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DESCONHECIMENTO, INVISIBILIDADE, VULNERABILIDADE E
NEGLIGENCIA: A PERCEPCAO DOS FAMILIARES DA CRIANCA
CELIACA SOBRE SUAS NECESSIDADES ALIMENTARES ESPECIAIS

NA ESCOLA!
Flavia Anastacio de Paula®

RESUMO: Buscou-se neste texto descrever, condensar e sintetizar as situacdes do atendimento de pessoas com
necessidades alimentares especiais na escola, em relevo para a condigdo celiaca. A analise tedrica baseada no
cotidiano inverteu o lugar do olhar sobre a escola, passando a olha-la pelo ponto de vista da familia. A metodologia
se constituiu na sistematizacdo de episddios cotidianos de mées de alunos sobre a rotina escolar relatados em féruns
on-line de acesso publico. Objetiva-se listar pontos, tensdes, fragilidades e angUstias da/na atencdo as necessidades
alimentares especiais nas escolas e nos centros de Educacdo Infantil para uma educacdo inclusiva. Para fins da
exposicao, o texto se divide em trés eixos: a) a analise conjuntural da construcdo do campo e de uma problematica;
b) depoimento de familiares; c) as orientacfes prescritivas sobre o tema. O carater prescritivo da terceira parte neste
material estd no entendimento que a escola é direito de todos e assim traz orientagdes para a superagao das barreiras
arquitetdnicas, comunicacionais e atitudinais visando a inclusdo das pessoas celiacas. As diretrizes aqui condensadas
visam garantir a vida, a salde e praticas educativas minimamente necessarias para tal condigéo.
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IGNORANCE, INVISIBILITY, VULNERABILITY AND NEGLIGENCE: THE
PERCEPTION OF THE FAMILY OF THE CELIAC CHILDREN ON HIS SPECIAL
FEEDING NEEDS IN SCHOOL

ABSTRACT: It was sought, in this text, describe, condense and summarize the situations of care for people with
special feeding needs at school, mostly for celiac condition. The theoretical analysis based on daily reversed the
place of view, previously on the school, going to look from the family point of view. The methodology consisted in
the systematization of daily episodes of students' mothers about the school routine, reported in online forums of
open access. It aims to list spots, tensions, weaknesses and anxieties of / in the care gave for special' food needs in
schools and daycare centers for an inclusive education. For display purposes, the text is divided into three axis: a)
the conjunctural analysis of the construction field and the problem; b) family testimonies; ¢) prescriptive guidance
on the subject. The prescriptive nature of the third part of this material is the understanding that the school is a right
for everyone and thus provides guidance to overcome the architectural, communicational and attitudinal barriers,
aiming the inclusion of celiac people. The guidelines here condensed aim ensuring life, health and educational
practices minimally necessary for such condition.

Keywords: Child education; Inclusion; Feeding.

Este artigo pretende descrever uma situacdo onde a crianca é invisibilizada nas pesquisas
educacionais, aquela interface entre o cuidado, a alimentacdo escolar e a crianca com
necessidades alimentares especiais.

Encontrar criangcas com problemas de alergias, intolerancias e desordens alimentares esta
cada vez mais frequente. Para muitos se tornou uma epidemia. Documentar a fome oculta de
criancas com acesso e disponibilidade de alimentos depois do advento da agricultura parecia algo

contraditorio, desnecessario e insensato. Por milhares de anos a percepcdo era que, criangas

lEste texto foi apresentado na XI Reunido Cientifica Anped-Sul de 2016, ocorrida em Curitiba
http://www.anpedsul2016.ufpr.br/wp-content/uploads/2015/11/Eix0-5_FL%C3%81VIA-ANAST%C3%81CIO-DE-
PAULA.pdf e acrescido a terceira parte ap6s a apresentagdo e debate para ficar mais evidente o que pode fazer a
escola para objetivar a incluséo.

2Doutora em Educagcdo, é professora associada da Unioeste-PR/Foz do Iguagu, no Centro de Educagdo Letras e
Saulde. Trabalha com processos de ensino relacionados a alfabetizacdo, Educacdo Infantil, formacdo de professores e
educacao para as pessoas com necessidades alimentares especiais.
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“bem alimentadas” ndo poderiam estar desnutridas. Embora, hoje tenhamos outros modos de ver

0 problema. Descrita no Seculo | d.C., pelo médico grego Areateus da Capaddcia chamando-
a koiliakos, a partir da palavra grega para abdome, koelia, a condicdo celiaca permanece por
séculos como negligenciada, silenciada, invisivel. Em 1887, o médico britanico Samuel Geed
escreveu como “um tipo de indigestdo cronica encontrada em pessoas de todas as idades™ que
afetava especialmente “criangas entre um e cinco anos” e suspeitou corretamente que a causa era
erros da dieta. Entretanto, seria na Segunda Guerra Mundial, no colapso de fornecimento de trigo
e pdo que o pediatra holandés Willem Karel-Dicke relaciona e relata que em razdo do
racionamento desses alimentos, houve uma queda significativa de mortalidade das criangas com
celiaca sendo que apos o término do conflito e com o retorno do trigo, as mortes de celiacos
retornaram aos niveis anteriores. Com a constatacao de Dicke, os componentes do trigo passaram
a ser analisados, confirmando que o glaten®, uma proteina daquele cereal, era a responsavel pela
doenca. Perante a morte de milhares de celiacos durante séculos e ap6s a morte de milhdes de
pessoas na segunda guerra mundial, consensua-se que o tratamento para a pessoa celiaca®, é a
exclusdo do contato com o gluten. Portanto, atender criancas celiacas € também atender
necessidades alimentares especiais.

A problematica central deste texto é registrar a percepcdo dos familiares de criancas com
doenca celiaca (também detentoras do direito humano a alimentacdo adequada, o direito a vida, a
salide e a educacdo) sobre as necessidades alimentares especiais na escola buscando 0s processos
de incluséo, acesso, cuidado e protecdo da vida durante a permanéncia na Educacao Infantil e na
escola. A andlise tedrica baseada no cotidiano inverte o lugar do olhar sobre a escola, passando a
olhé-la pelo ponto de vista do fraco, do usuério, da familia. S&o evidenciados desafios que
permanecem e que sdo complexificados pelo desconhecimento sobre a condicdo celiaca do
aluno, sua invisibilidade e quanto a negligéncia sobre seu atual tratamento que € uma dieta isenta
de glaten e de contaminacdo cruzada por esta proteina por toda a vida em todos os ambientes.

