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Resumo
A inclusao escolar ainda ¢ frequentemente associada as deficiéncias visiveis e as necessidades educacionais
imediatamente reconheciveis, o que pode contribuir para o apagamento de estudantes com doengas raras,
condi¢des cronicas e deficiéncias ndo aparentes. Esses sujeitos podem enfrentar dores recorrentes, fadiga,
crises imprevisiveis, limitagdes funcionais, efeitos de medicamentos, auséncias frequentes e dificuldades
de participagdo, sem que tais condi¢des sejam compreendidas pela comunidade escolar. Este capitulo tem
como objetivo analisar os desafios vivenciados por esses estudantes e discutir possibilidades de
acolhimento e de organizacdo de praticas pedagdgicas inclusivas que favoregam sua participacao,
aprendizagem, permanéncia e desenvolvimento integral. Metodologicamente, caracteriza-se como uma
pesquisa qualitativa, bibliografica e documental, fundamentada em produgdes académicas e em
documentos legais relacionados a educacdo inclusiva, as doencas raras, as condi¢des croOnicas € as
deficiéncias ndo aparentes. A discussdo evidencia que a invisibilidade da condi¢do pode intensificar
barreiras atitudinais, pedagdgicas, comunicacionais e institucionais, especialmente quando as necessidades
do estudante sdo interpretadas como desinteresse, indisciplina ou auséncia de comprometimento. Conclui-
se que a constru¢do de uma escola verdadeiramente inclusiva requer escuta sensivel, flexibilizacao
pedagdgica, respeito a privacidade, articulagdo entre escola, familia e rede de cuidado, bem como formagao

docente capaz de reconhecer necessidades que nem sempre podem ser percebidas visualmente.

Palavras-chave: Acolhimento escolar; Condi¢des cronicas; Deficiéncias ndo aparentes; Doengas raras;

Educacao inclusiva.
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Abstract
School inclusion is still frequently associated with visible disabilities and immediately recognizable
educational needs, which may contribute to the neglect of students with rare diseases, chronic conditions,
and non-apparent disabilities. These students may experience recurrent pain, fatigue, unpredictable
episodes, functional limitations, medication side effects, frequent absences, and difficulties in participation
without their conditions being properly understood by the school community. This chapter aims to analyze
the challenges experienced by these students and to discuss possibilities for welcoming practices and the
organization of inclusive pedagogical approaches that support their participation, learning, school retention,
and holistic development. Methodologically, this study is characterized as qualitative, bibliographic, and
documentary research, grounded in academic studies and legal documents related to inclusive education,
rare diseases, chronic conditions, and non-apparent disabilities. The discussion shows that the invisibility
of these conditions may intensify attitudinal, pedagogical, communicational, and institutional barriers,
especially when students’ needs are interpreted as lack of interest, indiscipline, or lack of commitment. It
is concluded that building a genuinely inclusive school requires sensitive listening, pedagogical flexibility,
respect for privacy, collaboration among schools, families, and care networks, as well as teacher education

capable of recognizing needs that are not always visually perceptible.

Keywords: Chronic conditions; Inclusive education; Non-apparent disabilities; Rare diseases; School

welcoming.

1 INTRODUCAO

A construgdo de uma escola inclusiva exige mais do que a garantia formal da matricula ou a presenga
fisica dos estudantes nos espacos educacionais. Pressupde reconhecer a diversidade humana, identificar as
barreiras que dificultam a participagdo e assegurar condi¢des para que todos possam aprender, conviver e
desenvolver suas potencialidades. Entretanto, parte significativa das praticas inclusivas ainda se organiza a
partir daquilo que pode ser imediatamente percebido: limitagdes fisicas aparentes, uso de tecnologias
assistivas, dificuldades expressivas de comunicacao ou diagndsticos ja conhecidos pela equipe escolar. Essa
perspectiva pode deixar a margem estudantes cujas necessidades ndo sdo visualmente identificaveis,
embora interfiram profundamente em sua experiéncia académica, emocional e social.

Nesse grupo encontram-se criangas e adolescentes com doencas raras, condi¢des cronicas e
deficiéncias nao aparentes. Sao estudantes que podem conviver com dores recorrentes, crises imprevisiveis,

fadiga intensa, limitagdes alimentares, alteragdes metabdlicas, dificuldades de concentragdo, efeitos

colaterais de medicamentos, internacdes, consultas frequentes e periodos prolongados de afastamento.
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Como muitas dessas manifestacdes ndo sao permanentemente visiveis, suas necessidades podem ser
interpretadas como falta de interesse, desorganizagdo, preguica, indisciplina, auséncia de compromisso ou
tentativa de obter privilégios. A invisibilidade da condicdo transforma-se, assim, em invisibilidade
pedagogica.

No Brasil, a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras considera rara a
enfermidade que afeta até 65 pessoas em cada grupo de 100 mil individuos. Embora individualmente
apresentem baixa frequéncia, as doencas raras constituem um conjunto amplo e heterogéneo de condigdes,
geralmente cronicas, progressivas e, em alguns casos, degenerativas ou incapacitantes. Muitas demandam
acompanhamento continuo, cuidados multidisciplinares ¢ adaptagcdes na rotina familiar, social e escolar.
Desse modo, a raridade estatistica de uma doenga ndo reduz a relevancia das necessidades vivenciadas pelo
estudante nem afasta da escola a responsabilidade de construir respostas pedagdgicas adequadas (Brasil,
2014).

As condigdes cronicas também podem repercutir na frequéncia, no rendimento, na participacgao e
nos vinculos sociais estabelecidos na escola. Estudos sobre a escolarizacdo de criancas e adolescentes
cronicamente adoecidos demonstram que as dificuldades ndo decorrem exclusivamente das manifestagdes
clinicas, mas também da falta de informagao, do despreparo institucional, da descontinuidade das atividades
escolares e da fragilidade da comunicacgdo entre escola, familia e profissionais da saude. O estudante pode
enfrentar sucessivos afastamentos, perdas de contetido, dificuldades para acompanhar avaliagdes e
sentimentos de isolamento em relagdo aos colegas, especialmente quando a institui¢do ndo dispde de
estratégias para assegurar a continuidade de sua trajetoria escolar (Holanda; Collet, 2011).

