
entre docentes visando
a incluséo.

Esta aberto a desenvolver um trabalho
colaborativo com os seus colegas
dentro e fora da sala de aula?

Aceita facilmente a presenca do
docente de Educagéo Especial /
professor de apoio na sua sala de aula?
Porqué?

Aceita de bom grado o aluno com
doenca oncoldgica na sua sala de aula
sabendo, de antemdo, que essa
presenca o obriga a utilizacdo de novas
estratégias?

Exemplifique, por favor, com a
descri¢do de uma situacdo em que
tenha experienciado os beneficios da
inclusdo.

Exemplifique, por favor, com a
descricdo de uma situacdo em que
tenha tido dificuldades e/ou
desvantagens com a incluséo.

V1I- Trabalho colaborativo
entre professor titular/
professor de Educacéo
Especial/ professor de

apoio para conduzir mais
facilmente ao sucesso
escolar e a incluséo do
aluno com doenca
oncolégica nas nossas
escolas.

Recolher informagdes
diversas que
evidenciem a atitude
do entrevistado
sobre a colaboracéo
entre docentes do
ensino regular e de
Educacdo Especial
visando a incluséo.

Quando é que o aluno foi referenciado
e abrangido pelo Decreto-lei 3/2008?
Que tipo de apoio tem a crianga em
questao?

O aluno teve ou tem grande
absentismo escolar?

Durante o periodo de auséncia como
era realizado o apoio educativo?

O que significa para si o trabalho
colaborativo entre os docentes?
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Durante o periodo de auséncia do
aluno em alguma ocasido recorreram
as Tecnologias da Informacéo e
Comunicacéo (TIC) como medida
educativa de compensagdo?

Pensa que o trabalho colaborativo entre
docentes de Educacdo Especial e
docentes do ensino regular é
importante? Justifique.

Na sua escola é frequente a troca de
ideias/problemas/estratégias entre
professores do ensino regular e
professores da Educagdo Especial?
Exemplifique, por favor, com a
descri¢do de uma situacdo em que
tenha tido beneficios da colaboragéo.
Exemplifique, por favor, com a
descricdo de uma situacdo em que
tenha tido dificuldades e/ou
desvantagens na colaboracdo
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ANEXO I11

Validagéo das Entrevistas

Validacao de entrevista por peritos

No seguimento da realizacdo do estudo de mestrado em Ciéncias da Educacdo —
Educacdo Especial, na area de especializacdo: Dominio Cognitivo e Motor subordinado ao tema
“Inclusdo da crianga com doenga oncoldgica: percecdo de pais e professores” venho por este
meio, apresentar para validagdo um instrumento de recolha de informagdo: Entrevista estruturada
a professores do regular e de educacéo especial a lecionar com alunos com doenga oncoldgica.

Igualmente para validagdo um instrumento de recolha de informag&o: Entrevista aos
Encarregados de Educagéo dos alunos com doenca oncoldgica.

Trata-se de um estudo sobre a inclusdo das criangas com doencga oncoldgica, em idade
escolar, a realizar na Regido Autonoma da Madeira. Esta pesquisa de investigagdo esta a ser
realizada na Universidade Fernando Pessoa, Porto, sob a orientagdo da Prof. Doutora Fatima
Paiva Coelho, e na qual se pretende:

1 — Contribuir para um maior conhecimento das praticas dos professores face a inclusdo
de criangas com doenga oncologica.

2 - Verificar qual o tipo de comunicagdo existente entre familia e a escola da crianga com
doenga oncoldgica.

3 — Verificar a relacdo pedagdgica existente entre os professores do ensino regular e os
de educacdo especial ao trabalhar com uma crianga com doenca oncoldgica.

Importa perceber a dimenséo de uma doenca crénica como o cancro pediatrico e as suas
consequéncias pessoais e sociais. Estas criancas que passam tantas vezes quase incognitas nas
nossas escolas e que frequentemente sdo olhadas pelo estigma da doenca oncol6gica e todas as
significagOes que isso acarreta. Importa, portanto, perceber se as escolas estdo munidas de boas
préticas para um quotidiano facilitado nesta caminhada contra o cancro e se professores e familias
cooperam para uma inclusdo mais facilitada.

Para realizacdo da vertente qualitativa do estudo venho por este meio solicitar a
colaboragdo na validacdo de duas entrevistas semiestruturadas a aplicar neste trabalho de
investigacéo.

A entrevista semiestruturada direcionada aos professores € constituida por 22 questoes,
todas elas referentes ao aluno com a problemaética em estudo, dando énfase, respetivamente, as
praticas pedagdgicas e relagdes entre 0s intervenientes no processo educativo para a incluséo.

A entrevista semiestruturada direcionada aos encarregados de educagéo é constituida por

15 questdes, todas elas referentes as vantagens e desvantagens da inclusdo do seu educando com
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doenca oncoldgica e as percegdes dos mesmos relativamente as estratégias utilizadas pelos

intervenientes no processo educativo.

Entrevista aos professores

Perguntas
Questdo 1 — E professor do ensino regular ou de educagio especial? (objetivo da questdo: fazer a

caraterizacdo do perfil profissional)

Avaliacdo da Questdo 1

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Objetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 2 — Qual a sua funcdo na escola? (objetivo da questdo: fazer a caraterizacdo do perfil

profissional)

Avaliacéo da Questdo 2

Itens / Opc¢oes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes
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Questdo 3 — Quanto tempo de servico tem? (objetivo da questdo: saber os anos que leciona)

Avaliacdo da Questdo 3

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 4 — Em que ciclo de ensino leciona? (objetivo da questdo: fazer a caraterizagcdo do perfil

profissional)

Avaliacdo da Questdo 4

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreenséo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 5 — Quais as suas habilitacBes académicas? Possui formacdo no dmbito das Necessidades

Educativas Especiais (NEE)? (objetivo da questdo: conhecer o grau de habilitacdo do professor)

Avaliacdo da Questdo 5

Itens / Opgoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacédo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes
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Questdo 6 — Sente-se habilitado pedagogicamente para trabalhar com o aluno com doenga oncoldgica?

(objetivo da questdo: conhecer a experiéncia profissional do professor)

Avaliacdo da Questao 6

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 7 — Na sua opinido, hé informacdo suficiente junto da comunidade docente sobre esta tematica?
Justifique. (objetivo da questdo: evidenciar a percecdo do entrevistado sobre a contribui¢do da relacdo

pedagdgica para a inclusdo e o sucesso do aluno)

Avaliacdo da Questdo 7

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreenséo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 8 — Qual a diferenca entre as estratégias que utiliza com um aluno sem problemas e outro com

doenga oncoldgica? (objetivo da questdo: conhecer a pratica educativa do professor)

Avaliacdo da Questéo 8

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensédo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

85



Inclusdo da Crianca com Doencga Oncolégica: Percecédo de Pais e Professores

Questdo 9 — Na sua opiniéo o que é diferente na escola para os alunos com doenga oncoldgica? (objetivo

da questdo: conhecer a préatica educativa do professor)

Avaliacdo da Questdo 9

Itens / Opcoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 10 — Acredita que uma boa relacdo pedagdgica entre professores do ensino regular e de educagdo
especial podera contribuir para o sucesso escolar e a inclusdo do aluno com doenca oncolégica? (objetivo
da questdo: evidenciar a percecdo do entrevistado sobre a contribuicdo da relagdo pedagdgica para a

inclusdo e o sucesso do aluno)

Avaliacéo da Questdo 10

Itens / Opgoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 11 — Que dificuldades, na sua opinido, podem impedir que o trabalho colaborativo entre os
professores do ensino regular e de educacdo especial seja mais produtivo e positivo? (evidenciar a percecéo

do entrevistado sobre a contribuicdo da relacdo pedagdgica para a inclusdo e o sucesso do aluno)

Avaliacéo da Questao 12

Itens / Opgoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes
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Questdo 12 — Na sua opinido a escola respondeu as necessidades dos alunos no (s) caso(s) que

acompanhou? Justifique.

(objetivo da questdo: verificar se ha inclusdo com o aluno com esta tipologia)

Avaliacéo da Questdo 12

Itens / Opcdes de resposta

Insuficiente

Adequado

Apresentacdo

Compreensao

Obijetividade

Neutralidade

Aplicabilidade

Criticas e sugestdes

Questdo 13 — Como é feita a articulacdo escola / familia? (objetivo da questdo: saber o tipo de

relacionamento existente entre escola e familia visando a inclusdo da crianga com doenga oncoldgica)

Avaliacéo da Questdo 13

Itens / Opc¢des de resposta

Insuficiente

Adequado

Apresentacdo

Compreensao

Obijetividade

Neutralidade

Aplicabilidade

Criticas e sugestdes

Questdo 14 — Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncolégica, como costuma atuar? (objetivo da questdo: compreender quais as estratégias utilizadas por

professores para facilitar a inclusdo do aluno com doenga oncologica)

Avaliacdo da questdo 14

Itens / Opcdes de resposta

Insuficiente

Adequado

Apresentacdo

Compreensédo

Obijetividade

Neutralidade

Aplicabilidade

Criticas e sugestdes
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Questdo 15 — Quando existem dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenga
oncolégica o grupo de professores que trabalha com a crianca procuram soluc@es em conjunto? Acha
importante essa atitude e essa pratica? (objetivo da questdo: compreender quais as estratégias utilizadas por

professores para facilitar a inclusdo do aluno com doenca oncolégica)

Avaliacéo da questéo 15

Itens / Opc¢oes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 16 — Costuma organizar estratégias e materiais de maneira a contribuir para um melhor
funcionamento do processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca oncoldgica?

Exemplifique, por favor, com a descri¢cdo de uma situacdo em que tenha tido beneficios da colaboragao
entre professores. (objetivo da questdo: compreender quais as estratégias utilizadas por professores para

facilitar a inclusdo do aluno com doenca oncoldgica)

Avaliacdo da questdo 16

Itens / Opc¢oes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 17 — Esta aberto a desenvolver um trabalho colaborativo com os seus colegas dentro e fora da sala

de aula? (objetivo da questdo: saber se os professores praticam um trabalho cooperativo visando a incluséo)
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Avaliacéo da questéo 17

Itens / Opcdes de resposta

Insuficiente

Adequado

Apresentacdo

Compreensao

Obijetividade

Neutralidade

Aplicabilidade

Criticas e sugestdes

Questdo 18 — Aceita facilmente a presenca do docente de educagéo especial / professor de apoio na sua sala

de aula? Porqué? (objetivo da questdo: perceber se existe colaboragdo entre docentes visando a inclusao)

Avaliacéo da questéo 18

Itens / Opc¢des de resposta

Insuficiente

Adequado

Apresentacdo

Compreensao

Obijetividade

Neutralidade

Aplicabilidade

Criticas e sugestdes

Questdo 19 — Aceita de bom grado o aluno com doenca oncoldgica na sua sala de aula sabendo, de antemao,

gue essa presenca o obriga a utilizacdo de novas estratégias?

