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Inclusao escolar de criangas e adolescentes com epidermdlise bolhosa: a perspectiva materna

INTRODUCAO
A Epidermolise Bolhosa (EB) é uma doenga hereditéria,

pertencente a um grupo heterogéneo de genodermatoses raras,
caracterizadas pela fragilidade da pele e das membranas mucosas,
com a formagio de bolhas a0 minimo trauma, além da ocor-
réncia de erosdes e ulceragdes cutineas™?. Sdo reconhecidos
mais de 30 subtipos da doenga, classificada em quatro grandes
categorias de acordo com o nivel de clivagem e de suas carac-
teristicas clinicas e moleculares: EB simples, EB juncional, EB
distréfica e Sindrome de Kindler.

Estima-se que aproximadamente 500.000 pessoas no mundo
sejam portadoras de EB®. Nos Estados Unidos, a prevaléncia
de EB na populagio é de 11,1 por 1.000.000 e sua incidéncia é
de 19,6 casos por 1.000.000 de nascidos vivos®. No Brasil, nio
ha dimenséo concreta acerca dos dados epidemiolégicos da EB,
por se tratar de uma condi¢do rara e que nio faz parte da lista
de doengas e agravos de notificagio compulséria®.

As lesdes na pele requerem cuidados e observagio continua®
e a realizagio de curativos geralmente é um processo doloroso
e lento que pode durar diversas horas cada dia®. As lesoes fre-
quentes e de grande extensdo apresentam um impacto na rea-
lizagdo de atividades da vida didria®®, como sentar, escrever e
brincar, afetando significativamente a vida cotidiana da crianca e
adolescente®. Por isso, as criangas e adolescentes com EB repre-
sentam um subgrupo de Criangas com Necessidades Especiais
de Satde (CRIANES), uma defini¢o ampla que abarca dife-
rentes agravos que variam em complexidade e demandas de
cuidados, tendo como caracteristica comum a necessidade de
atengdo continua dos familiares e profissionais de satde, para
além do que ¢ requerido por criangas da mesma faixa etdria®.

A expectativa de vida ndo é afetada na maioria das formas
de EB®, especialmente naquelas de manifestagio moderada®.
Entretanto, os portadores de EB apresentam menor satisfagio
com a vida®, inimeros traumas fisicos, emocionais e ansiedade®.
H34 que considerar ainda a sobrecarga do cuidador®. A demanda
de cuidados associada as necessidades de satde, a dor e o des-
conforto inerentes a essa condi¢do apresentam impacto signifi-
cativo na vida da pessoa e dos familiares. Consequentemente, hd
implicagGes para as interagdes relacionais familiares, de amigos
e pares, que influenciam o lazer, a educagio e o emprego™®.

As adaptagdes necessdrias para a inclusio escolar de crian-
¢as e adolescentes com EB representam um grande desafio na
garantia do direito constitucional 4 igualdade de condi¢des para
0 acesso e a permanéncia na escola, sem qualquer tipo de dis-
criminag¢do®. O desafio inclui considerar as condigdes clinicas
da crianga concernentes a fragilidade da pele, dor, presenca de
curativos e limitagdes de mobilidade®”, além das interagdes
relacionais com outras criangas e adolescentes, pais e professores,
considerando o estigma da doenga e a falta de conhecimento no
meio escolar, que resulta em isolamento da crianga/adolescente

com EB e até mesmo a vivéncia do bullying>"1.

O atendimento a complexidade de demandas das CRIANES
requer a integra¢do do enfermeiro com a rede social formada pela
participagio institucional, familial e comunitdria, aumentando a
visibilidade das demandas de cuidados € as articulando aos dife-
rentes contextos relacionados 2 atengio a essas CRIANES®Y,
inclusive no processo de inclusio escolar. O enfermeiro contribui

para a prote¢io e a promogdo dos direitos dessa populagdo a
inclusio nos servigos de satude, educacio e assisténcia social,
entre outros, na perspectiva de fortalecer agdes que promovam
o desenvolvimento dessas criangas, condi¢do fundamental para
uma sociedade inclusiva®®?.