Torna-se essencial conceber a pessoa celiaca ndo como alguém que carrega uma tragédia
pessoal, nem um defeito, mas situada no contexto da diversidade humana. A pessoa celiaca deve
ser compreendida como um sujeito de direito ao conhecimento e a uma corporeidade que tem

que ser contemplada no ambiente em que esta e em uma perspectiva de educagdo emancipadora

3Glaten é uma proteina produzida pelos cereais de inverno: trigo, cevada, centeio aveia e pelo subproduto germinado
malte.

4A celiaca é uma condicdo autoimune, ndo transmissivel, cujo gatilho é o gliten, ativada em pessoas com a
predisposicdo genética. Em uma familia podem ter varios celiacos, entretanto, isso ndo significa que seja congénita,
nem hereditaria. Ndo é congénita porque ndo se nasce com ela, mas pode desenvolver em qualquer momento da
vida. Nem herda dos pais, ainda que tenha uma base genética, o que se herda sdo 0s genes que estdo relacionados.
Ter os genes pode desenvolver ou ndo dependendo da exposi¢do ao ambiente. N&o se trata de genes defeituosos, o
mais provavel é que seja uma marca de ancestralidade. Entretanto como se produz a transmissdo da celiaca entre os
membros de uma familia ndo esté esclarecido, nem o que desencadeia a ativagao em diferentes idades.
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e dos direitos humanos. Trata-se de compreender que 0s corpos dos celiacos sdo plenos e

saudaveis se respeitada a sua individualidade bioguimica dentro da diversidade humana.

Desta forma, € um desafio trabalhar agdes inclusivas que possam superar as diversas
barreiras arquitetonicas, comunicacionais, instrumentais, metodoldgicas e, sobretudo, atitudinais
(NUERNBERG, 2011).Neste sentido é importante a participagdo conjunta dos membros da
escola (professores, alunos, funcionarios e gestores) e da familia para romper com a heranca
historica de segregacdo e passar a priorizar acdes institucionais, em um processo de apontar as
barreiras sociais e ndo a logica da patologizagéo.

Frente & inclusdo escolar de outras criancas com deficiéncias, sindromes ou transtornos e
outras diversidades parece simples atender celiacos na escola e parece simples adequar a
alimentacdo escolar. Entretanto, existem trés complicadores: a invisibilidade da contaminacao
cruzada do glaten, a necessidade de alteracdo de comportamentos atitudinais de todos na escola e
a hegemonia do produto no qual, segundo o IBGE, dos cinquenta produtos mais consumidos no
Brasil, dez tem gldten (trigo, centeio, cevada e aveia) como ingrediente. E no tempo do recreio,
no horéario de descanso dos docentes, nos lanches, nas comemoracdes, segundo Paula e Almeida
(2015), que a fragilidade da pessoa com necessidades alimentares especiais se mostra mais
vulneravel. Um momento de maior vulnerabilidade e que necessitaria ter maior compensacao
social.

Concorda-se com Paula e Almeida (2015) que o espaco alimentar é legitimado pelos
campos da educacdo e da salde, e € nestas instituicbes reconhecidas como central na formacao
do gosto ou do habito e na incorporacdo de normas e valores culturais. O intervalo ou horario da
“merenda” trata-se de um espacgo-tempo social, de um lugar em que coexistem diferentes
agentes, onde o refeitério (quando existe ou ndo) também é um lugar no qual a crianca, em
contato com seus pares, tem a possibilidade de se constituir como individuo e membro de um
determinado grupo social. Em especial sobre 0 momento da Alimentacdo na Educacdo Infantil,
Lessa (2011), afirma que:

Pelas brincadeiras e maneiras astutas de uso das regras, a crianga aprende seu
oficio de aluno. Desta forma, para além de uma preocupacao dietética com a
questdo alimentar, o espaco da alimentagdo €, neste estudo, percebido como
lugar privilegiado de socializacdo da infancia (LESSA, 2011, p. 21).

Do exposto, a alimentacdo adequada é condigdo para a fruicdo de outros direitos de
grande importancia, como o direito a saude. A eliminacdo do contato com o gluten traz
importantes impactos para a dindmica escolar e familiar e do autocuidado.

Face ao exposto os objetivos deste trabalho sdo: sintetizar as lutas e conquistas das

pessoas celiacas para uma alimentagdo adequada inclusive na escola e reunir as narrativas
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descritas pelos familiares dos celiacos sobre sua experiéncia do atendimento das necessidades

alimentares especiais dos celiacos no contexto da escola inclusiva.

Construindo um Campo e uma Problematica

Em 1957, na cidade de Belo Horizonte, conhecemos o primeiro diagndstico brasileiro de
uma crianca celiaca, Terezinha de Fellipo, que faleceu em julho de 2016. No Brasil, a condicao
celiaca continua como uma patologia negligenciada, subdiagnosticada, sem obrigatoriedade de
notificagdo e com as pessoas diagnosticadas ndo cadastradas. A condigdo celiaca pode ser
inicialmente assintomatica ou “invisivel” levando a atrofia das vilosidades intestinais, ma
absorcéo de nutrientes e uma variedade de manifestacdes clinicas que podem envolver o trato
gastrointestinal, pele, sistema nervoso, sistema reprodutivo, 0ssos e sistema enddcrino. Envolve
alteracdes fisicas, metabolicas, psiquiatricas e neuroldgicas e todo sistema autoimune (FASANO,
2005).

O diagndstico passa a contar com um Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas em
2009 (BRASIL, 2015)° reconhecido pelo SUS ap6s longa luta das pessoas celiacas e de suas
associacfes. Assim, ndo ha uma serie historica, nem como saber quantos sdo os celiacos no
Brasil, se vinte mil, duzentos mil ou dois milhdes. Considerando-se o Brasil uma sociedade
multiétnica, como nos Estados Unidos, onde a prevaléncia tende a ser a mesma proxima a 1%
(SDEPANIAN et al, 1999; ARAUJO et al, 2010) ou pode ser maior em diferentes locais
(NENNA, 2012). O risco de prevaléncia aumentada ¢ maior em familiares de celiacos, e pessoas
com outras patologias®. O Iceberg de Logan, elaborado por Richard Logan em 1991, é a imagem
representativa para demonstrar 0 ndmero de diagnosticados com a condicdo celiaca,
representados pela ponta do iceberg fora da dgua e os ndo diagnosticados pela parte submersa
(LOGAN, 2007).

