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Resumo

Neste artigo, discute-se a importincia da intersetorialidade como premissa para a educacio inclusiva de
criancas com deficiéncia multipla e o papel da escola publica nesse processo. Uma pesquisa qualitativa foi
realizada por meio de entrevistas semiestruturadas com profissionais da Educagdo, Assisténcia Social e
Sadde de trés municipios da Baixada Fluminense e dois do Sul Fluminense, Rio de Janeiro. Os dados indicam
que existe uma preocupagao por parte dos gestores municipais em efetuar agdes integradas e intersetoriais.
Apontam, também, que, em grande medida, faltam condi¢Ges de recursos humanos e diretrizes claras sobre
como proceder para efetivar acoes intersetoriais para a promoc¢ao integral dessas criancas, considerando a
sua matricula em turmas comuns das redes de ensino. Ressalta-se, assim, a importancia da escola como
espaco potencialmente capaz de mobilizar e articular a¢des mais integradas entre as diferentes areas da
politica social.

Palavras-chave: educacio inclusiva; deficiéncia multipla; intersetorialidade.

IN FAVOR OF THE PUBLIC SCHOOL.:

intersectionality as a premise for inclusive education

Abstract

In this paper, the importance of intersectionality as a premise for the inclusive education of children with
multiple disabilities and the role of the public school in this process is discussed. A qualitative research was
carried out through semi-structured interviews with Education, Social Assistance and Health professionals
from three municipalities in the Baixada Fluminense, and two in the Su/ Fluminense, Rio de Janeiro, Brazil. The
data indicate that there is a concern on the part of municipal managers to carry out integrated and
intersectoral actions. They also point out that, to a large extent, there is a lack of human resources conditions
and clear guidelines on how to proceed to carry out intersectoral actions for the integral promotion of these
children, considering their enrollment in common groups of the education networks. Thus, the importance
of the school as a space potentially capable of mobilizing and articulating more integrated actions between
the different areas of social policy is emphasized.

Keywords: inclusive education; multiple disabilities; intersectoral actions.

1 Projeto financiado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) e pela Fundagao
Carlos Chagas Filho de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPER]) (Edital Jovem Cientista do Nosso
Estado e Edital Grupos Emergentes Processo E-26/010.002186/2019).
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A FAVOR DE LA ESCUELA PUBLICA:

la intersectorialidad como premisa para la educacion inclusiva

Resumen

En este articulo se discute la importancia de la intersectorialidad como premisa para la educacion inclusiva
de nifios con discapacidades mdaltiples y el rol de la escuela publica en este proceso. Una investigacion
cualitativa fue realizada por medio de entrevistas semiestructuradas con profesionales de la Educacion,
Asistencia Social y Salud de tres municipios de Baixada Fluminense y dos de Sur Fluminense, estado de Rio
de Janeiro, Brasil. Los datos indican que existe una preocupacion por parte de los gestores municipales por
realizar acciones integradas e intersectoriales. Sefialan también que, en gran medida, faltan condiciones de
recursos humanos y lineamientos claros sobre cémo proceder para llevar a cabo acciones intersectoriales
para la promocién integral de estos nifios, considerando su matricula en clases comunes de las redes de
ensefanza. Se resalta, asi, la importancia de la escuela como un espacio potencialmente capaz de movilizar
y articular acciones mas integradas entre las distintas areas de la politica social.

Palabras clave: educacion inclusiva; discapacidades multiples; intersectorialidad.

INTRODUCAO E REFERENCIAIS TEORICOS

A escola pode ser pequena e remota, mas para muitos
estudantes ¢ o centro do mundo, o espago onde a esperanca
sobrevive para muitas pessoas subjugadas pela pobreza e pela
dgnorancia, ambas filbas da injustica ¢ da opressao; a escola e
seus protagonistas forman um mural esculpido no mdrmore da
coragem e do compromisso (CAIVANO, 2001, p. 12-13).

Em marco de 2021, completou um ano que a Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
declarou a pandemia provocada pela COVID-19, o nomeado “novo coronavirus” (SARS-CoV-2).
Os impactos sociais, economicos, sanitarios, politicos e cientificos ainda nao sao mensuraveis
diante das milhares de vidas perdidas. No Brasil, o sistema de saiude esta em colapso em varias
partes do pals e convivemos, até a escrita deste texto, com o peso das mais de 350 mil mortes
registradas.

Além da crise sanitaria na saude, a ampliagao do desemprego e das desigualdades sociais, o
pais também enfrenta a maior crise da histéria no sistema educacional publico. H4 um ano a maioria
das criancas e dos jovens nao tem aulas presenciais ou tem aulas remotas com enormes prejuizos
para o seu desenvolvimento, em decorréncia da precariedade de acesso aos recursos tecnolégicos
e a internet (SATO, 2020; UNESCO, 2020; 20202). Sem contar os prejuizos emocionais e sociais
provocados pelo isolamento social. Tomando esse cenario como ponto de partida, este artigo
discute o papel da escola publica e de a¢bes intersetoriais como premissa para a educag¢ao inclusiva
de criancas com deficiéncia multipla’.