As deficiéncias ndo aparentes, por sua vez, desafiam concepgdes restritas que associam a deficiéncia
exclusivamente a marcas corporais visiveis. Uma pessoa pode apresentar impedimentos de natureza fisica,
mental, intelectual, sensorial, neurologica ou psicossocial sem que eles sejam identificados em um primeiro
contato. A auséncia de sinais evidentes nao significa auséncia de barreiras. Pelo contréario, a necessidade
constante de explicar, comprovar ou legitimar uma condicdo pode ampliar experiéncias de
constrangimento, descrédito e estigmatizagdo. Alguns estudantes evitam comunicar suas necessidades por
receio de serem tratados de maneira diferente, enquanto outros t€m suas solicitacdes questionadas por nao
corresponderem as representacdes tradicionais construidas socialmente sobre a deficiéncia.

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia estabelece uma compreensdo
biopsicossocial da deficiéncia, reconhecendo que os impedimentos, quando interagem com diferentes
barreiras, podem obstruir a participagao plena e efetiva da pessoa na sociedade em igualdade de condi¢des
com as demais. Essa concepcdo desloca a analise centrada exclusivamente no diagnostico individual e
direciona a atengdo para as condi¢des de acesso, participagdo e aprendizagem oferecidas pelos diferentes

ambientes sociais. No campo educacional, a legislacdo assegura um sistema inclusivo em todos os niveis,
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bem como a adogao de medidas individualizadas, coletivas e adaptagdes razoaveis capazes de favorecer o
desenvolvimento académico e social dos estudantes (Brasil, 2015).

Essa compreensao ¢ particularmente importante quando se trata de estudantes com condig¢des que
oscilam ao longo do tempo. Um estudante pode participar normalmente das atividades em determinado dia
e, em outro, necessitar de repouso, tempo adicional, mudanca de ambiente, reducao de estimulos, acesso a
medicamentos, alimentagdo em horarios especificos ou flexibilizagdo das tarefas. A variabilidade ndo
invalida a condi¢do nem torna menos legitima a necessidade de apoio. Por isso, praticas inclusivas ndo
devem depender apenas da presenca de um laudo ou de manifestagdes permanentemente observaveis, mas
da avaliagao das barreiras concretas que interferem na escolarizacao.

Apesar dos avangos legais e conceituais, muitas escolas ainda encontram dificuldades para acolher
situacdes que ndo se enquadram nos modelos mais conhecidos da Educagao Especial. Nem todo estudante
com doenga rara ou condig¢ao cronica sera necessariamente considerado pessoa com deficiéncia ou publico
do Atendimento Educacional Especializado. Isso, contudo, ndo elimina seu direito a educacao, a dignidade,
a protecao e as adaptagdes necessarias para permanecer e aprender. A propria Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional assegura atendimento educacional ao estudante da Educacdo Basica internado para
tratamento de saude, evidenciando que o processo de escolarizagdao nao deve ser interrompido em razao do
adoecimento (Brasil, 1996).

Nesse sentido, a inclusao invisivel pode ser compreendida como o conjunto de a¢des destinadas a
reconhecer e acolher estudantes cujas condigdes, necessidades ou impedimentos ndo sdo imediatamente
percebidos pela comunidade escolar. Essa inclusdo requer escuta sensivel, respeito a privacidade,
planejamento flexivel, didlogo com as familias, articulacdo intersetorial e formag¢do docente. Requer
também superar a ideia de que tratar todos de maneira idéntica constitui, necessariamente, uma pratica
justa. Em determinadas circunstancias, assegurar igualdade de oportunidades implica oferecer tempos,
recursos, estratégias e formas de participagdo diferenciadas.

O acolhimento desses estudantes nao deve reduzir sua identidade a doenga, a deficiéncia ou ao
diagnostico. A condigdo de saude constitui apenas uma dimensao da vida da crianga ou do adolescente, que
continua possuindo interesses, capacidades, projetos, vinculos e possibilidades de aprendizagem. Praticas
excessivamente protetivas podem limitar sua autonomia, enquanto a indiferenca diante de suas
necessidades pode ampliar situacdes de sofrimento e exclusdo. O desafio da escola consiste em construir
apoios equilibrados, capazes de proteger sem silenciar, adaptar sem inferiorizar e reconhecer necessidades
especificas sem transformar o estudante em objeto de exposi¢ao.

Diante dessa problematica, este capitulo tem como objetivo analisar os desafios enfrentados por

estudantes com doencgas raras, condi¢des cronicas e deficiéncias ndo aparentes no contexto escolar,
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discutindo possibilidades de acolhimento e de organizagdo de praticas pedagogicas inclusivas que
favoregam sua participacdo, aprendizagem, permanéncia e desenvolvimento integral. Busca-se ampliar a
compreensdo de inclusdo para além das condi¢des imediatamente visiveis, destacando a necessidade de
reconhecer barreiras atitudinais, pedagdgicas, comunicacionais € institucionais que podem permanecer
ocultas no cotidiano educacional.

Para alcangar esse objetivo, o capitulo discute inicialmente a ampliacdo do conceito de inclusdo e
as particularidades das condi¢des ndo aparentes. Em seguida, aborda as repercussdes das doengas raras e
cronicas na escolarizagdo, as barreiras e os estigmas enfrentados pelos estudantes e as possibilidades de
flexibilizacao das praticas pedagogicas. Posteriormente, examina a importancia da articulacao entre escola,
familia e rede de cuidado, bem como da formagao docente para o reconhecimento de necessidades que nem
sempre podem ser vistas. Por fim, defende-se uma concepcao de escola inclusiva fundamentada na escuta,
na equidade, no respeito a singularidade e na remocao das barreiras que impedem a plena participagao dos

estudantes.