Considerando o exposto, o objeto deste estudo € a inclu-
sdo escolar de criangas e adolescentes com EB na perspectiva
materna. Hd escassez de estudos da drea da enfermagem que
investigam a inclusdo escolar de criangas e adolescentes com EB
na populagio brasileira, justificando a relevincia e a pertinéncia
da proposta. Considerando as premissas do Programa Satude na
Escola®™), instituido em 2007, é importante enfrentar vulne-
rabilidades no campo da satde, como a vivéncia de condi¢oes
cronicas que possam comprometer o pleno desenvolvimento
escolar e pessoal. Assim, o presente estudo tem como objetivo
compreender a inclusio escolar de criancas e adolescentes com
EB na perspectiva materna.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo® fundamentado na
Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento, proposta por Urie
Bronfenbrenner™. Essa perspectiva considera que o desenvol-
vimento humano ocorre de forma continua e contextual, a par-
tir de um ambiente primdrio interativo com outros ambientes,
em estruturas sucessivas e interconectadas. Esses componentes
sdo: individual (caracteristicas bioldgicas e individuais da pes-
soa em desenvolvimento); microssistema (relagdes préximas da
pessoa, como familia e escola); mesossistema (relagdes entre
dois microssistemas em que a pessoa estd inserida); exossis-
tema (relagdes indiretas entre a pessoa em desenvolvimento,
como trabalho dos familiares) e macrossistema (aspectos sociais,
histéricos, politicos e culturais do contexto em que a pessoa se
insere)!®). Pelas particularidades deste estudo, serdo enfatizadas
as relagbes entre criangas/adolescentes com EB (pessoas em
desenvolvimento), seu microssistema escolar e mesossistema
familia escola. Para assegurar o rigor metodolégico, serdo segui-
das as diretrizes do Critério Consolidado de Relato de Pesquisa

Qualitativa (COREQ)(.

PoruLAcAo E CRITERIOS DE SELECAO

Trata-se de um recorte de um estudo maior que avaliou a
experiéncia de dez mies no cuidado de criangas e adolescentes
com EB. Seis criangas frequentavam ou jd tinham frequentado
a escola e tinham vivéncias a respeito do processo de inclusio
escolar para compartilhar. Foram incluidas maes maiores de 18
anos de idade de criangas ou adolescentes com EB. Adotou-se
como critério de exclusdo ndo ser a principal responsivel pelo

cuidado do(a) filho(a).

CoLeta b DADOS

Os dados foram obtidos no periodo de setembro a novem-
bro de 2021. O recrutamento das potenciais participantes
do estudo foi por meio da divulgagio da pesquisa nas redes
sociais (Instagram® e Facebook®) de grupos ou organizagdes
ndo governamentais (ONG) de apoio as familias, criangas e
adolescentes com EB. Também foi realizada busca na lista de
seguidores desses grupos ou paginas, a fim de identificar mies de
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criangas/adolescentes com EB que compartilhavam suas vivén-
cias cotidianas nos meios digitais. Diante dessa informagio, o
convite para integrar a pesquisa foi enviado individualmente,
por mensagem direta nos perfis cadastrados.

A mensagem enviada continha apresentacio pessoal da pes-
quisadora principal, objetivos do estudo e endereco de e-mail
para contato. No total, foram convidadas 48 maes, das quais 14
manifestaram interesse em participar. No entanto, quatro nio
compareceram virtualmente no dia e horirio agendado e nio
responderam as mensagens subsequentes. Assim, a amostragem
de conveniéncia foi constituida por dez participantes, das quais
seis apresentaram vivéncias acerca da inclusio escolar de suas
criangas e adolescentes.

Apés a manifestagdo de interesse, uma das pesquisadoras
entrava em contato com a mie para o agendamento da entre-
vista semiestruturada, realizada remotamente e gravada no
Google Meet®. As entrevistas foram realizadas por uma aluna
de graduagio do curso de Enfermagem, mediante treinamento
prévio, e supervisionada por duas enfermeiras com titulo de dou-
torado, com experiéncia em pesquisa qualitativa. As entrevistas
tiveram duragio média de 29 minutos e foram realizadas uma
Unica vez por participante.