Um intenso movimento social” via sociedade civil organizada, tem conseguido implantar
legislacbes para que o alimento torne seguro ao celiaco, podemos destacar:
a obrigatoriedade da inscri¢do “contem gliten” na rotulagem (BRASIL, 1992), a obrigatoriedade
da inscricdo “ndo contem gluten” em alimentos aptos para celiacos (BRASIL, 2003), a inclusdo

da alimentacdo como direito social na Constituicdo Federal, a inclusdo do termo “alimento

SProtocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Doenca Celiaca.

®Possuem uma prevaléncia aumentada para condicdo celiaca: familiares de primeiro grau entre 8% a 18%pessoas
com outras doencas autoimunes e diabetes mellitus tipo I, de 3 a 8 %tireoidopatias e sindrome de Down, entre 5 e 12
% Sindrome de Turner, Sindrome de Williams, deficiéncia seletiva de IgA (FARO, 2008, p. 26).

" H4 a Lei Federal n° 8.543/1992 sobre a inclusio na rotulagem do “CONTEM GLUTEN” que se mostrou
insuficiente e a Lei 10.674/2003 sobre a obrigatoriedade da rotulagem do “NAO CONTEM GLUTEN?”, e a inclusio
do termo celiaca nas leis de alimentaco escolar.
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adequado” na lei de Alimentagio Escolar de 2009 (BRASIL, 2009)2 e a reformulagéo dessa lei

reiterando a quem se destina o alimento adequado isso é, indigenas, quilombolas e pessoas com
condicdo de saude especifica(BRASIL,2014) e recentemente sobre a rotulagem para outros
alérgenos (Brasil, 2015)°.

A luta pelo atendimento das Necessidades Alimentares Especiais (NAE)™° trata-se de um
movimento multifacetado, predominantemente liderado por maes de criangas com “problemas”

alimentares. Nas palavras de Roseli Caldart (2001):

Uma luta que permite a um ser humano parar de morrer, sé pode nos trazer
licbes fundamentais de pedagogia, principalmente se acreditarmos que em
tempos de desumanidade crescente, a educacdo somente tem sentido como uma
pratica radical de humanizacdo, ou formacdo humana em seu sentido mais
inteiro e profundo (CALDART, 2001, p. 210).

As orientacfes para o atendimento educacional e para a alimentacao escolar de obesos,
diabéticos, hipertensos, alérgicos, fenilceton(ricos e celiacos é recente (BRASIL, 2012; 20141,
PARANA, 2004'?). A temética inclusdo e necessidades alimentares especiais retrata um dos
desafios da/na construcdo de um sistema educacional inclusivo®®. Neste texto, na abordagem
sobre a singularidade do atendimento as pessoas com necessidades alimentares especiais, a
condigdo celiaca serd priorizada como forma de exemplificar que apds um grande movimento

para conseguir uma legislacdo, ha uma longa caminhada a efetivacdo do direito.

8Art. 12. Os cardapios da alimentacéo escolar deverdo ser elaborados pelo nutricionista responsavel com utilizagéo
de géneros alimenticios basicos, respeitando-se as referéncias nutricionais, os habitos alimentares, a cultura e a
tradicdo alimentar da localidade, pautando-se na sustentabilidade e diversificacdo agricola da regido, na alimentacéo
saudavel e adequada. BRASIL. Lei n® 11.947/2009.

‘Movimento coletivo para abertura de uma chamada publica que uniu alérgicos, PGe no Rétulo, celiacos e
Fenacelbra e que resultou na nova Resolucdo da Diretoria Colegiada da Anvisa. Resolugdo - RDC n° 26, de 2 de
julho de 2015.

OUtiliza-se neste texto o conceito de necessidades alimentares especiais, conforme denominagédo da PNAN, que leva
em conta alteracBes metabdlicas e fisioldgicas temporarias ou permanentes que causam mudancas nas necessidades
alimentares dos individuos. Disponivel em: http://189.28.128.100/nutricao/docs/geral/pnan2011.pdf.

118 20 Para os alunos que necessitem de atengdo nutricional individualizada em virtude de estado ou de condigéo de
salde especifica, ser& elaborado cardapio especial com base em recomendacbes médicas e nutricionais, avaliacdo
nutricional e demandas nutricionais diferenciadas, conforme regulamento.

Lei n® 12.982/2014, altera a Lei n® 11.947/2009, para determinar o provimento de alimentacdo escolar adequada aos
alunos portadores de estado ou de condicéo de satde especifica.

12Embora o estado do Parana tenha legislacdo desde 2004 apenas em 2015 foi realizado o primeiro pedido de
informacdo as escolas estaduais sobre quantos eram os alunos NAE.

13podem ser citados os seguintes documentos do arcabougo legal acerca da educacdo em uma perspectiva inclusiva:
Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva Inclusiva — MEC/2008; Convengdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia/ONU — Ratificada pelo Decreto N°. 6.949/2009; Diretrizes Operacionais para o
Atendimento Educacional Especializado na Educacdo Bésica — Modalidade Educagdo Especial Resolugdo — N°. 4
CNE/CEB 2009; Decreto N°. 7.611/ 2011 — Dispbe sobre o Atendimento Educacional Especializado. Lei n°
13.146/2015-Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).
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A alimentag8o escolar é um dos componentes do Sistema Nacional de Alimentacéo e

Nutricdo (SISAN)™, criado com vistas a assegurar o direito humano a alimentacdo adequada,
prevista na Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo (PNAN)®. Tal direito tem como
norteadora a Lei n. 11.947/09, que dispbe sobre o atendimento da alimentacdo escolar, prevé
dentre as diretrizes no artigo 2°:

O direito & alimentagdo escolar, visando a garantir seguranca alimentar e
nutricional dos alunos, com acesso de forma igualitaria, respeitando as
diferencas biologicas entre idades e condi¢cbes de salde dos alunos que
necessitem de atencdo especifica e aqueles que se encontram em
vulnerabilidade social (BRASIL, 2009, Lei 11947/09).

Descrevendo a Metodologia

Concorda-se com Certeau (1994) que o caminhar de uma andlise tedrica insere-se em
passos regulares ou ziguezagueantes revisitando um terreno habitado hd muito tempo. Habita-se
a escola e este terreno constitui-se de presencas, pessoas, histdrias, estudos que marcam no
pesquisador, em suas escolhas e analises teoricas.

Optou-se metodologicamente por apresentar narrativas da percepc¢do dos familiares sobre
criangas celiacas com necessidades alimentares especiais na creche, na pré-escola e na escola
sobre 0s processos de acesso, inclusdo e os riscos a saude, vida e sociabilidade durante sua
permanéncia na escola. A descricdo dos episodios a seguir visa apoiar a educacgdo inclusiva
diante da relacdo sociopedagogica existente entre a triade: educacdo, cuidado e conhecimento.
Infelizmente, na atual condigdo historica nao ¢ redundante afirmar “educagdo para todos” refere-
se inclusive para os educandos com NAE.