Exemplifique, por favor, com a descri¢do de uma situagdo em que tenha experienciado os beneficios da

incluséo.

Exemplifique, por favor, com a descri¢do de uma situagdo em que tenha tido dificuldades e/ou desvantagens

com a inclusdo. (objetivo da questdo: conhecer as estratégias de inclusdo praticadas pelo professor)

Avaliacdo da questdo 19

Itens / Opcdes de resposta

Insuficiente

Adequado

Apresentacédo

Compreensao

Obijetividade

Neutralidade

Aplicabilidade

Criticas e sugest0es
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Questdo 20 — Quando é que o aluno foi referenciado e abrangido pelo Decreto-lei 33/2009? Que tipo de
apoio tem a crianca em questdo? (objetivo da questdo: evidenciar a colaboracdo entre professor do regular

e professor de educacdo especial)

Avaliacdo da questdo 20

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Objetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 21 — O aluno teve ou tem grande absentismo escolar? Durante o periodo de auséncia como era

realizado o apoio educativo? (objetivo da questéo: saber se o aluno beneficia de apoios)

Avaliacdo da questéo 21

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreenséo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 22 — Durante o periodo de auséncia do aluno em alguma ocasido recorreram as Tecnologias da
Informacdo e Comunicacédo (TIC) como medida educativa de compensacao? (objetivo da questdo: saber se

existe cooperagdo entre o docente do regular e o de educac¢éo especial visando a incluséo)

Avaliacdo da questdo 22

Itens / Opgoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacédo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugest0es
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Apreciacao global da entrevista

Insuficiente/

Excessivo Adequado

Itens / Opc¢des de resposta

Apresentacdo

Eficécia (responde aos objetivos)
Eficiéncia (extensdo)
Completude

Aplicabilidade

Criticas e sugest0es

Entrevista aos encarregados de educacao

Questdo 1 — Quais as suas habilitacdes académicas? (objetivo da questdo: saber as habilitagdes do

encarregado de educagéo)

Avaliacéo da questfo 1

Itens/ Opgdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacéo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 2 — Qual a sua profissdo? (objetivo da questdo: saber a profissdo do encarregado de educacéao)

Avaliacdo da questéo 2

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensédo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

91



Inclusdo da Crianca com Doencga Oncolégica: Percecédo de Pais e Professores

Questdo 3 — Qual a idade do seu filho? (objetivo da questdo: saber a idade da crianga com doenga

oncoldgica)

Avaliacdo da questdo 3

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 4 — Que idade tinha o seu filho quando foi diagnosticada a doenca oncoldgica? Como foi detetada

e que tipo de cancro é? (objetivo da questdo: obter informagdes sobre o surgimento da doenca)

Avaliacdo da questéo 4

Itens / Opgoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 5 — Que tratamentos foram feitos? Quantos internamentos tiveram lugar até hoje? Ainda se

encontra a fazer algum tratamento? (objetivo da questdo: caraterizar o educando com doenca oncolégica)

Avaliacéo da questéo 5

Itens / Opgoes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacédo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes
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Questdo 6 — Quando ¢ que o seu educando foi abrangido pelo Decreto-Lei 33/2009? Que tipo de apoio foi
prestado por parte da escola? (objetivo da questdo: compreender em que medida o encarregado de educacao

conhece a incluséo nas turmas do ensino regular)

Avaliacdo da questdo 6

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Objetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 7 — Quando estava em periodo de internamento ou impossibilitado de ir & escola que tipo de apoio

pedagdgico recebia? (objetivo da questdo: saber se o encarregado de educacdo conhece a inclusdo nas

turmas do ensino regular)

Avaliacdo da questédo 7

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacéo
Compreenséo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 8 — O seu filho gosta de ir a escola? Em algum momento quis que ele fosse a escola e ele recusou?

Se sim, em que circunstancia? (objetivo da questdo: verificar as vantagens ou desvantagens da inclusdo)

Avaliacdo da questéo 8

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacédo
Compreensédo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugest0es
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Questdo 9 — Na sua opinido a escola esta preparada para receber criangas com doenga oncologica? Porqué?

(objetivo da questdo: percecdo do encarregado de educacdo relativamente as estratégias utilizadas para a

inclusdo do seu educando)

Avaliacdo da questdo 9

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Objetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 10 — Na sua opinido o seu filho estad bem integrado na escola / turma que frequenta? (objetivo da

questdo: saber se o encarregado de educacdo conhece as vantagens ou desvantagens da inclusdo face ao seu

educando)

Avaliacdo da questdo 10

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacéo
Compreenséo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 11 — Como é feita a articulacdo familia / escola? (objetivo da questdo: saber como é a relacdo entre

a escola e a familia)

Avaliacdo da questdo 11

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacédo
Compreensédo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugest0es
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Questdo 12 — Quais as vantagens para o seu educando com a inclusdo no ensino regular? (objetivo da

questdo: averiguar em que medida o encarregado de educacdo vé vantagens na inclusdo do seu educando)

Avaliacdo da questdo 12

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 13 — V& desvantagens para 0 seu educando com a inclusdo no ensino regular? Quais? Acha que
havia uma solu¢do melhor? (objetivo da questdo: averiguar em que medida o encarregado de educacdo vé

desvantagens na inclusdo do seu educando)

Avaliacdo da questéo 13

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacéo
Compreenséo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Questdo 14 — Considera ser importante a presenca de um professor de educacdo especial na turma para
apoiar as criangas com doenca oncoldgica? (objetivo da questdo: saber a opinido do encarregado de

educacdo relativamente as estratégias para a inclusao na sala de aula)

Avaliacdo da questdo 14

Itens / Opc¢des de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacédo
Compreensédo
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugest0es
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Questdo 15 — O seu educando participa nas diversas atividades que a escola proporciona? Quais? (objetivo

da questdo: verificar a percecdo do encarregado de educacdo sobre a inclusao)

Avaliacdo da questdo 15

Itens / Opcdes de resposta Insuficiente Adequado

Apresentacdo
Compreensao
Obijetividade
Neutralidade
Aplicabilidade
Criticas e sugestdes

Apreciacdo global da entrevista

Insuficiente/

Itens / Opc¢des de resposta EXCessivo Adequado

Apresentacdo

Eficécia (responde aos objetivos)
Eficiéncia (extensdo)
Completude

Aplicabilidade

Criticas e sugestdes

Agradeco deste ja toda a atencdo despendida, e pela colaboracdo que me facultaram no
que se refere a validacdo das entrevistas. Acrescento ainda que, toda a informacao sera pertinente
a fim de melhorar o processo de investigacdo nesta area cientifica e educacional.

Os melhores cumprimentos
Funchal, julho de 2016

A Discente: Sara Teixeira Teixeira
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16:51 all B
Maria Madeira 16/09/2016 .
. “a

para mim A

De  Maria Madeira - mmadeira@ufp.edu.pt
Para Sara Teixeira * saharateixeira@gmail.com
Data 16/09/2016, 23:47

Encriptagdo padrao (TLS).
Ver detalhes de seguranca

Cara Sara,
Envio os seus instrumentos que solicitou a sua validagao.
Votos de felicidades para o seu estudo.

Cumprimentos
Leocadia Madeira

Mostrar citacao

Validagao de entrevista por peritos
No seguimento da realizac3o do estudo de mestrado em Ciéncias da Educagdo —
Educaco Especial, na area de especializagio: Dominio Cognitivo e Motor subordinado ao tema
“Inclusdo da crianga com doenga oncoldgica: percegdo de pais e professores” venho por este
meio, apresentar para validagio um instrumento de recolha de informagdo: Entrevista
estruturada a professores do regular e de educagdo especial a lecionar com alunos com

doenga oncologica.

Validagiode..a Sara.doc ¥  ¢N
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16:54 all
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Maria Luisa Martins 21/10/2016
para mim A

€«

De  Maria Luisa Martins * mmartins@ufp.edu.pt
Para Sara Teixeira * saharateixeira@gmail.com
Data 21/10/2016, 11:32

8 Encriptagédo padrao (TLS).
Ver detalhes de seguranca

Sara as sao entrevistas estao validadas . Parecem-me bem
segue anexo.

Bom trabalho,

Luisa Saavedra

Mostrar citagao

Luisa Saavedra
Coordenacao da Formagao
mmartins@ufp.edu.pt
TM:965078561

Validagao de entrevista por peritos
No seguimento da realizacdo do estudo de mestrado em Ciénclas da Educagio —
Educagio Especial, na rea de especializagio: Dominio Cognitivo e Motor subordinado ao tema
“Inclusdo da crianga com doenga oncolégica: percegdo de pals e professores” venho por este
meio, apresentar para validacio um instrumento de recolha de informagio: Entrevista
estruturada a professores do regular e de educagdo especial a lecionar com alunos com

doenga oncologica.

Validacdode..a Sara.doc ¥  ¢N

] @ 4
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16:53 Al =
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Sara Teixeira 25/10/2016

Nao assinalou nada na entrevista aos
encarregados de educacao, quer dizer que esta

a Coelho 25/10/2016
e -

im A

De Fatima Coelho * fcoelho@ufp.edu.pt
Para Sara Teixeira * saharateixeira@gmail.com
Data 25/10/2016, 17:57

a Encriptagao padrao (TLS).
Ver detalhes de seguranca

Sara
Claro que vi e ndo mudei pois ndao achei necessidade
Agora faz as alteragdes mas ja nao envia da minha parte

esta validado com essas alteragdes. Agora é tudo com a
sua orientadora

Mostrar citacao

< “ —
Responder a

Encaminhar
todos

Responder

] @ 4
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ANEXO IV
Autorizacgado para a Realizacao das Entrevistas — Comissdo Nacional de

Protecdo de Dados

Processo n.s 4825/2017 | 1 Jo

* T COMISSAO NACIONAL
DE PROTECCAO DE DADOS

AUTORIZAGAO N.° A 3L 12017

. Pedido

Sara Teixeira Teixeira, no ambito de Mestrado Integrade em Ciéncias da Educagdo —
Educacédo Especial na Universidade Fernando Pessoa notificou a Comissao Nacional de
Protecg@o de Dados (CNPD) um tratamento de dados pessoais com a finalidade de realizagao
de um estudo subordinado ao tema “Incluséo da crianga com doenga oncaldgica: percegac

de pais e professores”.

Q objetivo principal do estudo consiste em perceber e descrever ¢ contributo da escola e dos
seus intervenientes no desenvolvimento global da crianga com doenga oncoldgica, através de

entrevistas a professores e encarregados de educacéo.

Serdo feitas entrevistas estruturadas a dois encarregados de educacéo; dois professores de
turma e dois professores da educagao especial, num total de seis participantes. As entrevistas
seréo gravadas em formato audio. Todas as gravagbes serfio objeto de transcrigéo, sendo os
intervenientes registados apenas com letras @ nGmeros, sem qualquer ligagdo a sua
identificagio.