2 METODOLOGIA

Este capitulo caracteriza-se como uma pesquisa de abordagem qualitativa, de natureza bibliografica
e documental. A escolha dessa abordagem decorre da necessidade de compreender os desafios educacionais
vivenciados por estudantes com doencas raras, condigdes cronicas e deficiéncias ndo aparentes,
considerando ndo apenas os aspectos clinicos ou diagnosticos, mas também as barreiras pedagogicas,
atitudinais, comunicacionais e institucionais presentes no cotidiano escolar.

A pesquisa bibliografica foi desenvolvida a partir da andlise de livros, artigos cientificos,
dissertacdes, teses e outras producdes académicas relacionadas a educagado inclusiva, as doengas raras, as
condigdes cronicas, as deficiéncias ndo aparentes, ao acolhimento escolar e a formagdo docente. O
levantamento tedrico buscou reunir contribui¢des capazes de ampliar a compreensdo da inclusdo para além
das deficiéncias imediatamente visiveis, reconhecendo que a auséncia de sinais aparentes ndo significa
auséncia de necessidades educacionais especificas.

A pesquisa documental, por sua vez, contemplou a andlise de legislagdes, politicas publicas,
diretrizes educacionais e documentos oficiais referentes ao direito a educagao, a inclusdo escolar, a protecao
da pessoa com deficiéncia e ao atendimento de estudantes em tratamento de satide. Esses documentos foram
examinados com o proposito de identificar os principios legais que sustentam o direito a participagdo, a
aprendizagem, a permanéncia e a ado¢ao de adaptacdes razoaveis no ambiente escolar.

A analise do material foi realizada de forma interpretativa, mediante a identificagdo de conceitos,
desafios e possibilidades de intervencdo recorrentes nas producdes selecionadas. As discussoes foram

organizadas em eixos tematicos relacionados a invisibilidade das condi¢des, as repercussoes do
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adoecimento na escolarizagao, as barreiras enfrentadas pelos estudantes, as praticas pedagdgicas flexiveis,
a articulacdo entre escola, familia e rede de cuidado e a formagao dos profissionais da educagao.

Por se tratar de um estudo teorico, ndo houve participagdo direta de sujeitos nem produgao de dados
empiricos. A analise concentrou-se na articulagdo critica entre a literatura especializada e os documentos
normativos, buscando construir uma reflexdo educacional que contribua para o reconhecimento de
estudantes cujas necessidades nem sempre sdo percebidas visualmente. Desse modo, o percurso
metodolégico adotado favorece a compreensdo da inclusdao invisivel como uma questdo pedagdgica,

institucional, ética e social.

3 ENTRE O VISIVEL E O INVISIVEL: AMPLIANDO A COMPREENSAO SOBRE INCLUSAO

Ao longo das ultimas décadas, a educagdo inclusiva consolidou-se como um dos principais
compromissos das politicas educacionais nacionais e internacionais. Entretanto, a compreensao de inclusao
ainda ¢ frequentemente reduzida a presenca de estudantes com deficiéncias visiveis nas escolas regulares,
desconsiderando uma ampla diversidade de sujeitos cujas necessidades educacionais permanecem ocultas
em razdo da auséncia de manifestagdes imediatamente perceptiveis. Essa perspectiva limitada acaba
produzindo uma forma silenciosa de exclusao: a invisibilidade das necessidades, das barreiras e dos apoios
requeridos por estudantes que convivem com doengas raras, condigdes cronicas ou deficiéncias nao
aparentes.

Essa realidade evidencia que a inclusao nao pode ser compreendida apenas como um processo de
acesso a escola, mas como um compromisso permanente com a participacdo, a aprendizagem e o
desenvolvimento de todos os estudantes. A propria Declaragdo de Salamanca representou um marco ao
afirmar que as escolas devem acolher todas as criangas, independentemente de suas condi¢des pessoais,
sociais ou de saude, reorganizando suas praticas para responder a diversidade humana (UNESCO, 1994).
Desde entdo, a compreensao internacional de educacdo inclusiva passou a deslocar o foco das limitacdes
individuais para as barreiras produzidas pelos proprios sistemas educacionais.

Essa mudanca de paradigma também ¢ defendida por Booth e Ainscow (2011), ao proporem que a
inclusdo consiste em um processo continuo de identificagdo e eliminagdo das barreiras a aprendizagem e a
participacdo. Nessa perspectiva, as dificuldades enfrentadas pelos estudantes ndo decorrem exclusivamente
de suas caracteristicas individuais, mas da interagdo entre essas caracteristicas e um ambiente escolar pouco
preparado para reconhecer e responder a diversidade.

No contexto brasileiro, essa compreensao encontra respaldo na Lei Brasileira de Inclusao (Lei n°
13.146/2015), que adota o modelo biopsicossocial da deficiéncia ao reconhecer que os impedimentos

somente produzem restrigdes efetivas quando interagem com barreiras existentes na sociedade. Assim, a
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deficiéncia deixa de ser entendida exclusivamente como atributo da pessoa e passa a ser analisada também
a partir das condigdes oferecidas pelo ambiente. Esse deslocamento conceitual possui profundas
implicagdes para a escola, uma vez que amplia a responsabilidade institucional na construcao de condi¢des
favoraveis a participagao de todos.

Mantoan (2015) argumenta que a educagdo inclusiva rompe com modelos escolares baseados na
homogeneizagdo dos estudantes. Para a autora, ensinar em uma perspectiva inclusiva significa reconhecer
que a diversidade constitui caracteristica inerente aos processos educativos e ndo uma excecao que demanda
intervencoes isoladas. Sob essa otica, diferengas relacionadas a saude, ao desenvolvimento ou as condigdes
funcionais deixam de ser compreendidas como obstaculos individuais e passam a representar desafios
pedagbgicos que convocam a escola a rever suas praticas.