Procurou-se apresentar os discursos sobre as praticas cotidianas redigidas pelos atores,
que ao escrever e publicar seus escritos on-line mostra que sdo as relacdes, sempre sociais, que
constituiram os sujeitos, e ndo o inverso. O lécus escolhido foi grupos de trabalho voluntarios
sobre a educacdo celiaca e o cotidiano do viver sem glaten, afinal, ndo se tem conhecimento de
no sistema de saude do Brasil a constituicdo de grupos de po6s-diagndstico para atender celiacos
ou outras NEA.

Para o procedimento para a producdo e coleta dos dados optou-se pelo grupo da categoria
“pUblico” intitulado “Viva Sem Gluten”® da rede social Facebook no qual, apés analise a

autorizacdo dos administradores, foi feito um pedido publico e aberto por relatos/episodios sobre

14A Lei n. 11.346/06, regulamentada pelo Decreto n. 7.272/10, que criou o Sistema Nacional de Seguranca
Alimentar e Nutricional (SISAN) relacionou-o a dignidade da pessoa humana e considerando-o como indispensavel
a realizacao dos direitos consagrados na Constituicdo.

15A Politica Nacional de Alimentagdo e Nutricdo (PNAN), veiculada pela Portaria n. 2715/11, retine o conjunto das
politicas de governo voltadas a compreensdo do direito humano universal & alimentagdo e nutricao.
Bhttps://www.facebook.com/groups/vivasemgluten/.
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narrativas de “Problemas e solugdes da alimentacdo escolar para celiacos”’. O pedido a

moderacdo para realizar tal coleta foi novembro de 2015 cuja aprovacdo deu-se no inicio de
dezembro de 2015. O formulario/topico da coleta ficou disponivel para comentario entre
15/12/2015 e 15/01/2016.

A discussdo sobre redes, apoio social e empowerment chama a atencéo para o
saber e 0 poder que 0s proprios pacientes, organizados em comunidades e
movimentos, podem adquirir para influir nas vérias dimensdes de sua vida
(ANDRADE E VAITSMAN, 2002, p. 931).

O grupo de co-ajuda on-line para celiacos funcionavam anteriormente via chats,
grupos/listas de e-mails. O “Vivo Sem Glaten” usava a ferramenta Orkut em 2004 e na atual
nesta rede social desde 2011, integrando outros grupos e contava no periodo da produgdo dos
dados com 44 mil membros ¢ uma “circulacdo” diaria de duzentos comentaristas. O foco do
pedido aos membros foi para que registrassem, re-narrassem e reunissem de forma condensada
em um so topico as histdrias antes dispersas para ser divulgado fora da rede/contexto.

Obteve-se em trinta dias 79 narrativas/comentarios/depoimentos publicos e 15
comentarios por mensagem privada. Todas as narrativas foram elaboradas por mulheres: méaes de
criancas ou adolescentes e de alunas do ensino superior. Os comentarios publicos continuam
sendo mantidos na pégina virtual.

O critério de exclusdo das narrativas nesta pesquisa levou em consideracdo: todas
escreveram que gostaram do projeto, mas que infelizmente ndo poderiam “publicizar”; casos de
processos administrativos ou judiciais de exigibilidade, danos morais, lesdo corporal, intoxicacao
alimentar em andamento (sete); falta autorizacdo dos filhos pré-adolescentes (trés); pedidos de
ajuda ou de informacé&o (trés); relatos sobre dificuldades e solugdes no ensino superior (quatro).
Diante desse corpus a fim deste texto foi feito outro recorte, optando neste momento pela
percepcdo dos familiares. Assim ficou fora a narrativa dos profissionais da escola, das
professoras celiacas, dos gestores, dos profissionais da salde e nutricionistas escolares. Essas
narrativas merecem outro estudo. Dessa forma, para esse texto priorizou-se a percepcdo dos
familiares.

Ao longo dos depoimentos as situacdes mais frequentes nas quais as familias precisam se
posicionar sdo: na matricula (inclusive com recusa de matricula ou declaracdo oral de nao ter
condicdes de preservar a vida e a salde da crianga), o atraso atender a solicitagdo da alimentacao
escolar especial e adequada, a alimentacdo em eventos datas comemorativas, modificacdo dos

ingredientes de projetos escolares como massinha e culinaria, o bullying alimentar, mas a

Thttps:/iwww.facebook.com/photo.php?fbid=1244767955537163&set=gm.1051708394849854&type=3&theater.
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principal é a inobservancia das orientacfes para a producdo do alimento para evitar contato

cruzado com o gluten.

Registrando as Narrativas Publicadas
Foram selecionados alguns depoimentos/relatos separados e reorganizados em
categorias uma na educacao béasica: negligéncia, constrangimentos, resultados bem sucedidos. Os

depoimentos ndo estdo na integra, foram recortados.

Desconhecimento:
Relato A:

(...) nesse ano de (2015) tive que muda-la de escola essa bem maior do que a
outra,conversei com toda direcdo e professores tudo parecia beleza! [...] e ainda
conversei com a nutricionista que tava ministrando o curso [na escola]. E ela
com uma caixa de aveia na mao diz: hoje a receita ndo tem gluten! Eu mostrei a
informacdo da embalagem onde dizia “contém gluten”.

(...). No dia seguinte tanto eu como o pai fomos falar novamente com a
diretoria, explicamos tudo eu dei uma aula sobre DC, disseram que isso hunca
mais iria se repetir. (...) Moro em Jodo Pessoa—PB (MROS, mée de crianga no
EF- Jodo Pessoa PB)

Relato B:

(...) A situagdo é triste porque vocé tenta explicar da melhor forma possivel que
a alergia alimentar é algo sério e que precisa de cuidados, mas, as pessoas ao
seu redor pensam gue é exageros. (...). Entdo procuro orientar bem minha filha
para ela ter cuidado com ela. (...) O nome da minha filha é B L e tem 5 anos fez
o Il periodo em 2015, somos de Manaus-AM (AND, mae, escola privada
Manaus-AM).

Embora estas duas narrativas sejam em estados diferentes elas sdo representativas dos
motivos pelos quais hd tanta queixa. Os familiares temem pela contaminagdo cruzada,

adoecimento, sequelas e excluséo.