O recrutamento sera feito através do Centro de Recursos Educativos Especializados (CREE),
do Funchal e Camara de Lobos, s¢ para efeito de conhecimento do local onde as criangas
estdo a frequentar a escola. Apos este levantamento sera contactada a respetiva diregao de

escolas através de oficio.

Sera solicitado consentimento informado a todos os participantes, sendo pedido
especificamente para a gravagéo das entrevistas. Serdo asseguradas a natureza facultativa
da participag&o e garantia de confidencialidade no tratamento.

fl. Anélise

Estando em causa a gravagéo de som das entrevistas, ou seja da voz dos participantes, nos
termos do n.° 1 do artigo 7.° da Lei n.° 67/98, de 26 de outubro, alterada pela Lei n.° 103/2015,
de 24 de agosto - Lei de Protegio de Dados Pessoais (LPDP), o fratamento de dados
notificado, por ser suscetivel de revelar opinides ou aspetos da vida privada, corresponde a

um tratamento de dados pessoais sensiveis.

Rua de Sdo Bento, 148-3° » 1200-821 LISBOA
Tel: 213928400 Fax:213976832 LESHA PRIVACIDADE

Clas Gtels das 1043 13 h
www.copd.pt duvidas@cned.pt
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Processo n.® 4825/2017 I

Em regra, o tratamento de dados sensiveis é proibido, de acordo com o disposto no n.° 1 do
artigo 7.° da LPDP. Tadavia, nos termos do n.° 2 do mesmo artigo, o tratamento de dados da
vida privada é permitido, quando haja uma disposigdo legal que consagre esse tratamento de
dados ou mediante autorizagao da CNPD, e sempre quando por motivos de interesse puablico
importante o tratamento for indispensével ao exercicio das atribuicdes legais ou estatutarias

do seu responsavel ou quando o titular dos dados tiver prestado o seu consentimento.

N&o estando preenchida a primeira condigdo de legitimidade, o fundamento de legitimidade
s¢ pode basear-se na autorizagdo da CNPD. Uma vez que o tratamento notificado ndo é
indispensavel ao exercicio das atribuigtes legais ou estatutarias do seu responsavel, aguela
autorizagao apenas podera ser concedida no pressuposto de que haja consentimento dos
titulares dos dados ou dos representantes legais, quando os fitulares dos dados sejam

incapazes.

Assim, & necessario o «consentimento expresso do titular», entendendo-se por consentimento
qualquer manifestagéo de vontade, livre, especifica e informada, nos termos da qual o titular
aceita que os seus dados sejam objeto de tratamento (cf. artiga 3.°, alinea /), da LPDP), o
qual deve ser obtido através de uma “"declarag@o de consentimento informado” onde seja

utilizada uma linguagem clara e acessivel,

Nos termos do artigo 10.° da LPDP, a declaracdo de consentimento tem de conter a
identificagdo do responsavel pelo tratamento e a finalidade do tratamento, devendo ainda
conter informagéo sobre a existéncia e as condigdes do direito de acesso e de retificagéo por

parte do respetivo titular.

Todos 0s potenciais participantes devem ser previamente informados da intencgéo de registo
das entrevistas por gravagéo, devendo ser solicitado a todos assinatura de declaragic de

consentimento informado especifico para o efeito.

Os titulares dos dados, de acordo com a declaragéo de consentimento informado junta aos

autos, apdem as suas assinaturas na mesma, deste modo satisfazendo as exigéncias legais.

As entrevistas devem ser realizadas de modo a nao identificarem o entrevistado, isto &, ndo
deve ser referido o seu nome ou designacéo da escola onde trabalham. As gravactes deveréo
ser guardadas de modo a que seja garantida a seguranga dos dados, em local de acesso

reservado.
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Processo n. 4825/2017 | 2

COMISSAQ NACIONAL
DE PROTECCAQ DF DADOS

A investigadora deve contar com a colaboragdo do Centro de Recursos Educativos e
Especializados para intermediar o primeiro contacto com as escolas @ com os potenciais
participantes e para obter o seu consentimento prévio. Isto &, ndc deveraa ser abordados
quaisquer encarregados de educacZo que ndo tenham previamente consentide em serem

contactados pela investigadora responsavel.

A informacédo tratada é recolhida de farma licita (cf. alinea &) do n.° 1 do artigo 5.° da LPDP),
para finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cf. alinea b} do mesmo artigo)}.

Il.  Concluséo

Em face do exposto, a CNPD autoriza o tratamento de dados pessoais supra apreciado, nos
termos do n.® 2 do artiga 7.2, da alinea &) do n.° 1 do artige 28.° e do n.* 1 do artigo 30.° da
LLPDP, ¢ ainda da candigéo acima referida, consighando-se ¢ seguinte:

Responsave!l pelo tratamento: Sara Teixeira Teixeira;

Finalidade: estudo subordinado ac tema “Inclusdo da crianga com doenga oncoldgica:
percegao de pais e professores”;

Categoria de Dados pessoais tratados: voz;

Dos professores: questbes para caracterizagéo do perfil profissional; questdes sobre o grau
de habilitagdes e preparacéo para trabatho com alunos com doenga oncolégica; questbes
para cenhecer as percecOes sobre a contribuicde da relagdo pedagdgica para inclusédo e
sucesso do aluno, as estratégias adotadas, tipo de colaborag&o com outros docentes, praticas
educativas e colaboragao e articuiagdo com o docente de necessidades especiais:

Dos encarregados de educacéo: habilitagbes; profissdo; idade da crianga; informacdes sobre
0 seguimento estado da doenca; percecdo sobre a inclusdo, vantagens e desvantagens;
relagdo entre a escola e a familia; opinides sobre as estratégias de inclus@o adotadas.
Entidades a guem podem ser comunicados: Naoc ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificagdo: Junto da responsavel pelo tratamento
dos dados.

Interconexdes de tratamentos: Néo ha.

Transferéncia de dados para paises terceiros: Nao ha.

Prazo de conservacéo dos dados: as gravagdes devem ser eliminadas ne prazo de um més

apés ¢ fim do estudo.

Rua de Sdo Bento, [48-3° « 1200-821 LISBOA

Tel: 213928400 Fax: 213976832 LENHA PRIVAGIDADE
www.cnpd.pt Rias d‘(‘j‘j';:z;cl: :::13 f
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Processo n.° 4825/2017 | 2v.

Dos termos e condigdes fixados na presente Autorizagdo decorrem obrigagfes gue o
responsavel deve cumprir. Deve igualmente dar conhecimento dessas condigbes a todos os

intervenientes no circuito de informagéo.

%ﬁ, 18 de abril de 2017

Filipa Calvao (Presidente)
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ANEXO V
Autorizacgdo para a Realizacdo das Entrevistas — Direcdo Regional de

Educacdo da Regido Auténoma da Madeira

h " 4
REGIAD AUTONOMA OA MADEIRA
Carverrn Negenal
SECRE TARIA REGAONAL OF EDUCACAO
OIRECAD REGIONAL DE EDUCAL,

r 1
Diregdo Regansl de Eowcogho
T ooA % fxma. Senhora
waina | rwoconencn| nava Dra. Sara Yeixelra Telxeira
o » $47.00 |3%-543017 saharateixesraddgmad.com
L J

ASSUNTO:  Autorizaglo para realizacio de estudo em escolas da RAM

Na sequincla da solicitacio de Vossa Excia, e por despacho do Diretor Reglonal
de Educagdo, de 24 do abril de 2017, Informa-se que estd autorizada a realizagdo do estudo
“Inchusiio da crlanca com doenga oncoldgica: perceclo de pals ¢ professores™ nas escolas
publicas da Regido Autdnoma da Madeira, ministrado pela Universidade Fernando Pessoa,
por estarorn rounidas as condigles dticas @ metodoldgicas e de salvaguarda do tratamento
de dados pela Comissho Nacional de Proteghio de Dados,

Mats se informa que a realizacdo do estudo fica sujeta & articulagio com os
Centros de Recursos Educativos Especlalizados e Diregbes das escolas, ficando 3o critério de
cada encarregado de educagdo e de cada professor participar [ou ndo| na investigagio.

Com os melhores cumprimentos,

O Diretor de Servigos de Investigacdo,
Formagao ¢ Inovaglio Educacional

{Bernardo Lage Vakério)

L R e L T S ]

Wi
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ANEXO VI

Declaracao de Consentimento Informado

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Designacéo do Estudo (em portugués):

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante no estudo)

---, compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca da participacéo na investigacéo que se
tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer
as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que a informag&o ou explicagdo que me foi prestada versou os objetivos
e 0s métodos. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha
participacéo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo pessoal.

Foi-me ainda assegurado que o0s registos em suporte papel e/ou digital (sonoro e de imagem) serdo
confidenciais e utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em causa, sendo guardados em

local seguro durante a pesquisa e destruidos ap6s a sua concluséo.

Por isso, consinto em participar no estudo em causa.

Data: / /120

Assinatura do participante no projeto:

O Investigador responsavel:

Nome:

Assinatura:

Comissdo de Etica da Universidade Fernando Pessoa
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ANEXO VII

Transcricdo das Entrevistas

Transcricdo das Entrevistas

Entrevista Encarregado de Educacéo — E1

Questdo 1 — Quais as suas habilitacbes académicas?

Tenho o 4° ano de escolaridade.

Questdo 2 — Qual a sua profissao?

Sou assistente operacional numa escola.

Questdo 3 — Qual a idade do seu filho?

O meu filho tem 9 anos.

Questdo 4 — Que idade tinha o seu filho quando foi diagnosticada a doenga oncoldgica? Como foi
detetada e que tipo de cancro é?

Quando foi diagnosticada a doenga 0 meu filho tinha 2 anos. Foi detetada através de varios exames, ap6s
insisténcia minha com os médicos, por o meu filho ter comecado a andar cansado e com nddulos no

pescoco. Foi-lhe diagnosticada leucemia.

Questao 5 — Que tratamentos foram feitos? Quantos internamentos tiveram lugar até hoje? Ainda se
encontra a fazer algum tratamento?

O meu filho foi internado com dois anos durante trés meses e fez o tratamento durante dois anos e foi a
primeira crianga em Portugal a fazer o ensaio clinico que tive de assinar. Teve uma recaida em dezembro
de 2015 e ficou internado, em Lisboa, durante dez meses. Perdi a conta aos internamentos que ja teve. Hoje
em dia faz quimioterapia por comprimidos (onze de manha e a noite toma mais 180g. De trés em trés meses
vai a Lisboa fazer exames de controle. Levou muitas anestesias gerais para tirar o exame a medula e a

quimioterapia tinha de ser pela coluna.