Essa reflexdo torna-se ainda mais relevante quando se consideram estudantes cujas condigdes
permanecem invisiveis no cotidiano escolar. Diferentemente daqueles cujas necessidades sdo prontamente
reconhecidas, estudantes com epilepsia, fibromialgia juvenil, doeng¢a de Crohn, diabetes mellitus tipo 1,
hemofilia, anemia falciforme, doengas autoimunes, doengas raras, transtornos neuroldgicos, cardiopatias
congénitas, entre outras condigdes, frequentemente convivem com limitacdes que ndo podem ser
identificadas apenas pela observagao. Em muitos casos, apresentam aparéncia fisica semelhante a dos
demais colegas, participam normalmente das atividades em determinados periodos e, em outros momentos,
necessitam de adaptacdes decorrentes da oscilagao clinica de sua condigao.

A invisibilidade dessas necessidades favorece interpretagdes equivocadas sobre o comportamento e
o desempenho escolar. Fadiga intensa pode ser confundida com desinteresse; dificuldades de concentragao
podem ser interpretadas como falta de dedicacdo; auséncias motivadas por tratamentos médicos podem ser
compreendidas como negligéncia familiar; limitacOes temporarias podem ser associadas a falta de
compromisso com os estudos. Dessa forma, o estudante passa a enfrentar nao apenas os desafios decorrentes
de sua condi¢do de satde, mas também julgamentos produzidos pelo desconhecimento da comunidade
escolar.

Esse cenario evidencia a existéncia de barreiras predominantemente atitudinais. Conforme previsto
na Lei Brasileira de Inclusdo, as barreiras atitudinais decorrem de comportamentos, preconceitos, estigmas
e esteredtipos que restringem a participagcdo social das pessoas. No ambiente escolar, essas barreiras
manifestam-se por meio da desconfianca, da minimizagdo das necessidades apresentadas pelos estudantes,
da resisténcia a flexibilizagdo pedagogica e da expectativa de que todos respondam as mesmas exigéncias
em condicoes absolutamente idénticas.

Além das barreiras atitudinais, também se observam barreiras pedagogicas. Planejamentos
excessivamente rigidos, avaliagdes padronizadas, auséncia de flexibilizagdo curricular, pouca comunicacao

entre escola e familia e desconhecimento sobre determinadas condic¢des clinicas podem comprometer
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significativamente o processo de escolarizagdo. Assim, a exclusao deixa de ocorrer pela auséncia fisica do
estudante e passa a manifestar-se pela dificuldade de garantir sua participacao efetiva nas experiéncias de
aprendizagem.

Sob essa perspectiva, torna-se necessario ampliar a propria concep¢ao de inclusao. Nao basta
reconhecer oficialmente determinados grupos como publico da Educagdo Especial; € preciso desenvolver
uma cultura institucional capaz de perceber necessidades singulares antes mesmo que elas sejam
formalmente classificadas. A equidade, nesse contexto, consiste justamente em reconhecer que estudantes
diferentes necessitam de respostas igualmente diferenciadas para que possam exercer, em igualdade de
oportunidades, seu direito a educagao.

Desse modo, a inclusdo invisivel representa um convite a revisao das praticas escolares. Ela desloca
o olhar do diagnostico para as barreiras, da padronizagdo para a flexibilizacdo e da igualdade formal para a
equidade. Mais do que identificar estudantes com condigdes especificas, trata-se de construir ambientes
educativos capazes de acolher necessidades que nem sempre podem ser vistas, mas que influenciam

profundamente a aprendizagem, o pertencimento e a permanéncia escolar.

4 DOENCAS RARAS, CONDICOES CRONICAS E DEFICIENCIAS NAO APARENTES:
DESAFIOS DA ESCOLARIZACAO

A diversidade presente nas escolas contemporaneas ultrapassa as categorias tradicionalmente
associadas a Educacdo Especial e desafia concepgoes restritas acerca da inclusdo. Mantoan (2015) afirma
que uma escola inclusiva € aquela que reconhece a diversidade como caracteristica constitutiva do processo
educativo, abandonando a légica da homogeneizacdo dos estudantes. Nessa perspectiva, também devem
ser considerados aqueles que convivem com doengas raras, condi¢gdes cronicas de saude e deficiéncias nao
aparentes, cujas necessidades educacionais frequentemente permanecem invisiveis aos profissionais da
educagdo. Embora muitas dessas condi¢gdes ndo impliquem comprometimentos cognitivos, podem
repercutir significativamente na frequéncia escolar, na participacdo nas atividades pedagogicas, no
desempenho académico, nas relagdes interpessoais € no bem-estar fisico e emocional.

Ao discutir a construgdo de sistemas educacionais inclusivos, Booth e Ainscow (2011) defendem
que as dificuldades encontradas pelos estudantes decorrem, em grande medida, das barreiras existentes nas
culturas, nas politicas e nas praticas escolares. Essa compreensdo desloca o foco do diagnostico para o
contexto educacional, permitindo reconhecer que estudantes com necessidades invisiveis podem
experimentar processos de exclusao mesmo estando fisicamente presentes na escola. Assim, a invisibilidade
das condicdes de satide ndo reduz a necessidade de apoio; ao contrario, muitas vezes dificulta seu

reconhecimento e favorece interpretagcdes equivocadas acerca do comportamento e do desempenho escolar.
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No contexto brasileiro, essa discussdao ganha relevancia com a instituicdo da Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras. De acordo com o Ministério da Satude (Brasil, 2014), s@o
consideradas doencas raras aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 100 mil habitantes. Apesar da baixa
prevaléncia individual, existem milhares de enfermidades classificadas nessa categoria, a maioria de origem
genética e frequentemente diagnosticada ainda na infancia. Em conjunto, representam um importante
desafio para as politicas publicas de saude, assisténcia social e educagdo, exigindo respostas articuladas
entre diferentes setores para assegurar o pleno exercicio dos direitos dessas criancas e adolescentes.