A analise sobre a escolarizagdo e o desenvolvimento de criangas com deficiéncia multipla
tem sido objeto de pesquisa do Observatério de Educagio Especial e Inclusio Educacional

113

2 A deficiéncia maltipla é caractetizada como “[..] uma condi¢io heterogénea que identifica grupos de pessoas,
revelando associacoes diversas de deficiéncia que afetam, mais ou menos intensamente, o funcionamento individual e
o relacionamento social” (BRASIL, 2000, p. 47).
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(ObEE)’e de seus parceiros interinstitucionais, como o Observatério de Praticas Escolas (OPE)?,
desde 2012 (PLETSCH, 2015; PLETSCH, MENDES, HOSTINS, 2015; PLETSCH, ROCHA,
OLIVEIRA, 2020; ROCHA, 2014, 2018). A partir de 2018, ampliamos nossas investigacoes
também para criangas com deficiéncia multipla acometidas pela infeccio do Zika virus durante a
epidemia ocorrida no Brasil, de forma mais intensa nos anos de 2015 e 2016 (PLETSCH,
MENDES, 2020; SA, PLETSCH, 2021). Importante mencionarmos que, em geral, criancas com
deficiéncia multipla e, principalmente, aquelas que possuem a Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZV) apresentam, também, em sua maioria, problemas cronicos complexos de saude como
apontado por Sa e Pletsch (2021). A Condi¢ao Cronica de Satde (CCS) tem sido discutida desde
os anos de 1990 pela OMS, englobando doengas cronicas, infecciosas e as mais variadas
deficiéncias, as quais envolvem em sua avaliagdo aspectos como temporalidade e continuidade do
cuidado, controle de sintomas e longitudinalidade da atencio, intervencdo e suporte/apoio
(MOREIRA ¢z al., 2017; OMS, 2003; SA, PLETSCH, 2021).

Os resultados de nossas investigagoes com criangas com deficiéncia multipla tém mostrado,
entre outros aspectos, o papel das mulheres-maes, a importancia de suportes educacionais mais
estruturados, assim como de agoes intersetoriais para o desenvolvimento integral dessas criangas.
Nesse sentido, os dados da pesquisa tém sinalizado para a importancia da escola e a forma positiva
como ela afeta na participacao e no desenvolvimento dessas criangas. A matricula em turmas
comuns de ensino regular, conforme previsto nas politicas de educagio inclusiva, também tem sido
relatada pelas maes e pelos profissionais da educa¢do como fundamental para a interagdo e o
desenvolvimento dos filhos (SA, PLETSCH, 2021).

Em um dos depoimentos, uma mae ressaltou a importancia de a escola ser um espago de
acolhimento: “Eu tinha muito medo de colocar o meu filho na escola, mas a escola abracou a mim
e a0 meu filho” (Entrevista com uma das maes de uma crianga com SCZV, em fevereiro de 2021).
Acolher a diversidade humana parece ser uma das fun¢des sociais mais importantes da escola
(DAINES, SMOLKA, 2019), pois ¢ na intera¢ao com a diferen¢a que nos constituimos humanos,
conforme preconizado pela perspectiva histérico-cultural de Vygotski (1997) e, também, pela teoria
bioecoldgica de Urie Bronfenbrenner (2021).

A educagao inclusiva, como destacado na Politica Nacional de Educacio Especial na
Perspectiva da Educagao Inclusiva (PNEEPEIL BRASIL, 2008, p. 5), ¢ uma:

[...] agdo politica, cultural, social e pedagdgica, desencadeada em defesa do direito
de todos os alunos de estarem juntos, aprendendo e participando, sem nenhum
tipo de discriminacio. A educacio inclusiva constitui um paradigma educacional
fundamentado na concepgdo de direitos humanos, que conjuga igualdade e
diferenca como valores indissociaveis.

O termo educacao inclusiva é polissémico e pode ser interpretado e conceituado de forma
ampla, referindo-se a diferentes grupos sociais historicamente excluidos da escola. No caso
especifico do publico deste artigo, compreendemos que os sujeitos devem ter acesso a educagao,
participar das atividades educativas e aprender. Isso implica a combinacao de trés elementos: 1) o
reconhecimento da diferenca como constitutiva do humano; b) as especificidades no

3 O Observatério de Educacio Especial e Inclusio Educacional (ObEE) ¢é vinculado ao Centro de Inovacio
Tecnoldgica e Educacio Inclusiva (CITEI) do Instituto Multidisciplinar - Campus da UFRR] de Nova Iguagu. Ver
http://obee.ufrr].br.

4+ O Observatorio de Praticas Escolares (OPE) ¢ vinculado ao Programa de Pds-Graduagio em Educagio da
Universidade do Estado de Santa Catarina (UDESC). Ver https://ope.education/.
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desenvolvimento dos sujeitos; e 3) a convivencia com a diversidade cultural, em uma
escola/universidade com todos e para todos (PLETSCH, 2020; PLETSCH, SOUZA, 2021).