Negligéncia
Todos os casos relatados revelam algum grau de invisibilidade e de ndo haver uma

tentativa para tornar visivel o problema e as solu¢des. Escolhi dois fragmentos:

Relato C:

Minhas dificuldades sdo tantas mais a pior e que estou sem trabalho e minhas
economias estéo acabando, fago de media 100kilometros todo més para comprar
as coisas de minha filha levar de lanche, pois, nos mercadinhos ndo encontro
nada. E tudo muito caro e s6 tem em bairro (...) (VER,mée crianca 3 anos.
Recife-PE escola particular, leva o alimento de casa).
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Relato D:

Muitas pessoas ndo levam a sério nossa alergia na escola da minha filha. Passei
0 ano inteiro pedindo para ficarem de olho nela, pois, ela comia escondida as
merendas dos amiguinhos quando chegava em casa barriga inchada e dor. (...)
Depois de falar tudo que o glaten pode provocar e a escola ndo se preocupava
em ter um pouco s6 um pouco de aten¢do causa indignacao. (...). Falar para uma
crianca de 5anos que se ela continuasse a comer gluten escondida ela poderia
até morrer foi terrivel para mim (VER, mée de crianca de 5 anos, Recife-PE,
escola particular).

Os relatos de negligéncia sdo mais frequentes quando as criancgas estdo na Educacéo

Infantil, pois, o cuidado representa grande parte das criangas. Os relatos de negligéncia apesar de

diminuirem com as criancas no Ensino Fundamental ndo significa que a negligéncia diminua,

apenas que ela deixa de ser notificada, narrada ou comentada devido a maior autonomia dos

alunos.

Constrangimentos

Foram selecionados dois relatos entre varios.

Relato E:

Relato F:

(...). No primeiro contato da Jul com o prezinho foi muito desconfortavel,
porém eu levava o lanche dela e a diretora sempre muito desinteressada no
assunto doenca celiaca colocava a Jul para comer na cozinha sozinha.

Entdo foi quando eu pedi ajuda(...) dai fiz um protocolo ao prefeito solicitando
alimentacdo adequada para ela. Sofri muito pelo preconceito de algumas maes,
professoras e cozinheiras. (...). Depois quando ela foi para escola municipal foi
tudo muito melhor a diretora sempre bem informada a professora maravilhosa
entdo ndo tive nenhum problema (RAQ, Mé&e de menina de dez anos, Sorocaba-
SP).

Eu tenho que contar a nossa, mas ainda estou tomando coragem... nem sei por
onde comecar... e as dores ainda estdo na mina alma, tenho ataques de péanico
quando comeco a pensar! (...)

Descobrimos que a Lari era excluida das atividades na sala de aula porque era
muita frescura para atendé-la. (...) ficava numa mesa no canto da sala. (...). Ela
estava com a salde muito debilitada ainda para correr riscos de contaminacéo
cruzada por glaten e ainda era chamada de parandica e etc. (...)mostrava as
atividade que ela errava para a sala inteira, falava do lanche, minha filha
chorava dia e noite, fazia xixi na calca (...)

S6 posso falar, que mesmo com todos os laudos do IML, médico, Conselheira
tutelar, psicéloga, por influéncia (cidade pequena funciona assim), o promotor
resolveu que ndo haviam provas suficientes para fazer uma acusagdo e mandou
arquivar o processo (EMA, mée, Curitiba-PR).

Os relatos “e” e “f” de constrangimentos S80 longuissimos e contam historias dramaticas.

Aqui foram recortados. S&o mais do que tristes, revelam a dor mediada pelo outro, pelo corpo e
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pelo desafeto. Pois aconteceram repetidas vezes. Exemplo de quando o direito a vida, a salde, ao

alimento, e a escola parecem ser incompativeis juntos.

Muitas escolas ainda se recusam a matricular criangas celiacas, outras sugerem que nao
tem condicBes de cuida-las, outras que a familia serd4 a responsavel por toda a alimentacao,
outras apesar de aceitarem e acolherem demora muito a aprenderem a dimenséo da contaminacgao
por glaten e os danos a saude e colocam as criangas em risco por isso, muitos familiares optam

por levar temporariamente a alimentacdo, mesmo que isso se torne permanente.

Relatos bem sucedidos levando alimento de casa
Uma das taticas frequente de solucionar provisoriamente o problema da ndo adequacao
das escolas para com as NAE é a familia se reorganizar para enviar todo dia a alimentacao

correta, ou merenda, da crianca. Veja alguns relatos:

Relato G:
Boa tarde, minha filha sempre levou sua alimentacdo de casa, sem problemas.
Agora no ginasio ja ndo guer mais levar potinhos estad achando chato. Prefere
comer frutas mesmo, oferecidas na merenda escolar (Mae MPA, Sao José-SC).

Relato H:
A escola dos meus filhos é super inclusiva. Ele tem restricdes a corantes
artificiais e lactose, e investigamos o gliten no mais novinho. Desde a matricula
a escola foi informada da asma, e das alergias, e desde entdo eles tém absoluto
cuidado! Ele entrou na escola esse ano 2015 (JUL, mée, Rio de Janeiro).

Relato I:
A escola do meu filho foi parceira desde sempre, tomam todo o cuidado com
ele. Bem a alimentacdo dele vai toda de casa. No comeco as tias ajudavam
muito, todas se preocupam me avisam com antecedéncia 0 que vai ter nas
festinhas e fago com nossas farinhas. Na udltima festinha levei cupcakes para
todos. Adoraram. Nunca tive problemas com isso e hoje ele ja esta com nove
aninhos. Sabe tudo o que pode, superconsciente. (2010-2016) (IVA, mée,
Palmares- PE escola publica).

Relato J:
A nossa historia foi uma constru¢do em conjunto. Moramos em Pirapora- MG e
em margo deste ano (2015) o meu filho Artur foi diagnosticado com a DC. Foi
um grande susto (...) O gastro me orientou a procurar a ACELBRA MG e &
fomos muito bem orientados. (...). Sou dentista entdo, resolvi estudar muito
sobre o assunto, pesquisei e continuo em busca constante de conhecimento
sobre tudo da DC(...) (Mé&e, SOR, Pirapora—MG).

Ressalta-se que durante o periodo dessa coleta, foram poucos os comentarios com
solugdes e muitos com as dificuldades. Isso ndo quer dizer que as solugdes ndo existam, apenas,

que ndo foram narradas neste periodo em que a coleta ficou aberta.