Questao 6 — Quando é que o seu educando foi abrangido pelo Decreto-Lei 33/2009? Que tipo de apoio
foi prestado por parte da escola?
Acho que com 6 anos. Teve apoio de professores e tiveram sempre muito cuidado com ele e de didlogo

comigo.

Questdo 7 — Quando estava em periodo de internamento ou impossibilitado de ir a escola que tipo de

apoio pedagdgico recebia?
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Quando esteve internado por um periodo de 10 meses, em Lisboa, recebeu o apoio de uma professora do
IPO, quando ndo estava em isolamento. A professora da turma do regular, na Madeira, contactava a
professora do IPO e mandava-lhe os trabalhos que era para serem feitos e esta depois devolvia-os. Muitas

vezes 0 meu filho ndo atingia, pois era consoante as forcas dele. Nunca fez ligagdes pelo computador.

Questdo 8 — O seu filho gosta de ir a escola? Em algum momento quis que ele fosse a escola e ele
recusou? Se sim, em que circunstancia?

Gosta, mesmo quando esta cansado. Gosta muito da professora e quando esteve internado dizia sempre que
queria voltar para a escola e ter a mesma professora. Nunca recusou ir a escola. Por vezes dizia estar cansado

ou com dor de cabeca, mas com a minha insisténcia, 1 vinha.

Questédo 9 — Na sua opinido a escola estd preparada para receber criancas com doencga oncoldgica?
Porqué?
Sim, acho que a escola esté preparada. A nivel da dire¢do e da professora da turma sempre foram excelentes

e compreensiveis, com uma palavra amiga. Nunca achei que correu nada de forma estranha.

Questao 10 — Na sua opinido o seu filho esta bem integrado na escola / turma que frequenta?
J4 esta ha sete anos com esta doenga e ndo tenho nada a dizer, a dire¢do sempre entendeu a doenca. Sempre
fui apoiada e ndo chego a poder agradecer o que fizeram por n6s. O meu filho gosta muito da turma, que

sempre foi a mesma, e da professora e esta bem integrado.

Questdo 11 — Como é feita a articulagdo familia / escola?
Sempre que é preciso alguma coisa telefonam ou chamam para vir a escola. Existe uma boa relagéo entre
nos e a escola. Sdo feitas reunides para decidir das atividades que frequenta e cuidados que tem de ter.

Cheguei a escrever o gue ndo podia comer na cantina.

Questdo 12 — Quais as vantagens para o seu educando com a inclusdo no ensino regular?
Os colegas da turma respeitam-no, sdo muito amigos dele. O meu filho gosta de vir e sente-se bem, nesta

turma, tém a mesma idade que ele.

Questdo 13 — Vé desvantagens para o seu educando com a inclusdo no ensino regular? Quais? Acha
gue havia uma solucédo melhor?

Né&o vejo desvantagens.

Questao 14 — Considera ser importante a presen¢a de um professor de educacgéo especial na turma
para apoiar as criangas com doenca oncolégica?

Sim, 0 apoio do professor da educagdo especial é importante, pois assim é s6 ele ou mais um a ter um apoio.
Porque para o professor da turma falar para todos, ndo é igual que falar s6 para um ou dois. A professora

estad muito sensibilizada para o problema do meu filho e é muito carinhosa com ele.
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Questao 15 — O seu educando participa nas diversas atividades que a escola proporciona? Quais?

Depois das aulas da curricular vai para casa, porque fica muito cansado, pois esta a fazer uma quimioterapia
muito forte, entdo foi decidido em reunido na escola que ele ndo iria frequentar as atividades de
enriquecimento curricular. Ndo faz aulas de educacdo fisica por ser ao ar livre e por ter um cateter
implantado e poder levar uma bolada I4. Quando ha passeios ele vai para ndo ficar triste, mas leva a mascara
e os professores estdo sempre a cuidar dele, preocupados, com o que ele ndo pode fazer, como apanhar sol

ou frio.

Entrevista Encarregado de Educagéo — E2

Questdo 1 — Quais as suas habilitacdes académicas?

Tenho o 4° ano de escolaridade.

Questao 2 — Qual a sua profissao?
Sou doméstica.

Questdo 3 — Qual a idade do seu filho?

O meu filho tem 8 anos.

Questdo 4 — Que idade tinha o seu filho quando foi diagnosticada a doenga oncoldgica? Como foi
detetada e que tipo de cancro €?

Quando foi diagnosticada a doenca o meu filho tinha 5 anos. Foi detetada através de um circundo no
calcanhar, que Ihe comegou a doer e a revelar cansago. Os médicos diziam que ndo era nada. Foi trés vezes
ao hospital e s6 depois foi mandada fazer uma ressonancia magnética. Quando foi encaminhado para o IPO

de Lisboa a doenca ja estava bastante adiantada e também tinha no pulméo.

Questdo 5 — Que tratamentos foram feitos? Quantos internamentos tiveram lugar

até hoje? Ainda se encontra a fazer algum tratamento?

O meu filho foi internado com cinco anos durante onze meses no IPO de Lishoa e fez o tratamento de
quimioterapia de trés em trés semanas, com cinco dias de internamento, de cada vez, durante 6 meses.
Depois fez um autotransplante, internamento de 19 dias e por fim a radioterapia. Regressamos em agosto
de 2015.

Teve uma recaida agora em abril de 2017, no pulmao direito, desencadeado com uma pneumonia, em que
tirou muito liquido dos pulmdes e comecou logo a fazer quimioterapia no Hospital do Funchal, de trés em

trés semanas. Perdi a conta aos internamentos que ja teve.
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Questdo 6 — Quando é que o seu educando foi abrangido pelo Decreto-Lei 33/2009? Que tipo de apoio
foi prestado por parte da escola?

Acho que no 1° ano quando regressou do primeiro tratamento que fez no IPO de Lisboa. Teve e tem apoio
do professor da turma e da professora da educacéo especial. Ele é esperto, aprendeu bem a ler e a escrever.

Na&o precisou de fazer coisas diferentes, sempre acompanhou a turma.

Questdo 7 — Quando estava em periodo de internamento ou impossibilitado de ir a escola que tipo de
apoio pedagdgico recebia?

O meu filho esta no 2° ano e nédo vai a escola desde abril de 2017. O professor ja disse que ele ia passar
para o 3° ano. Mas se formos a ver bem, o meu filho, ndo tem as competéncias todas que séo precisas. Neste
momento ele s6 tem apoio de uma professora do hospital que lhe da uns trabalhos para fazer ou jogam umas
cartas, pois ele com os tratamentos fica muito cansado e em baixo e muitas vezes ndo quer fazer nada. O
professor da turma foi visita-lo ao hospital e também levou uns livrinhos. A professora da educacéo especial
também foi duas vezes ao hospital e pediu-me para falar com a médica para ver se ela pode vir fazer apoio

ao domicilio.

Questdo 8 — O seu filho gosta de ir a escola? Em algum momento quis que ele fosse a escola e ele
recusou? Se sim, em que circunstancia?

Né&o gosta de ir a escola. Chegou a dizer muitas vezes que nao queria ir quando ja estava doente e se sentia
cansado. Muitas vezes pedia para vir mais cedo para casa, pois com os periodos de internamento

desabituou-se.

Questdo 9 — Na sua opinido a escola esta preparada para receber criangas com doenga oncolégica?
Porqué?

Sim, porque todos o aceitam bem e sdo amigos. Mas os professores deviam ter formac&o, reuniGes na
ACREDITAR quando tém estas criangas nas escolas para estarem todos de acordo. Devia haver na Madeira,
nem que fosse s6 um professor preparado para estas situagdes de doenca oncoldgica para irem as escolas
para preparar/falar com os pais e os outros alunos para saberem lidar com estas doengas, que ndo séo

contagiosas.

Questéo 10 — Na sua opinido o seu filho est& bem integrado na escola / turma que frequenta?

Sim, os colegas ja estdo habituados com ele desde a pré e quando o veem abragam-no e acolhem-no muito
bem. Nunca o puseram de lado ou rejeitaram, por causa da doenga ou de néo ter cabelo.

Questdo 11 — Como é feita a articulagao familia / escola?

Eu vou a todas as reunies que sdo marcadas. E todas as quartas- feiras podia ir falar com o professor da

turma. Também me telefonam quando ele quer vir mais cedo para casa.

Questdo 12 — Quais as vantagens para o seu educando com a inclusao no ensino regular?
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Assim ele passa de ano a saber as coisas, porque muitos avancam os anos todos sem saber sequer escrever

0 nome. Como gosta de jogar a bola com os colegas ja vai mais animado para a escola.

Questao 13 — Vé desvantagens para o seu educando com a inclusdo no ensino regular? Quais? Acha
que havia uma solucdo melhor?

N&o vejo desvantagens.

Questao 14 — Considera ser importante a presen¢a de um professor de educacgéo especial na turma
para apoiar as criangas com doenca oncologica?
Acho importantissimo, eles tém outra tatica para ele e estdo preparados para trabalhar com ele. Apoiam-no

em tudo o que precisa, mesmo na hora da refei¢do para que ele coma tudo.

Questao 15 — O seu educando participa nas diversas atividades que a escola proporciona? Quais?
Participa em todas as atividades extracurriculares da escola e nos passeios, s6 ndo vai a natacéo, nessa hora,

fica na escola.

Entrevista Professor — E3

Quest&o 1 — E professor do ensino regular ou de educacéo especial?

Ensino regular

Questdo 2 — Qual a sua fungdo na escola?

Professora de uma turma do 4° ano

Questao 3 — Quanto tempo de servico tem?

14 anos

Questdo 4 — Em que ciclo de ensino leciona?

1° Ciclo do Ensino Basico

Questdo 5 — Quais as suas habilitacdes académicas? Possui formacédo no ambito das Necessidades
Educativas Especiais (NEE)?

Licenciatura no 1° CEB
Questdo 6 — Sente que tem formacao suficiente para trabalhar com o aluno com doenca oncoldgica?

Sim, porque de uma maneira geral conheco a doenca e os médicos e a mée explicaram-nos os cuidados a

ter, neste caso especifico.
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Questdo 7 — Na sua opinido, ha informacao suficiente junto da comunidade docente sobre esta
tematica? Justifique.

Sim. Transmitimos a informacdo em reunides de conselho escolar, em reunides com pessoal ndo docente
(diretora). Também os colegas da turma e os encarregados de educacdo desta turma estao informados sobre
0 problema de salde da crianga. Informei aos pais desta turma com a autorizacdo da encarregada de

educacdo, pois achei necessario informar, devido as doencas infetocontagiosas.

Questdo 8 — Que faz de diferente dentro da sala de aula quando tem um aluno com doenca
oncoldgica?

