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RESUMO

Este trabaho objetiva @nhece a influéncia da aemia falciforme no procesn de
escolarizac® das criangas e adolescentes portadores de tal doenca segundo a wncepgéo dos
mesmos. Para tanto, se redizou uma pesquisa, cujo problema de investigac@® foi: Qual a
influéncia da aemia falciforme no proceso de escolarizag® das criangas e alolescentes
portadores desta anemia? A pesguisa foi desenvolvida aluz do referencial qualitativo, em
uma &ordagem socio-histérica A populac@® foi congtituida por criancas e alolescentes
portadores de anemia falciforme, atendidos pelo Hospital das Clinicas da UFG. Os
instrumentos de pesquisa foram entrevistas emi-estruturadas e  prontuarios.Utili zou-se de
andlise estatistica e de mnteldo para interpretacé@® dos dados encontrados. A pesquisaindicou
que a aemia falciforme interfere dgnificaivamente no cotidiano de seus portadores
provocando a vivéncia de um procesd de exclusdo parcial ou total dos espagos, grupos e

atividades presentes no cotidiano de aiangas e alolescentes.

Palavras chaves: Educac®, Saude, Anemia falciforme.



Abstract

This dudy aims to know the influence of the sickle cdl anemia in the educaion process of
children and adolescents carying sickle cdl anemia in the perception of themselves. The
reseach was developed seaching an answer to the main inquiry: What is the influence of the
sickle cdl anemia in the education processfor children and adolescents carrying this anemia?
The reseach was developed by the quditative reseach in a socid-historicd approach
methodogicd referential. Children and adolescents carrying sickle cdl anemia & the Federd
University of Goias — Hospital, congtituted the population. Data was colleded by semi-
structured interviews and from the hospital archives. It was used an analysis of content and a
statisticd analysis for interpretation of the data reseach indicaed that the sickle cdl anemia
intervenes sgnificantly the daily routine of its cariers causing an experience of partial or total
exclusion processof the spaces, groups and adivities present in daily routine of children and
adolescents.

Key Words. Educaion, Hedth, Sickle Cell Anemia
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INTRODUCAO

A educac® € o pressuposto fundamental para a onvivéncia humana. E através dela
gue 0s ensinamentos necessarios a sobrevivéncia individual e @letiva sdo  disseminados.
Desde a familia, primeiro grupo em que o ser humano é inserido, até ajueles que possiem
uma drangéncia maior como um pais, um continente ou o0 planeta observa-se o
estabeledmento de processos educadonals. Nas ciedades modernas estes process ocorrem
de maneira informal nos menores grupos ou formal por meio da intervencé do estado que
regulamenta epde em exeau¢do o sistema educadonal de cala pais.

A sociedade dual configura-se ®mo a sociedade do conhedmento e por esta raz@® a
educac® formal tornou-se indispensavel. Essa significa para o homem a possbilidade de
inclusdo e de sobrevivéncia, uma vez que, sem ela, ndo pode participar com a qualidade

exigida no mercado de trabalho, cuja caaderigtica fundamental é a utilizac®d de dta
teaologia no proces de producéo e comercializac® de servigos e mercadorias.

No Brasil, a elucac® figura @mo direito do cidaddo a partir de 1824 * No entanto as
estatisticas mostram que um grande @ntingente de pessas encontra-se excluido do sistema
educadona. Esta exclusio da elucac® formal traz @mo conseqiéncia a e&clusdo do
trabalho, do exercicio de uma vida saudavel e da sociedade cmo um todo.

Entre estes excluidos estdo os descendentes de dricanos que foram forgados a emigrar
para este pais durante o periodo escravista. Diversos estudos como os de Paixéo (2003, Silva e

Hasenbalg (2000 e Brasil (2001) mostram que este grupo populadona esta an desvantagem

1 A Congtituiciio autorgada em 1824 no seu artigo 179 § 32estabeleceque a instrugdo priméria sgja gratuita a
todos os cidadédos, sendo que a partir de 18340 dever de garantir esta gratuidade passa a ser das provincias. A

Ultimaregulamentagdo a este respeito € a Congtitui¢do Federal de 1988 que diz em seu anoart. 205 A educagéo,

direito de todos e dever do Estado e da familia, sera promovida e incentivada com a colaboragéo da sociedade,

visando ao pleno desenvolvimento da pesoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagdo para o
trabalho.
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em relac@® ao grupo branco no que se refere a acesd e apermanéncia no sistema educadgonal.
Observa-se uma diferenciac® marcante em relac® a populag® negra, a qual apresenta
indices de escolaridade menores e de analfabetismo maiores do que os da populacé@® branca,
conforme atabela 1 elaborada com base no estudo do IPEA - Instituto de Pesguisa Econdmica
Aplicada, intitulado: Desigualdade Radal: Indicadores Socioeandmicos — Brasil, 19912001
TABELA 1:BRASIL - INDICADORES EDUCACIONAIS

POR COR OU RACA NO ANO DE 2001 *

INDICADOR Brasl |Brancos |Negros

Média de anos de estudo e instrugdo formal 6.0 6.9 4.7
das pesgas de 25 anos ou mais de idade

Propacéo de pesas de 25 ancs ou mais de 7.0 10.2 25
idade mm 15a 17 anosde etudas

Taxa de analfabetismo das peswasde 15ancs 124 7.7 18.2

ou mais deidade

Taxa de ecolaizagdo liquida no ensno 933 949 918

fundamental

Taxa de ecolarizagdo liquida no Ensno 378 507 251

Médio

Taxa de ecolarizaggo liquida no Ensno g () 14.3 3.2

Superior

Taxa de distorgéio idade-série no ensno 358 250 453

fundamental

Taxa de distorcéo idade-série no ensino médio 489 40,7 60,3
Fonte IPEA

*Notas (1) A populagdo negra € @mmposta de pardas e pretos
(2) Exclusive a populagdo rural de Rondéna, Acre, Amazonas, Roraima, Para e Amapa
*Notasdo |PEA

Outro grupo populadona que se encontra em Situac@® de exclusdo em relagcd® ao
sistema alucadonal € o das pesas que tém necessdade de que a ecola & proporcione o
aces areaursos que & posshilitem, de aordo com suas necessdades, participar do referido
dstema e aingir os mesmos resultados e objetivos dos demais alunos.  Este grupo de pessoas
apresenta dificuldades reladonadas a sua cgaddade sensOrio-motora ou mental.
Presenciamos neste momento, no Brasil, uma grande discussio a este respeito no sentido de
gue o sstema alucadona crie mndi¢cdes para ainclusdo destas pesas na rede de ensino.
Segundo Sassaki (1998) a cala dia que passa, mais pesas estdo falando e escrevendo sobre
ainclusdo. Para de apreocupac@® com a elucaca® das pessoas com algum tipo de deficiéncia
resultou no estabeleamento de a@es que podem ser divididas em quatro fases:

12



- fase da exclusdo: ocorrida, principalmente, no periodo anterior ao século XVI, em

gue as pesas com deficiéncia e outras condcdes eram consideradas ineducaveis e
por este motivo excluidas do convivio social, quer sga por meio de execucao
sumaria ou de isolamento;

- fase da segregacdo: nesta & pesas deficientes, inicialmente, eram atenddas em

grandes ingtituicdes e a partir da década de 50, do século XX, se concretiza por
meio e escolas especiais e de classes especiais dentro de escolas comuns. Estas
classes ndo tinham nenhuma ligagdo com as classes comuns configurando-se como
sistemas paraldos, neste periodo a@orre uma bifurcacdo na educagdo escolar em
educacdo regular, normal e educacéo especial;

- fase da integracdo: acontece na década de 70 e tem como caracteristica o fato de que

a escola permite aos alunos com deficiéncias frequentar salas de aula comuns desde
gue se adaptassem as mesmas, 0 que ndo provocava henhuma mudanca na escola e
mantinha na exclusdo aquees que ndo se adaptassem;

fase da inclusdo: surgiu na segunda metade da década de 80, tem como pressuposto
fundamental a adaptacdo do sistema escolar as necessdade dos aluncs. E proposto
um sistema educacional Unico e de qualidade para todcs os aluncs, com ou sem

deficiéncia e com ou sem outros tipos de cond ¢ao atipica.

A proposta da escola inclusiva tem como principal marco a “Conferéncia Mundia
sobre Educac® de Pesas com Necessdades Espedais: Acesd e Qualidade”, redizada na
cidade de Salamanca, Espanha, em 1994 Nela o documento “A Dedarac@® de Salamanca eo
“Plano de ac® para aEducac® de Pesas com Necessdades Espedais’ foram adotados por
mais de 300 prticipantes representando 92 paises, inclusive o Brasl, e 25 organizages
internadonais. De tal dedaraga extraiu-se o trecho a seguir, traduzido por Sassaki :

“O principio fundamental da escola inclusiva cornsiste en que todas as
peswas devem aprender juntos, once quer que isto sga posdvd, ndo
importam quais dificuldade ou diferengas eas possam ter. Escolas inclusivas
precisam reconhecer e respondx as necesddades diversificadas de seus
auncs, acomodando ¢ diferentes estilos e ritmos de aprendizagem e
assgurando educacdo de qualidade para todcs mediante curriculos
apropriados, mudangas organizacionais, estratégias de ensino, uso de
recursos e parcerias com suas comunidades.” (UNESCO, 1999

13



Se, posalir ascendéncia dricana ja corrobora a participac@® em um grupo social
excluido do sistema elucadonal, como demonstrado na tabela 1, quando aaescido nos
membros deste grupo o porte de uma necessdade educadgona espeda a exclusdo torna-se
guase gue um proces normal e inevitavel. Aqueles que pertencem a este grupo constituem-
se nos excluidos dos excluidos, o que mnfigura uma experiéncia perversa edesumana.

Entre & pessas impedidas de participar de formaintegral do sistema elucaivo estéo
aquelas que gresentam doengas congénitas ou adquiridas cujas caraderisticas as impedem
de desenvolver adequadamente & atividades educdivas escolares. Fazam parte deste grupo
as pesas com doencas como insuficiéncia renal crbnica neoplasias, diabetes, anemia
falciforme eoutras.

A Anemia faciforme é uma doenca hereditéria mnsiderada cwmo um problema de
salide publicano Brasil. Segundo Oliveira (2003 p. 125):

A anemia falciforme resulta de uma mutacéo na molécula de hemogobina, que
adquiriu a forma de meia lua ou foice, dando aigem ao name anemia
falciforme, também conhecida pelos nomes de drepanccitose ou siclemia (do
ingés, sicking: falciforme; derivado e sicke: foice; siclemia).(...) E uma
doenca que surgiu na Africa, em zonas endémicas de maléria, e chegou ao
Brasil, e a toda a América, via tréfico de escravos (RAMALHO, 1978
NAOUM, 1984 ZAGO, 1994 TEIXEIRA, 1993 SILVA, 1995. Trata-se de
uma resposta da natureza que preservou a espécie humana naquele habitat
malarico. Na auséncia de tal mutacdo a espécie humana, naquela regiado, talvez
tivesse sido extinta, pois pesas com anemia falciforme ndo contraem nelaria,
posto que o Plasmodium ndo se desenvave an células em forma de foice. A
explicacdo detal fenémeno € que o Plasmodium consome oxigénio

em grande quantidade ena medida em que de solicita mais oxigénio a

hemacia assume a forma de foice. Ao adauirir essa forma ea é destruida pelos
leucocitos, o que destrdi também os parasitas da malaria.(grifos da autora)

A resisténcia ainfecc® pelo parasita da malaria, pode ser comprovada em estudos
histéricos sbre salide e doenca en Goias conforme Karasch(1999, para quem, durante 0s
seallos XVII e XIX, em Goiés, a grande praga ea amaléria. A autora cnclui que adoenca
era um sério problema de salide no norte, mas que o povo da cmarca do sul ndo ficou
completamente livre da doenga Suas conclusdes tém como fonte de pesquisa dirmagdes
contidas em diversos documentos historicos, sendo um deles os escritos do vigjante Johann
Emanuel Pohl para quem a quantidade de brancos estava diminuindo em Vila Boa ‘de ao
para ao’, referindo-se a ées como tendo ‘uma onstituicéo franzind enquanto ‘os mulatos e
0S Negros 0, ao contrario, robustos e sadios . (grifos da autora) Para da:
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Considerando-se que dgumas populagdes africanas S0 mais resistentes
aos efeitos mortais de parasitas malaricos, o fato de os negros e mulatos
serem mais fortes pode indicar que dguma forma de maléria existiu na
regido do Rio Vermelho.(KARASCH, 1999 p24)

Ainda referindo-se a aemia falciforme Zago (2002 p.10) a caaderiza por sua
variabilidade dinica afirmando que:

Alguns pacientes apresentam quadro gave da doenga, estdo sujeitos a
inimeras complicagdes, e freglentes haospitalizacBes. Outros apresentam
evolucdo mais benigna, em alguns casos quase assntométicas. Esta
variabilidade clinica esta ea<ciada tanto a fatores hereditarios como
adquiridos. Entre os fatores adquiridos mais importantes esta o nivel socio-
econdmico, com as conseqientes variagbes nas qualidades de alimentacdo, de
prevencdo de infecgdes e de asdsténcia médica
A populac® atingida pela anemia falciforme no Brasil é predominantemente negra, em
raz® de emigrac® forcada de dricanos durante o periodo escravista, porém segundo Daudt e
cols, (2002 p.834).

Apesar da incidéncia de anemia falciforme ser mais comum em pesoas da raca
negra, estudos populacionais tém demonstrado a presenca de hemogobina S
em pesas descendentes de populacdes do Mediterraneo, Caribe, América
Central edo Sul, Arébiaeinda

O Hogpital das Clinicas da Universidade Federal de Goias é referéncia en Goiéds no
atendimento a portadores de doencgas falciformes. O atendimento € redizado no Ambulatério
de hemoglobinopatias, por uma ejuipe multiprofissonal composta por médicos, enfermeiras,
assstentes ciais, psicologos e nutricionistas. Se houver necessdade o atendimento é
redizado em outros rvicos do proprio hospital como o Ambulatério de ginemlogia, Pronto
socorro, Clinicamédica, Clinicapediatrica eMaternidade.

Nas atividades da Se¢&® de Servico Socia do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Goias no atendimento aos portadores de anemia falciforme, constatou-se, que estes
posaliam distor¢éo em relac® a idade série an que estavam estudando ou até que estavam
excluidos do sistema escolar, como ilustra atabela 2, elaborada a partir das informagbes

encontradas em prontudrios que dispunham de fichas de caaderizaca socia.(Anexo A)
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TABELA 2. ESCOLARIDADE DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES ATENDIDOS NO
AMBULATORIO DE HEMOGL OBINOPATIAS DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA UFG

ESCOLARIDADE
Ensino
Analfal| Ensino Fundamental Médio
nao - beto| Pré- Il grau
IDADE |estuda escola |12]22.|132|42|62| 82|12 |completo| TOTAL

2 1 3
8 211 1 4
9 2 2
10 1 1
11 1 1 2
12 1 211 4
13 1 2 3
14 1121 4
15 1 1
16 1 1
18 2 1 2 5
19 1 1 2
TOTAL 2 1 2 41512(13|7]1|1 2 32

Fonte: fichas de @racterizagdosocial HC/UFG

Observa-se que das 32 criangas e alolescettes em idade escolar 13 (40,64%)
apresentam distorc2o idade/série?, que 2 (6.2%) estdo excluidas do sistema escolar e 1 (3,1 %)
€ adfabeta. Esta dStuac® das criancas e alolescentes evidenciou a necessdade de

intervenc&o natrajetdria de vida delas, no sentido que goontam Sarmento e @ls (1997, p. 273

Os contextos ociais geram as posshili dades de construcéo e trajetos de vida.
O leque das possbilidades € deste moda condcionado pea disposicdo no
campo socia de instrumentos de redlizacdo indvidual. Estes o limitadas. as
condgles de «isténcia erem reduzidas posshilidades de autonamia aos
atores sciais, sobretudo quando a construcdo desigual do process histérico
atirou para @ margens ciais um consideravel nimero de pesas. Todavia é
no quadro dessas margens limitadas de autonamia que se encortra a dertura a
pluralizacdo das existéncias individuais e a propria posshilidade de ruptura
com o contexto geradar.