O instrumento de coleta de dados seguiu um roteiro semies-
truturado composto por duas partes: a primeira referente a
caracterizagio sociodemogrifica das participantes, tais como
idade materna e da crianga/adolescente, estado civil, renda, con-
di¢des de moradia e caracterizagio escolar das criangas (escola
publica ou privada, escolaridade); e a segunda composta por
questdes abertas relacionadas a inclusdo escolar da crianga e/
ou adolescente com EB, assim definidas: Como tém sido as
adaptagdes da crianga/adolescente na escola? No periodo de
aulas presenciais, como foi a experiéncia na escola e com outras
criangas/adolescentes? Vocé notou alguma dificuldade ou bar-
reira no aprendizado? Como seu/sua filho(a) se sentia na escola?

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Apés a coleta dos dados, procedeu-se a transcri¢io das
entrevistas. O contetdo das entrevistas foi ordenado a partir
da transcrigdo integral das gravagdes. Para garantia do sigilo e
confidencialidade das participantes, as entrevistas foram identifi-
cadas a partir da letra “P”, seguida de nimero ordinal, de acordo
com a ordem de realiza¢do das entrevistas (de P1 a P6). Nomes
ficticios foram adotados para as criangas que foram mencionadas
a0 longo das falas das mies.

A codificagio dos dados obtidos foi realizada manualmente
por duas pesquisadoras e uma terceira foi consultada quando
houve discrepancia ante a leitura e a codificagio dos dados. A
escolha do referencial para a andlise dos dados das entrevistas
compreendeu a Andlise de Contetido, modalidade tematica, isto
¢, uma andlise dos “significados”, segundo as fases: pré-anilise,
exploragdo do material, tratamento dos resultados, inferéncia e
a interpretagio!!”.

A anilise dos dados permitiu identificar duas categorias
tematicas: i) O microssistema escolar: desafios e adaptagoes
para inclusdo da crianga/adolescente com EB; ii) O mesossis-
tema familia-escola: possibilidades para promover maior inclu-
sdo escolar.

Aspectos Eticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade
Sdo Paulo, com numero de parecer 4.952.903 de 2021. Seguiu
rigorosamente as diretrizes da Resolugio 466/2012 do Conselho
Nacional de Pesquisa (CONEP) para pesquisas realizadas com
seres humanos.

RESULTADOS

No total, participaram seis mies de criancas e adolescentes
de 4 a 16 anos, média de 9,66 (4,8), predominantemente do
sexo masculino (n = 4), provenientes da regido Sudeste (n = 5)
e Nordeste (n = 1). A média de idade das mulheres foi de 38,2
anos (x7,9). Quanto a cor de pele, quatro eram brancas e duas
pardas/pretas. Em relagdo ao estado marital, trés eram divor-
ciadas. Além disso, trés ndo possuiam nenhuma fonte de renda,
quatro apresentavam moradia propria, uma de aluguel e uma
cedida. O Quadro 1 apresenta informagdes sobre o contexto
escolar das criangas e adolescentes com EB que participaram
do estudo.

O microssistema escolar: desafios e adaptacées para inclusio da
crianga/adolescente com EB

A inclusio escolar da crianga/adolescente com EB, ou seja, a
construgio das relagdes estabelecidas dessa pessoa em desenvol-
vimento e seu microssistema escolar, requer um olhar cuidadoso
e o planejamento da familia. O primeiro contato com a escola
foi considerado desafiador, sobretudo pelos olhares curiosos e
carregados de julgamentos silenciosos, falas descuidadas, gestos
e atitudes acerca da condig¢do da crianga/adolescente com EB.

(...) Dificil, sabe. As criangas sdo muito curiosas. Perguntam, ques-
tionam, sabe? Criangas curiosas, as vezes, pais preconceituosos. As
vezes, os proprios pais falam: “nao chega perto ali do menininho
porque, as vezes, € contagioso (...)". Se fosse eu também teria, o pai
dele também teria, os irmaos também teriam. (P2)

Dentre os preconceitos, ocorria o julgamento de que estas
criangas e adolescentes apresentavam déficit cognitivo ou de
aprendizagem. As falas maternas trouxeram tais percepgdes vela-
das sobre a inteligéncia e a capacidade cognitiva de seus filhos:

Quadro 1- Caracteristicas do contexto escolar das criancas e adoles-
centes com EB que participaram do estudo — Brasil, 2021.