Os beneficios da escolarizacao em turmas plurais, as chamadas inclusivas, nao sao novidade
para criangas com deficiéncias em geral. O que nossas pesquisas tém mostrado é como a entrada
de criangas com comprometimentos mais severos tem sido afetada de forma positiva,
principalmente se tomarmos como referéncia a compreensao da deficiéncia a partir da
funcionalidade humana em detrimento do modelo médico, biologizante. A Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (International Classification of Functioning,
Disability and Health) foi introduzida pela OMS em 2001 para substituir o uso do “velho” Cédigo
Internacional de Doencas (CID), para explicar a funcionalidade das pessoas com deficiéncias na
sociedade e nos espacos educacionais (OMS, 2007). Assim, ganhou destaque a questao da
acessibilidade e suas diferentes dimensdes em detrimento do modelo anterior, que focava na
adaptagao e classificava as pessoas em “normais” e “anormais”’, com base em padroes
homogeneizantes que desconsideravam a diversidade humana.

A compreensio do fenomeno da deficiéncia a partir do modelo social e de direitos
significou um consideravel avango conceitual, pois tirou o foco dos impedimentos do sujeito e
centrou o debate no papel social e nas possibilidades dessas pessoas. Desde entdo, os avangos
cientificos e politicos consistem justamente em entender a deficiéncia ndo como um atributo da
pessoa, mas como resultado da interagdo social. Desse modo, o problema nio esta na deficiéncia
em si, mas em ambientes inacessiveis que criam barreiras a participagao plena dessa populagao.

Outro dado de nossas investigagoes tem sido o reconhecimento do trabalho colaborativo
entre os diferentes profissionais (educacao, assisténcia social e saide) com as familias dessas
criangas para compartilhar informagdes, conhecimentos para além das fronteiras disciplinares de
cada area com o objetivo de efetivar programas de intervengdo para a promogio do
desenvolvimento integral (SA e# al,, 2019; SA, PLETSCH, SOUZA, 2021).

A potencialidade da escola como espago mobilizador de ac¢les intersetoriais tem sido
empregada em diferentes pafses do mundo pela sua expressividade sociodemografica relacionada a
infancia e a adolescéncia, mas também como espago de enfrentamento de vulnerabilidades sociais
(CARVALHO, 2012; GIONGO, 2019; PAHO, WHO, 2016; SOUZA, 2017; VIEIRA,
BELISARIO, 2018). Alias, em paises altamente desiguais como ¢é o caso do Brasil, a escola acaba
assumindo nao apenas o processo educacional da maioria da populagdo, mas é também a
responsavel pela integridade fisica e seguranga alimentar de milhares de criangas e de jovens, o que
expressa a desigualdade social e a precarizacao das politicas de protecio social (ALMEIDA
FILHO, 2021; ANPEd, 2021). A ampliacao das desigualdades sociais e educacionais neste
momento histérico amplia a importancia de agdes intersetoriais entre os diferentes instrumentos
publicos para efetivar politicas e programas de protecao social e prevencio da disseminagdao do
virus - COVID-19.

A intersetorialidade é compreendida como uma relagao entre uma ou varias partes de
setores que tenham se organizado para atuar em um tema, com vistas a atingir resultados de uma
maneira mais efetiva e sustentavel do que poderia alcangar um setor agindo por si s6. Acreditamos
que as articulagdes e os arranjos podem ocorrer por meio da construcao de parcerias entre
diferentes setores e segmentos sociais como: educacao, saude, assisténcia social, cultura,
esporte, lazer, empresas privadas, organizagdoes nao-governamentais (ONGs), fundagoes,
entidades religiosas, as trés esferas de governo (Federal, Estadual e Municipal), organizagdes
comunitarias, dentre outros (TEIXEIRA, PAIM, 2002; WIMMER, FIGUEIREDO, 2006).
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No ambito das politicas publicas e sociais, as focalizadas, as quais, muitas vezes, propdem
ou se ancoram na intersetorialidade, sao vistas como politicas que ajudam a conviver com 0s
processos de exclusao gerados pela acumulagiao do capital. No entanto, no auge da crise sanitaria e
humanitaria que estamos vivendo, a intersetorialidade se coloca premente, como uma alternativa
possivel para conseguirmos avangar em termos de respostas politicas efetivas para a garantia dos
direitos humanos.

Nesse sentido, a propria nogiao de justica obriga-nos a buscar uma compreensiao
intersetorial. Conforme afirma Fraser (2000, p. 232), podemos compreender de duas formas, de
maneira muito genérica, o conceito de injustica, “[...] a primeira delas ¢ a injustica economica, que
se radica na estrutura econdémico-politica da sociedade |...]. A segunda maneira de compreender a
injustica é cultural ou simbdlica. Aqui a injustica se radica nos padroes sociais de representacao,
interpretacio e comunicagdo”. A busca pela resposta intersetorial na perspectiva da educagio
inclusiva ¢ a tentativa de superacio dessas injusticas e exclusdes que se ampliaram
significativamente com a pandemia, sobretudo no campo educacional como evidenciam dados
internacionais (UNESCO, 2020, 2020a; DUSSEL, 2020) e nacionais (GUIMARAES, 2020).