A baixa incidéncia epidemiologica dessas enfermidades, entretanto, ndo deve ser confundida com
irrelevancia social. Muitas delas exigem acompanhamento clinico continuo, utilizagao de medicamentos de
alto custo, interven¢des multiprofissionais e procedimentos hospitalares recorrentes, repercutindo
diretamente na organizacao da vida familiar e da trajetéria escolar. Carvalho (2018) observa que a equidade
constitui um dos fundamentos da educa¢do inclusiva justamente porque diferentes estudantes necessitam
de diferentes formas de apoio para que possam usufruir das mesmas oportunidades de aprendizagem. Sob
essa perspectiva, afastamentos temporarios, alteragdes no ritmo de aprendizagem e necessidade de
reorganizacdo das atividades pedagdgicas devem ser compreendidos como elementos que demandam
respostas institucionais, € ndo como dificuldades individuais do estudante.

Situagdo semelhante ocorre com estudantes que convivem com condigdes cronicas de saude. A
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) reconhece que essas condigdes exigem acompanhamento
prolongado e repercutem em diversas dimensoes da vida cotidiana, incluindo educagdo, participacao social
e qualidade de vida. No ambiente escolar, os impactos ultrapassam os aspectos clinicos, influenciando o
desenvolvimento académico, emocional e social. Dessa forma, compreender o processo de escolarizagdo
desses estudantes requer uma visao ampliada, capaz de integrar os determinantes biolodgicos, psicologicos
e sociais envolvidos em sua experiéncia educativa.

Pesquisas nacionais sobre escolarizagdo de criancas e adolescentes em tratamento continuo
evidenciam que a manutencao do vinculo com a escola representa um dos maiores desafios enfrentados por
esses estudantes. Auséncias frequentes, dificuldades para acompanhar o curriculo e interrupcdes nas
relagdes sociais costumam ocorrer sem que existam protocolos institucionais capazes de favorecer uma
reinser¢do planejada. Mantoan (2015) argumenta que a inclusdo depende da reorganizacdo das praticas
pedagdgicas para responder as necessidades concretas dos estudantes, e ndo da expectativa de que eles se
adaptem a modelos previamente estabelecidos.

Outro aspecto frequentemente negligenciado refere-se aos efeitos produzidos pelos préprios
tratamentos médicos. Medicamentos podem provocar sonoléncia, fadiga, alteragdes de memoria,
dificuldades de concentragdo e mudancas de humor, enquanto determinados procedimentos terapéuticos

podem limitar temporariamente a participagdo em atividades fisicas, laboratoriais ou extracurriculares.
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Quando essas manifestagdes nao sdo compreendidas pela equipe escolar, comportamentos decorrentes da
condicdo clinica passam a ser interpretados como desinteresse, indisciplina ou falta de comprometimento,
produzindo novas barreiras ao processo educativo.

Essa discussao torna-se ainda mais complexa quando se analisam as chamadas deficiéncias nao
aparentes. A Lei Brasileira de Inclusao (Brasil, 2015) incorporou ao ordenamento juridico brasileiro o
modelo biopsicossocial da deficiéncia, reconhecendo que as limitagdes vivenciadas pelas pessoas decorrem
da interacdo entre impedimentos de longo prazo e as barreiras existentes no ambiente. Isso significa que a
auséncia de sinais fisicos visiveis nao elimina a existéncia de obstaculos a participagao escolar, tampouco
reduz a necessidade de apoios especificos para garantir o direito a aprendizagem.

Como consequéncia, muitos estudantes vivenciam um paradoxo silencioso: quanto menos
perceptivel € sua condig¢do, maior tende a ser a necessidade de justificar continuamente suas limitagdes. Em
vez de receberem apoio espontaneo, precisam explicar auséncias, solicitar adaptagdes reiteradamente e
comprovar necessidades ja reconhecidas pela propria instituicdo. Ao analisar os mecanismos de
estigmatiza¢do social, Goffman (2019) demonstra que determinadas caracteristicas podem produzir
processos de descrédito quando deixam de ser compreendidas em sua complexidade. Embora sua analise
ndo tenha sido desenvolvida especificamente para o contexto escolar, ela contribui para compreender as
experiéncias de invisibilizacdo vivenciadas por estudantes cujas necessidades ndo sdo imediatamente
reconhecidas.

Além dos impactos pedagogicos, essas experiéncias repercutem diretamente na sautde mental. O
receio da discriminacdo, dos julgamentos ou da superprotecdo faz com que alguns estudantes ocultem sua
condi¢do clinica, recusando adaptagdes que poderiam favorecer seu processo de aprendizagem. Outros
evitam participar de atividades escolares por medo de crises, intercorréncias médicas ou reagdes dos
colegas. Essas situacoes evidenciam que a exclusdao nem sempre ocorre pela auséncia de acesso a escola,
mas também pela dificuldade de garantir participacdo efetiva e pertencimento.

Diante desse cenario, torna-se evidente que a escola necessita desenvolver formas mais sensiveis de
acolhimento. Booth e Ainscow (2011) defendem que institui¢cdes verdadeiramente inclusivas reorganizam
suas culturas, politicas e praticas para eliminar barreiras a aprendizagem e a participagdo. Em consonancia
com esse entendimento, a Base Nacional Comum Curricular (Brasil, 2018) reafirma o compromisso da
educacdo brasileira com a valorizacdo da diversidade e com a promocao da equidade. Assim, reconhecer
que diferentes trajetérias de vida demandam diferentes formas de apoio constitui condi¢ao indispensavel
para assegurar o direito de aprender e fortalecer uma cultura escolar comprometida com a inclusao de todos

os estudantes.
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5 BARREIRAS INVISIVEIS: O PAPEL DA ESCOLA NA CONSTRUCAO DA EXCLUSAO OU DA
PERTENCA

Embora os avangos legais tenham ampliado o acesso de estudantes com diferentes necessidades
educacionais as escolas regulares, a efetivacdo da inclusao continua sendo um dos maiores desafios da
educagao contemporanea. Isso ocorre porque a exclusao escolar nem sempre se manifesta pela auséncia do
estudante na sala de aula. Em muitos casos, ela se estabelece de maneira silenciosa, por meio de praticas,
concepgdes e relacdes que dificultam a participacdo, limitam as oportunidades de aprendizagem e
fragilizam o sentimento de pertencimento. No caso de estudantes com doengas raras, condi¢des cronicas e
deficiéncias ndo aparentes, essas barreiras tendem a tornar-se ainda mais complexas, pois frequentemente
passam despercebidas pelos profissionais da educagao.