Em relacdo ao aluno, a crianga necessita de estar sentado perto do quadro para captar mais facilmente a sua
atencdo. N&o pode ficar junto a janela e porta devido ao sol e também devido as correntes de ar. Sempre
gue o aluno esta cansado comunica-me ou eu pergunto e repousa 0 tempo que necessita. Quando nédo
consegue realizar os registos nos cadernos (devido ao cansaco ou faltas) eu ou a docente especializada
realiza-0s. Ocasionalmente o aluno poder sair da sala para descansar ou quando € necessario um ensino
personalizado. Também recorre-se muitas vezes ao ensino diferenciado para assim melhorar o seu

desempenho escolar.

Questéo 9 — Na sua opinido o que ¢ diferente na escola para alunos com doenca oncoldgica?
O que eu pretendo para este aluno é garantir o seu bem-estar na sala de aula. Para isso é necessario tem um
ambiente acolhedor/agradavel e proporcionar um ensino diferenciado onde a crianga consiga ultrapassar 0s

seus obstaculos.

Questdo 10 — Acredita que uma boa relacdo pedagégica entre professores do ensino regular e de
educacao especial podera contribuir para o sucesso escolar e a inclusdo do aluno com doenca
oncoldgica?

Sim, uma boa relagéo pedagdgica entre o professor do ensino regular e o professor da educagéo especial s6

ird contribuir para o sucesso escolar do aluno.

Questdo 11 — Que dificuldades, na sua opinido, podem impedir que o trabalho colaborativo entre os
professores do ensino regular e de educacéo especial seja mais produtivo e positivo?

N&o h& nenhum impedimento no trabalho colaborativo porque trabalhamos em consonancia.

Questdo 12 — Na sua opinido a escola respondeu as necessidades dos alunos no (s) caso (s) que
acompanhou? Por favor explique porqué.

Sim, a escola adaptou-se as necessidades do aluno. Na cantina os alimentos séo substituidos quando o aluno
ndo pode consumir, a crianga faz um lanche extra durante as aulas (9:15), no intervalo o aluno brinca no
polivalente com colegas da sala (porque ndo pode apanhar sol), sempre que uma crian¢a tem uma doenca

infetocontagiosa informamos a mae,...

111



Inclusdo da Crianca com Doencga Oncolégica: Percecédo de Pais e Professores

Questdo 13 — Como é feita a articulacdo escola / familia?
A escola (professora do ensino regular, professora de educacdo especial, diretora) contacta regularmente
com a mde para saber como esta a crianca. Se 0 aluno apresenta dores de cabeca/febre telefonamos a mae.

Quando a crianga desloca-se ao IPO de Lisboa somos informados sobre o seu estado de saude,...

Questao 14 — Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncolégica, como costuma fazer?

Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem nés aplicamos o ensino diferenciado
(efetuamos adaptacGes curriculares a nivel do apoio individualizado, da avaliagdo, aplicamos diferentes

estratégias,...).

Questao 15 — Quando existem dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica o grupo de professores que trabalha com a crianga procuram solugfes em conjunto? Acha
importante essa atitude e essa pratica?

Sim, procuramos solugdes em conjunto, pois 0 nosso objetivo € promover o bem-estar e o sucesso do aluno.

Questdo 16 — Costuma organizar estratégias e materiais de maneira a contribuir para um melhor
funcionamento do processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca oncolégica? Exemplifique,
por favor, com a descri¢do de uma situacdo em que tenha tido beneficios da colaboracéo entre
professores.

Sim, costumo organizar estratégias diversificadas para o discente. O alunos tem fichas de avaliagdo

adaptadas, por vezes pode consultar o livro/caderno,...

Questdo 17 — Esta aberto a desenvolver um trabalho colaborativo com os seus colegas dentro e fora
da sala de aula para melhorar a incluséo e o bem estar destes alunos na escola?

Este trabalho colaborativo ja é realizado pela docente do ensino regular e pela docente de educagéo especial.

Questdo 18 — Aceita facilmente a presenca do docente de educaco especial / professor de apoio na
sua sala de aula? Porqué?
Sim, aceito bem a presenca da docente da educacao especial, pois realiza um trabalho mais individualizado

com o aluno na sala de aula.

Questdo 19 — Aceita de bom grado o aluno com doenca oncoldgica na sua sala de aula sabendo, de
antemao, que essa presenca o obriga a utilizacdo de novas estratégias?

Exemplifique, por favor, com a descri¢éo de uma situacdo em que tenha experienciado os beneficios
da incluséo.

Exemplifique, por favor, com a descricdo de uma situacdo em que tenha tido dificuldades e/ou

desvantagens com a inclusao.
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Sim. Mesmo sabendo que irei utilizar novas estratégias/diferenciacdo pedagogica irei trabalhar com
empenho pois aquela crianca sentir-se-a feliz porque esta inserida num ambiente normal, o que faz

“esquecer” um pouco o seu problema de saude.

Questao 20 — Quando é que o aluno foi referenciado e abrangido pelo Decreto-lei 33/2009? Que tipo
de apoio tem a crianga em questao?

Foi referenciado no Pré-Escolar. Tem o apoio cooperativo e adequacGes curriculares ao nivel da avaliagao.

Questdo 21 — O aluno teve ou tem grande absentismo escolar? Durante o periodo de auséncia como
era realizado o apoio educativo?

Teve um grande absentismo no ano letivo de 2014/2015 (2° ano de escolaridade). O aluno ficou internado
no IPO de Lisboa desde 16 dezembro até agosto de 2017. Durante o internamento o apoio era realizado
pela docente do IPO e todas as semanas

a docente do ensino regular comunicava-se com a docente do IPO.

Questdo 22 — Durante o periodo de auséncia do aluno em alguma ocasido recorreram as Tecnologias
da Informacgé&o e Comunicacéo (TIC) como medida educativa de compensagdo?
Sim por vezes as TIC eram utilizadas no processo ensino-aprendizagem mas de forma muito

ltdica/didatica. Nunca foram feitas video chamadas na auséncia do aluno.

Entrevista Professor — E4

Quest&o 1 — E professor do ensino regular ou de educacéo especial?

Educacdo Especial

Questdo 2 — Qual a sua fungéo na escola?

Apoio e consultoria.

Questao 3 — Quanto tempo de servico tem?

13 anos.

Questdo 4 — Em que ciclo de ensino leciona?

1.° Ciclo do Ensino Baésico.

Questdo 5 — Quiais as suas habilitaces académicas? Possui formacdo no ambito das Necessidades
Educativas Especiais (NEE)?

Licenciatura em Ensino Basico - 1.° Ciclo e Especializacdo em Educacdo Especial - Dominio Cognitivo e
Motor.
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Questdo 6 — Sente que tem formacao suficiente para trabalhar com o aluno com doenca oncologica?
Sim, porque tenho informacéo sobre a doenca e, como cada caso é particular (embora haja aspetos em
comum inerentes a doenca) os médicos ajudam muito a ter em atencdo todos os pormenores relativos aos

cuidados a ter para promover a salide do aluno com doenga oncoldgica.

Questdo 7 — Na sua opinido, ha informacao suficiente junto da comunidade docente sobre esta
tematica? Justifique.

Sim. Tudo o que é necessario em relagdo ao educando é difundido quer nas reunides na escola (formais e
informais), quer através da iniciativa de relembrar alguns itens através da circulagdo da informagdo por

parte da direcéo (os professores leem e assinam como tomaram conhecimento).

Questdo 8 — Que faz de diferente dentro da sala de aula quando tem um aluno com doencga
oncoldgica?

O caso em particular requere que esteja sentado em local estratégico para evitar receber os raios do Sol e
as correntes de ar. Também, é preciso dar-lhe espaco e tempo para descansar quando se encontra cansado
ou sem forcas pelo seu tratamento/doenca. De igual forma, o aluno beneficia do registo por parte da docente
titular ou especializada dos contetldos que o aluno ndo conseguiu passar. Adicionalmente, o aluno pode sair
da sala de aula para estar num meio mais favoravel quando precisa de ensino mais personalizado ou nao se
esta a sentir bem e precisa de tempo de descanso. Recorre-se muito a diferenciacdo pedagdgica em funcao
do perfil de funcionalidade e do desempenho escolar do aluno. O aluno, também, recebe ajuda por parte

dos colegas. Todos gostam dele e apoiam-no.

Questao 9 — Na sua opinido o que é diferente na escola para alunos com doenca oncolégica?
Os cuidados a ter para promover o seu bem estar fisico e emocional, dentro do recomendado pelos médicos

(alimentacdo, horas do intervalo, momentos de descanso, apoio mais individualizado).

Questdo 10 — Acredita que uma boa relacdo pedagogica entre professores do ensino regular e de
educacdo especial podera contribuir para o sucesso escolar e a inclusdo do aluno com doenca
oncolégica?

Contribui, de facto, tal como com todos os outros alunos com NEE (cada um dentro da sua especificidade).

Questdo 11 — Que dificuldades, na sua opinido, podem impedir que o trabalho colaborativo entre os
professores do ensino regular e de educacao especial seja mais produtivo e positivo?
Né&o existe nenhum impedimento porque o trabalho é efetuado em equipa, com o consenso de ambas as

docentes titular e especializada.

Questdo 12 — Na sua opinido a escola respondeu as necessidades dos alunos no (s) caso (s) que

acompanhou? Por favor explique porqué.
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Sim, a escola adaptou-se as necessidades do aluno (alimentacéo, horas do intervalo, avisar quando algum
aluno esta a padecer de alguma doenca infeto-contagiosa, vigilancia do pessoal ndo docente, entre outros

elementos que véo surgindo no quotidiano).

Questao 13 — Como é feita a articulagao escola / familia?

Contactamos a mae, por telefone para saber como se esta a sentir o0 aluno; se ha alguma novidade/medicagao
para dar (como quando tem dores ou febre); como esta a evoluir a doenca, se ha alguma coisa de diferente
em termos de medicacédo ou da indicagdo médica - novos cuidados... em suma, tudo o que relacionado com
o aluno, a medida que o tempo evolui e as situagdes vao acontecendo. Também sdo dadas recomendacGes

relativas ao percurso escolar do aluno.

Questao 14 — Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica, como costuma fazer?
Ensino diferenciado, adapta¢des curriculares e ao nivel da avaliacdo, apoio individualizado (embora no

ambito cooperativo) utilizagdo de estratégias e de materiais de suporte a aprendizagem.

Questao 15 — Quando existem dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica o grupo de professores que trabalha com a crianga procuram solugdes em conjunto? Acha
importante essa atitude e essa pratica?

Sim, procuramos solugdes em conjunto. A equipa esta consciente da situagdo especial do aluno e deseja o

seu bem-estar e sucesso em termos de satde e escolar.

Questdo 16 — Costuma organizar estratégias e materiais de maneira a contribuir para um melhor
funcionamento do processo ensino-aprendizagem do aluno com doenga oncolégica? Exemplifique,
por favor, com a descri¢do de uma situagdo em que tenha tido beneficios da colaboracdo entre
professores.