2 Considera-se aidade reammendada para cada série/nivel de ensino, ou sgja, sete anos para al? série do ensino

fundamental, oito anos paraa 22 série eassm sucessvamente. Se 0 aluno apresenta idade acima (2 anos ou mais)

darecmendada para asérie que freqlenta, encontra-se em distor¢do em relagdo a suaidade ea série am que estd
matriculado
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No Brasil, as criangas e alolescentes tém direitos estabeleddos pela Constituigéo
Federal (BRASIL,1988 e pela Lei 8069 o Estatuto da Crianca edo Adolescente — ECA
(BRASIL, 1990. O artigo 4° destalei estabeleceque:

E dever da familia, da comunidade, da sociedade an geral e do Poder Publico
assgurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo das direitos referentes a vida,
a salide, a dimentacao, a educagdo, ao esporte, ao lazer, a profissonali zacdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria.

A concepgéo de aianca e dolescente presente em todo o texto do Estatuto da Crianca
e do Adolescente, conforme o artigo 6,° € ade que das $0 sujeitos de diretos “na @ndi¢céo
pealliar de pessas em desenvolvimento” (BRASIL, 1990. Para isto esta Le estabelece
direitos que aseguram o exercicio de um protagonismo infanto-juvenil.

Gaitan (1988 p.86) define protagonismo infantil como:

O processo social mediante o qual se pretende que meninas, meninos e
adolescentes desempenhem o papel principal em seu proprio
desenvolvimento e no de sua @munidade, para dcancar aredizac®
plena de seus direitos, atendendo a seu interesse superior. E por em
pratica avisdo dainfancia como sujeito social de direitos.

No cgpitulo 53 b Estatuto da Crianca edo Adolescente (BRASIL, 1990. destinado
a0 direito & eucac®d, a altura, ao esporte e & laze,este direito esta definido da seguinte
forma:

Inciso | —igualdade de cond¢des para 0 aces e permanéncia na escola;

Inciso Il —direito de ser respeitado por seus educadores;

Inciso Ill — direito de contestar critérios avaliativos, podendo recorrer as instancia
escolares superiores;

Inciso IV - direito de organizacdo e participacdo em entidades estudantis.

Soares e Tomas (2004 p.142) contextualizam a mwncepcdo de aiangas e alolescentes
como sujeitos protagonicos afirmando que:

Ao longo doséculo XX emergem sucessvas imagens da crianga como sujeito
de direitos, das quais ndo podem ser dissociados os contributos dados pelos
sucessvos esforcos legidativos, consubstanciados em documentos com a
Declaragdo de Genebra(1923Q a Declaragdo Universal dos Diretos da Crianga
(19590€e a Convencdo das Direitos da Crianca(1989(...) No inicio do século
XX, (...) assume-se como impreterivel a promocdo de uma imagem de crianca
cidada (Sarmento, 1999, acentuando-se a indispensabili dade da promocgdo da
sua inclusdo no proceso e cidadania, o que implica, para dém de outros
aspectos, a valorizacdo e aceitacdo da sua voz e a sua participacdo nes ®us
cotidiancs, ou sga, nos diversos ‘mundcs que a rodeiam e once eta
inserida.(citacdo das autoras)
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O que se postula éque @ criangas e 0s adolescentes 80 sujeitos com cgpaddade para
opinar, deddir e ajir. Assm sendo, conhece suas trgjetorias de vida, a partir da oncepcéo
deles, é um presauposto para que se poss intervir nas mesmas, quando se fizer necessrio.

De aordo com Sarmento e Pinto (1997, p.25):

O estudo das criancas a partir de si mesmas permite descortinar uma outra
redlidade social, que € aquela que emerge das interpretagdes infantis dos
respectivos mundcs de vida. O olhar das criangas permite revdar fendmenos
sociais que o dhar dos adultos deixa na penumbra ou obscurece totalmente.

A atuac® do Servico Social do Hospital das Clinicas da UFG junto aos portadores de
anemia falciforme indicou a necessdade de um conhedmento maior a respeito da influéncia
da doenca na trgetéria escolar dos sus portadores. Para isto consultou-se a literatura
disponivel a respeito da participac@® dos portadores no sistema elucadona brasileiro. No
entanto, ndo foram encontradas informagdes suficientes para subsidiar intervencdes em relacé®
a garantia do direito a elucac@® conforme o Estatuto da Crianga edo Adolescente o que
motivou arediza¢c® desta pesquisa visando responder a seguinte questao:

Qual a influéncia da aemia falciforme no proces® de escolarizac® das criangas e
adolescentes portadores desta anemia?

A pesquisafoi redizada apartir dos fguintes pressupostos.

- a oncepgédo de aianga e dolescente cmo sujeitos cgpazes de ages protagonicas;

- a onstatac® de que & criangas e alolescentes portadores de aiemia falciforme

estavam em situacd de distor¢éo idade/série escolar ou excluidos da instituicéo
escolar.

O objetivo geral da pesquisa foi conhece a influéncia da anemia falciforme no
proces® de escolarizac® das criangas e alolescentes portadores de anemia falciforme na
concepgéd dos mesmos e 0 objetivo espedfico foi levantar as principais conseqiéncias da
doenca para o portador, principamente, as reladonadas a elucac®, na ncepcdd dos
portadores.

Para dingir tais objetivos a pesquisa foi desenvolvida aluz do referencial qualitativo,
numa aordagem socio-historica que, conforme Freitas (2002, consiste numa preocupacd® de
compreender 0s eventos investigados, descrevendo-os e procurando as suas possvels relagdes,
integrando o individual e o social. Apesar do referencial qualitativo, foram coletados dados
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guantitativos com objetivo de mntextuaizar as informagdes obtidas durante & entrevistas para

posshili tar uma melhor interpretac&® das mesmas.

Acercada pesguisa qualitativa, Minayo (2002 aaescenta que da responde aquestdoes
muito particulares, preocupando-se, nas ciéncias ciais, com um nivel de redidade que ndo
pode ser quantificado. Ou sga, ela trabalha @m o universo de significados, motivos,
aspiragdes, crengas, valores e ditudes, o que rresponde aum espago mais profundo das
relagdes, dos process e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operadonalizac® de
variaveis.

O que se busca ®m a pesquisa quditativa € verificar as relagdes entre trgjetorias
individuais e grupais com os fatos gerais do contexto socia em que estas trgjetérias estéo

inseridas.

Redizou-se um estudo do perfil sbcio emndmico das criancas e alolescentes
portadores de anemia falciforme, atendidos no Hospital das Clinicas da UFG por meio dos
dados encontrados nos prontuérios, utilizando também entrevistas® semi-estruturadas com o
objetivo de verificar as consequéncias da anemia falciforme no cotidiano dos adolescentes a
partir de sua visdo particular. A opgdo por entrevistar as criangas e alolescentes foi motivada
pela necessdade de proporcionar espag para que des expressasEm sua opinido acecade seu
cotidiano e em espedal 0 escolar para que se procedesse 0 estabeledmento de relagdes entre a

interpretac@ deles e o contexto social em que estdo inseridos

A populac® da pesguisa foi congtituida por criangas e aolescentes, atendidos pelo
Hospital das Clinicas da UFG. Para o levantamento do perfil socio econémico das criangas e
adolescentes foram consultados todos os prontuérios de portadores da doenca, indicados pelo
Servico de Hematologia do Hospital das Clinicas. Tendo em vista a metodologia qualitativa
adotada, foram entrevistados adolescentes atendidos no ambulatério de Hemoglobinopatias do
Hospital das Clinicas no periodo de Setembro a Dezembro de 2004 pois de a®rdo com
Duarte (2002 p. 144):

no cue diz respeito a0 nNimero de entrevistas, o procedimento que se tem
mostrado mais adequado é o ce ir realizando entrevistas,(....) até que o material
obtido permita uma andlise mais ou mencs densa das relagdes estabelecidas
naquele meio e a compreensdo dos sgnificados, sistemas smbdlicos e de
classficacdo, codgos, préticas, valores, atitudes, idéias e sentimentos.

3 As entrevistas foram reali zadas apenas com adol escentes, devido as peauli aridades que este tipo de pesquisa
com criangas.

19



Foram utili zados como instrumentos na pesquisa:

* entrevistas smi-estruturadas cujo roteiro de entrevista éarcou as condi¢bes da
vida familiar, social e educadonal dos portadores; (Anexo B?)

» fichas de caaderizac® social da Sessio de Servico Socia do Hospital das
Clinicas encontradas nos prontuarios consultados.

e gravador

Durante apesquisa foram observados os fguintes aspedos éticos:

» Sigilo quanto a identidade dos participantes, assm 0s nomes citados nos relatos
das entrevistas s ficticios;

» Espontaneidade para participar da pesquisa sendo que para isto os participantes
da pesguisa, bem como seus responsavels, assnaram um Termo de
Consentimento Livre eEsclareado(anexo C);

* Permissio paragravar e utilizar resultados.(anexo C);

+ Autorizag®h do Comité de Etica en Pesquisa Médica Humana e Animal do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goiés (anexo D);

Os dados ohtidos nas fichas de caaderizac® social dos prontuarios foram tabulados e
andlisados estatisticamente. As entrevistas foram analisadas através da témica de andlise de
conteido, tendo como base aperspedivade Bardin (1979 , Chizzotti (2001), Minayo(1996e
2002 e Gomes (2002 , conforme expbe-se aseguir.

Segundo Chizzotti (2001 p 98):

a andlise de contelido € um mé&odo ce tratamento e andlise de informacdes,
colhidas por meio de técnicas de coleta de dados, consubstanciados em um
documento. A técnica se aplica a andlise de textos escritos ou de qualquer
comunicagdo (oral, visual, gestual) reduzida aum texto au documento. (...) O
objetivo da adlise de contelldo é compreender criticamente o sentido dhs
comunicagdes, seu conteldo manifesto au latente, as sgnificacbes explicitas
ou ocultas.

ParaBardin (1979 p.42)

A Andlise de Contelido € um conjunto de técnicas de andlise de comunicagao
visando doter, por procedimentos Ssteméticos e objetivos de descricdo do
cortelido chs mensagens, indcadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condcles de producdo/recepcdo
destas mensagens.

“* No anexo B esta o roteiro para @ entrevistas reali zadas, no entanto este foi alterado em algumas entrevistas para
permitir que os entrevistados pudessem expressar melhor suas concepgoes.
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A andlise de Contelido posshilita a pesquisador 0 estabeledmento de triangulagbes
entre o contelido das falas dos entrevistados, a redidade objetiva e & concepgdes tedricas que

fornecem explicages acecadesta redidade.

Minayo, (1996 p.42) enfatiza aimportancia da andlise de contelido para o campo das
investigagdes ciais:

A expressio mais comumente usada para representar o tratamento das dados

de uma pesquisa qualitativa € Andlise de Conteldo. No entanto o termo

significa mais do que um procedimento técnico. Faz parte de uma histérica

busca tedrica e prética no campo das investigagdes sociais.(...) Na busca de

atingr os sgnificados manifestos e latentes no material qualitativo tem sido

desenvdvidas vérias técnicas como Andlise de Expressio, Andlise de
Relacfes, Andlise Temética e Andlise da Enunciacao.

No presente estudo utilizou-se a Andlise temética tendo como referéncia os autores
citados. Para 0 estabeledmento de temdticas o contelido da comunicacd® € recrtado no
sentido de buscar informagdes aceca do asunto que € objeto de estudo. Segundo Bardin,
(1979 p.1095: o tema € aunidade de significac® que se liberta naturamente de um texto

analisado segundo critérios relativos a teoria que serve de guia aleitura.

A operadondlizac® da andlise teméticasegundo Minayo (1996 p.209):

corsiste @n descobrir os nicleos de sentido que comp&em uma comunicagao
cuja presenca ou fregiiéncia signifiquem alguma coisa para o dbjetivo analitico
visado.(...) qualitativamente a presenca de determinadcs temas dencta os
valores de referéncia e os mode os de comportamento presentes no dscurso.

Naoperadondizac® da andlise foram seguidas astrés etapas da adlise temética
sugeridas por Gomes(2002):

e Préandlise Parte-se de uma literatura de primeiro plano para aingr um nivel

mais aprofundado;
» Exploracdo domaterial: Codficacdo, categarizacdo e Inferéncia;
o Interpretacdo: Rdaciona-se estruturas semanticas (significantes) com

estruturas ociolégcas (significados) dos enunciados. Articula-se a superficie
do texto descrita e analissda com os fatores que determinam suas
caracteristicas.

Para tanto as entrevistas foram lidas exaustivamente buscando encontrar caegorias

para proceder a andise. Deste trabalho emergiram trés eixos tematicos. Convivendo com a

Doenca a Trajetoria escolar e & Perspedivas de vida
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O desenvolvimento do trabalho deu origem aos trés capitulos que se seguem. O
primeiro serd destinado a fundamentac® tedrica que serviu de suporte apesguisa e &t
subdividido em trés b itens:

v Educac® limites e possbilidades, que gresenta um panorama das diferentes

concepgdes obre 0 procesd ensino-aprendizagem;

v Educac¢@® dos afro-descendentes no Brasil num contexto de exclusdo social em
gue se busca situar a populag@ brasileira dro-descendente en relac@® a politica
educaaonal braslera;

v Anemia Faciforme e o proces® salde-doenca que estabelece uma descricéo
desta patologia e suas consegiéncias no procesd salide-doenca dos portadores da
mesma.

O segundo cepitulo tratara da andlise dos dados colhidos. No tercero serdo

apresentadas as consideragdes finais e recomendagdes a que 0 estudo conduziu.
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1- FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1. EDUCACAO: LIMITES E POSSBILIDADES

A educac® é vista mmo o meio de ace aos bens culturais e materiais da sociedade.
E pela elucac® escolar, particularmente, que sio transmitidos para & novas geragdes 0s
ensinamentos que S30 Necessarios para o exercicio de pertencer a uma determinada sociedade.
Segundo Cury (20023), a educac® escolar € uma dimensdo fundante da ddadania e omo tal é
reconhedda como direito que, por estarazé, € concretizado em leis de caater nadonal.

Neste sentido, Viana (2002 afirma que a elucac® € um dos process ciais mais
importantes em nossa sociedade e que se redizafundamentalmente na escola.

A escola é ainstancia legitima para transmitir conhedmentos e habili dades para avida
em sociedade esua duacd® tem sido objeto de diversos estudos cujos resultados levaram a
diversas posi¢des tedricas das quais $rdo apresentadas algumas que se reladonam a presente
investigaca.

Segundo Bordieu e Passron, (1975 alegitimidade da escola provem do fato de que
em uma formacgd social existem insténcias que estdo encaregadas de reproduzir, através da
imposicdo e inculcac® o arbitrario cultural necessario a reproducéo das relagdes de forca
presentes nesta formagd. Estaimposicéo é redizada por meio de a@es pedagdgicas que sdo:
objetivamente uma violéncia simbdlica enquanto imposicdo, por um poder arbitrario de um arbitrério
cultural.(BORDIEU E PASSERON, 1975 p 20

As ages pedagdgicas podem ser exercidas por todos os educadores de uma formacé
social ou grupo, pela familia ou pelo sistema de ayentes da elucac® instituciona. Elas
correspondem aos intereses materiais € simbolicos de grupos ou clases diferentemente
Stuadas nas relagdes de forgas. E por este motivo tendem sempre areproduzir a estrutura da
distribuic2p do capital cultural® entre esses grupos ou classes , contribuindo do mesmo modo
para areproducéo da estrutura social., definida cmo reproducéo da estrutura das relagdes de

forgas entre & class.

® Capital cultural éformado pelos bens culturais que sio transmitidos pel as diferentes agdes pedagdgicas
familiares e ajo valor enquanto capital cultural é€funcgdo da distnciaentre o arbitrério cultural imposto pela a;éo
pedagdgica dominante eo arbitrério cultural indicado pela a;do pedagdgica familiar nos diferentes grupos ou
classs( Bordieu e Passeron, 1975
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Para Bordieu e Passron:

a a;do pedagogca implica o trabalho pedagégco como trabalho de inculcagdo
gue deve durar o bastante para produzir uma formacdo duravel; isto € um
habitus como produto da interiorizacdo dcs principios de um arbitrario cultural
capaz de perpetuar-se apés a cessacdo da ado pedagogca e por iso e
perpetuar nas praticas os principios do arbitrario interiorizado(1975 p. 44)

O trabaho da escola etd asdm reladonado com a organizac® social em que eta

inserida, na medida ean que reproduz os habitus necessrios & manutencéo das relagdes

existentes nesta organizaga.