A literatura internacional sobre educacao inclusiva demonstra que as dificuldades enfrentadas pelos
estudantes ndo devem ser atribuidas exclusivamente as suas caracteristicas individuais. Booth e Ainscow
(2011), ao desenvolverem o Index for Inclusion, propdem uma mudanga de perspectiva ao defender que as
escolas precisam identificar e remover as barreiras a aprendizagem e a participagao presentes em sua propria
organizac¢do. Nessa abordagem, o foco desloca-se do estudante para o contexto escolar, reconhecendo que
praticas pedagogicas inflexiveis, culturas excludentes e politicas institucionais pouco sensiveis a
diversidade podem produzir mais limitagdes do que a propria condigdo vivenciada pelo aluno.

Essa compreensdo aproxima-se do modelo biopsicossocial incorporado pela Lei Brasileira de
Inclusdo (Brasil, 2015), segundo o qual a deficiéncia resulta da interacdo entre impedimentos de longo
prazo e as barreiras existentes no meio. Embora muitas doencas raras e condi¢des cronicas ndo
caracterizem, por si s0s, uma deficiéncia nos termos legais, o principio da remoc¢ao de barreiras permanece
plenamente aplicavel, pois o direito a educacdo em igualdade de oportunidades pressupde a adogao de
medidas capazes de favorecer a participagao de todos os estudantes.

Entre essas barreiras, destacam-se as atitudinais, frequentemente consideradas as mais dificeis de
superar. Diferentemente das barreiras arquitetonicas ou comunicacionais, elas sdo construidas por crengas,
preconceitos, expectativas e comportamentos que influenciam a forma como o estudante ¢ percebido e
tratado no ambiente escolar. Quando um professor interpreta a necessidade de pausas durante uma atividade
como falta de interesse, ou quando colegas questionam adaptacdes concedidas a um estudante cuja condig@o
ndo ¢ visivel, instala-se um processo de exclusdo que dificilmente aparece nos documentos institucionais,
mas que afeta profundamente a experiéncia escolar.

Mantoan (2015) observa que a inclusao exige uma transformacao da cultura escolar, rompendo com
praticas que procuram enquadrar todos os estudantes em um mesmo padrdo de desempenho. Essa
perspectiva € especialmente relevante para alunos cujas condi¢des clinicas apresentam oscilagcdes. Um

estudante pode realizar plenamente determinada atividade em um dia e, no seguinte, necessitar de apoio
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adicional em razdo de uma crise, de um tratamento médico ou dos efeitos da medicagdao. Esperar um
desempenho uniforme ignora a propria natureza dessas condig¢des e produz avaliagdes injustas sobre suas
capacidades.

Além das barreiras atitudinais, persistem barreiras pedagogicas relacionadas a organizacao do
ensino. Em muitas escolas, a aprendizagem continua estruturada em tempos rigidos, avaliagdes
padronizadas e critérios homogéneos de participagdo. Nessas circunstancias, estudantes que necessitam de
flexibilizagdo de prazos, adaptagdo de instrumentos avaliativos ou reorganizagdo temporaria das atividades
acabam sendo penalizados por um sistema pouco flexivel. A dificuldade nao reside, portanto, apenas na
condi¢do do estudante, mas na incapacidade institucional de reconhecer diferentes ritmos e formas de
aprender.

Carvalho (2018) ressalta que a educagao inclusiva pressupode o reconhecimento da diversidade como
elemento constitutivo da escola, e ndo como situagdo excepcional. Sob essa perspectiva, as adaptacdes
pedagdgicas deixam de ser entendidas como privilégios e passam a representar estratégias de promocgao da
equidade. A equidade, diferentemente da igualdade estrita, considera que oferecer as mesmas condigdes
para todos nem sempre significa assegurar oportunidades equivalentes de aprendizagem.

Outro aspecto relevante refere-se ao sentimento de pertencimento. Estudos sobre clima escolar
indicam que estudantes que se percebem acolhidos tendem a apresentar maior participagdo nas atividades,
melhor desenvolvimento socioemocional e maior permanéncia na escola. Para estudantes com condigdes
invisiveis, entretanto, esse pertencimento pode ser comprometido quando suas necessidades sao
constantemente colocadas em davida ou quando precisam justificar repetidamente suas limitagdes diante
de professores e colegas.

O estigma associado as condigdes invisiveis também merece atencao. Conforme discute Erving
Goffman em sua classica analise sobre o estigma, determinadas caracteristicas podem produzir processos
de desvalorizagdo social quando deixam de ser compreendidas em sua complexidade. Embora sua reflexdo
ndo tenha sido desenvolvida especificamente para o contexto educacional contemporaneo, ela contribui
para compreender como determinados estudantes passam a administrar permanentemente informacoes
sobre sua condicao de saude, decidindo quando revelar, ocultar ou explicar aspectos de sua vida para evitar
discriminacao.

Nesse contexto, a escola desempenha papel decisivo. Instituigdes comprometidas com uma cultura
inclusiva tendem a construir canais permanentes de dialogo com as familias, estabelecer comunicagdo com
os profissionais da saide quando necessario, revisar praticas avaliativas e promover espagos de formacao

continuada para seus docentes. Por outro lado, escolas que restringem a inclusdo ao cumprimento formal
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da legislagao correm o risco de perpetuar processos sutis de exclusdo, nos quais o estudante esta fisicamente
presente, mas permanece invisivel em suas necessidades.