No caso especifico deste artigo, que trata de pessoas com deficiéncia multipla, existem
diferentes equipamentos sociais e projetos importantes para promover os direitos sociais e
educacionais, assim como a qualidade de vida dessa parcela da populagao. Todavia, de maneira
geral, a rede identificada de aten¢do a saude e a educacdo dessas criangas nao tem se articulado
intersetorialmente, caracterizando-se, portanto, como uma rede multisetorial. Essa constatacao
fundamenta-se no fato de que a maioria das a¢oes e dos servigos prestados sao planejados por um
unico setor ou equipamento social para serem aplicados junto a outros. Em seu estudo, Silva e
Rodrigues (2010) evidenciaram que falta consenso entre os setores Educagao, Assisténcia Social e
Satude sobre como atuar de forma mais integrada, o que acaba provocando entraves que se opoem
a organizacao de acOes intersetoriais necessarias para o desenvolvimento integral dessas criangas.

Nessa acepcao, consideramos o Programa Estratégia de Saude da Familia (ESF), “porta de
entrada” para o sistema de saude, como importante aliado nessa constru¢do da atenc¢ao integral a
criangas com deficiéncia multipla e suas familias, uma vez que essa estratégia coloca as familias nas
agendas das politicas sociais. No ESF, os trabalhadores estabelecem interfaces entre si e com os
usuarios em distintos e inusitados espagos (unidade de saude da familia; unidades basicas de saude,
domicilios, escolas, ruas, igrejas, dentre outros), muitas vezes além do territério de adscricao,
configurando-se em um complexo mosaico que pressupoe o entendimento de um trabalho
interdisciplinar e interconectado pelos diferentes saberes, culturas e praticas (ASSIS ez al, 2007,
DIAS et al., 2014).

Nao podemos deixar de mencionar, também, o Programa Satde na Escola (PSE), criado
em 2007, pelos Ministérios da Saude e Educacao. Esse Programa articula a aten¢ao basica a saude
e ao Ensino Fundamental, propondo a¢oes conjuntas de intervengao que melhoram a qualidade de
vida das pessoas e os indicadores educacionais e de saide a partir das demandas locais dos
territorios. Aqui, parece-nos que a escola, pelo papel central que ocupa na vida das familias e das
comunidades em que se localiza, é o espago por exceléncia para estruturar agoes intersetoriais,
principalmente no caso do atendimento integral de criancas com deficiéncia maltipla (PLETSCH,
ARAUJO, ROCHA, 2020; SA, PLETSCH, 2021; VIEIRA, BELISARIO, 2018).

Em outras palavras, acreditamos que a articulagao entre o PSE e o ESF poderia favorecer
a construcao de uma estratégia de cuidado ampliado, que se solidificaria por meio das interrelagoes,
na busca pela construgao de um projeto de cuidado singular para cada uma dessas criangas e suas
familias, considerando diversos aspectos que envolvem as demandas e as necessidades de maneira
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particular e integrada (CAMPOS, 2011; SANTOS, MISHIMA, MERHY, 2018). Uma acao
integrada entre as linhas de cuidado voltadas a saide da crianga e da pessoa com deficiéncia — a
partir das unidades da Atencdo Primaria em Sadde (APS), que tém a responsabilidade da
coordenagdo do cuidado e o ordenamento da rede de saude, e o PSE, que em sua origem tem como
principal foco preconizar a¢bes intersetoriais e mobilizar parceiros, a procura de qualificar o
cuidado individual e coletivo — poderiam favorecer a¢oes de promogao da saide e inclusdo social
de criancas com deficiéncias multiplas e suas famfilias.

Nessa perspectiva, a articulagao intersetorial teria como fio condutor, perpassando
transversalmente todas as agoes, 0 modelo do Cuidado Centrado na Familia (CCF), que o Institut
for Patient — and Family-Centered-Care IPFCC) caracteriza port:

[...] uma abordagem para planejamento, entrega e avaliagdo de cuidados de sadde
que se baseia em parcerias mutuamente benéficas entre prestadores de cuidados
de sadde, pacientes e familias. Ele redefine os relacionamentos nos cuidados de
saude, dando énfase a colaboragio com pessoas de todas as idades, em todos os
nfveis de atendimento e em todas as configuracdes de cuidados de saide.
(IPFCC, 2014, n.p.).

Van Veelen ez al. (2017), em seu estudo, refletem sobre a no¢iao de cuidados centrados na
crianga e na familia como papel fundamental de fornecer cuidados integrados para criangas que
precisam de prote¢do, de forma a superar a fragmentagdo no sistema de bem-estar infantil
reservado a gerenciamento de casos. Como pontos da abordagem realizada no estudo, os gestores
de casos concordaram que tiveram de aprender mais sobre a crianca e a familia, considerando os
problemas complexos e recorrentes e investindo em um relacionamento com a familia. O intuito
era aprofundar o sistema familiar e adotar uma perspectiva mais integrada (padrées de
comportamento, interagao e comunicag¢ao) para encontrar as causas dos problemas.