Para explicaa como se da a relac®d entre habitus e organizac® socia
Bourdieu,(1997, p. 21) afirma que:

0 espaco ke posicies ociais e retraduz em um espaco de tomadas de posicéo
pea intermediacdo do espaco de disposicdes (ou do hebitus)  ou, em outros
termos, ao sistema de separactes diferenciais nas propriedades dos agentes (ou
de classes construidas como agentes), isto € em suas préticas e nos bens que
posauem. A cada classe de posi¢les corresponce uma classe de habitus (ou de
gostos) produzidos pelos condcionamentos sciais associados a condcgado
corresponcente € pela intermediacdo dese habitus e de suas capacidades
geradoras, um conjunto sistemético de bens e de propriedades, vinculadas entre

s por uma dinidade de estilo.

Nesta perspediva para amprir seu papel e ter legitimidade o trabalho da escola

predsa ser eficiente. Bourdieu e Passron (1975 afirmam que o trabalho pedagdgico possui

uma produtividade espedficaque émedida objetivamente:

pelo seu efeito de reproducao;

pelo grau em que o habito que produz é durévd;

peo gau em que o habitus que produz é transferive, isto é capaz de engendrar
préticas conformes aos principios do arbitrério inculcado rum maeior nimero de
campos diferentes;

Pdo gau em que o habitus que de produz é eaustivo, isto € reproduz mais
completamente nas préticas que de engendra os principios do arbitrario cultural

deumgrupo audeumaclasse.

Segundo os autores citados:
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A integracdo de um grupo repousa sobre a identidade (total ou parcial) dos
habitus inculcados pdo trabalho pedagégco(...) e um mesmo habitus pode
engendrar tanto uma pratica quanto seu inverso, quando tem por principio a

|6gca da diferenciacao(1975 p.47)

De aordo com esta perspediva alegitimidade da instituicdo escolar permite que da
estabelecao que serd ou ndo ensinado aqueles a quem se desting, bem como quem pode ou
néo ter acesv a estes ou agqueles conhedmentos. No seu interior se estabeleceuma hierarquia
verticd na relagd® profesor aluno e horizontal na relac&® entre os alunos. Ou seja todas as
relagdes £ estabelecan de forma desigual, ocupando a posicédo de supremada ajueles que
tem o dominio do abjeto principal da escola, 0 conhedmento. Para que isto aomnteca a
escola desenvolve mecanismos que se traduzem em sangdes e prémios para 0s aunos.

Mecanismos inquestionaveis devido alegitimidade dtada anteriormente.

Bourdieu e Passeron (1975 caaderizam a ingtituicdo escolar como um  instrumento
de reproducéo das relagdes de forga presentes numa sociedade. No entanto toda aproducéo da
ciéncia da eucac® indica que e&iste um movimento no sentido de mudar este papel
contribuindo na dteracd® destas relagdes de forca Este movimento se @ncretiza no
estabeledmento de propostas que tem por objetivo a mudanca das relagdes que ocorrem no
proces ensino aprendizagem. Elas estéo reladonadas principalmente com a concepg¢éo sobre
como se grende e nomeadamente como a aianca prende e qual a melhor forma de
proporcionar aprendizeagem significaiva e citica en que todos os aunos sjam sujeitos no
processo ensino aprendizagem.

Tais propostas ndo tém por objetivo o estabeledmento de uma escola aredentora da
humanidade, mas que 0 proceso ensino/aprendizagem seja cgpaz de proporcionar aos alunos a
construgdo do conhedmento coletivo e compartilhado, através do estabeledmento de relagdes
caregadas de significado pesa e socid, fornecendo ferramentas de decodificac® da

redidade para a onstrugéo de novas relagdes na sociedade.

Paulo Freire(197528) afirmaque .
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O homem deve ser 0 sujeito de sua propria educacdo. N&o pode ser o dbjeto
dda. O autor define a educacdo tradicional reprodutivista como educacgéo
bancéria na qual o educando recebe passvamente os conhecimentos, tornando
se um depdsito do educador. A relaghes estabeecidas no cotidiano sdo de
dominacdo onck 0 que possui 0 saber 0 deposita naquele esta vazio de saber.
Este tipo de alucacdo conduz & memorizagdo mecanica dos conteddos e nesta
perspectiva 0 educadar deve proporcionar 0 maior volume possve de
informagdes aos educandcs e estes devem ser capazes de docilmente
armazené&-las.

Para Freire, (1975 p83-85), a educac® bancé&iatem como consequéncias.
* amistificac@® daredidade;
* ainibicdo da aiatividade
* adomesticac® da consciéncia
» 0 desconheamento da historicidade dos seres humanos,
* apercepcéo fatalista daredidade;
* aacéacd® dadominacad;

* negac¢d dos homens na suavocacd ontoldgica ehistéricade humanizar-se.

Na elucac® bancaia elucador e elucandos £ aquivam na medida en que, nesta
distorcida visdo de educac® ndo ha aiatividade, ndo ha transformacgé, ndo h& saber pois ele
O existe na invengdo, na reinvencdo, na busca inquieta, impadente, permanente, que 0s
homens fazem no mundo, com o0 mundo e com os outros. Freire (1975 p.66).

Para modificar a relacd bancéia no proces ensino aprendizagem Freire propde uma
educac® libertadora, problematizadora que busca a superacd® da @ntradicdo
educador/educandos, através de relagdes dialdgicas em que os dois sdo sujeitos. Nesta relacd®
educador/educandos € alucam, pois os educandos o investigadores criticos em didlogo com
0 educador e ness didlogo tanto o educador quanto o educando alternam o papel de quem
ensina ede quem aprende. Para de “a elucac@® problematizadora de caéter autenticamente
reflexivo implicanum constante @o de desvelamento da redidade”(Freire, 1975 80)

A prética da educac® libertadora € de liberdade e implica na negac® do homem
abstrato, isolado, solto, desigado do mundo bem como na nega¢é@® do mundo como uma
redidade ausente dos homens e propde uma reflexdo sobre os homens e sua relagd® com
mundo numa busca que ndo pode redizar-se no individuaismo, mas na @munhdo e
solidariedade. Parte do caréater historico e da historicidade dos homens reconhecendo-os como
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seres inacdados.e propondo a des dia redidade como problema para que, através do

aprofundamento de suatomada de mnsciéncia, possam resolvé-los.

Estaprética tem como conseqiéncias:

* 0 desenvolvimento por parte dos educandos de seu poder de captac@® e de
compromis®® com o mundo que lhes aparece ©mo uma redidade em
transformaga, em proces;

* adesmigtificac® daredidade

* acgaddade de aiticizar os aconteamentos,

* aaiatividade

* 0 estimulo areflexdo verdadeira dos homens bre aredidade

* A apropriac® do caaer histérico da redidade @mo premissa da

posshili dade de sua transformaca.

Outra proposta no sentido da mudanca no proces® ensino aprendizagem é a
abordagem congtrutivista que surgiu em meados da segunda década do séaulo XX e que tem
sido objeto de mnstante debate e reconstrucio por seus adeptos e aiticos. E necessirio

estabelece uma diferenciagc@ entre duas correntes desta proposta.

Mesmo sendo Piaget e Vygotsky  0s principais tedricos do construtivismo, as
contribui¢des dos dois, apesar de goresentarem o aluno como construtor do seu conheamento
diferem quanto ao papel que o fator social desempenha na @nstru¢do do conheamento.
Diferenca esta que leva @ estabeledmento de préticas pedagdgicas distintas.

Vygotsky (2002117) afirma que o aprendizado humano presaupde uma naturezasocia
espedfica e um proces através do qual as criangas participam da vida inteledua das

pesas que & cercan.

Neste proces elas € gdiam e transformam o conhedmento, tendo como referéncia
suas experiéncias vivenciais, num eterno entrelaca da historia social com a historia individual.

A teoria de Vigotsky tem em comum com Freire a perspediva tedricado ser humano

como ser critico, que transforma o social e as mesmo através das interagdes sociais.
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Para Piaget o conheamento vem da ac#® interiorizada endo da linguagem estabeleada
nas relagdes sciais. Apenas quando a aianca esta proxima de @mpletar determinadas
estruturas logicas, é que podera cnstruir 0 conhedmento por Sk mesma, pois esta pronta para
redizar e enfrentar os desafios da eapa seguinte do seu desenvolvimento psicoldgico.

Vygotsky tem como ponto de partida o fato de que o aprendizado das criangas comeca
muito antes de estas freqUentarem a escola eque gorendizado e desenvolvimento estéo inter-
reladonados desde o primeiro dia de vida da aianca Para de eiste uma unidade entre os
procesos de desenvolvimento interno e os de grendizado e embora estgam diretamente
ligados estes processos nunca sdo redizados em igual medida ou em paralelo, podendo,

inclusive, a gorendizagem influir no desenvolvimento.

Para de podemse distinguir duas linhas quditativamente diferentes de
desenvolvimento que diferem quanto a sua origem: de um lado, 0s process elementares, que
sdo de origem biologica ede outro, as funcdes psicologicas superiores, que acescentam ao
fator biologico a dimensdo socio cultural. Durante ainfancia surgem duas formas culturais de

comportamento: o uso de instrumentos e afala humana.

Os instrumentos 80 ferramentas que a ciangausa para provoca mudangas nos objetos
de sua dividade.

A falatem um papel essencial na organizaca das fungdes psicologicas superiores, pois
para de:

0 momento de maior significado nocurso do asenvdvimento intelectual, que
da origem as formas puramente humanas de inteligéncia prética e abstrata,
acontece quando a fala e a dividade pratica, entdo duas linhas completamente
independentes de desenvadvimento, convergem.(...) Com a guda da fala eas
adquirem a capacidade de ser tanto sujeito como dbjeto de seu proprio
comportamento.( VY GOTSKY, 2002 p 33 €36)

Em relac® a faa, Piaget desenvolve o conceto de fala egocéntrica que ndo tem uma
funcé de troca ®m o outro. Para de & criangas pequenas falam sozinhas, falam todas ao
mesmo tempo, falam do que etdo fazendo e sO quando atingem uma dapa posterior de
desenvolvimento da fala socidizada éque mnseguem estabelece trocas com 0s outros através
dalinguagem. (Souza eKramer, 1991
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Vigotsky afirma que Piaget ndo da a dimensdo necessria afaa na organizacd® da
atividade infantil, uma vez que an suas pesquisas observou que a quantidade de fala
egocéntrica aimenta em relacé direta com a dificuldade do problema prético enfrentado pela
crianca edesenvolveu a hipétese de que afaa egocéntrica das criangas deve ser vista cmo
uma forma de transicdo entre a fala exterior e a interior. Para de a fala socia que,
inicidmente, € usada na @municac® com outras pesas €, posteriormente, internalizada,
passndo a ter uma fungédo intrapesa que impde a crianca @mportamentos Lcias, e
organiza seu pensamento tornando-se uma fungcéd mental interna fundamenta para a
construcé do conhedmento.

O proces® de interndlizaga congtitui-se numa remnstrucéo interna de uma operac@®
externa passaando pelas sguintes de transformagies:

a) Uma aividade que num primeiro momento é externa, social, € reorganizada epassa

a aontece internamente;

b) A conversdo de proces® coletivo para individual ndo € aitomdtica mas sm
produto da ac® dos processos psiquicos superiores, de avdliacd criticado que é
negociado sociamente, sendo aceto ou ndo, e, se acéo, internalizado junto as
experiéncias posteriores, produzindo conhedmento.

Na @ncepgéo de Vigotsky linguagem e ac® estdo reladonadas num processo
dindmico.A linguagem, num primeiro momento, segue a aca, sendo provocada e dominada
pela dividade. Posteriormente da se dedoca para o inicio da dividade, ou sga, a aianga
plangja o que va faze, surgindo uma nova relac@® entre palavra e acé.Neste instante a
linguagem dirige, determina e domina o curso da ac® pass ater uma fungd plangjadora.

Vigotsky (2002 p.38) resume sua concepcao sobre alinguagem da seguinte forma:

A capacitacdo especificamente humana para alinguagem habilita as criancas a
providenciarem instrumentos auxiliares na solugdo de tarefas dificeis , a
superar a a&ao impulsiva, a plangar uma solucdo para um problema aites de
Sua execucdo e a controlar seu proprio comportamento. Signcs e palavras
congtituem para & criancas, primeiro e acima de tudo, um meio de contato
social com outras pesas. As fungdes cogritivas e comunicativas da
linguagem tornam-se, entdo, a base de uma forma nova e superior de atividade
nas criangas, distinguindo-as dos animais.

Outro elemento considerado por Vigotsky como fundamental no proces® de

construcéd do conhedmento é o signo. Para de 0s sres humanos tém a cgaddade de
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inventa-1os e utili za-los como meio para solucionar problemas, sendo sua produgéo de caadéter
histérico e social. Ele reladona signo e instrumento da seguinte forma:

* Existe uma analogia entre os dois na funcdo mediadora que os caaderiza .
Tanto signo quanto instrumento sdo mediadores entre aredidade eo individuo,
sendo que a es¥ncia do uso do signo consiste en que 0s homens afetam seu
comportamento através dos mesmos,

» A diferenca essencial entre signo e instrumento é rrespondente & diferentes
maneiras com que des orientam o comportamento humano. A funcdo do
instrumento € a de ser a ferramenta com a qual 0 ser humano influencia no
objeto de sua dividade. Ele éorientado externamente e onstitui um nmeio pelo
gual a dividade humana externa é dirigida para o controle e dominio da
natureza O signo tem a func@ de ser um meio da aividade interna @nstitutiva
do préprio individuo que o utili za

* Existe uma ligac® red entre signo e instrumento pois a cwmbinacd® entre o
instrumento e o signo na dividade psicologica produz a fungéo psicologica
superior no sentido de que:

O uso de meios artificiais — a transicdo para a aividade mediada — muda,
fundamentalmente, todas as operacdes psicolégicas, assm como O uso de
instrumentos amplia de forma ilimitada a gama de atividades em cujo
interior as novas funcgdes psicoldgcas podem atuar. (VY GOTSKY 2002 p.
73

E interessante observar também que a ontribuicdo de outros autores em relagé ao
Signo aponta na mesma perspediva de Vigotsky:

Bakthin (199Q p.44) redirma que todo signo resulta do consenso entre individuos
sociamente organizados no deoorrer de um procesd de interagd® sendo as formas do signo
condicionadas pela organiza¢@® socia em que os individuos estdo inseridos e pelas condigbes
em que ainterac@® amntece Para de 0 organismo e 0 mundo encontram-se no Signo e a
atividade mental é expressaa  eteriormente dravés do signo e para o individuo €la s existe
sob forma de signos dos quais a expressio de sua relac@®, como redidade isolada, com uma
outra redidade, por ela substituivel, representavel, simbolizéavel congtitui 0 proces de
significac®.

30



Segundo Silva (2001) Os sgnificados 8o produzidos através de process ciais de
conhedmento nos quais estdo contidas relagdes de poder. Eles $0 organizados em sistemas de
representacd que definem o mundo e produzem a identidade humana.

Um conceato centra na teoria de Vigotsky do processo ensino/aprendizagem é o de
Zona Proximal de desenvolvimento(ZPD). Para descobrir as relagdes reds entre o proces de
desenvolvimento e a cpaddade de grendizado o autor afirma que é necessario determinar
pelo menos dois niveis de desenvolvimento.

O primeiro € o nivel de desenvolvimento red que €0 nivel de desenvolvimento das
fungbes mentais da aianca que se estabelecaam como resultado de cetos procesos de
conhedmento j& cnstruidos.

O segundo € o nivel de desenvolvimento proximal determinado através da solugéo de
problemas b a orientac@® de um adulto ou em colabora¢cd® com companheiros mais capazes.
A distancia entre o nivel de desenvolvimento red e o proximal Vigotsky chama de mna de
desenvolvimento proximal (ZDP).

O proces ensino/aprendizagem se rediza na ZDP. Ele desperta os processos
psicolégicos superiores, que sdo ativados mente quando a aianca interage cm pesas em
seu ambiente equando em cooperac@® com seus companheiros. Uma vez internalizados esses

process tornam-se parte das aquisicdes do desenvolvimento independente da aianca

Para Onrubia, 2001 a ZDP tem origem nos process interativos que ocorrem no
proceso ensino/aprendizagem em fungéo dos conhedmentos prévios do participante menos

competente eda guda que o participante mais competente possa oferece.