A construgdo do pertencimento exige, portanto, muito mais do que adaptagdes pontuais. Requer
uma cultura institucional baseada na escuta, no respeito as diferengas e na compreensao de que a diversidade
constitui elemento estruturante da educagdo. Quando a escola reconhece que nem todas as necessidades
podem ser vistas, amplia sua capacidade de acolher os estudantes em sua integralidade e fortalece uma
concepedo de inclusdo orientada pela equidade, pela dignidade humana e pelo direito de aprender.

A superagdo das barreiras invisiveis depende, assim, da articulagdo entre politicas institucionais,
praticas pedagogicas e relagdes interpessoais. E nesse cenario que o acolhimento escolar deixa de ser
compreendido como um gesto de sensibilidade individual e passa a constituir uma responsabilidade ética e
pedagogica compartilhada por toda a comunidade educativa. Essa perspectiva conduz a necessidade de
discutir como a flexibilizacdo das praticas pedagdgicas e a atuacdo integrada entre escola, familia e rede de

cuidado podem favorecer trajetdrias escolares mais inclusivas, tema desenvolvido na proxima secao.

6 ACOLHIMENTO, FLEXIBILIZACAO PEDAGOGICA E ARTICULACAO ENTRE ESCOLA,
FAMILIA E REDE DE CUIDADO

A construgdo de uma escola verdadeiramente inclusiva pressupde compreender o acolhimento como
uma pratica institucional permanente e ndo como uma resposta eventual a matricula de um estudante com
necessidades especificas. Mantoan (2015) defende que a inclusdo exige uma transformacao da cultura
escolar, de modo que a diversidade deixe de ser percebida como excecdo e passe a constituir elemento
estruturante da organizagdo pedagdgica. Essa perspectiva torna-se particularmente relevante quando se trata
de criangas e adolescentes que convivem com doencas raras, condigdes cronicas de saude e deficiéncias
nao aparentes, cujas necessidades podem variar ao longo do tempo em decorréncia da evolugao clinica, dos
tratamentos médicos e das repercussdes emocionais do proprio processo de adoecimento.

Sob essa dtica, o acolhimento ultrapassa a dimensao afetiva e assume natureza pedagdgica, ética e
organizacional. A escola passa a ser corresponsavel pela construcao de estratégias capazes de garantir a
participacdo efetiva desses estudantes, o que implica conhecer suas necessidades, estabelecer didlogo
permanente com as familias, compreender as orientacdes da equipe de satide e planejar coletivamente
intervengdes que favorecam a continuidade da aprendizagem. Quando esse processo ndo ocorre de forma
articulada, decisdes importantes tendem a ser tomadas de maneira improvisada, aumentando a inseguranga
do estudante, da familia e dos proprios profissionais da educacao.

Ao analisarem os fundamentos da educacdo inclusiva, Booth e Ainscow (2011) afirmam que a
permanéncia e a participacdo dos estudantes dependem da capacidade das institui¢des de identificar e

eliminar barreiras a aprendizagem. Nessa perspectiva, o sucesso escolar ndo estd condicionado
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exclusivamente ao diagnostico apresentado pelo estudante, mas a organizagdo de politicas, culturas e
praticas capazes de responder a diversidade presente na comunidade escolar. Essa compreensdo também
orienta documentos da UNESCO (2020), que defendem sistemas educacionais comprometidos com a
equidade, o reconhecimento das necessidades individuais, o fortalecimento da formagao docente e a criagao
de ambientes capazes de assegurar a participacao de todos os estudantes.

Entre os elementos que materializam esse compromisso destaca-se a flexibilizagdo pedagogica.
Diferentemente da simplificagdo curricular ou da redugdo das expectativas de aprendizagem, flexibilizar
significa reorganizar metodologias, tempos, espagos, recursos didaticos e formas de avaliacao, preservando
os objetivos educacionais e respeitando os diferentes percursos de aprendizagem. Trata-se de reconhecer
que a igualdade de oportunidades ndo se concretiza por meio da uniformizagdo das praticas, mas pela
adocdo de estratégias capazes de responder as diferentes necessidades presentes na sala de aula.

Essa compreensdo aproxima-se da concepgdo de planejamento defendida por Libaneo (2013), para
quem a agao docente deve considerar as caracteristicas concretas dos estudantes e as condi¢des reais em
que o processo educativo se desenvolve. Sob essa perspectiva, o planejamento deixa de ser um roteiro
inflexivel para assumir carater dindmico, reflexivo e responsivo as demandas da turma. No caso de
estudantes com condi¢cdes de saude complexas, isso pode envolver reorganizacdo de cronogramas,
flexibilizacdo de prazos, diversificacdo de instrumentos avaliativos, disponibilizagdao antecipada de
materiais ou elaboracao de estratégias especificas para periodos de afastamento decorrentes de tratamentos
médicos.

A avaliagdo da aprendizagem também necessita ser ressignificada. Avaliar estudantes submetidos a
internagdes prolongadas, tratamentos continuos ou oscilagdes clinicas exige superar modelos
exclusivamente classificatorios e reconhecer a avaliacdo como parte integrante do processo de ensino e
aprendizagem. Hoffmann (2001) defende uma avaliagdo mediadora, orientada pelo acompanhamento
continuo do desenvolvimento do estudante e pela reorganiza¢do permanente das intervengdes pedagogicas.
Essa concepcdo mostra-se especialmente pertinente quando se considera que muitos estudantes com
doengas raras ou condi¢des cronicas apresentam trajetorias escolares descontinuas, sem que isso represente
menor potencial de aprendizagem.