E importante destacarmos que a educagao para a implementac¢ao do CCF precisa garantir
que o modelo de cuidado® destinado a apoiar as necessidades das familias e atendé-las nio seja
interpretado como um modelo que coloca a responsabilidade indesejada aos pais, além dos esforcos
ja basilares para cuidado de criancas (HODGETTS e7 a/., 2013). Segundo Moreira ez al. (2019), as
familias ja se encontram sobrecarregadas no que toca aos cuidados gerais de seus filhos; assim, ha
de observar-se que o modelo de CCF pressupde a participagao da familia na construgao coletiva
desse cuidado. Esse modelo busca o atendimento das necessidades niao apenas clinicas, mas
também emocionais, afetivas, educacionais e sociais, possibilitando um cuidado mais abrangente.

Acreditamos que a abordagem do CCF, se bem compreendida, pode ser incorporada na
realidade do cuidado e do desenvolvimento integral da crianga, para além da perspectiva da satude.
Nossas investigaches com criangas com deficiéncias multiplas severas tém indicado que a
organiza¢ao de agdes e estratégias centradas na familia sio um caminho necessario para garantir
nao apenas os direitos sociais, mas também para efetivar: a) programas de intervencao educacional
na area da comunicagao alternativa para aquelas que nao sao oralizadas com as suas familias de
forma articulada com os professores; e b) programas de intervengao junto as familias para aumentar
a participagdo das criangas no ambiente domiciliar como fator de desenvolvimento da
funcionalidade (PLETSCH, 2019; SA, PLETSCH, 2021). Nosso pressuposto é de que o
fortalecimento de agoes intersetoriais entre educagao, assisténcia social e saude proporciona maior

5 Nio ¢ nosso objetivo, neste artigo, retomar a discussido sobre o conceito de cuidado aqui empregado. Para tal,
sugerimos as leituras de Bock, Gomes e Beche (2020), Fietz e Mello (2018) e Sa e Pletsch (2021).
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oferta, oportunidade e reforca as capacidades existentes nos equipamentos educacionais,
promovendo inclusao escolar e promogao da qualidade de vida das criangas e de seus familiares.

Contudo, como os municipios estruturam suas propostas para atender as demandas dessas
criangas e de outras que chegam as redes publicas de ensino? Quais sdo as percepcoes dos
profissionais que atuam na educagio, assisténcia social e saude sobre a intersetorialidade? Quais
sao os desafios enfrentados localmente para implementar agdes nessa dire¢ao? Que politicas podem
ser implementadas para efetivar programas intersetoriais de aten¢do e de desenvolvimento integral
de criangas com deficiéncia multipla, seja em decorréncia da SCZV, sindromes raras ou outra
condicao vinculada a CCS?

ASPECTOS ETICOS E METODOLOGICOS DA PESQUISA

Para discutir as questdes anunciadas no final do topico anterior, apresentamos, a seguir,
dados de uma investigacio em andamento. A pesquisa qualitativa desenvolvida de forma
colaborativa com os participantes do Forum Permanente de Educagao Especial na Perspectiva
Inclusiva da Baixada e Sul Fluminense® integra uma das etapas do projeto multidisciplinar que
articula 55 pesquisadores de diferentes instituicoes (Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
- UFRR]J; Universidade do Estado do Rio de Janeiro — UERJ; Pontificia Universidade Catélica do
Rio de Janeiro - PUC-Rio; Universidade do Estado de Santa Catarina — UDESC; Fundagao
Oswaldo Cruz — Fiocruz; Escola Nacional de Sadde Publica — ENSP; e Instituto Fernandes
Figueira - IFF) para desenvolver estudos e agbes intersetoriais entre educagao, assisténcia social e
saide na promogao da escolarizagdo e do desenvolvimento de criangas com SCZV na Baixada e
Sul Fluminense, Rio de Janeiro. O projeto foi aprovado no Comité de Etica da UFRR], Protocolo
n. 135/2021, Processo n. 23083.031153/2019-40.

O projeto esta sendo desenvolvido em trés eixos interligados entre si: Crianga e Familia;
Escola e Professores e Intersetorialidade. Este dltimo é foco deste artigo, por meio do qual
analisamos as percep¢Oes de profissionais da educagdao, assisténcia social e saide sobre
intersetorialidade de trés municipios da Baixada Fluminense ¢ um do Sul Fluminense. As
entrevistas semiestruturadas foram realizadas com a presenga de cada uma das equipes dessas areas
indicadas pelos municipios, por meio digital on/ine, utilizando a plataforma Zoo em fungao da
pandemia provocada pela COVID-19.

A discussao dos dados esta ancorada na ideia de que a agao colaborativa entre os diferentes
participantes ¢ fundamental para produzir conhecimento e construir indicadores sobre as
possibilidades das a¢des intersetoriais para o desenvolvimento integral de criangas com deficiéncia
multipla. Em outros termos, nosso propoésito com essas entrevistas foi produzir conhecimento com
os atores participantes e nao sobre eles e suas acOes profissionais. Para os excertos analisados,
identificamos de forma aleatéria cada municipio por meio de numerais, de forma a garantir a nao
identificacio.