O brinquedo, atividade @rriqueira no cotidiano da aianga tem para Vigotsky um
importante papel no desenvolvimento da aiangca uma vez que, no brinquedo as criangas £
utilizam dos sgnos e aumem comportamentos que estdo aém daqueles relativos a sua idade.
Ou sgja, ele aiauma ZDP e, adém disD, o brinquedo estabelecerelagdes entre 0 pensamento e
aredidade.
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Outra ontribuicd que o autor atribui a0 brinquedo no proces® de @nstrucéo do
conhedmento € ade que nele a cianca rediza um procesos de significac® que distingue
como sendo de primeira ordem quando um objeto adquire o significado de outro por
apresentar caraderisticas comuns com 0 mesmo e de segunda ordem no qual um objeto pode
ter a fungé de signo independente de suas caraderisticas frem ou ndo smilares as do objeto
representado. Esse simbolismo de segunda ordem contribui para o desenvolvimento da
linguagem escrita por ser esta também um sistema de simbolismo de segunda ordem.

Sarmento (2004 p.25) também fala daimportancia do brinquedo no cotidiano infantil:

a ludicidade constitui um traco fundamental das culturas infantis. Brincar néo é
exclusivo dbs criangas; é proprio do hanem e uma das suas atividades ciais
mais sgnificativas . Porém as criangas brincam cortinua e abnegadamente.
Contrariamente aos adultos, entre brincar e fazer coisas grias ndo hé distincao,
sendo obrincar muito do que as criancas fazem de mais rio.... Com €feito, a
natureza do brincar das criangas constitui-se como um dos primeiros dementos
fundacionais das culturas da infancia. O brincar € a cond¢éo da grendzagem
e, desde loga da gorendizagem da sociabili dade. ...O bringuedo e o brincar sdo
também um fator fundamental na recriacdo do mundo e na producdo das
fantasias infantis.

Vegamos agora dgumas  contribuicdes de  seguidores de Vigotsky sobre o

construtivismo.

Coll e Solé, (2001, p.23) afirmam que

a concepcdo construtivista asaume a posicdo de que, na escola, os aluncs
aprendem e se desenvdvem, na medida em que podem construir significados
adequados bre os contetidos que constituem o curriculo escolar. (...) A
aprendzagem ndo limita a sua incidéncia & capacidades cogritivas, entre
outras coisas porque os contelidos da grendizagem, entendidos de uma forma
ampla, afetam todas as capacidades; repercutindo no @senvavimento dgobal
doaluno.

Em relac® a gorendizagem na perspediva onstrutivista, Onrubia, (2001, diz que a
aprendizagem escolar é um proces ativo do ponto de vista do aluno, no qual este @nstroi,
modifica, enriquece e diversifica os fus esquemas de @nhedmento, relativamente aos
diversos contelidos escolares, a partir do significado e do sentido que mnsegue dribuir a esses
mesmos contelidos, e a proprio fato de os aprender. Em relagé ao ensino o autor afirma que
deve ser entendido como gjuda @ proces® de grendizagem. Ajuda necessaria, pois £m ela é
altamente improvavel que os aunos consigam aprender, e grender da forma o mais
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significativa posdvel, os conhedmentos necessrios a0 seu desenvolvimento pesa e asua

cgpaddade de mmpreender aredidade ede duar nela.

Esta guda deve ser adequada @ contexto escolar que envolve dementos como a
diversidade ailtural dos aunos e & caraderisticas da dividade mental construtiva destes.

Deste modo o desenvolvimento do processo ensino/aprendizagem se revela um desafio
para o professor que tem que proporcionar gjudas suficientes atodos aunos. O mesmo tipo de
gjudas ndo é suficiente para todas as stuagdes, uma vez que os aunos vém de redidades
diferentes e, portanto tem conhedmentos prévios diferentes.

Para Miras (2001, p. 58):

Desde que possam corntar com a guda e orientacdo necessarias, grande parte
da dividade mental construtiva dos alunos deve consistir em nobilizar e
atualizar os sus conhecimentos anteriores, a fim de etenderem a relacéo au
as relagbes que des mantém com o novo conteldo. A possbilidade de
estabelecer estas rdagbes ira determinar que os sgnificados a construir
sgam meis ou menos sgnificativos, funcionais e etaves.(...) Para
ensinarmos de uma forma conseqiente com 0 estado inicial de noss
auncs, temos de procurar descobrir que disposicdo, que recursos e
capacidades gerais e que conhecimentos prévios eles tém.

Segundo Mauri (2001) os conhedmentos que posauimos estdo armazenados na mente
na forma de unidades chamadas esquemas de mwnhedmento, que estéo ligadas entre Si. Estes
esguemas de mnhedmento ndo sdo de materia experencial mas smbolico, ou sgja, ndo sao
uma dpia da redidade, mas uma mnstrucd em que intervieram outras idéias ja eistentes,
enfim namente se econtra aidéia ou representaca® pesa de uma redidade objetiva.

A tarefa do profesoor é faze com que o aluno estabelecaligagdes entre os esquemas de
conhedmento que ja posali e ajueles que desgja que o auno aprenda. Para Mauri, (2001,
0S conhedmentos prévios que o0s alunos posaiem sao um requisito indispensavel indispensavel
para a @rendizagem, pois aprendem através desses conhedmentos.

Concordando com Vigotsky de que & atividades individuais s redizam a partir da
interac® entre os homens, Davidov (1999 considera que a aividade é um fenbmeno de
natureza socia-publica, de natureza humana. Para de & atividades individuais partem da
atividade wmletiva, sendo o sujeito individual pura smultaneidade em relagé a sucessvidade
do individuo coletivo ou atividade wletiva A interiorizac® esta ligada a proces de
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transformacd® da dividade oletiva an atividade individual. A atividade estrutura-se da
seguinte forma: desgjo, necessdades, tarefas, emocdes, agdes, motivos para & agdes, melos
usados para & agdes, planos. Alem do desgjo Davidov apresenta um outro elemento que guda
as pesas a aingirem seus objetivos através daredizac® de cetas tarefas que € avontade.

A educac® deve ser um proces® em que 0 auno construa seu conhedmento e para
isto é necessrio que de sgja mncebido como um ser capaz de fazélo. E necessario o
estabeleamento de relagdes professor/aluno em que ambos sam Sujeitos nNo procesv
ensino/aprendizagem. Entretanto, observamos que & criangas ocupam na sociedade um lugar
de inferioridade em relac@® aos adultos A crianga ocupa o lugar da incgpaddade, incgpaadade

parafalar, emitir juizos, de deddir, de ayir.

Neste sentido Soares e Tomas (2004 p.137) afirmam que os cotidianos infantis 0
caaderizados pela aiséncia de voz e acaé da parte da aianga eperfeitamente moldados pela
acd do adulto e dependentes da leitura que ese mesmo adulto faz sobre o “melhor interesse

da aianca” .

As autoras relatam que eiste um novimento mundial para que a cianga ocupe um
lugar de protagonista em sua prépria historia. E um movimento no sentido que & criangas

sgjam cidadas portadores de direitos civis e politicos.

Essa proposta sustenta-se na idéia de que as criangas também sdo seres ociais,
atores ciais, e avalorizacdo da sua 8o e voz € imprescindivel na discussio
e concretizacdo dos referidos direitos civis e paliticos. Sustenta-se ainda na
indi spensabili dade de considerar as criancas como atores ciais competentes —
obviamente tém competéncias diferentes das dos adultos, mas ndo sdo,
indscutivemente, incompetentes. os procesos de = dagdes, negociacoes,
confrontos, que desenvdvem entre das e com os adultos s8o bem reveladores
da referida competéncia e da legitimidade da sua 8o nes esferas privada e
pubica dos sus cotidiancs. (SOARES E TOMAS, 2002 p.156)
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1.2. EDUCACAO DOS AFRODESCENDENTES NO BRASIL NUM
CONTEXTO DE EXCLUSAO SOCIAL

A educac® apresentase como campo de luta em que & forgas ciais travam
embates, sgja por razes politicas, econdmicas ou culturais, objetivando definir a dindmica a
ser concretizada pela educac@® nadonal a ser exercida como direito. No Brasl observamos
diversas forgas presentes nese canpo de luta, mas em geral observamos dois grandes grupos
que podemos caraderizar como um do mundo red e um do mundo dficial®. Do mundo red
faz parte apopulac@® em geral que tem como representantes de suas aspiragdes os educadores
e estudantes que se relinem em organizagdes e movimentos ociais. No mundo dficial esta o
governo, cujas propostas expressam os desgjos das for¢as hegemonicas do pais, porque detém
0 poder de dedsdo sobre & politicas educadonais.

No Brasil, desde o sealo XIX, anda no periodo imperial, a educac® figura no
panorama legal como objeto de leis e deaetos. A Congtituicdo outorgada em 1824 no seu
artigo 179 8 32estabeleceque ainstrugéo priméria sgja gratuita atodos os cidadéos, sendo que
apartir de 18340 dever de garantir esta gratuidade passa aser das provincias. Es direito ndo
foi garantido para todos, sendo objeto de definicéo legal quais riam os excluidos. Segundo
Siss (2003 trés anos mais tarde, o Presidente da Provincia do Rio de Janeiro, que drigava a
cgoital do Império, ao deddir sobre 0 aces as escolas publicas dessa Provincia, sanciona a
Lei n° 1, de4 de Janeiro de 1837 qu, no seu artigo 3° determinava 0 seguinte:

Art. 3° S&o proibidos de freqlientar as escolas publicas:

1° Todas as pesas que padecam de moléstias contagiosas

2° Os escravos, e 0s pretos Africanos, ainda que sgiam livres ou libertos.

Ao lado dessa exclusdo lega figurava também um efetivo desinteresse do governo
central pela educac@®, pois ndo repassava verbas para & provincias paratal fim.

Podemos encontrar explicac® para isto em Cury, (2002), para quem, nos paises
colonizados, a escraviddo, o caater agrario-exportador desses paises e uma Visao
precmncdtuosa em relac® ao “outro” determinaram uma estratificac® social de caéter
hierarquico. Nesta visdo 0 autro ndo era visto como igual mas como “inferior”. Logicamente,
as elites atrasadas desses paises, considerando-se “superiores’, determinaram O pouco peso
atribuido a educag@® escolar publica para todos. Na perspediva desses classes dirigentes, era
suficiente para & classes populares rem destinatérias da aultura oral. Bastava-lhes um tipo

® Brzezinki (1999 se vale de mmparagdes feitas por Anisio Teixeira (1962 entre os valores reais e proclamados
paratrabalhar essatensdo que invade as questdes de paliti cas educacionais: 0 mundo real e o mundo dficial.
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de cdequese en que 0 “outro” deveria ser aaulturado na linha da obediéncia e da leddade
servil.

Com o advento da Republica, em 1989 é promulgada uma nova Constitui¢do na qual a
instrucdo publica priméaria @mntinua sob a responsabilidade dos governos locas (Estados e
Municipios).

A Congtituicdo mantém a interdicdo dos direitos politicos dos analfabetos, o que
exclui da participac@ politicaum grande mntingente de brasileiros e entre estes a maior parte
do segmento afro-brasileiro. Para Siss (2003 a0 mesmo tempo em que ndo se estabelecau
congtitucionalmente a obrigatoriedade do Estado propiciar escolariza¢c® basica apopulacd®,
exige-se, para 0 exercicio pleno dos direitos politicos, a qualidade de dfabetizados. A
educac® era universal, mas na prética o que se viu foi a exclusdo de um grupo grande de
brasileiros da escola

Face a rclusdo vivenciada os afro-descendentes iniciam um proceso de luta pelo
aces a alucacd®. Fundam escolas e incentivam os negros a estudar. Eles viam na exclusdo
uma das causas para sua sofrivel situac® emndmica que comprovamos através das duas
citagdes que se seguem.

Todess falam com entusiasmo que os pretos da América do Norte sdo
milionarios, industriaes, médicos pharmaceuticos, engenheiros, etc. tem sua
razéo,sabem por que? — Porque os pretos da América do Norte recebiam
instrucdo e, os pretos do Brasil so recebiam instrucdo sobre plantacéo de café e
cereaes.” (CUNHA, 1925apud SISS 2003 p38)

Ser negro é sofrer 0 vexame de ndo poder galgar as escadarias da conquista nos
plancs ilimitados das ciedades brasileras, € ser quasi um estrangeiro
indesgave destinado ce longnauas plagas, talvez, por ter cometido um crime
nacional(...) € once ou ComMoO conseguiremos vencer ese Symptomatico
phendmeno? Cerrando fileras e eguendo castdos de cimento armado,
transformandose en templos educativos, aonde haja luz, mas muita luz
(MORAES, 1927apud SISS 2003 p 41)

A exclusdo marca também o inicio do séaulo. Os educadores £ organizam para que
ocorram mudangcas no setor educadonal. Em 1927 redizase a primeira das Conferéncias
Nadonais de Educac® sendo que de 1920 a 1930 sdo promovidas diversas reformas
educadonais no pais. Neste periodo os educadores £ aticulam em torno do movimento pela
escola nova que tem seu ponto culminante cm o Manifesto dos Pioneiros em 1932 Apesar do
avango que significou este movimento, segundo Siss (2003 nenhuma linha do documento faz

referéncias a situagd dos negros.

" Preservamos a grafia da época, para garantir a originali dade do livro consultado.
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A proposta da ecolanovista é ade auar na formacé® integra do educando. No
contexto de exclusdo presente na ecola nagquela éoca um novimento dessa envergadura
provoca asensacd® de que se preocupar com a formacé@ integral significa um olhar sobre
todos agueles que se @mnstituem como clientela da escola os alunos (todos) e an consequiéncia
0s que se adiavam fora fosseem incluidos. No entanto a dtacé a seguir deixa daro que néo foi
bem asam:

Ainda ha grupos escolares que recebe negros porque € obrigatério, porém os
profesores menacs prezam a dignidade da crianca negra, deixando-os de lado
para que ndo aprendam, e o0s pais pobres e desacorgoados pelo pouco
desenvavimento dacs filhos resolvem tira-los da escola e entregar-lhes srvigos
pesados. ( SILVA,1934apud SISS 2003 p 45).

Nos anos 1940 e 1950 continua desigual 0 aces desse ntingente populadona a
escola, bem como continuam as stuagdes de discriminacd rada por parte dos professores,
nos curriculos escolares. Esses quando mostram 0s negros apresentam-nos como racainferior
, indolente, em alguns casos e noutros, submissaou no papel de servicd.

A décala de 1960é marcada no Brasil pelo golpe militar de 1964 Neste periodo todos
agueles que se manifestavam contra formas de excluséo e desigualdades eram amordacgalos
pelos militares. As questdes radais foram encaradas como problema de seguranca nadonal
sendo, inclusive, proibidas de divulgac® através de deaeto do governo do general Emilio G.
Médici.(SISS 2003 p 101

Com o fim da Ditadura militar instaura-se no pais um regime democrético.E instalada
uma asembléia Nadonal Constituinte que dabora e g@rova uma nova Constituicdo em 1988
Nela a elucac® figura cmo: direito do cidadédo e dever do Estado. Para que isto fosse
estabeleddo foi necessaria uma grande mobiliza¢c® de todos os stores do mundo red. As
organizagdes da sociedade dvil se aticularam mantendo uma vigilancia @nstante no
Congresso Nadonal para que os Constituintes ndo se airvassem ao projeto do mundo dficial.
Para regulamentar este direito é grovada alei de Diretrizes e Bases da Educac® em 1996 O
mesmo proces de luta entre o mundo red e o dficial marcou a tramitacé@® e grovac® desta
lei.

Segundo Brzeznski (1997 o anteprojeto de LDB n° 1.258-C/88 teve mmo ponto de
partida os principios propostos durante alV e aV Conferéncias Brasleiras de Educac@®
redizadas em 1986 e 1988 Estas duas conferéncias sibsidiaram a daborac® deste

anteprojeto que teve MO eixo a universalizac® do ensino fundamental e aorganizac® de
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um sistema nadonal que, de um lado, assgurasse a aticulacd organica dos diversos niveis e
modalidades de ensino na efera federal, estadual e municipal e, de outro, propiciase “a
continuada melhora de sua qualidade e aperene democratizac®, seja de sua gestdo, seja an
sua inserc2o social”®.