Outro aspecto indispensavel refere-se a articulagdo entre escola, familia e rede de cuidado. Familias
de criangas e adolescentes com doencas raras frequentemente convivem com uma rotina marcada por
consultas médicas, exames, terapias, internacdes e administracdo continua de medicamentos. Quando a
institui¢ao escolar estabelece canais permanentes de comunicagcdo e compartilha responsabilidades com
essas familias, fortalece uma relacao de confianca capaz de favorecer tanto o desenvolvimento académico

quanto o bem-estar do estudante.
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Essa articulagdo pode estender-se aos profissionais da satude, respeitando-se os limites éticos e as
competéncias de cada area de atuacdo. Informagdes relacionadas a restricdes temporarias, efeitos colaterais
de medicamentos, recomendacgdes clinicas e protocolos para situagdes de emergéncia constituem elementos
importantes para o planejamento pedagdgico e contribuem para reduzir insegurangas, prevenir
intercorréncias e assegurar maior continuidade ao processo educativo.

Outro eixo fundamental para a consolidacdo de praticas inclusivas refere-se a formagao continuada
dos professores. Carvalho (2018) observa que a inclusdo escolar demanda profissionais capazes de
compreender a diversidade humana e transformar suas praticas pedagogicas diante das necessidades dos
estudantes. Entretanto, diversos estudos evidenciam que muitos docentes ainda relatam inseguranga ao
atender criancas e adolescentes com condi¢des clinicas pouco conhecidas, ndo por auséncia de
compromisso com a inclusdao, mas pela limitada oferta de processos formativos voltados a essa tematica.
Persistem lacunas relacionadas ao reconhecimento das necessidades invisiveis, as possibilidades de
flexibilizacdo pedagdgica e ao trabalho colaborativo com familias e equipes multiprofissionais.

Nesse contexto, investir na formagdo docente significa ampliar conhecimentos sobre inclusao,
fortalecer praticas colaborativas e desenvolver competéncias para a constru¢do de ambientes educativos
mais acessiveis e acolhedores. Conforme argumenta Freire (2021), ensinar implica assumir uma postura
permanente de abertura ao didlogo, a reflexdo e a aprendizagem, reconhecendo que a pratica educativa
exige constante reconstrucdo diante das diferentes realidades encontradas na escola.

Assim, acolher significa reconhecer que a singularidade constitui uma caracteristica inerente a
condi¢do humana e que a diversidade representa um valor para a educa¢do. Quando a escola reorganiza
suas praticas, flexibiliza processos pedagogicos, fortalece o didlogo com as familias e atua de forma
integrada com a rede de cuidado, cria condigdes para que estudantes com necessidades invisiveis deixem
de ocupar apenas um lugar formal na institui¢do e passem a participar, efetivamente, da vida escolar. Mais
do que assegurar o acesso, trata-se de construir experiéncias educativas pautadas no pertencimento, na

equidade e na garantia do direito de aprender para todos.

7 CONSIDERACOES FINAIS

A constru¢do de uma escola para todos pressupde ampliar a propria compreensao acerca da inclusao.
Ao longo deste capitulo, buscou-se evidenciar que a invisibilidade de determinadas condi¢des de satide ndo
elimina as barreiras enfrentadas pelos estudantes; ao contrdrio, muitas vezes as intensifica, tornando-as
menos reconhecidas e, consequentemente, menos enfrentadas pelas instituigdes escolares.

As reflexdes desenvolvidas demonstraram que doengas raras, condi¢gdes cronicas e deficiéncias nao
aparentes desafiam concepg¢des tradicionais de inclusdo, historicamente centradas em deficiéncias

imediatamente perceptiveis. Embora esses estudantes frequentemente apresentem autonomia em diversos

Educag@o em Perspectiva: Estudos, Pesquisas ¢ Praticas — ISBN: 978-65-83849-99-1



José Marcelo Melo Magalhaes | Giucélio Ribeiro Nobre | Sonia Maria Barros da Silva Pinheiro | Ronilda Roacab de Meneses |
Jarkleydson Alex Alves de Moura Silva | Isaac Peron Cunha Carvalho | Raimunda Nonata de Moura Leal | Cristina Pereira da
Silva Sousa | Eleni Barbosa Sousa

momentos de sua trajetdria escolar, convivem com limitagdes, tratamentos, oscilagdes clinicas e demandas
especificas que podem comprometer sua aprendizagem e participacdo quando a escola nido dispde de
estratégias adequadas de acolhimento.

Também se evidenciou que as principais barreiras enfrentadas por esses estudantes nao sao apenas
fisicas ou estruturais, mas sobretudo atitudinais, pedagdgicas e institucionais. Julgamentos precipitados,
desconhecimento das condigdes clinicas, auséncia de flexibilizacdo pedagodgica e fragilidade na
comunicagdo entre escola, familia e rede de cuidado acabam produzindo processos silenciosos de exclusdo,
incompativeis com os principios da educagado inclusiva.

Nesse contexto, reafirma-se que a inclusdo nao pode ser compreendida como responsabilidade
exclusiva do professor ou limitada ao cumprimento formal da legislacdo. Trata-se de um compromisso
institucional que envolve gestdo escolar, equipe pedagdgica, docentes, profissionais de apoio, familias,
servigos de saude e politicas publicas capazes de garantir condi¢des efetivas de acesso, permanéncia,
participacdo e aprendizagem.

Por fim, este capitulo defende que reconhecer a existéncia de necessidades invisiveis representa um
passo fundamental para consolidar uma cultura escolar baseada na equidade. Mais do que adaptar praticas
diante de diagnodsticos especificos, torna-se necessario desenvolver instituigdes capazes de perceber a
diversidade humana em toda a sua complexidade, construindo ambientes educativos que acolham cada
estudante em sua singularidade.

A efetivagdo dessa perspectiva exige investimento continuo na formac¢ao docente, fortalecimento
das redes intersetoriais e desenvolvimento de praticas pedagogicas flexiveis, colaborativas e centradas no
direito de aprender. Somente assim sera possivel avancar de uma inclusdo pautada pela presenga fisica para
uma inclusdo comprometida com o pertencimento, a participacao e o pleno desenvolvimento de todos os
estudantes, inclusive daqueles cujas necessidades nem sempre podem ser vistas, mas que precisam,

igualmente, ser reconhecidas e respeitadas.
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