Mae Id:ad.e.em Y€ | 1dade atual Séri Tipo de
Participante iniciou os (anos) crie escola
estudos (anos)

P1 4 11 5°ano - Ensino | Particular
Fundamental

P2 4 8 2°ano - Ensino | Pdblica
Fundamental

pP3* 6 14 3°ano - Ensino | Publica
Fundamental

P4 4 4 Pré-escola Publica

P5 4 16 2°ano - Ensino | Pdblica

Médio
P6 5 5 Pré-escola Publica

*No momento da entrevista, o adolescente ndo frequentava a escola devido
as limitagoes da doenga, tendo frequentado a escola até o 3° ano do Ensino
Fundamental.
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Ele é muito inteligente (...). Nio é porque é meu filho, mas ¢ muito
inteligente. Eu percebi que ele aprende as coisas muito rdapido, ele nao

tem assim nenhuma dificuldade. (P2)

Eles precisavam saber que ela era normal, perfeitamente, cogniti-
vamente perfeita. (P1)

Entretanto, apesar dos desafios, a inser¢do da crianga com
EB no ambiente escolar representou uma oportunidade de
integracdo e enriquecimento social, propiciando o contato e a
intera¢do com outras criangas.

Estd sendo muito bom pra ele, porque ele é apegado demais comigo e
com o pai, ele nio tinha essa coisa de convivéncia com outras criangas.
Primeiro, porque nio dava tempo da gente ficar levando na casa de
primo, na casa de parente para brincar (...) o tempinho que a gente
tem, a gente quer descansar né? Entio pra ele estd sendo maravilhoso,

maravilhoso. (P6)

O microssistema escolar permite uma diversidade de formas
de socializagdo e integragio com outras criangas e adolescentes,
ampliando as possibilidades de desenvolvimento saudavel:

(...) as criangas querem descer para o pdtio para correr, brincar de
pique, brincar de queimada, e a Valentina (nome ﬁa‘z’cia) ndo desce
por conta dessa movimentagio toda, mas tem trés amiguinlyas que
Jfazem companbia a ela (...) Entdo, a escola, para essas meninas,
liberou o celular (...) e elas ficam brincando na sala, brincando de
TikTok®, brincando com aquele, esse que estd na moda agora, de
Pop It®, que ¢ antiestresse, e ficam jogando on-line. Entio ela nio
se sente isolada, sozinha, em sala de aula. (P1)

O Pedro (nome ficticio) é muito popular né? Ele fecha a escola, vocé
ndo tem nogio. A diretora as vezes reclamava comigo, ela falava
assim: “Ele chega aqui, as meninas vao todas em cima dele, fecha o
pessoal em cima dele, € aquela carreata (...)". (P5)

Outro aspecto revelado pelas mies diz respeito ao déficit
funcional da mio em virtude de deformidades provocadas pela
progressdo da doenga, situagio que prejudica a escrita e requer
adaptagbes do microssistema escolar:

Apesar de ela ter feito cirurgia na mao, a mdo dela atrofiou nova-
mente. Entdo ela so tem a mao direita, so tem o movimento de pinga,
mas ai cansa, porque forca a articulagio (... ) € muita folha xerocada
para ela s colocar a resposta. (P1).

Devido a mdo ser atrofiada, ele ndo tem coordenagdo, ele consegue
pegar com dificuldade um lipis, mas ndo tem coordenagdo para escre-
ver. Estdo usando com ele mais o visual mesmo, sem querer forcar
muito ele a tentar escrever (P6)

A presencga de um profissional cuidador destinado a auxiliar
a crianga/adolescente em suas necessidades basicas (higiene,
alimentagio, conforto, seguran¢a) ¢ também educacionais
como, por exemplo, a escrita, foi ressaltada como uma con-
quista importante:

Ela precisava de alguém, principalmente nessa idade de 4 anos, para
ajudar a andar, cuidar do préprio corpo, servir mais ou menos como
um pldstico bolha para a Valentina, e a escola disponibilizou a pessoa,
que ficou com ela de 2014 até 2020 (...) a cuidadora ajudava ela a

abrir o estojo, abrir o lanche, a escrever, ela ficava fazendo o papel

de escriva pra ela. (P1)

Tem uma pessoa que o acompanha, para ajudar a se locomover, ir ao
banbheiro, is vezes, se alimentar. (P5)

(...) a escola contratou alguém para cuidar dele, entio, se ele precisa
ir ao banheiro, essa pessoa vai ld levar ele, subir ou descer um degrau.