Este ateprojeto era defendido pelo movimento social denominado Férum em Defesa
da Escola Publica e @6s exaustivas negociagdes entre os educadores e os parlamentares,
chega-se aum texto fina em 1993 No entanto, o mundo dficial, através do Senador Darcy
Ribeiro, apresentaum outro projeto em 1992 g € grovado em 1996

Vegamos agora mmo se expressam as desigualdades em relac® a educac® nas Ultimas
décalas do seaulo XX einicio do séaulo XXI.

Silva e Halsembag (2000Qredizaaam uma adise das tendéncias da desigualdade
Educadona no Brasil no periodo de 1976a1998e mnstataram que an relac® a escolaridade
média apopulacd® branca gresentava en 1976 18 anos a mais que ando branca eque en
1988 es=a diferenca aimentou para 2,1 anos, contudo a diferenca relativa entre os grupos de
cor diminui, ja que amédia de escolaridade dos ndo-branco, que representava 58,9% da dos
brancos em 1976 passa aser de 60% em 1988A conclusdo dos mesmos é ade que, no
periodo andlisado, houve uma ligeira @nvergéncia educadonal entre brancos e ndo-brancos,
mas que & diferencas educadonais dos grupos de @r ndo seriam eliminadas £m uma
iguadlac® das oportunidades de ace® de brancos e ndo brancos aos niveis de exsino mais
elevados.

Paixdo (2003 anadisando os indicadores de desenvolvimento humano do Brasl em
1997 dbmonstra que os indicadores educadonais apresentavam o indice de dfabetizac@® da
populac@® branca ea treze pontos percentuails adma da populac@® afro-descendente. Isto
implica que ataxa de anafabetismo do primeiro grupo era igual a 9% e ado segundo 22%,
isto é 144% maior. O mesmo se verifica en relacd® ao indice de escolaridade, sendo a média
da populacd branca(82%) superior em nove pontos percentuais a da populac@® negra (73%).

O IPEA produziu em 2002 uma andlise das desigualdades radais no Brasl no
documento intitulado: Desigualdade Radal: Indicadores Socioeamndmicos — Brasl, 1991
2001 Com base nos indicadores deste documento elaboramos as tabelas a seguir. No primeiro

apresentamos alguns indicadores educadonais brasileiros do periodo e no segundo a taxa de

8 Revista ANDE, ano 8, n° 14, 1989 p.73, apud Brzezinki (1997 p.9.
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distor¢éo idade série por nivel/modalidade de ensino segundo cor ou racado Brasil e da regido
Centro-Oeste’.

TABELA 3:BRASIL - INDICADORES EDUCACIONAIS POR COR OU RACA *

PERIODO
INDICADOR 1992 2001

Brasl |Brancos |Negros |Brasil | Brancos |Negros
Média de anos de estudo e instruggo formal 49 59 3.6 6.0 6.9 4.7
das pesgas de 25 anos ou mais de idade
Propagio e peswas de 25 ancs ou mds de 55 8.0 1.8 70 102 2.5
idade mm 15a17 anos de etudos
Taxa de andlfebetismo des peswasde 15ancs 172 10.6 257 124 77 182

ou mais de idade

Taxa de ecolarizagho liquida no endno 813 87,5 75.3 933 949 918
fundamental

Taa de exolarizago liquida no Ensno 185  27.4 9.3 378 507 25.1
Médio
Taxa de ecolaizagdo liquida no Ensno 4 7.3 1.5 9.0 14.3 3.2
Superior

Taxa de distor¢do idade-série no ensino 460 348 581 358 250 453

fundamental

Taxa de distorcdo idade-série no ensino 53,4 47,1 66,6 48,9 40,7 60,3

médio

Fonte IPEA
*Notas (1) A populagdo negra é mmposta de pardas e pretos

(2) A PNAD néo foi redlizadaem 1994e 2000

(3) Exclusive a populagdo rural de Rondoéna, Acre, Amazonas, Roraima, Para e Amapa
*Notasdo |PEA

® Inserimos os dados relativos a regido Centro-Oeste para comparagdo com os dados obtidos nas entrevistas
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TABELA 4: TAXA DE DISTORCAO IDADE-SERIE POR
NIVEL/MODALIDADE DE ENSINO SEGUNDO COR OU
RACA'BRASIL E REGIAO CENTRO OESTE - 1992-2001**

Brasil — Centro Oeste |[Ensino Fundamental |[Ensino médio
e Cor ou Raca 12 a 43‘5a a 8312 a 83Ensino médio

série  [série  [série a‘(1a a 32 serie)
2001 2001 2001 2001

Brasil 30,4 42,3 358 489
Populacdo  Centro
Em Geral Oeste 229 436 329 515

Brasil 19,2 31 25 40,7
Branca Centro
Oeste 16,8 34,9 25,8 43,7

Brasii 39,1 53,6 453 60,3

Negra Centro
Oeste 264 496 375 59,1
Fonte IPEA
** Notas (1) A populagéo negra € cmmposta de pardos e pretos (2) A PNAD néo foi redlizadaem 1994e 2000
*Notasdo |PEA

Constatamos pelos indicadores da tabela 4 que ataxa de distor¢éo idade-série da populacé@
afro-descendente émaior que ada populac® branca an todos os niveis de
escolaridade.

Os indicadores da tabela 3 sdo transparentes. N&o ha necessdade de submeté-los a

tratamento estatistico para comprovar a diferenca eistente entre os dois grupos, basta redizar
as operages fundamentais de subtracd® e alicd para percebé-las, conforme atabela 5.
Congtata-se que ha uma reducéo, ainda que minima, da diferenca da média de anos de estudo
de instrugcéo formal entre os dois grupos. Na taxa de analfabetismo esta reducéo é bem maior,
(4,59 pontos), porém na proporgéo de pesas que cncluiram o curso superior ou sgja, com
15a17 anos de estudos houve um aumento da diferenca Em relac® a diferenca aentre & taxas
de ecolarizag® de brancos e negros no ensino fundamental houve uma diminuigéo, no
entanto a medida que avangamos nos niveis de ensino ela aimentou( 7,5 pontos no ensino
médio e 5,3 no ensino superior). No que se refere ataxa de distor¢éo idade-série houve uma

Y Taxa de distor¢ o idade/série: permite dimensionar e avali ar a distorcéo entre aidade dos alunos e asérie
gue freqlientam. Considera-se aidade recomendada para cada série/nivel de ensino, ou sgja, sete anos para al?

s&rie do ensino fundamental, oito anos para a2? sé&rie eassm sucessvamente. Se 0 aluno apresentaidade acima

(2 anos ou mais) da remmendada para asérie que freqlenta, encontra-se am distor¢cdo em relacdo a suaidade ea
s&rie an que esta matriculado, contribuindo para gerar distor¢do do fluxo escolar. Tal taxa é fornedda pelo
guociente entre o nimero de alunos com distor¢éo escolar em determinada série (2 anos ou mais acima da idade
recomendada para asérie) e o niumero de alunos matriculados nessa série.
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reducd de 3 pontos no ensino fundamental, porém no ensino médio a diferenca permaneceu
praticamente inalterada uma vez que aimentou em 0,1 ponto).Ta constatac@® significaque a
politica elucadonal brasileira investiu em mecaiismos que garantisem a escolarizac®
referente a ensino fundamental, mas ndo em outros niveis de ensino.

TABELA 5: DIFERENCA ENTRE INDICADORES EDUCACIONAIS DA

POPULAQAO BRANCA E NEGRA BRASILEIRAS NOS ANOS DE 1992E 2001
INDICADOR Diferenca eitre| Reducéo | Aumento

brancos e negros | da da

1992 2001 | diferenca|diferenca

Média de anos de etudo de instrugdo 2.3 2.2 0,1

formal das pessas de 25 anos ou mais de

idade

Proporcéo de pesgas de 25 anos ou mais 6,2 7,7 15

deidade mm 15a 17 anos de estudos

Taxa de analfabetismo das pessas de 15 15 1 1051 459

anos ou mais de idade

Taxa de escolarizagdo liquida no ensno 12 2 3,8 8,4

fundamental

Taxa de escolarizagdo liquida no Ensno 18 1 25,6 7.5
Médio

Taxa de escolarizagdo liquida no Ensno 58 111 53
Superior

Taxa de distorcdo idade-série no 233 203 3,0

ensino fundamental

Taxa de distorcdo idade-série no 195 19,6 0,1
ensino médio

Fonte: IPEA

Cury (2002 analisando as mudangas no ambito da educac® escolar nos dois mandatos do
Presidente Fernando Henrique Cardoso (19951998 — 19992002 afirma que essas mudangas
se caaderizaram por politicas focdizadoras, com espedal atengéo ao ensino fundamental, a
fim de seledonar e destinar 0s reaursos para metas e objetivos considerados urgentes e
Necessrios.

Para Azevedo (2002):

O crescimento quantitativo das oportunidades de aces® a escola pubica
possbilitou que sigrificativos contingentes de alunos das camadas populares a

41



freqUentem, porém trouxe, como problemética fundamental, a questdo da
precariedade da qualidade do ensino ministrado, e por conseguinte, da
impropriedade das politicas educacionais para 0 segmento em pauta.

Estas politicas ndo conseguem garantir processos efetivos de escolarizacdo que
combatam as desigualdades educacionais, uma vez que ndo eguacionam os
problemas de repeténcia, da evasio e do desempenha

As desgualdades radais em educagc® no Brasl refletem as relagdes radais
estabeleddas em nos pais. Pode-se distinguir trés correntes que caaderizam o pensamento
social brasileiro sobre relagdes radais.

A primeira delas , tem origem no pensamento de Gilberto Freyre (Casa grande e

senzda) e tem como premissa a &isténcia de uma democradaradal no Brasil.

A segunda, ligada a Forestam Fernandes, remnhece a eisténcia da desigualdade
entre brancos e negros no Brasil, mas encontra explicacd@® para isto nas relagdes existentes
entre & clases ciais. De aordo com esta wncepcdo as desigualdades desaparecaiam a
medida que o proces® de industridizac® se desenvolvese aumentando a participagd® da

populacé® pobre na eonomia.

Segundo Rosemberg, (2001, p.134)
Esta corrente influenciou marcadamente o pensamento educacional brasileiro
gue, ao reconhecer a concentragdo macica do alunado regro nas camadas mais
pobres da populagdo, tende a identificar as dificuldades interpostas a
escolaridade dos negros com os problemas enfrentados pela pobreza, néo
considerandoa especificidade da origem racial.

A tercdra arrente seria representada por Carlos Hasenbalg, citado anteriormente, e
outros autores que verifican de forma mais aceituada o0 peso da raga nas andlises das
desigualdades entre brancos e negros no Brasil, ndo desprezando os fatores reladonados a

organizaca® social e eondmicado pais.

A primeira corrente influenciou na auséncia de a@es destinadas a populacd® negra. Se
existe democrada radal nd ha motivos para diferenciac® de a@es a qualquer grupo. Da
mesma forma asegunda pois o0 que éimportante éresolver a questéo da pobreza pois £ a&gsm
amntecea 0s negros ndo terdo mais problemas.

A tercdra orrente demonstra anecessdade de a@es espedficas para 0 grupo negro e

0 estudo do IPEA que dtamos atesta ser esta aposicdb mais coerente para a adlise das
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relagdes radais no Brasil. Além das desigualdades educadonais o referido estudo indicaque a
situacd de desigualdade enfrentada pelos negros & manifesta am todas as &reas andlisadas. A
seguir seréo apresentadas algumas destas desigualdades.

Em termos de Asssténcia Social, no estudo do IPEA verificou-se que apopulac@®
negra € sistematicamente muito mais presente eitre ajueles que estariam em situac® de
demandar eventualmente um beneficio assstencial pela sua vulnerabilidade. Outra mnstatacd®
do estudo € ade que ndo h4, ao longo do periodo observado, nenhuma diminuicdo da
disténcia entre brancos e negros, isto €, as proporcgdes entre anbos 0s grupos populadonais

seguem razavelmente mnstantes ao longo da décala analisada, conforme atabela daixo.

Tabela 6 - Populacao potencialmente demandante de servigos da Assisténcia Social, com Renda
Domiciliar Per Capita (RDPC) abaixo de 1/4 e 1/2 salario minimo, segundo faixa etaria e cor ou
raca Brasil e Grandes Regides - 1992 - 2001.

Brasil, Faixa 1992 2001

EtériaeCor ouU Total(A) <12SM.(B) (B/A) <1/ASM.(C) (C/A) Total(A) <12SM.(B) (B/A) <I/ASM.(C) (C/A)

aca

Brasil 140.543.314 55711565 39,6  26.253.474 187  164.835.674  49.809.528 30,2  20.796.273 126

Branca 21141209 277 8576947 112  87.853.982  17.073.259 194 6.289.308 7.2
76.406.241

Negra 34.456.441 543  17.605.826 27,8  76.020.212 32545195 428  14.401.446 189
63.436.627

Forte: I pea.

Notas: (1) A populagdo negra é cmmposta de pardos e pretos.
(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q
(3) Exclusive a populaggo rural de Rondoéna, Acre, Amazonas, Roraima, Pard e Amapa.
(4) Considerou-se arenda domicili ar per capitaexcluindo do danicilio empregados domésticos e pensionistas.
(5) Aslinhasde crte de 1/4 e 1/2 sal&rio minimo (SM) estéo propastas na LOAS(Le organica da asdsténcia Social)

A insercd no mercado de trabalho € esencial para 0 aces aos bens necessrios a
sobrevivéncia, a qualidade de vida e @s direitos de ddadania. No Brasl, por exemplo, a
Previdéncia Socia e o beneficio do seguro desemprego estdo ligados a inser¢d no mercado
formal de trabalho

Uma das conclusdes apresentadas no estudo do IPEA ( BRASIL,2002 a este respeito é ade
que:

0S negros estao sendo absorvidos em cond¢des mais desfavoravels no mercado
de trabalho em rdacdo aos brancos. E posdve que estas insercdes
desfavoraveis no mundo do trabalho — desemprego e informalidade — ndo
estgam refletindo dscriminagdo racial no mercado ¢k trabalho e sim,
diferencas raciais oriundas de outras esferas, como a escola.
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Optou-se por inserir a totalidade da andlise do Ipea inclusive a informagdes relativas
a regido Centro-oeste, referente @ trabalho infantil devido ao fato de que na presente
investigac@® foram entrevistadas criangas adolescentes na faixa @éria do estudo, sendo estas

informagdes importantes para mntextuaizar a Situagd na qual se inserem.

O trabalho infantil** é visto como atividade que mmpromete o desenvolvimento das
criancas e aolescentes, uma vez que & retira de dividades como a escola e, laze e o
convivio com os pares. Em raz® disto ha um novimento mundial no sentido de que &

criangas e alolescentes ndo sejam inseridos no mercado de trabalho.

A taxa de participac®?, conforme atabela 7 redwziu-se @ longo do periodo 1992
2001 @ra as criangas e 0s adolescentes, em 10 pontos. No entanto a diferenca entre branco e
negros continuou, praticamente inalterada reduzindo-se goenas nas faixa dé&riade 16 e 17 anos
de idade.

Tabela 7 - Taxa de Participacao das pessoas de 10 a 17 anos
segundo cor ou raca Brasil - 1992-2001

Brasil, Regi&o Centro-Oeste e 10 a 15 anos de idade 16 e 17 anos de idade
Cor ou Raga 1992 2001 1992 2001

Populagéo Brasil 26,4 16,0 57,9 449

emgeral  Centro Oeste 28,4 152 614 48,0

Brancos  Brasil 13,5 55,8 43,6

Centro Oeste 25,9 145 56,0 46,8

Negros Brasil 29,1 18,4 60,2 46,3

Centro Oeste 30,1 15,8 66,3 49,0
Forte: Ipea

Notas: (1) A populagdo negra é cmmposta de pardos e pretos.

(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q

(3) Exclusve a populagéo rural de Ronddna, Acre, Amazonas, Roraima,
Pard e Amapa.

™ O Estatuto da Crianca do do adol escente regulamenta o trabal ho do adol escente da seguinte forma:
Art. 60- éproibido qualquer trabalho a menores de quatorze anos de idade, salvo na condicdo de aprendiz.