A partir desses principios, nossa discussio dos dados focard as perspectivas dos
profissionais entrevistados sobre a realidade e as acGes desenvolvidas em seus territorios e as
possibilidades de a¢bes e de propostas intersetoriais de atengdo e de desenvolvimento integral de

¢ Criado em 2015, no ambito do Observatério de Educacio Especial e Inclusdo Educacional (ObEE), o Férum integra
atualmente gestores de Educacao Especial de redes de ensino de Municipios da Baixada e Sul Fluminense, assim como
pesquisadores da UFRR], Campus de Nova Iguagu, e da UER], Campus de Duque de Caxias.
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criangas com deficiéncia maltipla, seja em decorréncia da SCZV, sindromes raras ou outra condigao
vinculada a CCS.

O DESENVOLVIMENTO INTEGRAL DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA
MULTIPLA: A INTERSETORIALIDADE E O NECESSARIO DIALOGO COM A
ESCOLA

Os dados revelaram que existe uma preocupagao por parte dos gestores municipais em
efetuar acles integradas e intersetoriais. Também indicaram que, em grande medida, faltam
diretrizes claras sobre como proceder para efetivar a¢oes intersetoriais para a promogao integral
das criangas, considerando a sua matricula em turmas comuns das redes de ensino. Sinalizaram que,
de maneira geral, resolvem os desafios e os problemas quando aparecem. A esse respeito um dos
entrevistados disse que a ““[...] comunicagdo acaba sendo realizada por meio de telefone ou
WhatsApp entre os diferentes profissionais envolvidos para buscar solugées e nio a partir de uma
acao sistematizada e planejada de forma intersetorial” (Entrevista realizada em marc¢o de 2021 com
a equipe do Municipio 1).

Outro aspecto revelado nas falas dos entrevistados refere-se a importincia da escola como
espago potencialmente capaz de mobilizar e articular agdes mais integradas entre as diferentes areas
da politica social com foco na familia, como pode ser observado nas falas dos entrevistados de
diferentes municipios:

O discurso de trazer a familia, que estimula [a crianca] sem ter recurso ¢
fundamental. O pessoal fica muito preso a fisioterapia, que a terapia tem que ter
isso, tem que ter aquilo. A gente tem que ter a caixa de papelao, é brinquedo
comum, ¢ ensinar a postura por meio de brincadeiras (referindo-se a um projeto
de estimulacio essencial). Entdo, eu acho que a escola, que fica muitas vezes mais
tempo com a crian¢a do que a prépria mie, tem tudo a ver com esse trabalho [de
estimula¢ao]. (Entrevista realizada em marco de 2021 com o Municipio 3).
Nesse projeto, nds ficivamos com as criancas [em uma sala separadal, e foi feito
um trabalho muito positivo [com as familias] que tem resultados até hoje. Essas
mies participam até do conselho escolar ativamente, porque a partir da
participagdo tomaram consciéncia e [viram| que é importante também a atuagao
da Educacio nesse momento com seus filhos. (Entrevista realizada em marco de
2021 com o Municipio 2).

Entdo, para 2021, a gente tem falado muito em todas as reunides semanais com
o prefeito para abrir um campo no nosso sistema de matricula para que a gente
visualize os exames e os atendimentos desses alunos, até para que auxiliares de
secretaria da escola consigam acompanhar esses estudantes. (Entrevista realizada
em marco de 2021 com o Municipio 3).

Eles priorizam a Saude, eles priorizam o beneficio de prestagiao continuada (BPC)
e de cesta basica, porque envolve a sobrevivéncia, e a gente entende isso, mas
uma sobrevivéncia sem uma qualidade de vida que eu creio passa pela Educacio,
porque a Educagio tem esse papel de transformar e de melhorar a vida.
(Entrevista realizada em mar¢o de 2021 com o Municipio 1).

Como podemos depreender das falas coligidas, a escola é tomada como referéncia para o
desenvolvimento das criangas com deficiéncia. A critica ao modelo médico e biologizante, cujo
foco sdo as caracteristicas fisicas das criancas com deficiéncia, é sinalizada quando a entrevista diz
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que “o pessoal fica preso a terapia”. O foco na terapia e na reabilitacio em detrimento da
interven¢ao educacional também foi constatado em fase anterior de nossa investigacao, durante as
entrevistas com maes de criangas com deficiéncia multipla. Os relatos indicaram que as familias,
entre a terapia e a escola, acabam escolhendo a primeira opc¢ao. Dessa forma, as criangas que mais
precisam de intervenc¢ao educacional por meio da comunicagao alternativa, por exemplo, acabam
faltando na escola porque muitos tratamentos terapéuticos sio agendados no mesmo horério (SA,
PLETSCH, 2021), evidenciando a falta de dialogo entre os diferentes setores que atuam com essa
crianga.