Bem legal, td indo super bem. (P4)

Devido 4 fragilidade da pele, pequenos atritos ou traumas
podem provocar a formagio de bolhas. Nesses casos, observou-se
a adaptacio no comportamento das demais criangas da turma,
a fim de proteger a amiga com EB, denotando a importincia
desse microssistema para o desenvolvimento psicossocial de
todos os envolvidos.

Na hora de fazer a fila, elas tinham cuidado para nao pisar no pé da
Valentina, principalmente para os momentos de recreacio, as criangas
tinham esse cuidado muito grande com ela, e essa turma foi crescendo

Junto (...). (P1)

A presenca do cuidador na escola eventualmente entra em
conflito com o desenvolvimento da autonomia, em especial, no
caso relatado pela mie do adolescente. Observa-se o desejo de
romper as barreiras e limitagdes, explorar suas possibilidades e de
ser reconhecido como sujeito. Ou seja, nesse aspecto, trata-se do
desenvolvimento adolescente sauddvel, que deve ser empoderado
pelo microssistema escolar:

Ai outro dia chutaram uma bola ld e a bola pegou nele, eu nem fiquei
sabendo do que acontecen. Ele néo contou pra mim, eu fiquei sabendo
porque no outro dia o pai do menino que tinba chutado a bola me
ligou pra pedir desculpas(...) e a bola pegou do lado do rosto ¢ eu
perguntei o que foi, por que machucou? E ele falou assim: Ah, eu
Jfui tirar a blusa com tudo assim e pegou e machucou’ e ficou por isso
(...). Ele tem uma tropa de amigos que fazem tudo, ele fala assim:

‘eu ndo preciso de cuidador, que ndo sei o que’, porque a pessoa fica
em cima dele, né? (P5)

No trecho final percebe-se a necessidade de equilibrio entre o
apoio de um cuidador e a experimentagio da autonomia em um
contexto de desenvolvimento que permita esse aspecto ao ado-
lescente. Denota-se ainda a relevincia da escola nesse processo.

Ambientes quentes e imidos podem favorecer o apareci-
mento de bolhas e faz-se necessirio manter a temperatura mais
baixa na sala de aula, outra mudanca instituida no microssis-
tema escolar.

«

Os inspetores falam. ‘eu ligo o ar-condicionado no mdximo para a
Valentina, eu ligo no mdximo”. As criancas vao todas encasacadas,
morrendo de frio, e ai a Valentina ld, plenissima, mas eles sabem que

¢ pela Valentina. (P1)

A sala foi preparada para receber ele, inclusive, com ar condicionado
porque ele nio pode com o calor também. (P6)

Apesar de todo o movimento e adaptagdes no ambiente
escolar, infelizmente a condigio de muitas criangas com EB é
um impeditivo para a permanéncia e a continuidade na escola.
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Jé frequentou (a escola), hoje ndo frequenta mais, devido as méaozi-
nbhas estarem fechadas e ela nio aguenta muito tempo sentada, né?

E tudo restrito pra ela. E muito dificil. (P3)

O mesossistema familia escola: possibilidades para promover
maior inclusdo escolar

As mies vivenciaram diferentes sentimentos e emogoes ao
iniciar a trajetéria escolar do filho com EB. Um dos aspectos
mais preocupantes entre as mies era o risco do aparecimento de
novas lesdes durante a intera¢io entre os escolares:

Nio ¢ por nada, mas eu falo assim: criangas, eles ndo tém muita nogio,
entido mesmo sem querer, esbarram, eu tinha medo que machucasse.

(P5)

A indignagio mediante situagdes de preconceito e o desejo
de que seus filhos com EB fossem tratados de forma “normal”
também esteve presente:

Jd chorei muito, jd briguei. Briguei com o diretor (risos), com o pro-
fessor. Porque ¢ assim, vocé quer que seu filho tenha um tratamento

normal. (P2)

Sentimentos ambivalentes de orgulho e tristeza diante da
separagio mae-filho foram lembrados: Eu levei ele, ele nem olhou
pra trds. Eu chorei e ele ficou. (P4)

Todavia, relagdes préximas e partilhadas entre os integran-
tes do mesossistema familia-escola favoreceram a inclusio de
criangas e adolescentes com EB na escola e atenuaram os sen-
timentos negativos das mies. Ao disponibilizar informagées
sobre a doenga aos familiares e demais colegas de turma, a escola
conseguiu com éxito aproximar e envolver criangas, familiares
e profissionais na tarefa de acolher a crianga/adolescente com
EB no ambiente escolar.