12 Taxa de Participacdo da Forca de Trabalho: é uma medida da extensio da populacéo em idade ativa
gue é eonomicamente ativa. Ela prové um indicador do tamanho relativo da oferta de trabalho disponivel para
producdo de bens e servigos em um dado instante do tempo.
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A taxa de ocupac®™® para o grupo de 10 a 15 anos também reduziu-se em todas as
caegorias analisadas. Novamente aqui a diferenca entre brancos e negros permanece(tabela 8)
Tabela 8- Taxa de Ocupagédo das pesasde 10 a 17 &os
segundo cor ou raga Brasil - 19922001

Brasil eregido Centro-Oeste |10 a 15 anos del16 a 17 anos de
Cor ou Raga idade idade
1992 2001 1992 2001
Brasil 237 139 503 351
Centro Oeste 24,8 123 539 371
Populacdo
em geral
Brancos  Brasil 210 115 481 339
Centro Oeste 22,6 116 483 365
Negros Brasil 263 161 525 363
Centro Oeste 26,3 129 590 374
Forte: Ipea

Notas: (1) A populagdo negra é cmmposta de pardos e pretos.

(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q

(3) Exclusive a populagéo rural de Rondéna, Acre, Amazonas, Roraima, Par e
Amapa.

A inatividade (nem esta ocupado, nem buscatrabalho) entre & pesas de 10a 17 anos
foi, no periodo, maior entre brancos que entre negros, enquanto a ocupac® e adesocupacd®
(ndo ocupado em busca de trabalho) foram meiores entre negros que entre brancos, indicando
suamaior participacé na PEA' nabuscade dividade remunerada wnforme atabela 8.
Tabela 9- Proporcao de pesas de 10 a 17anos de idade por condicao de ocupacéo
segundo cor ou raca e faixa etéria Brasil —1992- 2001

Brasil Faixa 1992 2001
eCor ou Raga FEtéria inativo ocupado desocupado inativo ocupado desocupado
Branca
10a13 87,0 118 12 94,5 4,9 0,6
14e15 634 30,6 6,0 784 16,8 4.8
10a15 718 243 39 89,0 8,9 2,0
16el7 459 46,3 79 582 319 9,9
Negra
10a13 813 17,0 17 90,2 9,0 0,8
14e15 58,0 36,6 54 74,6 201 54
10a15 66,7 293 4,0 84,7 129 24
16el7 421 50,0 79 56,3 334 103

13 Taxa de Ocupaco: é definida com a proporcéo da PIA (Populagio em Idade Ativa) que esta ocupada.

" Populacao Economicamente Ativa (PEA): é constituida pela soma dos ocupados
mais desocupados
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Fonte: Ipea.
Notas: (1) A populagdo negra € cmmposta de pardos e pretos.
(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q
(3) Exclusive a populagdo rural de Rondoéna, Acre, Amazonas, Roraima, Para e Amapa.

Entre aiangas e jovens de 10 a 17 anos que freqientavam escola, conforme atabela 8
no periodo andlisado, a inatividade também foi maior entre os brancos, indicando melhores
condi¢bes de aumprir as exigéncias escolares. A ocupacd, ao contrario, era mais freglente
entre negros, bem como a desocupac®, apesar da diferenga pouco acentuada.

Tabela 10- Proporcédo de pesas de 10 a 17 aos de idade que freqientam escola, por
condicdo de ocupacdo segundo cor ou raca e faixa etéria Brasil —1992- 2001

Grandes Faixa 1992 2001

Regides Etéria inativo ocupado desocupado  inativo  ocupado  desocupado

E Cor ou
Raca
Brasi
Branca
10a13 894 9,6 1,0 94,8 4,6 0,5
14e15 72,1 22,6 53 80,5 15,2 43
10a15 79,6 171 33 90,2 8,1 18
16el7 55,4 36,2 8,3 62,0 285 94
Negra
10a13 85,0 135 15 90,7 8,6 0,7
14e15 68,0 27,2 4.8 77,0 181 4,9
10a15 75,9 20,7 34 86,2 117 2,1
16el7 520 389 9,1 59,7 299 104
Fonte: |PEA

Notas: (1) A populacdo negra é cmmposta de pardos e pretos.
(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q
(3) Exclusive a populagdo rural de Rondoéna, Acre, Amazonas, Roraima, Para e Amapa.

Em relac® ao setor habitadonal, no periodo 19922001, segundo o IPEA houve uma
melhoria nas condigdes de moradia da populac@® brasleira como um todo. Contudo se
observarmos a tabela 9 perceberemos que em relac® a quantidade e distribuicdo dos
domicilios particulares permanentes a diferenca entre brancos e negros permanece
Tabela 11 - Quantidade e distribuicdo percentual dos domicilios particulares permanentes ,
segundo localizagc@o e Cor ou raca do chefe do domicilio Brasil - 1992-2001

Grandes Regides,
Localizagédo e Cor

Estoque de Domicilios

1992 2001
ou Racga
Brasil 36.026.749 46.507.196
Total 100,0 100,0
Urbano 79,8 85,2
Rural 20,2 14,8
Branca 20.273.241 25.897.257
Total 56,3 55,7
Urbano 472 49,0
Rural 9,1 6,7
Negra 15.531.165 20.271.298
Total 431 43,6
Urbano 32,1 35,5
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Rural 11,0 8,1

Fonte: IPEA (2) A Pnad n@o foi realizada em 1994 e 2000
Notas: (1) A populag@o negra é composta de (3) Exclusive a populagdo rural de Ronddnia, Acre,
pardos e pretos. Amazonas, Roraima, Pard e Amapa

Em relac® a Pobreza®, DistribuicZo e Desigualdade de Renda podemos observar de
aordo com a tabela 12 que apopulacd® brasleira en situacd® de pobreza permanece
praticamente inalterada no periodo de 1999 e 2001 A populac® negra tem uma maioria
significativa do nimero de pobres sndo que ha uma reducd no niimero de brancos pobres e
um aumento nimero de negros durante o periodo.

Tabela 12- Evolucao da populagdo pobre por cor ou raca
Brasil - 19922001

Periodo 1992 2001

Brasil 57.227.088 55.429.500
Populagéo Branca
22.049.546 19.667.301
Populacdo Negra
35.056.644 35.545.970

Fonte: IPEA

Em relac® ao nimero de pesoas em situaca de indigéncia'® constata-se que ha uma
reducd geral, sendo esta reducéd também ndo se verifica na diferenca entre os brancos e
negros, conforme atabela 13.

Tabela 13 - Evolucéo da populacéo indigente por cor ou raga
Brasil, -1992-2001

Periodo 1992 2001

Brasil 27.045.666 24.085.833
Populagéo Branca
8.932.778 7.409.663

'® A pobreza, entendida de forma simplificada como uma condicao de insuficiéncia de
renda, € determinada, simultaneamente, pelo nivel de renda per capita e pelo grau de
desigualdade na distribuicao da renda.

'® A linha de indigéncia, endogenamente construida, refere-se somente a estrutura de
custos de uma cesta alimentar, regionalmente definida, que contemple as necessidades de
consumo calérico minimo de um individuo. A linha de indigéncia é construida a partir das
informacodes regionalizadas das cestas de consumo e dos precos médios por grupos de
alimentos.
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Populacdo Negra

18.040.847 16.561.720
ﬁﬁ?u I_'ég‘?o Ne%r? «

otas. (1) A populacdo negra é & (2) A Pnad nao foi realizadaem 1994e 2000
—(3) Exclusve apopulacdo | ) ra e Amapa
(4) Em Unidade da Federa(;ao com popula(;ao reduzida o erro amostral pode atingir até 3%

Quando comparamos a média de renda domiciliar per capita (tabela 14)observamos

gue adiferenca eitre os dois grupos permanece @esar de um aumento no valor, 0 mesmo
ocorrendo com amédia de renda de todas as fontes por cor ou raca(tabela 15)

TABELA 14 - Média da renda domiciliar per capita por cor ou raga
Brasil - 1992-2001

Periodo 1992 2001
Brasil 273,3 356,4
Populagéo

Branca 363,0 481,6
Populagéo

Negra 161,1 205,
Fonte: IPEA

Notas: (1) A populagdo negra é cmmposta de pardos e pretos.

(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q

(3) Exclusve a populagdo rural de Rondo6na, Acre, Amazonas,
Roraima, Pard e Amapa.

(4) Renda apreqgsdejaneiro de 2002 deflacionada pelo INPC

(5) Em unidade da federagdo com populagdo reduzida pode ocorrer
problemas amodtrais

Tabela 15 - Média da renda de todas as fontes por cor ou raga
Brasil - 1992-2001

Periodo 1992 2001
5459 642,8

Brasil

Populagdo  |685,8 8155

Branca

Fonte: IPEA

Notas: (1) A populagdo negra é cmmposta de pardos e pretos.
(2) A Pnad néo foi realizadaem 1994e200Q
(3) Exclusive a populaggo rural de Rondoéna, Acre, Amazonas, Roraima, Para e Amapa.
(4) Renda apreqosdejaneiro de 2002 deflacionada pelo INPC
(5) Em unidade da federagdo com popul agdo reduzida pode ocorrer problemas amostrais
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Os indicadores mostrados anteriormente revelam a situag@® de exclusdo vivenciada
pela populacd® afro-descendente no Brasl. Em todos os eles a desigualdade permanece
praticamente indterada durante uma décala. Observa-se que aandlise se repete en relac® a

quase todas as tabelas. A excluséo na perspediva de Castel (200Q p.8-41) pode se dar de trés
formas:
e exclusdo através da supressio completa da comunidade sga sob forma de
expulsdo, condenacdo a morte ou genocidio;
. exclusdo através da constituicdo de espagos fechados e isolados da comunidade
no seo mesmo da comunidade:como guetos, dispensarios para leprosos, asilos e
outros;
» exclusio ma qual certas categarias da populacdo se véem obrigadas a um status
especial que lhes permita coexistir na comunidade, mas com a privagado ce certos

direitos e da participacio em certas atividades ciais'’;

Observamos na educac¢@® brasileira aocorréncia smultdneadas duas Ultimas formas de
exclusdo.

A exclusdo por separac® ingtitucional que se traduz no aces a ecola e que et
ligada @ nimero de vagas disponivels, locas das escolas, possbilidade que os alunos tem de
freqlentar aulas.

A exclusdo através da inclusdo verificada no interior da escola que decrre dos
instrumentos que da utiliza para promover educa¢a: os curriculos, 0os manuais e também da
pratica pedagogica desenvolvida pelos professores.

Em relac® é&s relagdes estabeleddas no interior da ingtituicdo escolar Bourdieu,
(1997, p. 46) diz que:

é freqUentemente com uma grande brutalidade psicolégica que a instituicéo
escolar impde seus julgamentos totais e seus veredictos sem apdacdo, que
classficam todess os alunos em uma hierarquia Unica de formas de
exceéncia — dominados atualmente por uma disciplina, a matemética. Os
excluidos s0 condenados em nome de um critério coletivamente
reconhecido e aprovado, portanto, psicologcamente indscutivd e
indiscutido, o da inteligéncia

17 Skliar (2003 p.83) define esta modalidade de exclusio através da inclusio: uma groximagio somente

momenténea do autro que logo resultard, isto é, seri traduzida, serd compreendida e sera praticada mais cedo au
mais tarde, como seu aniquil amento ou sua separacao.

A inclusdo nesta perspediva se d& gpenas como inclusdo fisica
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Candau e equipe, (2002 p.71) afirmam que:

A escola vive uma tensdo que amerge etre, de um lado, ignaar a diversidade
sob o ideal da igualdade de trato e acabar empurrando um nimero cada vez
maior de alunos(as) para o fracas escolar e, de outro, reconkecer e tratar
pedagogcamente a diversidade eistente, a fim de fazer do espaco escolar um
espaco multiplo e capaz de propiciar a todess um ambiente de construgdo do
conhecimento e de formagdo humana e cidada

Estatensdo sb estara totalmente superada quando educadores(as),
aunos(as) e mmunidade entenderem que tratamento igual ndo significa
tratamento uniformizante, que desrespeita, padroniza e paga &
diferencgas.

Na mesma dire¢@® outros autores reladonam desigualdade e diferenca Ruiz (2003 p.

152 afirma que:

Para explicar (legitimar) as desigualdades sciais, muitas vezes realiza-se uma
(con)fusdo entre diferenca e desigualdade. (...)A diferenca, que é natural e
enriquece a convivéncia pela diversidade por da oferecida, (con)funde-se com
a desigualdade, que é socia e provocada pea injustica embutida nos
mecanismos de poder e nas estruturas sociais. (Confundndo ambos os
simbolos, procura-se apresentar a diferenca como um eemento atural
irrefutavel que legitima a desigualdade social e que, conseglientemente, se
pretende sga também natural . Sempre havera desigualdade social, porque
sempre havera diferencas! Esta é a sentenca lapidaria que fecha o circulo da
legitimacao simbdlica da ordem ultraliberal.

Este aitor estabelece uma relac® entre diferenca normaidade e eclusdo que é

redmente interessante para compreender o processo de exclusio:

Dentro do marco de hegemonia cultural (politico-econémica) define-se o
gue énamal e o que deve ser considerado anormal. O normal é tolerado e
promovido, o anormal, por diferente, € ecluido, censurado au reprimido.
Ao dfinir o modo namal de ser, normaliza-se os individuos que, para se
adaptarem a norma estabelecida, se normatizam. A padronizacdo cultural
normaliza individuos, normatizando-os $gundo o0 padrdo de normalidade
socialmente estabelecido e legalmente definido.(RUIZ, 2003 pl149)

Outro autor que identifica essa relac® entre normalidade e aormalidade € Franz

Fanom (1975 para quem o sentimento daqueles que estdo em Situacd® de anormalidade em

relac@® ao grupo socia do qual fazem parte € anbiguo, pois constroem uma identidade en que

€ 0 autro (0 normal) que eta no individuo, ou sgja, €le é normal e aorma. H. Bhabha

caaderiza essa anbiglidade cwmo a possbilidade de ocupar um entre-lugar, que de dama

de tercdro espag e que carega aposshili dade da fuga de defini¢cBes binérias configurando-se
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como lugar hibrido, no qual” temos a possbilidade de evitar a politica da polaridade e
emergir como os outros de nds mesmos’ (Bhabha, 2003 p.69)

No mesmo sentido Carlos Skliar apresenta uma reflexdo sobre exclusdo, diferenca .
Para Skliar (2003 p.54)

Essa opinido entre ordem, como primeiro termo, como termo fundador, e o

caos ou a ambivaléncia, como alternativa aordem, tornou a existéncia moderna
uma forma de poder que permite definir e instaurar as definicdes; e ab mesmo
tempo, um esforco para acabar com a anbiglidade ea polissemia. (...) Os que
ndo sdo nem isto nem aquilo sdo s inominaveis. Aquilo que ndo se presta @
jogo dh oposicdo nem de sua l6gica. Aquilo que deixa aordem sem efeito, que
a desordena. Os inominaves fragilizam todo conhecimento, toda
determinagdo. S&0, por IS mesmo, a indeterminacdo, o adiamento do
conhecimento, o deixar para depois — e sempre para depois — toda
clasdficacdo, toda definicdo, toda catalogacdo. E, ao chegar ess depois, deixar
outra vez de lado a certeza de todo name para cortinuar 6rféos e orfas do
maleficio da ordem.
(.. Em todas essas percepcdes e concepcbes do autro existe um Unico
deslocamento temporal, uma mesma referéncia — a &80 sobre, acerca, ao
redor, em torno, do aitro —, mesmo quando se manifesta em uma garente
tripla trajetéria: o autro como dverso, 0 autro como dferente, 0 cutro como
distinto®®.

As relagdes a serem estabeleddas com ess outro devem ser de “tolerancia”. Tolerancia que
adqure um novo significado, que traz embutido o isolamento do outro, a indiferenca Tolerar

equipara-se a deixar que os outros facam o que quiserem, contando qie ndo interfiram na minha
vida(RUIZ, 2003 p.151).

E neste mntexto que Skliar, (2003 p.92) afirma que:

a eclusio ndo pode ser vista @mo um fendbmeno meramente
emndmico, uma vez que da, circula na ailtura, ou melhor, em um
fragmento pontual dela cmo um significado que néo é natural e que foi
naturalizado. E um mecaniismo de poder centralizador que mnsiste am
proibir pertencimentos e dributos aos outros.

No caso da elucac@® a superacd da exclusdo pressupde o enfrentamento dessas duas
faces: Uma no plano do aces a ecola, que envolve problemas que etdo fora da escola mas

gue tem impado na elucac®; e outra no interior da escola. A formacd dos profesores

'8 No mesmo trecho Skliar define estes termos:

Diverso, como odesviar-se, como o afastar-se de seu caminho, como algo que habita em diferentes entidos,
como algo que se dirige para diversas e opostas partes, como alguma coisa aser albergada, hospedada
(DICCIONARIO LATINO-ESPANOL, 195Q P. 147).