Relatos da Alimentacéo da Escola
Relato K:
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Oi,vou contar minha historia. Tenho uma filha de 5anos, ela comecou ir para
escola 0 ano passado e descobrimos a DC 1més apds o inicio das aulas. Moro
em Apucarana - PR e aqui é oferecido a merenda sem glaten, lactose, mas, ela
também é alérgica a ovo e a leite. (...). Tudo esta sendo feito pela prefeitura (...)
(FRE, mae, Apucarana-PR).

Relato L:
N&o sei como fazer com que a escola da minha filha, que é municipal, seja
minha parceira na alimentacdo de minha filha. (...). Tenho um problema sério
aqui no municipio, pois até com a Nutricionista chefe ja fui falar, e ela me disse
para deixar minha filha em casa. (...) A ignorancia é total. Ela estuda 14 desde os
7 meses de vida. Ela esta no maternal 2. Ela tem 3 anos e meio e fica o dia todo
pois trabalho em horério integral (GIS, mée, Trés Lagoas-MS).

O Relato K, se diferenciam de todos os demais. Nele as maes encontram poucas barreiras
arquiteténicas, metodologicas, comunicacionais e atitudinais (NUREMBERG, 2011). Isso nos
leva a perguntar o motivo e como foi possivel. Descobrimos que a prefeitura tem acdes especiais
para com a alimentacdo escolar, inclusive ganhando prémios. Os problemas dessa familia sdo de
ajuste fino do funcionamento das condutas; as festinhas que sdo preparadas pelas outras mées.
Esse caso ndo deveria ser o unico. Em todos os demais ha relatos de sérios problemas quando a
alimentacdo é via Alimentacdo escolar, sendo o mais frequente de contaminacdo cruzada e
consequentes sintomas do sistema autoimune nas criancas celiacas.

Nota-se que embora tenha muitos debates sobre adolescentes no grupo, eles estdo
ausentes do topico desses corpos porque geralmente ndo autorizam suas méaes a tornarem
publicas suas dificuldades. Os proprios adolescentes que frequentam a segunda parte do Ensino
Fundamental e o Ensino Médio ndo relatam mais suas dificuldades, nem suas soluc¢@es, nem suas
transgressdes ao tratamento. Parece ndo querer que suas particularidades se sobressaiam.
Entretanto, no Ensino Superior, eles ja se sentem mais a vontade para falar novamente relatar
suas individualidades, especificidades e sobre os problemas atitudinais.

Para finalizar gostaria de enfatizar que para Certeau (1994) o papel do pesquisador na
cultura ordinaria estd em levar em conta uma combinacdo de opera¢fes nem sempre faceis de
serem apreendidas e captadas, face as peculiaridades e circunstancias. Conforme diz uma mée de

crianca celiaca em seu relato.

O que mais eu desejava era ser chamada na escola para discutir questdes
pedagogicas dos meus filhos, podia ser desde a auséncia de tarefas, ou a
indisciplina, ou pra dizer que ele foi bem nas provas, mas ndo, eu tenho que ir
na escola pra falar sobre direito a vida, a salde e sobre convivéncia com a
diversidade! (Mae de aluna de sete anos, celiaca e diabética, Floriandpolis- SC).

Triste, subjetivo, mas real. Gostaria que a vida e a qualidade de vida estivessem

garantidas a ponto de se poder discutir a escolaridade, o ensino e suas nuances. Visto que:
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A dieta imposta é restritiva, dificil e permanente, ocasionando alteragdes na
rotina dos individuos e de sua familia. Devido ao carater familiar da desordem,
aproximadamente 10% dos parentes dos celiacos podem apresentar a mesma
doenca. Recomenda-se a adogéo de cuidado multidisciplinar e multiprofissional
aos individuos com DC, envolvendo, além de médicos, profissionais de
nutricdo, psicologia e servico social (BRASIL, 2015, p.6).

Considerando que o Estado tem em suas obrigagdes: respeitar, proteger, promover e
prover o Direito Humano e o Direito Humano a Alimentacdo Adequada (DHAA) no contexto da
Seguranca Alimentar e Nutricional, assim, em casos de omissao e violacdo de DHAA, quando 0s
meios de exigibilidade informal e consensuada nao funcionarem, as familias devem ser
orientadas a procurarem a exigibilidade administrativa, extrajudicial e judicial: primeiro o
Conselho Tutelar, depois o Conselho de Alimentacdo Escolar, o Conselho Municipal de
Seguranca Alimentar (COMSEA), o Conselho de Direitos das Criancas e adolescentes
(CMDCA), o Conselho de Saude (COMUS), o Conselho de Alimentacdo Escolar (CAE), a

Defensoria Publica, e a secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica.

Parte Trés: OrientacOes e Prescricfes para a Inclusdo

Considerando que o Estado tem em suas obrigacbes com o DHAA, ha que formar os
profissionais da escola para atender as pessoas com necessidades alimentares especiais (NAE). A
Lei de Alimentagdo Escolar, inclusive para as Necessidades Alimentares Especiais, é valida para
escolas publicas da Educacdo Basica. Tanto o fornecimento quanto a formacéo dos profissionais
da alimentacdo deve ser feita pelo CAE. As escolas privadas ndo tém obrigacdo de fornecer
alimentos, mas sim de proteger a crianca e 0 adolescente e promover a inclusdo. A seguir
sintetizo e amplio as recomendacdes baseadas em Paula (2011), Paula (2014), Paula, Benati e
Crucinsky (2014) Paula e Almeida (2015), Paula, Almeida, Cury e Oliveira (2014); Paula (2015;
Imunitas (2013); Burns e Anderson (2010), Korn (2010), Kiibler-Ross (1987).

Responsabilidades da familia:
Sugerem-se quatro atitudes basicas:
Apresentar a escola a prescricdo médica ou nutricional da crianca e declarar tal condicdo
no ato da matricula;
Conversar detalhadamente com a equipe pedagdgica sobre a gravidade da condicao
celiaca, para que nunca seja subestimada pelos professores, demais profissionais ou cuidadores;
Informar e formar, levar artigos, sugerir sites, orientar;
Estar sempre junto da escola ao longo do ano, para auxiliar com informacdes, receitas,

passeios, e para mostrar que esta alerta e monitorando de perto as reagdes da crianga;
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Entregar por escrito material com orientacGes sobre a condi¢éo celiaca, sintomas, o que é

gluten e como ele se apresenta na nossa sociedade assim como encaminhamentos a serem feitos

em caso de acidente.

Primeiros passos: o que a familia deve dizer ao professor, coordenador, dire¢ao?

Certificar a cada novo ano letivo, que a nova equipe recebeu as informagdes, pois, as
professoras nem sempre recebem todas as informacdes da equipe do ano anterior.