Eu matriculei a Valentina e, antes dela entrar na turma, a coorde-
nadora teve uma conversa na reunido de pais. A escola também pre-
cisava da ajuda dessas familias para explicar para os filbos em casa,
e se os filhos chegassem com alguma informagcao em casa as familias
também saberiam como responder esses questionamentos. (P1)

O preparo prévio da crianga pelo microssistema familiar
também repercutiu positivamente na integracio escolar:

Antes dele ir para uma escolinha, eu ja pagava uma professora par-
ticular (...). Entao ele jd tinha esse contato com atividade de escola,
com uma professora. Entdio, ir pra escola pra ele td tranquilo, ele néo
td vendo muita diferenga. (P4)

Uma estratégia adotada pelas mies para garantir o bem-estar
do filho durante a permanéncia na escola diz respeito a0 manejo

da dor:
Eu dou o remédio para dor normalmente antes de ir pra escola. (P1)

Ademais, as relagbes estabelecidas no mesossistema
familia-escola, ora conflituosas ora harmoniosas, refletiram em
mudangas estruturais e comportamentais, conforme explicitado
na primeira categoria. Tais conquistas suscitaram contentamento
e satisfagio:

E a escola, assim, abragou ele de uma forma que a gente ficou muito

feliz. (P6)

Ainda que avangos tenham ocorrido, a inclusio escolar de
uma crian¢a/adolescente com EB ¢ vista como um constante
desafio para o mesossistema familia-escola:

Entio, é um desafio para a escola, é um desafio para a familia, € um

desafio para ela. (P1)

DISCUSSAO

O presente estudo revelou a perspectiva das mies com
relagdo aos desafios da inclusdo escolar de criangas/adoles-
centes com EB, bem como os beneficios proporcionados por
essa oportunidade de interagdo social. O microssistema escolar
apresenta-se como um dos principais contextos de desenvol-
vimento humano para criangas e adolescentes, para além da
familia, onde experimentam e constroem suas identidades de
maneira mais autbnoma®®®.

Estudos tém evidenciado que frequentar escolas aprimora
o desenvolvimento e a regula¢io de comportamentos sociais,
por meio de oportunidades de estimulagdo social e intelectual.
Estar fora da escola, por sua vez, produz efeitos deletérios na
satde mental, no bem-estar e nas habilidades educacionais nas
criancas e adolescentes™®. As relagdes estabelecidas no con-
texto escolar sdo primordiais para o desenvolvimento integral
dessa populagio, devendo ser vislumbradas pelos profissionais
de saude, considerando as premissas do PSE®.

Nos relatos apresentados, o inicio da trajetdria escolar
representou um momento estressante para as familias, sobre-
tudo pelas reacoes dos pares, pais e educadores. Situagio seme-
lhante jé foi descrita na literatura, nos casos em que criangas/
adolescentes relataram que sentiam-se evitados pelos pares,
devido a diferengas fisicas® ou falsa concepgio de se tratar
de uma doenga infectocontagiosa®*”. Também eram provo-
cados com frequéncia e vivenciaram o bu/lying escolar, com o
uso de termos ofensivos e pejorativos®”. Atitudes negativas
de outras criangas que intencionalmente tocavam a pele da
crianga com EB para induzir a formagio de bolhas também
foram descritas®.

A falta de informacgdo e as concepgdes equivocadas sobre
a EB pode representar um problema no ambiente escolar®.
A comunica¢io e educagio acerca da EB favorecem a com-
preensido e reduzem as reagdes estigmatizantes em situagoes
cotidianas, como ao inserir uma crian¢a/adolescente com EB
em uma nova escola®. Destaca-se o papel dos profissionais de
saide, em especial da Enfermagem, para oferecer informagoes
a respeito da EB e outras condigdes, contribuindo para o pre-
paro da escola e das salas de aula para receber o estudante com
EB, além de oferecer instrugdes sobre o cuidado com as lesdes
mucocutineas, curativos, medicagdes e acomodagdes especiais
para as escolas®.