Diferente: Diferente, em suaraiz latina: dis, como divisdo e/ou como negacao; ferre, que significalevar com
violéncia, arrastar.

Distinto, também em seu significado latino: dis, como divisdo e/ou negacgéo; tinguere, cujo sentido mais proximo
étingir, pintar,etc.

51



aparece omo locus privilegiado para o enfrentamento dos problemas reladonados a exclusao
vivenciada no interior da escola. 1sto porque, na perspediva da educaga@ como campo de luta
S0 os professores agqueles que tem mais cgpaddade de contribuir na daboraca e detivac®
de propostas educadonais que expresem as necessdades do mundo red, sendo a qualidade
de suaformacga condicéo essencia paratal fim.

Para Brzeznski (1999 a formac@® de profesres € uma preocupagd constante
desde o periodo imperial. Esta preocupac® apesar de estar refletida en deaetos e leis ndo se
concretizou em agdes. Em relac® as ultimas décalas do sec XX para a atora

0 que se e&idencia nas atuais politicas de formacdo de professores € que,
apesar de a educacdo basica do brasileiro ter tomado lugar central no dscurso
oficial e no des detentores do capital, as agBes do gowrno sdo de
desvalorizacdo do paped social e cultural dos profisdonais da educacdo, e de
desmantdamento das estruturas das instituiches superiores responsaves pela
formagéo de professores.

Pode-se dirmar que 0 aces a escola aumentou, diminuiram as desigualdades, porém
elas continuam para os afro-descendentes. s significa que danda ha muito que faze para a
conquista de politicas educadonais eficazes do ponto de vista da igualdade em nosso pais, que
agueles que fazem parte do mundo red tem que wntinuar sua luta para aincluséo efetiva de
todos os brasileiros no sistema educadonal. .
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1.3. ANEMIA FALCIFORME E O PROCESSD SAUDE-DOENCA

Anemia falciforme é uma doenca heredit&ria cnsiderada um problema de salde
publica no Brasil. Estima-se, com base na freqiiéncia génica, que eistem no Brasil mais de 2
milhdes de pesas afetados por alguma forma desta anemia etambém que auamente entre
700 e 1000 nascidos vivos apresentam-se sintomaticamente detados de doengas falciformes.
19ZAGO, 2002

Segundo Zago (2002 as diferentes formas de doengas falciformes podem ocasionar em
Seus portadores:

- anemia ao6nica enumerosas complicagdes que podem afetar quase todos os 6rgéos e

sistemas, com expressva morbidade;

- reducéo da cgaddade de trabalho e da expedativa de vida;

- episodios de dores osteoarticularres e dbdominais,

- infecdes e enfartes pulmonares;

- retardo do crescimento e maturacé@ sexual;

- addente vascular cerebral;

- comprometimento cronico de multiplos sstemas e garelhos, como ateragdes

cadiacas, complicag@es pumonares e ulceras de membros inferiores.

Para Figueiredo (2002 p.64)

Uma das manifestagbes mais caracteristicas da doenca falciforme é a crise
ddorosa. Corsiste de dor em extremidades, regido lombar, abdome ou térax,
usualmente associada afebre eurina escura ou vermeha. (...) As areas mais
freglientemente envadvidas 0 jodho, coluna lombo-sacra, cotovelo e fémur e,
em criancas menares de 5 ancs a dactalite que ocorre nos pequencs 0SS das
méaos e dos pés (também chamada “sindcome méao-pé€’). (...) Infecgbes ,
alteracOes climaticas e fatores psicolégicos tém sido freqlientemente sugeridos
como posdvels fatores desencadeantes. Outros fatores associados sio: altitude,
acidose, sonoe apnéia, stresse desidratacao.

19 O termo doenca falciforme engloba todas as hemoglobinopatias, ou sga, doenca genética da
hemoglobina. Na doenca falciforme eiste a presenca da hemoglobina S em assciagdo com outra

hemoglobinopatia e na anemia falciforme a hemoglohina estd sozinha (HBSS
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Carvalho (2002 identifica @wmo fatores podem causar atos niveis de strese anm
portadores de anemia falciforme:
o0 trabaho;
exercicio intenso;
anorexia;
gravidez
aumento da osmolaridade;
baixos niveis de pH;
exposi¢cép a baixas tensdes de oxigénio
ainda infecc®;
estresse anociond;

guedas de temperaturas corporais ou ambientais;

O O O 0O 0O 0o o o o o

anestesia.

Outra situac@® vivenciada pelos portadores de doenca falciforme €o priapismo, que é
uma falha na detumescéncia do pénis acompanhada de dor sendo que aanemia falciforme éo
fator causal em cercade 25% dos casos de priapismo.(Figueiredo 2002 p. 71)

Carneiro e Murad (2002 dfirmam que a aemia faciforme tem impado no
crescimento e desenvolvimento®® da aianca edo adolescente. Este impado se verifica no
peso e estatura, atraso namaturagd sexual e prejuizo no desempenho escolar. Para des:

este prejuizo no desempenho escolar teria mo posdvels causas fatores
associados com a doenca aonica @mo hospitali zages frequentes, faltas
escolares, dificuldades gcio-emndmicas e lesbes cerebrais sub-clinicas
causadas por episodios repetidos de vaso oclusdo. (CARNEIRO E
MURAD 2002 p79-80)

O fato da populacd atingida pela doenga no Brasil ser predominantemente negra
agrava o problema uma vez que an noso pais esta populacd® apresenta baixo nivel socio-
eondmico e encontra-se an grande parte excluida do aces &s politicas ©ciais basicas,
conforme descrito no item anterior.

O fato de posair um membro da familia cm doenca falciforme dgumas vezes

demanda um cuidador, o que impede que o mesmo desenvolva alequadamente suas

20 Crescimento e desenvolvimento sdo fendmentos distintos embara intimamente rel acionados. Crescimento
significa auimento fisico do corpo enquanto desenvolvimento refere-se ao aumento da capacidade do individuo na
realizacdo de fungles cada vez mais complexas. Careiro e Murad p. 79
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atividades econdmicas. A doenca, portanto, traz @nseqiéncias de variados matizes, para todo

o nucleo familiar.

Silva e o©ls. (1993, evidenciam como principais aspedos de salde publica aserem
considerados em relacd® a aemia falciforme o diagndstico tardio, a fata de tratamento
adequado, a dta taxa de desinformagc@® sobre a doenca e ainterferéncia dela na vida
profissonal dos portadores.

Alves (1996 corrobora a insuficiéncia de asdsténcia médica e aincgpaddade do
sistema de dencdo a salde detedar a doenca a andisar as informagbes bre Obitos causados
pela aremia faciforme no Brasl no periodo compreendido entre 1979 e 1995 Edtas
informagdes apontaram também que quase 80% das pesas que morreram em decorréncia da
doencando tiveram o registro correto de sua caisa mortis.

A salde € um desgo incontestédvel de todos os sres humanos. Para Gutierrez e
Oberdiek (2001, p. 01) desde os primordios da humanidade épossvel imaginar que apergunta
“0 que éter salide” e 0 que é“ter doenca” ja faza parte da preocupacé® do cotidiano das
pesas.(grifos dos autores)

A seguir sera gresentado um resumo do histérico das concepgdes bre salide e
doencade a®rdo com estes mesmos autores.

Quando os humanos viviam em agrupamentos ou tribos a explicac® encontrada para
0S amntedmentos era magica, religiosa e sobrenatural, sendo portanto as doengas oriundas
das vontades de divindades.

Com o aparedmento de grandes civilizagges mudam as explicagdes e mncatos bre
os fatos. As doengas S0 entdo vistas como dearrentes de caisas externas ao corpo do
homem, como elementos da natureza éou espiritos brenaturais, sem que 0 organismo
tivesse participacd no process.

Gutierrez eOberdiek (2001, p. 2) destacan que os povos do Oriente Médio:

Ao terem os problemas de salide, pea complexidade dos fatores que sdo
envavidos, e ao considerarem que as doencas S0 e causas externas, tiveram
de criar a ingtituicio conhecida hge como haspital. (...) Nos hospitais
primitivos destas grandes culturas eram redlizadas atividades cirurgicas
limitadas aos socorros ministrados aos ferimentos e fraturas, principalmente
dos ldados.

O Cristianismo provoca um rediredonamento do pensamento sobre & causas das
doencas ®ndo a mais difundida a que @nsidera o pecalo como responsavel pelos males
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fisicos e asegunda aintroducd de um mau espirito que domina a éma eo corpo do doente. O
cristianismo primitivo reinventa o carater magico religioso.

Em outros povos como Egito, China e india desenvolveram-se teorias onde os
elementos magico-religiosos eram colocados em segundo plano. A salde é um estado de
harmonia perfeita eitre os quatro elementos que cmpdem o corpo humano: terra, ar, agua e
fogo e adoenca éum desequilibrio causado por fatores externos.

Na dvilizag® grega buscava-se uma explicac® radonal para & doencas e ja nos
stallos VI eV  a C. os elementos magicos e religiosos eram descartados como causadores
das doencgas. A medicina seguia duas linhas:

- uma para aqua doencas diferentes podem ter causas e sintomas iguais e
gque premnizava a terapéutica intervencionista locdizada nos exames
diretos dos doentes;

- outra?* que valorizava mais 0 progndstico, onde & doencas eram vistas
dentro do quadro de cala individuo e aterapéutica ea goiada nas rea@es
defensivas naturais.

Na idade média onde aigrgja e@a hegembnica aocorréncia de doencas tinha duas
interpretagdes, uma dos pagdos e outra dos cristdos. Para os primeiros existiam devido a
possessio do diabo ou como conseqiiéncia de feiticarias. JA para os ssgundos eram sinais de
purificac® e da expiac@® dos pecalos e aterapéutica alotada ea baseada en milagres.

Neste periodo diversas moléstias aslaram a populac®®? e en consegiéncia disto
retoma-se a questdo da caisalidade das doengas. A tradicdo hipocrética € transmitida as
médicos da éoca sendo enfatizada aimportancia dos fatores fisicos do ambiente na caisa das
doengas.

Na idade moderna presencia-se 0 Renascimento que foi um movimento de oposicéo a
conduta dominante pealliar na ldade Média o acdamento incontestdvel da aitoridade
magistral(senhores feudais e reis) e o dogmatismo religioso-filoséfico(lgrejd). (GUTIERREZ
E OBERDIEK, 200J)Por este motivo 0 estudo do homem e da naturezaé impulsionado com a
ciéncia utilizando-se de témicas como a experimentacd e aobservagd para obter explicages

radonais para os fenébmenos da natureza

21 Esta linha era chamada de hipocrética, pois foi fundada por Hipocrates.
22 a lepra, a peste bubdnica, variola, difteria, sarampo. Influenza, ergotismo, tuberculose, escabiose, erisipela,
antraz tracoma, milidra e a mania dangante.
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Na &ea médica desenvolve-se a teoria miasmatica segundo a qual as condi¢bes
sanit&rias ruins criavam um estado atmosférico locd, que vinha a casar as doengas
infecdosas e 0s urtos epidémicos.

Pode-se observar a utilizac® destateoria neste trecho dos Estudos bre ahistéria das
doencas e dos cuidados médicos na caitania de Goias de 1720a 182Q redizado por Karasch,
(1999 p 25:

A causa da morte de indigenas e soldados, por febre, foi explicada por Cunha
Matos, que chamou a aencdo para os lagos as margens do Araguaia e Nova
bera como uma causa de “grandes moléstias’, porque @am rasos com
“miasmas tdo maligncs que infectam a amosfera’.(grifos de Karasch)

A concepcdd miasmética da causalidade das doengas permanecas hegeménica dé a
metade do séalo XIX. No entanto, uma nova ncepcdd surge entre os revoluciondrios
ligados aos diversos movimentos politicos, que estabelece uma caisag® socid para &
doengas:

Ao lado das condcles objetivas de eisténcia, o desenvavimento tedrico das

ciéncias ciais permitiu, no final do século XVII, a eaboragdo de uma teoria

social da Medicina. O ambiente,origem de todas as causas de doencga, deixa,

momentaneamente, de ser natural para revestir-se do social. E nas condcdes de

vida etrabalho do honem que as causas das doencas deveréo ser buscadas.
(GUTIERREZ E OBERDIEK, 2001, p. 20)

Na metade do séaulo XI1X ocorrem as descobertas baderioldgicas que restabelecen a
importancia das causas externas no aparedmento de doengas. A teoria dominante é a bamada
teoria da unicausalidade para aqual cada doenca € casada goenas por um agente diologico.

No inicio do stallo XX fica eidenciado que esta teoria ndo consegue explicar
satisfatoriamente a casa das doengas e ha um retorno as concepgdes multicausais. Esta
concepcéo evolui durante 0 seéaulo XX passando por trés modelos. o modelo da balanga, o
modelo de Rede de Causdlidade eo modelo emldgico?,

Durante adécala de 60, surge o chamado modelo de determinac@® social da doenca,
no qua procurase enfrentar a necessdade da @nstru¢cdo de um merco explicaivo para a

determinac® do proces® salde-doenca que, de modo hierarquizado, articule todos os

BGutierrez e Oberdiek (2001, p. 23)definem estes model os da seguinte forma:

Modelo da balanga: Surge na década de 20. No fulcro desta bal anca estdo representados os fatores li gados ao
meio ambiente e, para cada prato da balanca, os fatores li gados ao agente de um lado e ao hospedeiro do
outro.(...) adoenca garecequando hd um desequilibrio da balanca.

Rede de Causalidade: Proposto por MacMahom , tem como idéia central a existéncia de relaghes entre os
multi plos fatores envolvidos na doenca, bastando intervir sobre um componente mais fragil darede de

causali dade sem necessdade de provocar alteracBes nos demais.

Ecolégico: Propde o estudo das intervengdes médicas a partir do desenvolvimento da Histéria Natural da doenca.
Este model o ao huscar a interpretagéo das relagfes ciais que 0 homem estabelece om a naturezae @m 0s
outros homens, na producdo de sua vida material, coloca todos os € ementoes num mesmo patamar ou mesmo
plano e a vida fica humana reduzida asua condi¢éo animal
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proces que participam de forma esencial na producd de uma doenca (GUTIERREZ E
OBERDIEK, 2001, p. 24).
Pode se verificar esta ooncepgédo em Laurell (1983 p. 156-7):

Em termos muito gerais, 0 proces salde — doenca é determinado pelo modo
como 0 hanem se apropria da natureza em um dado momento, apropriagdo
gque se redliza por meio de proces e trabalho baseado em determinado
desenvdvimento das forgas produtivas e relagdes ciais de producdo.(...)e
gue iste uma rdlacdo entre proceso social e 0 proces salde — doenca. O
vinculo entre processo social e 0 proceso hioldgico salde-doenca é dado por
processos particulares, que sdo a0 mesmo tempo sociais e biol égicos.

Ao explicar a gerac® do momento do processo sallde-doenca definido como doenca
diz que:

Em primeiro lugar, é claro que o proprio padrdo social de  desgaste e
reproducdo bioldgica determina 0 marco dentro do qual a doenca é gerada. E
neste cortexto que se devera recuperar a ndo especificidade diol6gica do
social e, inclusive, do padrdo de desgaste e reproducdo biologca relativo a
doenca, pois ndo se &pressam em entidades patolégicas especificas, mas no
gue chamamos o perfil patolégico, que éuma gama anpla de padecimentos
especificos mais ou mencs bem definidos. (LAURELL, 1983 p.157)

Na presente pesquisa a definicdo de salde alotada é ada determinac® social da
doenca pois ela permite perceber no contexto social as determinagdes historico sociais
presentes no proceso salide-doenca

Para Oliveira e Souza o0 conceto de salde estd reladonado as concepgdes bre
organismo Vivo e de sua relac@® com o meio ambiente. Para estes autores de aordo com o
contexto histérico e socia que se mncretiza determinadas condigbes de eisténcia éque se
estabelece adefinicéo do procesd salide-doenca Assm esta definicéo pode variar tanto em
relac® adigtintas organizages ciais como no interior de uma mesma sociedade.