Conhecer, estudar, acompanhar e orientar os profissionais.

Ensinar a crianca a assumir progressivamente responsabilidades sobre o cuidado de si.
Compartilhar o conhecimento sobre a condicao celiaca e sobre como ela causa impacto na vida
dos filhos de formas sutis, ou ndo, como: alimentacdo, comportamento, aprendizado, resisténcia
e autoimagem, qualidade de vida, aprendizado e como agir em caso de emergéncia.

Fornecer um relatério ou declaracdo médica atualizada pelo pediatra ou alergista que
especifica as alergias e intolerancias alimentares do aluno, as diretrizes a serem seguidas, 0 uso
de medicamentos.

Orientar para a necessidade de beber agua e das idas da crianca ao banheiro serem mais
frequentes que as dos colegas.

Colaborar com a escola para o desenvolvimento de atividades, fornecendo listas de
produtos e processos'® permitidos e proibidos alternativas para que o educador possa
desenvolver os projetos pedagogicos de forma segura.

Se sua crianca é a primeira celiaca ou alérgica na escola, antes que as aulas de seu filho
comecem, encontre com a equipe da escola, incluindo o diretor, professor e todos os auxiliares,
até mesmo o porteiro. Pode ser intimidante, para um familiar, ter um encontro com tanta gente,
entdo leve acompanhante e material escrito. Forneca uma explicacdo simples e facil do que é a
condicdo celiaca e como ela afeta seu filho: neuro-psico-biologicamente.

Explicar o que é proibido e o que é permitido. Diga-lhes se seu filho ja& compreendeu, ou

ndo, o um lema basico: “na duvida ndo arrisque”.

Aos Pais: Cuidados no caso de a crianca precisar de medicacdo durante as atividades

escolares

18para o alérgico a contaminagdo cruzada representa um grande risco, que varia de individuo para individuo, pois
alguns toleram tracos de alérgenos nos alimentos consumidos, enquanto para outros uma menor particula desse
alimento pode oferecer risco & salde e & vida. Para os celiacos todos devem evitar a contaminagdo cruzada de
utensilios e 0s residuos nestes. Os cuidados para evitar a contaminagao cruzada exigem vasilhames e equipamentos
separados para o preparo dos alimentos.
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Antes das aulas comecarem, visite a escola e identifigue um membro da equipe que vai

administrar a medicacdo. A escola pode pedir uma nota médica para ministrar os remédios. A
familia precisara prover o medicamento na embalagem original, com o nome da crianga e as
doses claramente marcadas. Se possivel, contate a escola um més antes do inicio das aulas, assim
ha tempo para preencher algum formulario que seja necessario ou obter a assinatura do médico.
Novamente, forneca um documento escrito com a seguinte informacdo: Nome do remédio, dose,
instrucdo de ministracdo, nome do medico responsavel e uma autorizacdo para a escola dar o
medicamento.

Sempre que possivel peca ao médico que regule o horario da medicacdo para que a crianca a faca
no horério que esteja em casa.

No Brasil os medicamentos que tem gluten vém grafados na embalagem “CONTEM GLUTEN?”.

Estdo desobrigados de informar os medicamentos que ndo contém gldten.

Responsabilidades da Direcdo da escola:

Integrar agbes que possam superar diversas barreiras: arquitetdnicas, comunicacionais,
instrumentais, metodoldgicas e, sobretudo atitudinais.

Conhecer a legislacdo pertinente (BRASIL, 2009, 2010, 2012, 2013, 2014, 2015, 2016).

Garantir a vida, a seguranca fisica, emocional e o bem-estar do aluno na escola, uma vez que
a sala de aula é o espaco central, onde os alunos passam mais tempo durante o dia escolar.

Instalar as adaptacGes arquitetdnicas necessarias na cozinha; propiciar o acesso a uma pia na
sala de aula ou pelo menos préxima da sala, tanto para que o celiaco possa lavar as maos quanto
para que as demais criancas da turma possam fazer o mesmo apds o manuseio de produtos com
gluten ou a volta do recreio.

Incentivar a ndo discriminacdo de quaisquer caracteristicas individuais dos alunos.

Assegurar a participacdo dos alunos celiacos em todas as atividades organizadas na e pela
escola, certificando-se de que elas ndo representam um risco para 0S mesmos.

Promover estreita comunicacdo com os familiares. Eles devem saber quais as atividades
planejadas com antecedéncia, para que possam ajudar na prevencao e na escolha de alternativas.

Informar a Secretaria de Educacdo, ao CAE, ao setor de alimentacdo escolar e ao
nutricionista responsavel sobre a existéncia de uma crianga com necessidades alimentares
especiais.

Solicitar aos 6rgdos competentes alteragdo nos recursos humanos, na formacdo dos
funcionarios e na adequacao arquitetonica ou dos ambientes promovendo a acessibilidade.

Informar e formar os profissionais da escola pautada na ética da convivéncia e da incluséo.
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Promover a intersetorialidade e solicitar apoio das Secretarias da Saude e Assisténcia Social

guando necessario.

Trabalhar preventivamente para evitar acidentes com o gliten e bullying alimentar.

Promover reunibes com a familia e partilhar as informacdes necessarias sobre o tipo de
alergia ou intolerancia, os sintomas e reacoes, telefones de contato em caso de emergéncia e se
possivel, elaborar um protocolo de atendimento aos celiacos.

Estender tais informagdes, a todos os funcionarios que estardo em sala de aula, incluindo o
pessoal temporéario e manté-las sempre em local visivel.

Planejar e executar as acdes necessarias para a inclusdo e a inclusdo alimentar da crianga com
desordens relacionadas ao gluten, pois tal acéo exige estudos e preparo.

A direcdo, o educador deve informar as demais familias sobre as diretrizes e critérios a serem
seguidas para evitar, tanto quanto possivel, a entrada na sala de aula de alimentos proibidos ou

materiais que representam um risco para a crianca alérgica/sensivel/celiaca.

Responsabilidade do pedagogo, coordenador pedagdgico e do docente:

Elaborar um plano de educacdo alimentar continua na escola e informar a todos que ndo pode
oferecer, de forma alguma, alimentos a uma crianga com alergia alimentar, sem o consentimento
dos pais.

Nunca insistir, caso uma crianca rejeitar um alimento, mesmo que seja um alimento permitido.
Educar todos os alunos da escola sobre as diversidades humanas e que o glaten é téxico a
pessoas celiacas e explicar o motivo.

O educador também deve ensinar a crianca celiaca a ndo aceitar qualquer alimento oferecido por
outra pessoa.