Sim. Atraveés de tudo o abordado na questdo 14. Situacdo: o aluno consegue mostrar melhor o seu potencial
quando tem fichas de avaliacdo adaptadas e pode recorrer a meios de consulta. Houve uma ficha de
Portugués na que, para além da adaptacédo efetuada, o aluno pdde utilizar material de apoio para efetuar a

parte gramatical e obteve mais sucesso do que teria se ndo fosse articulada, entre as docentes, esta a¢do.

Questdo 17 — Esta aberto a desenvolver um trabalho colaborativo com os seus colegas dentro e fora
da sala de aula para melhorar a incluséo e o bem estar destes alunos na escola?

Sim, esse trabalho de cooperacao ja é efetuado.

Questdo 18 — Aceita facilmente a presenca do docente de educacao especial / professor de apoio na
sua sala de aula? Porqué?

Sim, a docente titular aceita bem a presenca da docente da Educacdo Especial na sala. Esta somente sai da
mesma, com o aluno, para promover mais qualidade nos momentos em que o aluno precisa de descanso ou

de receber ensino sobre algum tema muito especifico e que, por estar dentro da sala, ficaria distraido.
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Questdo 19 — Aceita de bom grado o aluno com doenca oncoldgica na sua sala de aula sabendo, de
antemao, que essa presenca o obriga a utilizacédo de novas estratégias?

Exemplifique, por favor, com a descricdo de uma situacdo em que tenha experienciado os beneficios
da incluséo.

Exemplifique, por favor, com a descricdo de uma situacdo em que tenha tido dificuldades e/ou
desvantagens com a inclusao.

Aceito bem o aluno com doenca oncolégica porque sou uma pessoa sensivel a diferenca e realizo a

diferenciacéo pedagdgica para todos os alunos, no geral (diversifica o ensino).

Questao 20 — Quando é que o aluno foi referenciado e abrangido pelo Decreto-lei 33/2009? Que tipo
de apoio tem a crianga em questdo?

Foi referenciado j& desde a Educacdo Pré-escolar. Beneficia de apoio pedagdgico cooperativo (contudo,
personalizado muitas vezes, dentro daquilo que estd a ser dado e devido ao perfil de desempenho e

necessidades de aprendizagem do aluno); adequacg6es curriculares e adequacdes ao nivel da avaliacéo.

Questdo 21 — O aluno teve ou tem grande absentismo escolar? Durante o periodo de auséncia como
era realizado o apoio educativo?

Teve grande absentismo quando estava a frequentar o segundo ano de escolaridade porque teve uma
recaida. O apoio era efetuado por uma docente no IPO de Lisboa que mantinha um contato direto com a
docente titular. Quando o aluno voltou ja eram férias, pelo que ndo houve necessidade de receber apoio

domiciliério.

Questdo 22 — Durante o periodo de auséncia do aluno em alguma ocasido recorreram as Tecnologias
da Informacéo e Comunicacéo (TIC) como medida educativa de compensagdo?

Durante o periodo de auséncia, o aluno esteve internado a lutar pela sua vida, portanto, as TIC ndo foram
usadas nos termos em que a questdo é colocada.

Entrevista Professor - E5

Quest&o 1 — E professor do ensino regular ou de educacéo especial?

Ensino regular.

Questdo 2 — Qual a sua fungéo na escola?

Professor titular de uma turma de 2° ano.

Questao 3 — Quanto tempo de servico tem?

14 anos.
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Questao 4 — Em que ciclo de ensino leciona?
No 1° ciclo.

Questdo 5 — Quais as suas habilitacbes académicas? Possui formacdo no ambito das
Necessidades Educativas Especiais (NEE)?

Licenciatura. Sim.

Questdo 6 — Sente que tem formacdo suficiente para trabalhar com o aluno com doenca
oncoldgica?
N&o. Mas alguém tem formacdo para trabalhar com meninos com doenga oncolégica?! Nem os

médicos, quanto mais outras pessoas.

Questdo 7 — Na sua opinido, h4 informacédo suficiente junto da comunidade docente sobre esta
tematica? Justifique.

N&o. Porque nem a sociedade estd preparada para a doenca oncolégica, que tem espetros muito variados.
S&o casos muito individualizados, que a nivel de auto estima sdo bastante preocupantes. Deveriam ter um
maior apoio nas instituicdes e ndo tem. Este aluno est em casa e ndo tem ninguém que o acompanhe. Claro
que teria de ser com um horério espagado e ndo continuo. Na escola ndo o pode ter pois est& condicionado
pela doenga. Ele s6 tem atribuido o professor do hospital que ndo é o suficiente para que quando retome a

escola normal esteja preparado. Em setembro terda um atraso de 3meses e meio em relagdo aos outros.

Questdo 8 — Que faz de diferente dentro da sala de aula quando tem um aluno com doenca
oncoldgica?

Tenho de adaptar os programas e 0s conteldos e dar mais enfase a certas matérias e esquecer outras, tem
de ser feita essa adaptagdo. Depois depende muito da doenca oncoldgica que é. Neste caso ndo afeta 6rgdos
cognitivo, mas podera vir a ser preciso adaptacdo como por exemplo na educacéo fisica e outras areas que
poderdo ser afetadas. Tem previsto as adequacdes nas fichas de avaliagdo, em alturas diferentes, bem como
as faltas com as idas ao hospital. Tem de fazer uma bateria de testes para se saber o que estd ou ndo

consolidado para avangar com nova matéria.

Questdo 9 — Na sua opinido o que é diferente na escola para alunos com doenca oncolégica?

Eles tém ao abrigo do decreto-lei condi¢Bes especiais, estdo protegidos e podemos aproveitar isso para dar
mais apoio, mas a nivel de recursos estamos reportados ao abandono, pois muitas vezes ndo sao casos
prioritarios, sdo ligeiros, felizmente, mas outros séo graves e ficam internados no hospital e ai a escola fica
de fora do sistema. O que preocupa séo 0s casos intermédios que estdo no limbo, entre ao hospital, a escola

e casa, que poderiam estar a ter apoio e ndo tem.
Questdo 10 — Acredita que uma boa relacdo pedagégica entre professores do ensino regular e de

educacao especial podera contribuir para o sucesso escolar e a inclusdo do aluno com doenca

oncoldgica?
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E fundamental.

Questdo 11 — Que dificuldades, na sua opinido, podem impedir que o trabalho colaborativo entre os
professores do ensino regular e de educacéo especial seja mais produtivo e positivo?

S&o varios os impedimentos, tem a ver com os horarios que sdo diferentes, com poucas horas em que
estamos juntos; com a quantidade de casos que temos na sala, que sdo sempre muitos o que prejudica e sdo
muito variados. Casos que precisavam de um apoio mais individualizado e que é impossivel, pois o
professor esta muito pouco tempo dentro da sala. Vai ter que as horas que tem por muitos e quando é assim

o trabalho nunca dé resultados a curto e médio prazo.

Questdo 12 — Na sua opinido a escola respondeu as necessidades dos alunos no (s) caso (s) que
acompanhou? Por favor explique porqué.

A escola vai fazendo o que pode a nivel de apoio a familia, questdes materiais, conversamos com a familia,
tentamos acompanhé-la 0 maximo possivel, também com a instituicdo hospital temos contactos regulares,
com a equipa que estd com o aluno. Portanto tentamos ao méaximo dar o apoio possivel neste caso. Claro
que a escola também ndo tem as ferramentas pedagdgicas necessarias de forma a evitar que o aluno
estivesse em casa muito tempo sem apoio. O que ele vai tendo é um apoio voluntario, fora da hora letiva,

tempo letivo ndo tem nada previsto.

Questdo 13 — Como é feita a articulacao escola / familia?

E sempre feito pelo professor titular de turma ou da educagio especial, mas sabemos mais ou menos os
tratamentos que esta a fazer e os prazos que tem de cumprir. Telefonamos sempre para saber como est4 o
aluno a evoluir. Quando pode vem visitar os colegas a escola que sentem muito a sua falta. E o facto de o
préprio vir mostrar que esta bem e que esta integrado e a espera de voltar para a escola é motivador para
ele a nivel dos tratamentos que esta a fazer. NOs deixamos uma série de trabalhos para ele fazer,
semanalmente, nada de novo, mas de consolidagdo, pois 0 que o impede atualmente de vir a escola sdo as

infecdes e o ciclo de tratamentos, 0 que o impede de estar na escola e ter uma atividade regular.

Questdo 14 — Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica, como costuma fazer?

Nas doencas oncoldgicas depende muito da area que é afetada, que esté a ser tratada, tendo o tratamento
quimioterapia tem sempre a questdo da queda de cabelo que é complicada a nivel da auto estima, que é

dificil de gerir, mas também ¢é trabalhada no hospital essa area, 0s outros colegas ndo brincam com isso.

Questao 15 — Quando existem dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica o grupo de professores que trabalha com a crianga procuram solugfes em conjunto? Acha
importante essa atitude e essa pratica?

Procuramos solugBes em conjunto nas reunides de conselho de turma, mensalmente. Acho importante, a

escola trabalha como um todo e ndo individualizado.
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Questdo 16 — Costuma organizar estratégias e materiais de maneira a contribuir para um melhor
funcionamento do processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca oncoldgica?

Exemplifique, por favor, com a descricdo de uma situacdo em que tenha tido beneficios da
colaboracéo entre professores.

Sim. Normalmente os alunos da educacdo especial tem um dossier de trabalho proprio com uma série de
atividades para serem feitas dentro e fora da sala de aula, para que todos os professores que trabalham com
estes alunos estejam mais ou menos dentro do mesmo leque de exercicios, de forma a haver uma

continuidade e os objetivos comuns serem atingidos.

Questdo 17 — Esta aberto a desenvolver um trabalho colaborativo com os seus colegas dentro e fora
da sala de aula para melhorar a incluséo e o bem estar destes alunos na escola?
Sim. O trabalho deve ser colaborativo, de forma a favorecer o aluno, dentro ou fora da sala de aula

consoante a necessidade do mesmo.

Questdo 18 — Aceita facilmente a presenca do docente de educacao especial / professor de apoio ha
sua sala de aula? Porqué?
Sim, porque normalmente o professor da educacéo especial esta dentro da sala de aula, s6 para trabalhos

muito especificos € que sai. De resto é feito em conjunto, de reforgo de aprendizagens.

Questdo 19 — Aceita de bom grado o aluno com doenca oncoldgica na sua sala de aula sabendo, de
antemao, que essa presenca o obriga a utilizacdo de novas estratégias?

Exemplifique, por favor, com a descri¢do de uma situacdo em que tenha experienciado os beneficios
da incluséo.

Exemplifique, por favor, com a descricdo de uma situagdo em que tenha tido dificuldades e/ou
desvantagens com a incluséo.

Sim. Faz parte da nossa profisséo aceitar todos os alunos.

Temos uma unidade de ensino especializado na escola, com problematicas bastante graves, até mais que as
doengas oncoldgicas que passam pelas escolas e é sempre muito benéfico, até porque os obriga a sair da
zona de conforto e de terem de se adaptar. E benéfico para alunos com doenca oncoldgicas ou outro tipo
de problemaética, como para outros com curriculo normal.