Embora nio tenha sido relatado na presente investiga¢io
situag¢do semelhante, faz-se importante discutir o bullying
e a vitimizagdo pelos pares, pois acarretam consequéncias
graves para a saide mental das criancas e adolescentes com
EB, como a depressio e ideagdo suicida®. E fundamental
acompanhar as criangas/adolescentes com EB e questionar
a respeito da experiéncia de provocagées e do sentimento
de isolamento social®. Destaca-se o potencial de atua-
¢do dos enfermeiros na prevencdo e/ou enfrentamento do
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bullying nas escolas a partir de interven¢des no mesossis-
tema familia-escola, estimulando comportamentos sauddveis,
convivio com as diferenc¢as, promogio de qualidade de
vida, autonomia e emancipagio, entre outras dimensdes do
cuidado$19.

Estudo realizado com 50 familias italianas de crian-
cas com EB concluiu que héd necessidade de um trabalho
interprofissional para apoiar as familias a identificar e for-
talecer comportamentos adaptativos e de enfrentamento®.
Novamente, pelo lugar privilegiado da Enfermagem nos dife-
rentes pontos de atencdo da rede, esse profissional é essencial
nesse debate e pritica.

Outro aspecto importante apresentado nos resultados diz
respeito 4 necessidade de afirmag¢do de que a crianga/ado-
lescente nio apresenta problemas no aprendizado devido 2
EB. Nio ha evidéncias cientificas que subsidiem essa asso-
ciagdo®*). Os individuos com EB podem perder dias letivos
devido as idas as consultas médicas, hospitalizagdes, dias em
que se encontram doentes e inclusive pelo bullying escolar®V.
O absenteismo escolar pode provocar um impacto significa-
tivo no processo de aprendizagem e pode resultar em menor
desempenho académico, o que pode ser confundido equivoca-
damente com déficit cognitivo®. Também se deve reconhecer
a dimensdo da dor e do desconforto fisico causado pela EB. A
agonia vivenciada prejudica ou impede com que a crianga/ado-
lescente mantenha o foco nas atividades escolares”. Torna-se
fundamental para os educadores e os pares a criagdo de uma
atmosfera de inclusdo em um ambiente seguro para a crianga/
adolescente com EB®.

No presente estudo, a fim de promover a inclusio das crian-
cas/adolescentes com EB, o microssistema escolar promoveu
adaptagdes do processo de ensino-aprendizagem, mudangas
estruturais e contratagio de cuidadores. A literatura corrobora
ao afirmar a dependéncia significativa desse grupo de criangas/
adolescentes e a necessidade de recursos humanos e estruturais
para garantir sua qualidade de vida®. Também foi relatada a
experiéncia de um adolescente que se sentia incomodado com a
vigilincia constante do cuidador e desejava maior independéncia
na escola. Assim, propde-se aqui a reflexdo sobre necessidade
de equilibrio entre essas medidas, de maneira que nio impac-
tem negativamente as relagées das criangas/adolescentes com
EB estabelecidas no microssistema escolar. As restricbes em
participar de atividades sociais que podem causar danos a pele,
como a prética de esportes, podem causar frustragio®. Muitas
vezes, o cuidado excessivo faz com que a crianga e o adolescente

RESUMO

com EB sintam-se “dentro de uma bolha”, mantendo-os
“excluidos”, por medo de se machucarem nos momentos de inte-
ragdo com os pares e nas brincadeiras®.

Quanto as limita¢es do presente estudo destaca-se a inviabi-
lidade de realizar as entrevistas presencialmente, bem como nio
ter analisado a perspectiva dos demais integrantes do mesossis-
tema familia-escola, como a prépria crianga/adolescente com
EB, seus pares, professores e familiares das outras criangas.
Todavia, por se tratar de uma condigfo clinica rara, a realiza-
¢do de entrevistas remotas propiciou agregar experiéncias de
diferentes localidades brasileiras, permitindo explorar diferentes
contextos e realidades.