Ainda sobre tal tema, nossas pesquisas na area de deficiéncia multipla tém evidenciado que
a promogao do desenvolvimento integral, melhora da participagao e consequente autonomia desses
sujeitos requer agoes intersetoriais, considerando tanto aspectos da saude quanto da escola e da
assisténcia. Nossos dados indicaram que a escola tem papel determinante ao oferecer atividades
educacionais que possibilitem a apropriagao de conceitos, seus significados e sentidos, os quais sao
centrais na estruturacido da comunicacio e, por consequéncia, na organiza¢ao do pensamento e da
linguagem e no desenvolvimento do sistema simbolico (PLETSCH, 2015; SA, PLETSCH, 2021).
Alias, essa é a fungao da escola: promover mediagoes pedagdgicas na interagao uns com os outros
de forma a constituirmo-nos humanos na e com a diferenca e a pluralidade presente nas salas de
aulas.

Entretanto, essa concepg¢ao nao foi unanimidade durante as entrevistas com participantes
da mesma equipe. Também tivemos relatos que ainda tomam o modelo médico e biologizante da
deficiéncia como base para o planejamento de a¢Oes e intervenc¢ao junto as familias. Vejamos:

O que é microcefalia? O que ¢ Sindrome Congénita? Como se deu isso? O que é
Zika virus? E essa questiao do conceito da doenga, da biologia, pra gente foi muito
novo. Entdo para poder estar atendendo essas familias eu preciso entender um
pouco a doenga, biologicamente, como ¢ que se deu isso. Eu tenho discutido
aqui da gente poder estudar a questio mesmo bioldgica, o conceito da doenga.
(Entrevista realizada em margo de 2021 com o Municipio 3).

A visao biolégica de compreensio da deficiéncia é histérica e muito presente na cultura e
nos discursos sociais e escolares. Essas concepgdes tém contribuido para fomentar agdes
intersetoriais centradas no uso e na distribuicio de medicamentos para pessoas com deficiéncias.
O relato a seguir exemplifica nossa interpretagao:

A gente tem feito hoje um levantamento dos medicamentos que os nossos alunos
utilizam porque o uso de medicamentos |...] é muito grande e a gente precisa ter
como conferir se o municipio atende todos os medicamentos ou se tem alunos
com problemas de retirada de medicamento ou ndo faz parte do sistema de
distribuicdo. (Entrevista realizada em marco de 2021 com o Municipio 4).

Os entrevistados também trouxeram a tona a relevancia do desenvolvimento de
mecanismos de didlogos entre os diferentes niveis de atencdo, principalmente dentro dos
municipios e com os demais entes federativos (Estado e Uniao), na direcao de um alinhamento dos
programas ja existentes. Nessa perspectiva, para atender as demandas colocadas pela SCZV, um
dos municipios sinalizou: “Por isso, nés [municipio] criamos um grupo de trabalho que
chamavamos de GT Intersetorial” e continua:

Entdo, o Estado fez essa ponte e a gente vem tendo reunido trimestral com o
Estado com relagdo ao zika e o storch, e os noventa e dois municipios estao
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envolvidos e ai foi pensado nessas reunides [pelo municipio] a criagio de um
comité intersetorial para as criangas e familias em situacio de vulnerabilidade
com criancas de zika e o storch. A partir disso, estamos fazendo o
acompanhamento via assisténcia social e criamos pontos focais na Saude,
Educacio e Assisténcia para colocar em contato as pessoas envolvidas patra
ampliar o didlogo e criar essa comissio intersetorial. (Entrevista realizada em
marco de 2021 com o Municipio 2).

Destacamos, aqui, que, apos a emergéncia sanitaria causada pela magnitude dos casos de
criangas com deficiéncia multipla em decorréncia das infec¢des congénitas causadas pelo Zika
virus, a OMS solicitou aos Estados brasileiros a produgdo de um plano de enfrentamento da
infec¢ao pelo virus e outras condi¢bes infecto contagiosas (BRASIL, 2017). Para fortalecer a
necessidade da atencdo integral a essas criangas, por exemplo, em julho de 2016, o estado do Rio
de Janeiro lancou uma nota técnica apontando que o planejamento de agdes de intervengao com
essas criangas deve correr junto as familias (RIO DE JANEIRO, 2016). O documento que dispoe
sobre a atuagdo intersetorial para aten¢do dos casos de microcefalia entre a rede de saude e
assisténcia social propos um plano de enfrentamento que dispunha, entre outras acoes, de
atividades educativas para profissionais de saude, da assisténcia social e profissionais atuantes na
atencao primaria.

Em que pese a importancia dessa agdo, chama aten¢ao a auséncia da educag¢ao como area
essencial para apoiar as medidas a serem implementadas no campo intersetorial. Talvez, a
replicagao desse modelo pelos municipios aqui entrevistados tenha afetado um planejamento
integrado que favoreceria o atendimento intersetorial e integral de todas as criangas com deficiéncia
multipla que demandam os servigos do sistema publico.