Hé& desvantagens se tentarmos tratar como iguais os alunos diferentes. Ha alunos que sdo diferentes e tem
que ser tratados de forma diferente. A inclusdo é importante ndo se pode é esquecer que tém direito a
tratamento preferencial, de forma a resolver esses problemas. Se acharmos que a inclusdo é colocar o
menino dentro de uma sala de aula e abandona-lo 14 com os colegas do curriculo normal, ai acho que vamos
ter problemas, isso ndo é a verdadeira inclusdo. Mas se estiverem acompanhados, penso que sera bastante

benéfico.

Questao 20 — Quando é que o aluno foi referenciado e abrangido pelo Decreto-lei 33/2009? Que tipo

de apoio tem a crianga em questao?
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Foi ja na pré. Neste ano foi feito no inicio deste ano letivo o Programa Educativo Individualizado. Tem
apoio psicoldgico a nivel do hospital. Tem a vantagem de estar numa unidade que trabalha com familias
com doenca oncoldgica, que fornecem muito material, como tablets. Na escola tem adequacdes na avaliagédo

para as datas em que ndo esta na escola para as realizar e justificar o absentismo escolar.

Questdo 21 — O aluno teve ou tem grande absentismo escolar? Durante o periodo de auséncia como
era realizado o apoio educativo?

Sim. O apoio é realizado pela equipa hospitalar quando esta no hospital ou de forma voluntaria, quando
esta em casa.

Questao 22 — Durante o periodo de auséncia do aluno em alguma ocasido recorreram as Tecnologias
da Informacéo e Comunicacéo (TIC) como medida educativa de compensagdo?

Sim. A ACREDITAR deu-lhe um tablet e um computador com inimeros recursos educativos, que €
trabalhado a nivel hospitalar, que sdo muito mais motivadores que um papel e uma caneta. Nunca fez video

chamada aquando de periodos de auséncia da escola.

Entrevista Professor- E6

Quest&o 1 — E professor do ensino regular ou de educacéo especial?

Educagdo especial.

Questdo 2 — Qual a sua fungéo na escola?

Apoiar alunos com necessidades educativas especiais.

Questao 3 — Quanto tempo de servico tem?

32 anos.

Questdo 4 — Em que ciclo de ensino leciona?

No 1° ciclo.

Questdo 5 — Quiais as suas habilitacfes académicas? Possui formacdo no ambito das Necessidades
Educativas Especiais (NEE)?
Mestrado. Sim.

Questdo 6 — Sente que tem formacéo suficiente para trabalhar com o aluno com doenca oncolégica?
Isto é uma problemética muito especifica e acho que nenhum de noés saiu com formacdo para lidar com
situacOes para as quais, as vezes, ndo estamos suficientemente preparados, com a prépria crianga, com 0s

pais e com a turma em que esté integrado. E um pouco complexo.
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Questdo 7 — Na sua opinido, ha informacao suficiente junto da comunidade docente sobre esta
tematica? Justifique.

N&o. Porque no fundo cada caso é um caso. Cada crianca tem as suas problematicas especificas e reacdes
diversas, tanto na familia, como na crianca e nés temos de ter uma resposta adequada e por vezes nao a

temos, por falta de formacéo.

Questdo 8 — Que faz de diferente dentro da sala de aula quando tem um aluno com doenca
oncoldgica?

Nao ha coisas diferentes. E preciso adaptar aquilo que estamos a fazer com os restantes, obedecer ao ritmo
a que pode trabalhar. Com esta crianca em especifico houve alturas que por ndo ter formacéo ou néo ter
informac&o do estado dele, talvez exigi que fizesse as coisas a um ritmo, que se calhar ndo era o mais
apropriado. Depois de saber a problematica é que tive de adequar, coisas que 0s outros faziam em meia

hora, ele precisava de mais tempo.

Questao 9 — Na sua opinido o que é diferente na escola para alunos com doenca oncolégica?

Penso que ndo é necessario haver diferenca. H& necessidades que surgem em etapas especificas, em
determinados momentos. E uma crianga muito sociavel e bem aceite pelos colegas, que gostam muito dele,
é considerado o idolo do futebol da turma. Na altura em que estdo mais frageis e debilitados, a partida ndo

vém a escola pois ficam impedidos pela falta de defesas.

Questdo 10 — Acredita que uma boa relacdo pedagégica entre professores do ensino regular e de
educacao especial podera contribuir para o sucesso escolar e a inclusdo do aluno com doenca
oncoldgica?

Sim, com doenga oncoldgica ou com outra problematica qualquer.

Questdo 11 — Que dificuldades, na sua opinido, podem impedir que o trabalho colaborativo entre os
professores do ensino regular e de educacéo especial seja mais produtivo e positivo?

As dificuldades, no fundo, é o tempo que temos para dedicar a essa crianca especifica. Temos outros casos
e 0 tempo tem de ser distribuido e quando surge uma questdo destas deveria de haver uma reestruturacao
de horério, mas nem sempre é possivel. Apesar de haver horas destinadas para essa turma atendendo a que
ele depois vai ter probleméticas e faltar as aulas deveria haver um trabalho sistematico no tempo em que
ele vem. Eu senti essa falta de tempo em momentos em que ele necessitaria, mas como tinha outras turmas

€ outros casos ndo era possivel.

Questdo 12 — Na sua opinido a escola respondeu as necessidades dos alunos no (s) caso (s) que
acompanhou? Por favor explique porqué.

Eu penso que o professor titular de turma respondeu de forma adequadissima com esta crianga. De facto
precisava de haver mais trabalho colaborativo, mas ha outros casos e ndo € facil gerir essa diferenca para

que haja uma resposta mais eficaz e que o resultado seja de facto o mais adequado teria de haver um trabalho
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colaborativo mais sistematico. Na minha opinido se houve falhas foi por falta de recursos que pudessem

apoiar o professor titular de turma com mais frequéncia.

Questdo 13 — Como é feita a articulagéo escola / familia?

A familia por si s6 ¢ uma familia extraordinaria, que contacta muito com a escola, que ndo é preciso
solicitarmos a sua vinda a escola, o encarregado de educacao fa-lo livremente, pde as suas ddvidas, 0s seus
problemas e penso que a resposta, dentro do possivel, dos recursos, que temos tem sido a melhor possivel.
Propus acompanhar o aluno em casa, mas atendendo a sua debilidade no momento achamos (eu, a mae e
0s médicos) mais eficaz deixar passar este tempo em que ele esta mais fragil, a fazer os tratamentos e em
setembro fazer esse reajuste no meu horéario, para apoio domiciliario. De momento ndo é feito, mas esta

previsto no Programa Educativo Individual.

Questdo 14 — Na presenca de dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica, como costuma fazer?

Temos de fazer adaptagdes como fazemos com qualquer crianca. Este aluno em concreto o que o tem feito
ndo acompanhar o curriculo, ndo sdo as dificuldades de aprendizagem, no fundo ndo tem feito uma
aprendizagem sistematica, pois vem um dia, falta outro e ndo acompanha todo o trabalho que é feito na
exploragdo dos temas, de consolidar e apreender conhecimentos novos. E uma crianga que se fizer o
percurso sem estas interrupgdes atinge sem problemas. Estd com adequagdes no processo de avaliagéo e

apoio pedagdgico personalizado.

Questdo 15 — Quando existem dificuldades no processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca
oncoldgica o grupo de professores que trabalha com a crianga procuram solugfes em conjunto? Acha
importante essa atitude e essa pratica?

Sim, como procuramos para qualquer outra criang¢a. O sucesso depende acima de tudo dessa colaboracdo

entre docentes intervenientes no processo.

Questdo 16 — Costuma organizar estratégias e materiais de maneira a contribuir para um melhor
funcionamento do processo ensino-aprendizagem do aluno com doenca oncoldgica?

Exemplifique, por favor, com a descri¢do de uma situagdo em que tenha tido beneficios da
colaboracéo entre professores.

E uma crianca que gosta muito de estar com o grande grupo, tudo o que é possivel faz-se dentro do grupo.
Na matematica é que senti a necessidade de concretizar, com materiais manipulaveis e retirei-o da sala de
aula para utilizar material estruturado.

Por exemplo na area da matematica, o professor fica na sala com o grande grupo e eu fico com um grupo

mais restrito com estratégias diferentes.

Questdo 17 — Esta aberto a desenvolver um trabalho colaborativo com os seus colegas dentro e fora

da sala de aula para melhorar a inclusao e o bem estar destes alunos na escola?
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Sim, estou aberta para desenvolver um trabalho colaborativo com todos os intervenientes no processo

educativo deste aluno.

Questao 18 — Aceita facilmente a presenca do docente de educacao especial / professor de apoio na
sua sala de aula? Porqué?
Sim, aceito a presenca de outros professores, pois sem essa perspetiva a inclusao seria impossivel. S6 com

essa abertura é que é possivel fazer um processo de inclusdo, no verdadeiro sentido da inclusdo.

Questdo 19 — Aceita de bom grado o aluno com doenca oncoldgica na sua sala de aula sabendo, de
antemao, que essa presenca o obriga a utilizacdo de novas estratégias?

Exemplifique, por favor, com a descri¢do de uma situa¢do em que tenha experienciado os beneficios
dainclusédo. Exemplifique, por favor, com a descri¢ao de uma situagdo em que tenha tido dificuldades
e/ou desvantagens com a incluséo.

Sim, nem podemaos ter outra postura, sem ser a de aceitar a criancas seja qual for a sua problematica. Seja
da parte da salde, seja a parte das necessidades educativas especiais.

Este é o primeiro caso que tenho com doenca oncoldgica, mas sem davida que a incluséo trouxe beneficios
ndo sé para ela como para os colegas da turma, pois aprendem a gerir estas situacdes estando em contacto
com elas, que aprendem a viver com todos independentemente da diferenca, da doenca, outro olhar sobre
0 mundo e as pessoas.

N&do tenho desvantagens. A inclusdo as vezes é que ndo é a verdadeira inclusdo e ai talvez haja
desvantagens, agora quando é um processo feito no sentido de incluir, que todos os intervenientes estdo no

mesmo rumo, com a mesma intengdo, o processo de inclusdo nunca traria desvantagens.

Questao 20 — Quando é que o aluno foi referenciado e abrangido pelo Decreto-lei 33/2009? Que tipo
de apoio tem a crianga em questdo?

A doenca surgiu no ano 2014/2015, no pré-escolar, mas como foi logo para o IPO, o ano inteiro, sé foi
referenciado e inscrito no ano letivo 2015/2016 quando regressou e ingressou no 1° ano de escolaridade. A
crianca tem apoio pedagégico especializado. Atualmente tem o apoio do hospital, ndo esta a ter outros

apoios da escola, pois ndo quisemos sobcarrega-lo.