O estudo demonstrou a relevancia da educag¢do em satude, da
orientagdo e sensibilizagdo dos profissionais das escolas, pais e
de criangas/adolescentes acerca da EB propiciando uma melhor
experiéncia na inclusio escolar dessas CRIANES. Destaca-se
o papel educador do enfermeiro e sua atuagdo no dmbito da
Atengdo Primdria a Satude e nas escolas, com contribui¢des no
desenvolvimento de agdes estratégicas de adaptagio, protegio
e cuidado dessas criangas/adolescentes no ambiente escolar,
enfrentamento do bu/lying e inclusio social.

CONCLUSAO

O processo de inclusdo escolar de criangas e adolescentes
com EB é permeado por desafios e intensidade de sentimen-
tos, medos e angustias por parte das mies, diante do estigma
da doenga, da falta de conhecimento e da falsa concepg¢io de
ser uma condi¢do infectocontagiosa, promovendo o isola-
mento social da crianga/adolescente com EB, além da reagio
inesperada de pares, professores e pais. Evidenciou-se que o
preparo prévio da escola, com reunides com pais, professores
e outras criancas/adolescentes, ¢ a oferta de informag¢des em
linguagem apropriada, propiciou o desenvolvimento de uma
atmosfera acolhedora e receptiva. Como elementos essen-
ciais e fortalecedores desse processo, também se destacou a
presenca de um profissional de apoio integral, a relevincia
das adaptagGes estruturais e ambientais para a prevengdo de
lesbes mucocutineas no ambiente escolar, e as garantias de
condi¢des de conforto e protegio para a crianga/adolescente
com EB. A escola representou um ambiente de vivéncias enri-
quecedoras e inclusdo social, propiciando a cria¢do de novas
formas de interagdo com os pares e de ensino e aprendizagem,
considerando as necessidades e especificidades das criangas e
adolescentes com EB.

Objetivo: compreender a inclusdo escolar de criangas e adolescentes com epidermolise bolhosa na perspectiva materna. Método: estudo
qualitativo, fundamentado na Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento de Urie Bronfenbrenner, realizado entre setembro e novembro
de 2021. Foram realizadas entrevistas com seis mées de diferentes localidades brasileiras, dudio e videogravadas, utilizando a plataforma
Google Meet®. Os depoimentos foram analisados mediantes anilise temdtica. Resultados: Foram identificadas duas categorias:
i) O microssistema escolar: desafios e adaptagbes para inclusio de criangas e adolescentes com epidermolise bolhosa; ii) O mesossistema
familia-escola: possibilidades para promover maior inclusdo escolar. As mies destacaram os desafios da inclusdo escolar, bem como os
beneficios proporcionados pela interagio social. A fim de facilitar a inclusdo, o microssistema escolar promove adaptagées do processo de
ensino aprendizagem, mudangas estruturais, contratagio de cuidadores e interlocugdo com os familiares. Conclusio: A inclusdo escolar foi
inicialmente permeada por sentimentos como medo e angustia, mas as adaptacdes contribuiram para promover bem-estar, acolhimento e

integracdo social das criangas e adolescentes.
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RESUMEN

Objetivo: estudiar la inclusién escolar de nifios y adolescentes con Epidermdlisis Bullosa desde la perspectiva materna. Método: estudio
cualitativo, fundamentado en la Teoria Bioecolégica del Desarrollo de Urie Bronfenbrenner, realizado entre septiembre y noviembre de
2021. Se realizaron entrevistas a seis madres de diferentes localidades brasilefias, grabadas en audio y video, utilizando la plataforma Google
Meet®. Las declaraciones se analizaron mediante un andlisis temdtico. Resultados: surgieron dos categorias: i) El microsistema escolar:
desafios y adaptaciones para la inclusion de nifios y adolescentes con Epidermolisis Bullosa; ii) El mesosistema escuela-familia: posibilidades
de promover una mejor inclusién escolar. Las madres destacaron los retos de la inclusion escolar, asi como los beneficios que aporta la
interaccién social. Para facilitar la inclusién, el microsistema escolar promovié adaptaciones del proceso de ensefianza-aprendizaje, cambios
estructurales, contratacion de cuidadores y didlogo con los familiares. Conclusién: al comienzo la inclusién escolar estaba impregnada de
sentimientos como miedo y angustia, pero las adaptaciones contribuyeron a promover el bienestar, la acogida y la integracién social de los
nifios y adolescentes.
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