Outro dado que foi observado a partir das falas dos gestores é que essa iniciativa entre
saude e assisténcia, em alguns momentos, nao foi continuada, por diversas razoes que podem ser
aqui discutidas, tais como: troca de profissionais das equipes que estavam atuando nessa construgao
intersetorial; demandas urgentes que precisaram ser resolvidas, dentre outras. A fala, a seguir, ilustra
essa questdo ao novamente focar a educagao como um espaco de articulagio entre os demais
instrumentos publicos do municipio:

Realmente a gente sabe das dificuldades de unir as varias Secretarias, pela
educacio, qualquer outra demanda que precisa de servicos da saude e assisténcia.
A educagio acaba recebendo os alunos e o tramite todo passa pela Secretaria da
Educagido que recebe os alunos encaminhados pelas escolas e, depois, articula
com os outros setvicos demandados. (Entrevista realizada em marco de 2021
com o Municipio 4).

Também ficou claro nos relatos que, devido a caréncia de pessoal para formar as equipes,
a rotatividade de pessoas dentro das secretarias e as demandas emergentes e constantes, a
continuidade das a¢des fica muito comprometida. A esse respeito, o trecho a seguir ¢ ilustrativo:

A gente ndo faz mais outra coisa, a gente ndo consegue vislumbrar nada para o
futuro préximo que seja mediante as agbes que estio sendo realizadas. As
dificuldades sdo muitas, e a gente apaga incéndios o tempo todo, sem condi¢oes
humanas para dar conta de tantas demandas. Ou seja, nés trabalhamos de acordo
com a demanda, a gente vai resolvendo. (Entrevista realizada em marco de 2021
com o Municipio 4).
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Em sintese, os dados revelam a necessidade de ac¢Oes intersetoriais para promog¢ao do
desenvolvimento integral de pessoas com deficiéncia multipla, seja em decorréncia da SCZV,
sindromes raras ou outra condi¢dao vinculada a CCS. Igualmente, reconhecem o papel da escola
como agente importante no processo das articulagdes entre os diferentes instrumentos publicos.

CONSIDERACOES FINAIS

A diversidade nos assusta e tendemos a compreendé-la como
indicio de desordem o fracasso de aprendizagem, ambas,
sitnagoes que tentaremos evitar organizando turmas ideass,
homogéneas, cheias de alunos ignais uns aos ontros. Tudo em
vao, naturalmente, pois escolas — tal como tudo mais
relacionado a Educagdo — sao fendmenos com vida e alma
proprias, livres e absolutamente fora do nosso controle,
fendmenos cuja existéncia depende do diverso, do imprevisivel
acaso. SENNA, 2014, p. 58).

Ao longo deste artigo, evidenciamos que o PSE e o ESF podem favorecer a construcdo de
acoes e de programas centrados no cuidado e na familia, considerando diversos aspectos que
envolvem as demandas e as necessidades de maneira particular e integrada. Infelizmente, a pesquisa
mostrou que a pandemia tem prejudicado as iniciativas planejadas pelos municipios, principalmente
com a chegada, na escola, das criancas com deficiéncia multipla em consequéncia da SCZV, como
indica o trecho a seguir:

Agora, no caso dos alunos com a sindrome congénita do Zika virus, estou
chateada, pois a pandemia esfriou, jogou um balde de dgua fria no nosso projeto
enquanto equipamentos e agdes intersetoriais. Nos estamos gestando esse
projeto desde 2017, com diferentes personagens e diferentes atores, e
conseguimos avanear, mas com a pandemia o foco tem sido atender as demandas
do COVID. (Entrevista realizada em marc¢o de 2021 com o Municipio 3).

Os dados também revelaram que pensar politicas e programas intersetoriais de forma
preventiva ¢ pensar “o futuro desse sujeito” (Em entrevista realizada em marco de 2021 com o
Municipio 3). Nessa direcao, o didlogo entre saude e assisténcia com a escola mostra-se
fundamental para avangarmos nos indicadores sociais, educacionais e de saude da populacio, de
modo a garantir os direitos humanos preconizados em nossa Constituicdo. A esse respeito,
acompanhar e incentivar agdes a partir da proposta do Programa Saide na Escola parece ser um
bom comeco.

Ademais, uma das principais criticas que a educacao inclusiva como proposta tem recebido
¢ sua dificuldade de modificar os contextos de desigualdade sociais. Nesse sentido, parece-nos que
a intersetorialidade pode ser um caminho para tocar em um conjunto de desigualdades
estruturantes da condicao de vida das criangas com deficiéncia multipla e suas familias. Além disso,
diante de tudo que estamos vivendo, acreditamos no potencial republicano da Escola Puablica para
ajudar na reconstrugao do pais. A escola é o principal espago em que poderemos, com competéncia,
assegurar a promoc¢ao da seguranca epidemioldgica, garantir a equidade, a promogao da saidde e o
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desenvolvimento de todas as criancas, e, ainda, criar estratégias de trabalho intersetoriais. A saida
5> b b
para a justica social ¢, assim, entre outras a¢des, a intersetorialidade.
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