Questdo 21 — O aluno teve ou tem grande absentismo escolar? Durante o periodo de auséncia como
era realizado o apoio educativo?

Sim, durante este ano letivo 2016/2017. Uma vez que a crianga faltou por estar muito fragilizada, nos néo
investimos no apoio. Esta opcéo foi tomada de acordo com os pais e médicos, que nao seria a altura melhor
para ter apoio domiciliario. Futuramente podera ser feito ou até mesmo na escola, dependendo como a

situacdo clinica do aluno evolua.
Questdo 22 — Durante o periodo de auséncia do aluno em alguma ocasiéo recorreram as Tecnologias

da Informacéo e Comunicacédo (TIC) como medida educativa de compensagdo?

N&o. Atualmente ainda ndo. Se a situacdo se prolongar é uma situagdo a ponderar.
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ANEXO VIlII

Grelhas de Analise de Contetido das Entrevistas

ENTREVISTA AOS ENCARREGADOS DE EDUCACAO

Dimens0es Categorias Subcategorias

Unidades e registo

nclusao Préticas na Escola Frequéncia Escolar

“Gosta, mesmo quando esta cansado... Nunca recusou
ir a escola”- E1
“Nao gosta de ir a escola.”- E2

Organizagdo Escolar

“Sim, acho que a escola esté preparada...”- E1 — E2
“...0s professores deviam ter formagdo...”- E2

“Sim. O meu filho gosta muito da turma, que sempre
foi a mesma, e da professora e estd bem integrado.”-
E1-E2

“O apoio do professor da educacdo especial é
importante...”- E1- E2

“...foi decidido em reunido na escola que ele ndo iria
frequentar as atividades de enriquecimento
curricular.”- E1

“Participa em todas as atividades extracurriculares da
escola e nos passeios, s6 ndo vai a natagdo”- E2

Vantagens e
desvantagens da
Incluséo

“O meu filho gosta de vir e sente-se bem, nesta turma,
tém a mesma idade que ele.” — E1

“Assim ele passa de ano a saber as coisas”- E2

“Nao vejo desvantagens.”- E1- E2

Percecéo dos pais Tipo de apoio da Escola
sobre a Incluséo

“Teve e tem apoio de professores...”- E1 — E2

“O professor da turma foi visitd-lo ao hospital e
também levou uns livrinhos. A professora da educagdo
especial também foi duas vezes ao hospital e pediu-me
para falar com a médica para ver se ela pode vir fazer
apoio ao domicilio.”- E2

“Apoiam-no na hora do almogo”- E2

Tipo de apoio do
Hospital

“recebeu o apoio de uma professora do [IPO”- E1
“tem apoio de uma professora do hospital”’- E2

Articulacdo Escola- =~ Comunicagdo Escola-
Familia Familia
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ENTREVISTA AOS PROFESSORES

Unidades e registo

“Teve um grande absentismo...”- E3 — E4- E5-E6

Dimensodes Categorias Subcategorias
Incluséo Préaticas na Escola Frequéncia Escolar
Parcerias

“Sim, procuramos solugdes em conjunto”- E3 — E4
“Este trabalho colaborativo ja € realizado pela docente
do ensino regular e pela docente de educacdo
especial.”- E3 — E4

“Sim, aceito bem a presenca da docente da educacéo
especial, pois realiza um trabalho mais individualizado
com o aluno na sala de aula.”- E3 — E4

“Procuramos solu¢des em conjunto nas reunides de
conselho de turma, mensalmente. Acho importante, a
escola trabalha como um todo e ndo individualizado.”-
E5

“Sim. O trabalho deve ser colaborativo, de forma a
favorecer o aluno, dentro ou fora da sala de aula
consoante a necessidade do mesmo.”- E5

“Sim, porque normalmente o professor da educagdo
especial esta dentro da sala de aula, sé para trabalhos
muito especificos é que sai. De resto € feito em
conjunto, de refor¢o de aprendizagens.”- E5

“O sucesso depende acima de tudo dessa colaboragao
entre docentes intervenientes no processo.”- E6

“Sim, estou aberta para desenvolver um trabalho
colaborativo com todos os intervenientes no processo
educativo deste aluno.”- E6

“Sim, aceito a presenga de outros professores, pois sem
essa perspetiva a inclusao seria impossivel.”- E6

Organizagdo Escolar

“um ambiente acolhedor/agradavel e proporcionar um
ensino diferenciado onde a crianga consiga ultrapassar
os seus obstaculos.”- E3

“Sim, a escola adaptou-se as necessidades do aluno.”-
E3-E4

“Tem o apoio cooperativo e adequagdes curriculares ao
nivel da avaliagdo.”- E3 — E4

“ Nao ha impedimentos no trabalho colaborativo, pois
trabalhamos em consonancia.”- E3

“o trabalho ¢ efetuado em equipa, com o consenso de
ambas as docentes titular e especializada.”- E4
“promover o seu bem estar fisico e emocional, dentro
do recomendado pelos médicos...”- E4

“Eles tém ao abrigo do decreto-lei condigOes especiais,
estdo protegidos e podemos aproveitar isso para dar
mais apoio...”- E5

“Sdo varios os impedimentos, tem a ver com oS
horarios que sdo diferentes, com poucas horas em que
estamos juntos; com a quantidade de casos que temos
na sala, que sdo sempre muitos o que prejudica e séo
muito variados.”- E5- E6

“Portanto tentamos ao maximo dar o apoio possivel
neste caso.”- E5

“Tem apoio psicologico a nivel do hospital... Na escola
tem adequagdes na avaliagdo para as datas em que ndo
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estd na escola para as realizar e justificar o absentismo
escolar.”- ES

“Penso que ndo ¢ necessario haver diferenca...E uma
crianga muito sociavel e bem aceite pelos colegas...”-
E6

“Eu penso que o professor titular de turma respondeu
de forma adequadissima com esta crianca.”- E6

“A crianga tem apoio pedagdgico especializado.
Atualmente tem o apoio do hospital, ndo estd a ter
outros apoios da escola, pois ndo quisemos sobcarrega-
lo.”-E6

Relagéo pedagdgica

“Sim, uma boa relagio pedagodgica entre o professor do
ensino regular e o professor da educacéo especial so ird
contribuir para o sucesso escolar do aluno.”- E3 — E4
“E fundamental.”- E5

“Sim, com doenga oncolégica ou com outra
problematica qualquer.”- E6

Percecdo dos
Professores sobre a
inclusédo

Diferenciacdo
pedagbgica

“estar sentado perto do quadro...podera sair da sala
para descansar ou quando é necessario um ensino
personalizado e diferenciado para assim melhorar o seu
desempenho escolar.”- E3 — E4

“Sim, costumo organizar estratégias diversificadas
para o discente...tem fichas de avaliacdo adaptadas,
por vezes pode consultar o livro/caderno.”- E3 — E4
“Tenho de adaptar os programas e 0s contetidos e dar
mais enfase a certas matérias e esquecer outras, tem de
ser feita essa adaptagdo... Tem previsto as adequagdes
nas fichas de avaliagdo, em alturas diferentes, bem
como as faltas com as idas ao hospital”- E5

“tem um dossier de trabalho proprio com uma série de
atividades para serem feitas dentro e fora da sala de
aula...”- E5

«...E preciso adaptar aquilo que estamos a fazer com
0s restantes, obedecer ao ritmo a que pode
trabalhar...”- E6

“...tudo o que ¢é possivel faz-se dentro do grupo. Na
matematica € que senti a necessidade de concretizar,
com materiais manipulaveis e retirei-o da sala de aula
para utilizar material estruturado.”- E6

Atitudes face a Inclusao

“Mesmo  sabendo que irei utilizar novas
estratégias/diferenciacéo pedagdgica irei trabalhar com
empenho”- E3

“Aceito bem o aluno com doenga oncoldgica porque
sou uma pessoa sensivel & diferenca e realizo a
diferenciacdo pedagogica.”- E4

“Faz parte da nossa profissdo aceitar todos os alunos.”-
E5

“Sim, nem podemos ter outra postura, sem ser a de
aceitar a criangas seja qual for a sua problematica.”-E6

Avrticulacdo Escola-
Familia

Comunicagdo Escola-

Familia

“A escola contacta regularmente com a mae
...telefonamos...”- E3 — E4

“E sempre feito pelo professor titular de turma ou da
educagio especial... telefonamos...”- E5
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“¢ uma familia extraordinaria, que contacta muito com
a escola, que néo é preciso solicitarmos a sua vinda a
escola...”- E6

“Na presenca de dificuldades no processo ensino-
aprendizagem nos aplicamos 0 ensino
diferenciado...”- E3

“Ensino diferenciado, adapta¢des curriculares e ao
nivel da avaliagdo, apoio individualizado (embora no
ambito cooperativo) utilizacdo de estratégias e de
materiais de suporte a aprendizagem.”- E4

“tem sempre a questdo da queda de cabelo que ¢
complicada a nivel da auto estima, que é dificil de gerir,
mas também ¢ trabalhada no hospital essa area...”- E5
“Esta com adequagdes no processo de avaliagdo e
apoio pedagdgico personalizado.”- E6

“Sim, porque de uma maneira geral conheco a doenga
e 0s médicos e a mde explicaram-nos os cuidados a ter,
neste caso especifico.”- E3 — E4
“as TIC eram utilizadas no processo ensino-
aprendizagem mas de forma muito ludica/didatica.
Nunca foram feitas video chamadas na auséncia do
aluno.”- E3
“Durante o periodo de auséncia, o aluno esteve
internado a lutar pela sua vida, portanto, as TIC nédo
foram usadas nos termos em que a questdo €
colocada.”- E4
“A ACREDITAR deu-lhe um Tablet e um computador
com indmeros recursos educativos, que € trabalhado a
nivel hospitalar, que s@o muito mais motivadores que
um papel e uma caneta. Nunca fez video chamada
aquando de periodos de auséncia da escola.”- E5
“Nao. Mas alguém tem formagdo para trabalhar com
meninos com doenca oncologica?!”- E5
“...acho que nenhum de nés saiu com formag@o...”- E6
“Nao recorremos as TIC... Se a situacdo se prolongar
¢ uma situacdo a ponderar.”- E6

Formacao Preparacédo para o Atitudes face as
atendimento dificuldades
pedagbgico

Praticas face as
dificuldades
Informacdo Informacéo sobre a

doenca
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“Sim. Transmitimos a informa¢do em reunides de
conselho escolar, em reunibes com pessoal ndo
docente”- E3 — E4

“Nao. Porque nem a sociedade esta preparada para a
doenga oncoldgica, que tem espetros muito variados.”-
E5

“Nao...Cada crianga tem as suas problematicas
especificas e reagBes diversas, tanto na familia, como
na crianca e nds temos de ter uma resposta adequada e
por vezes ndo a temos, por falta de formagdo.”- E6