O educador deve trabalhar com os alunos atitudes de respeito as diferencas, tolerancia,
cooperacgéo, expressao de emocoes e necessidades, etc.

Deve-se trabalhar com os alunos a conveniéncia de uma dieta saudavel e adequada, lembrando
gue nem todas as pessoas toleram bem os mesmos alimentos.

Para as festinhas escolares, sugere-se que a escola avise a familia com antecedéncia.

Ensinar, em caso de alimentacdo coletiva em estilo self-service, onde ha preparagcdes com e sem
gluten no mesmo espaco € dado prioridade as criangas com alergias e desordens alimentares para
evitar a contaminagéo cruzada.

Ensinar que celiacos dependem para viver tanto de adaptagdes arquitetdnicas, mudancas

atitudinais e comunicacionais, quanto dependem da dimensao do cuidado.
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Caso haja diferenca na aprendizagem e no comportamento deve ser considerando todas as

necessidades pedagogicas que ele demanda como adaptacdo curricular, ou Atendimento
Educacional Especializado, ou professor auxiliar ou adaptacdo do espaco, alteragdo dos horarios
e ou atendimento na sala de recursos multifuncionais. As alteraces metodoldgicas e
pedagogicas diferenciadas e especializadas deverdo ser individualizadas, por meio do Plano de
AEE, feito com base no estudo de caso. Ressalte, segundo Brasil, 2014 (NOTA TECNICA N°
04/ 2014 / MEC / SECADI / DPEE) que “a elaboracdo desse estudo de caso, ndo esta
condicionada a existéncia de laudo médico do aluno, pois, é de cunho estritamente, educacional,
a fim de que as estratégias pedagogicas e de acessibilidade possam ser adotadas pela escola,”

sobretudo favorecendo as condi¢des de participacao e de aprendizagem.

O que dizer para as outras criangas?

Os pedagogos ou os professores da escola sdo quem explicardo a situacao para as demais
criancas e seus pais.

Criancas na Pré-escola sdo curiosas sobre outras criancas e tém facilidade de aceitar as
diferencas individuais. Uma explicagdo simples como "lzabel tem dores de barriga facilmente e
ela precisa de comida especial™ normalmente é suficiente para satisfazer uma pergunta de uma
crianca em idade pré-escolar.

Muitas vezes um complemento ¢ necessario: “Izabel ndo pode trocar o lanche. O
alimento dela pode ser comido por todos, mas ela s6 pode comer a comida especial preparada
para ela”.

Criancas mais velhas sdo mais conscientes de suas diferencas e podem ficar
envergonhadas. E melhor consulta-las e descobrir o que elas querem contar para os colegas:
“Nao, muito obrigada, eu tenho alergia ao gliiten” ou ajuda-los a elaborar um texto para falar da

sua condicdo e o gluten.

Problemas que podem surgir na sala de aula:

O principal problema na escola para a crianca com alergia alimentar é a contaminacédo de
alimentos ou contato cruzado, que pode acontecer no preparo ou ao servir do alimento da
crianga, na troca de lanches, nas lixeiras abertas, aulas de culinaria ou em festinhas de
aniversario em sala de aula. Sugere-se excluir alimentos da sala de aula.

Outro problema ¢ o gluten escondido. Além dos alimentos, pode estar em massinhas de
modelagem, nas mesinhas, nas maos das criancas apos o lanche, no material de limpeza nao

descartavel. Na eventual troca de chupetas, utensilios e garrafinhas de agua.
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Projetos de culinria podem perfeitamente contornar a alergia da crianca desde que o

alimento proibido seja substituido.

Considerac0es Finais

Criancas celiacas e ou com alergia alimentar ja aprenderam um bocado sobre a vida. Elas
resistiram a dor e desconforto e aprenderam a sair da cama todo dia, ansiosas para comecar o dia.
Abracaram a vida totalmente e isso inclui colocar uma mochila nas costas e ir para a escola.
Ainda que essa mochila possa conter algumas comidas especiais, massinhas de modelar especiais
ou notas da mée para a professora ou até mesmo um suplemento alimentar. Nos sabemos que a
maior parte do tempo elas apenas se misturam a multiddo. Mas isso ndo aconteceu facilmente.
Ajudamos nossas criangas celiacas ou com alergia alimentar a ter uma atitude positiva e
procuramos tratamento para elas poderem apreciar a vida plenamente. Depois de todo o
planejamento e preparacdo, devemos nos sentir orgulhosos de nossas criangas e de nés mesmos
por ajuda-los a ir para a escola.

E esperado, como em toda condicdo autoimune, a crianca, a familia e até mesmo os
profissionais da escola, sentirem um grande nimero de emog6es: sobretudo na altura da primeira
matricula, assim como o0s celiacos passaram ap0s o diagnostico, varios ciclos emocionais, como
referidos por Kubler-Ross (1987), de “medo, negacdo, lamentagdo, depressdo e aceitagdo”, como
resposta a grandes mudancas na vida. E “natural” por vezes sentir-se isolado e com receio do
futuro (PAULA, 2011)

Listar essas acOes, orientacdes e prescricdes, do item anterior, que podem parecer 6bvias,
mas, ao longo da pesquisa elas se mostraram necessarias, pois 0 desconhecimento € real tanto
dos nutricionistas escolares, docentes e demais profissionais da escola quanto dos familiares de
alunos com Necessidades Alimentares Especiais, sejam eles celiacos, alérgicos, desnutridos,
obesos, cardiopatas, fenilcetonuricos, autistas, hipertensos ou diabéticos.

A condicdo nos ensina. Os familiares poucos sabiam sobre a condicdo celiaca ao receber
0 primeiro diagndstico, mas reaprenderam a viver sem a praticidade do pdo e assumiram 0s
cuidados e a educacdo da vida sem gluten. Esses saberes precisam ser reaprendidos pela escola
para acontecer a inclusdo dos celiacos e de outras criangas com NAE e com isso, a escola deixar
de ser uma barreira atitudinal.

Para gque a inclusdo seja efetivada e que a aprendizagem ocorra exige-se que a fragilidade
de integracdo e comunicacdo dos profissionais das diferentes areas (cozinha, limpeza,
manutencdo, portaria e zeladoria, dire¢do, nutricdo, compras, coordenacao pedagogica e docente)

sejam superadas e assim garanta a sobrevivéncia.No nosso caso, as praticas cotidianas,
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ordinarias, sutis e comuns que garantiriam a vida, a saude, os direitos a escolarizacdo das

criancas celiacas e outras com necessidades alimentares especiais, e a incluséo.
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