Moreira eDupas (2003 p. 761) ao pesquisarem o significado de salide e de doencana
percepcéo da aianga em idade escolar afirmam que:

A concepgdo e salde das criangas, em sua es$ncia, esta relacionada a 4#go
que Ihes proporciona liberdade, mas que, para té-la, depende de cuidados com
0 corpo e com a dimentacdo e, em Ultima instancia, causa-|lhe uma sensacéo de
bem-estar, de felicidade.

Estas autoras constataram em seus estudos que a ©ncepgédo das criangcas em relac® a
doenca se dtera mnforme asituac® vivenciada. Quando vivenciando um proces® de doenca
levantam questdes aceca de sua experiéncia, tanto fisica quanto emocional. Quando ndo estdo
procuram compreendé-la equestiona-la.
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Uma outra conclusdo importante destas autoras é ade que a ciangando entende salide
e doenca enquanto proces, concebendo-as muito mais como determinados por uma caisa e
conseqiéncia, do que enquanto proces multicausal e multifatorial.

No interior da sociedade essa @ncepcdo de salide MO um procesO ndo €
hegemonica Convivem com ela outras concepgdes, sendo a mais comum aguela que define
salde ®mo auséncia de doenga De aordo com esta oncepcdo aqueles que estdo doentes
estédo em sSituacd® de anormaidade am relac® aos que ndo apresentam nenhum sintoma de
doenca

E interessante notar que esta cncepgo entre salide mo normalidade e doenca
como anormalidade esta presente &€ mesmo em neteriais educaivos de salde.

Diniz e Guedes (2003 p.1769 analisando o folheto informativo do Ministério da
Salde intitulado Anemia Falciforme: Um Problema Noss (Anexo E) afirmam que:

A frase de encerramento da secdo sobre a pesa portadora do trago
falciforme, “... € uma pesa saudad e poce levar uma vida namal...”,
introduz um conceito ddicado para um folheto informativo sobre doenca
crénica 0 de namalidade. O conceito de normalidade pode tanto ser um
aento para a pesas portadoras do trago falciforme, quanto uma sentenca de
anarmalidade para @& pesas doentes da anemia falciforme, um mal-entendido
simbolicamente reforcado pelo fato de a hemogobina S ser chamada de
hemog obina anarmal.

O fato é que o corceto de nomalidade deveria ter sido
deli beradamente abandorado em um folheto educativo como este

Para Canguilhem (1978 o limite entre o normal e o patolégico € impredso pois o
gue énorma em determinada situac@® pode se tornar patoldgico em outra, sendo que o
individuo € que pode avaliar a transformacgé de um estado em outro por ser aquele que sofre
as consequéncias de tal transformac@®. Conseqiéncias que se manifestam na sua incgpaadade
deredizar tarefas que anova situac& pode provocar.

Para este autor:

Para julgar o namal e o patolégico néo se deve limitar a vida humana avida
vegetativa. Em  Ultima adlise, podemos viver, a rigor, com muitas
malformagdes ou afecgdes, mas nada podemos fazer de nossa vida, assm
limitada, ou melhar, podemos empre fazer alguma coisa e éneste sentido que
qualquer estado do @ganismo, se for uma adaptacdo a circunstancias impostas,
acaba sendg no fundag nomal, enquanto for compativd com a
vida.(CANGULHEM, 1978 p. 162
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No proces® salde-doenca auelas pesas que se encontram doentes geralmente
sentem dor. No caso da Anemia Falciforme, como foi dito anteriormente, a experiéncia de dor
éintensa. Para Fernandes (200Q p. 11)

A experiéncia da dor € universal e tem inicio precoce na vida de cada um de
nés. Enquanto experiéncia de vida indvidual, da marca de forma varidve a
construcdo psicolégca e social da pessa. Podendo ser a resposta a um
problema de salde ou ser , €a mesma , 0 problema de salde, a dor é
influenciada por variaveis ligadas a prépria pessa, ao procesd de salde ou
doenca em que ocorre e ao contexto em que évivenciada.

A experiéncia da dor € uma @nstrugédo social e en funcd disto observam-se
manifestagdes diferentes em relacd® a dor, conforme a organizag@® historico-socia da
sociedade an que apesa estainserida

Neste sentido Pimenta, (2001 afirma que:

Criancas aprendem com seus pais e com outras pessas sgrificativas o modo
deinterpretar um sintoma, de atribuir-lhe significado, de expressar um
desconforto e de responder a doenca, lesdo au dar. (....) Comportamentos de
dor podem ser manifestados pelos doentes em freqiiéncia e magritude
diferentes e ndo representam apenas a magnitude da lesdo tecidual. Fatores
socioculturais, emocionais e ambientais também contribuem para sua

manifestacdo e perpetuacio.

Outro autor que mnsidera ador como uma anstrugdo social e lvan lllich . Para de:

A sensacdo da dor é provocada por mensagens recebidas no cérebro. A
experiéncia da dor, a que reservo a designacdo de sofrimento, depende, em
qualidade e intensidade, de pelo menos quatro fatores, independentes da
natureza e da intensidade do estimulo: a linguagem, a ansiedade, a @encéo e a
interpretagdo. Através desses fatores que ddo forma a dor, agem como
determinantes ciais a ideologia, as estruturas econdmicas, as caracteristicas
sociais. (ILLICH, 1975 P. 129

De aordo com os autores citados percebe-se que a &periéncia humana reladonada
com a salde deve ser contextualizada, para que se possa mpreender as manifestagdes
presentes nos momentos do proces salide-doenca
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2- ANALISE DOSRESULTADOS

A coleta de dados foi redizada no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Goids, uma ingtituicdo de ensino da aeade salide, que tem por objetivos: Asgsténcia, Ensino,
Pesquisa e Extensdo. Fundado em 23 ke janeiro de 1962 é o Unico hospital universitario

publico federa do estado de Goias e presta asgsténcia nas guintes espedalidades.

e Anatomia Patoldgica

* Anestesiologia

e Cardiologia

e (Cirurgia Geral

e Cirurgia Pediatrica

e  Cirurgia Plastica

e  Cirurgia Vascular

¢ Clinica Médica

. Dermatologia

i Doengas Infecciosas e Parasitarias
. Endocrinologia

*  Gastroenterologia

¢ Ginecologia/Obstetricia
* Hematologia

. Nefrologia

e Oftalmologia

e  Otorrinolaringologia

*  Ortopedia/Traumotologia
*  Pediatria

*  Pneumologia

*  Proctologia

. Psiquiatria

* Radiologia

* Reumatologia

e Urologia

O Hogpital das Clinicas da UFG redizou, em 2003 364.723 consultas médicas 13.580
cirurgias e 11.620 internagdes, conforme dados de sua Sec¢& de Plangamento, Orcamento e
Custos, disponiveis em sua pagina detrénicawww.hc.ufg.br.
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Os usuérios atendidos foram 47% da grande Goiania, 23% da Regido metropolitana,
20% do Interior do Estado de Goias e 10% de outros Estados do Brasil, evidenciando a

importancia do Hospital das Clinicas no Sistema Unico de Salide na regido Centro-Oeste.

O aces dos usuérios ao hospital é redizado através da Seaetaria Municipal de
Salde de Goidnia, no caso dos procedimentos ambulatoriais e também por demanda

espontaneg no caso de urgéncias.

Os portadores de doengas falciformes chegam ao Hospital das Clinicas das duas formas
citadas, sendo que, a partir do més de outubro de 2001, foi instituida, em Goiés, a
investigac@ de doengas falciformes no teste do peznho e, por este motivo, todas as criangas
residentes em Goiania, em cujo teste do peznho constata-se dguma forma de doenca
falciforme, sGo encaminhadas ao ambulatério de Hemoglobinopatias, que faz parte do Servigo
de Hematologia, para a®mpanhamento. As criangas das demais cidades do estado séo
atendidas pela unidade da APAE (Associagd® de Pais e Amigos dos Excepcionais)de
Anapolis, que também exeauta 0 exame do teste do pezinho em todo o estado.

Segundo a responsavel pelos exames na APAE durante o periodo de Outubro de 2001
a Julho de 2005foi constatada aocorréncia de 8.380 criangas portadoras do trag falciforme

em todo o estado de Goids excetuando o municipio de Goidnia 2*

. Isto dgnifica que
anualmente nascem cerca de 2.184 criangas portadoras de trago falciforme que, mesmo néo
sendo doentes necesstam de informagdes para suas vidas futuras uma vez que cao tenham
filhos com outra pessa portadora do trag falciforme estes poder&o nascer com anemia

falciforme.

No mesmo periodo nasceram 204 criangas com anemia falciforme en todo o estado de
Goias, excetuando o municipio de Goiania, 0 que significa que, anualmente nascem em meédia
de 48 criangas portadoras de anemia faciforme em 254 municipios do estado de Goias. Em

24 Em raz da diferenca nos procedimentos de acompanhamento, os dados o enviados e deveriam ser
controlados pel os responsavels pelo atendimento na Seaetaria Municipal de Salide. Estes responsaveis, no
entanto, ndo posaliam informagdo. Sobre o n° de aiangas do municipio que foram diagnosticadas com traco

falcémico, através do teste do pezinho.
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Goiénia nasceram 33 criangas portadoras de aiemia falciforme o que da uma média de 8
criancgas por ano. Estes dados 80 relativos as criangas que tiveram aceso ao teste do pezanho
0 que significa que podem existir criangcas que estdo fora deste levantamento. Salienta-se
também que ndo foi estabeledda uma relac@® com o nimero de nascidos vivos porque neste
trabalho a mncepgéo que aotamos é ado direito a vida para todas as criangas e, assm sendo,
se genas uma aianca nascese portadora de anemia falciforme seu dreito a vida deveria ser

garantido, independentemente de ser uma ean um milh&o, ou em dez

Todos as criangas estdo sendo acompanhadas na APAE ou no Hospital das Clinicas da
UFG. Este aompanhamento inclui consultas®® trimestrais ou semestrais, conforme a
necessdade, vadnaca diferenciada e no caso dos que sdo acmpanhadas pelo Hospital das
Clinicas, internagdes nas diversas clinicas do hospital de aordo com as espedficidades
apresentadas pelo portador.

Os portadores de anemia falciforme estdo organizados em uma a&sociacd® que busca
melhores condi¢des para o cotidiano dos portadores tanto no sentido do atendimento redizado
pelo setor salide quanto os que etdo reladonados as demais politicas publicas, sendo que a
inclusdo, no teste do peznho, da investigac® sobre a aemia falciforme em Goias, foi
resultado de uma luta encabecala por esta ssciacd® e outras organizages do movimento

negro.

Estas informagdes corroboram com mais intensidade a necessdade a da redizac®
desta pesqguisa. O projeto de pesquisa foi apresentado ao Comité de ética an pesquisa humana
e aimal do Hospital das Clinicas para gredaca®.Apos a grovacd® do mesmo, procedeu-se a
coleta de dados, através de um roteiro semi-estruturado aplicado a aiangas e alolescentes
portadores de aemia faciforme dendidos no Hospita das Clinicas da UFG. Foram
redizadas 10 entrevistas. A proposta inicial era redizélas no ambulatério, mas devido as
condi¢des encontradas optamos por fazelo nas residéncias dos entrevistados. Apresentam-se,
aseguir, osdados encontrados na caaderiza¢® socia dos entrevistados.

Os entrevistados apresentavam idades entre 11 e 19 anos $ndo 5 do sexo feminino e 5
do sexo masculino. Quanto ao locd de residéncia 20% residiam em Goiania e 80% em

% A primeira consulta é agendada pela APAE, que mmunica o resultado do teste e @caminha acrianca para a
consulta.
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municipios do entorno da caital. Sendo que 70% possuiam casa propria 20% alugada e 10%

residiam em noradia cedida, conforme o gréfico a seguir.

Gréfico 1. RELACAO ENTRE A PROCEDENCIA

E O TIPO DE MORADIA DOS ENTREVISTADOS
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A renda mensal familiar dos entrevistados variou de 0,5 a 4,0 salarios minimos, para

uma mmposicédo familiar que variou de 3 a 7 pesas, conforme os graficos 2 e 3. Isto

significa uma renda familiar média de 1,4 salarios minimos e uma renda per capita média de

0,29 sdarios minimos . Isto se tomarmos por base a renda média pois observando-se

isoladamente temos uma familia de 4 pesas que sobrevive com neio sadario minimo

proveniente de um programa de agsténcia social, 0 que significa uma renda per capita

mensal de 1/8 do saldrio minimo (R$ 37,50 — Trinta esete reds e dnqlenta cetavos) e que

equivale aR$ 1,25 (um red e vinte e énco centavos) por dia para sobreviver.E uma situac®

de misériatotal, de indigéncia
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GRAFICO 3. RENDA FAMILIAR DOS

ENTREVISTADOS EM SALARIOS MINIMOS

N° DE ENTREVISTADOS

0,5 SM
1SM
4 SM

maisde 1 a2 SM
mais de2 até 3 SM

RENDA FAMILIAR

Observando-se os gréficos 1, 2 e 3 percebe-se que gesar da baixa renda familiar 70%
posalem casa propria, 0 que poderia parece incompativel. Entretanto este fato é explicado
nas entrevistas quando as criangas relatam que vieram de outros estados em busca de
tratamento, quando a familia percebeu que necesstariam de um deslocamento constante para
Goiénia , vendeu o que tinha e ©m este dinheiro adquriram o locd de moradia. O que
podemos inferir € que esta mudanca provocou uma reducd na qualidade de vida familiar dos
entrevistados, pois ja posaliam bens suficientes para aquisicéo de caa propria ean Goidnia ou
naregiao metropolitana.

Em relac® a escolaridade, 8 estavam estudando e 2 tinham interrompido os estudos
em funcdd de mmplicages reladonadas a doenca Elaboramos o quadro a seguir para
demonstrar a distorgéo idade serie encontrada. Para isto consideramos também os que haviam
interrompido os estudos.
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Grafico 4. Demonstrativo dos Anos de distor¢éo idade série
dos entrevistados
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Comparando a taxa de distor¢éo idade série entre a populac@® negra brasileira e do
centro oeste e ados entrevistados obtemos a tabela 14 que evidencia que na 12 fase do ensino
fundamental os entrevistados apresentaram o dobro da taxa distor¢éo idade-série obtida pela
populac® negra en 2001 mas que a medida que @nseguem transpor a 12 fase do ensino
fundamental estas taxas s aproximam.

Tabela 16 - Taxa de distorcdo idade-série por nivel/modalidade de ensino na
populacdo em geral e cor ou raca negra Brasil e Regido Centro Oeste - 1992-
2001 e dos entrevistados

Ensino Fundamental |[Ensino médio

Brasil — Centro Oeste A{Sa a Ensino médio
e Cor ou Raca 12 a 43982 |12 a 83(1* a 32
série  |série |série a‘serie)
2001 2001 2001 2001
Populacdo
em Geral
Brasil 30,4 42,3 358 48,9
Centro Oeste 22,9 43,6 32,9 51,5
Populacdo
Negra
Brasil 39,1 53,6 453 60,3
Centro Oeste 26,4 49,6 37,5 59,1
Entrevistados 60,0 50,0 66,6 0,0

Forte: IPEA e entrevistas
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As entrevistas mostraram que a aemia falciforme influencia na maioria das atividades
desenvolvidas pelos entrevistados. A escola foi avdiada como boa ou normal pelos
entrevistados e durante a etrevista mesmo sem um questionamento espedfico, eles
manifestaram a opinido de que o tratamento ministrado pelo Hospital das Clinicas é melhor do
gue 0s que receéberam em outras instituicdes de salide.

A seguir serdo andlisados os trés eixos teméticos Convivendo com a Doenca a
Trajetoria escolar e & Perspedivas de vida, conforme descrito naintrodugéo.

2.1 CONVIVENDO COM A DOENCA

Neste @xo foram encontrados os 6 nucleos de sentido: a busca da normalidade, a
negacd da doenga, as limitagdes, a dor, o tratamento e o rompimento de vinculos os quais

serdo analisados a seguir.

Tudo o que eta fora do padréo é cnsiderado anormal. As pesas que, em seu
procesd sallde—doenca, estdo no momento definido como doenca estéo fora do padrdo. E até
mesmo no Manual de doengas Falciformes, material destinado aos portadores e profissonais
de salde, podemos observar a mensagem de que os portadores ndo podem levar uma vida
normal, conforme a adalise de Diniz e Guedes(2003.

Para os entrevistados a normalidade grarece omo estado exterior ou sgja pertencente
aons pares que ndo sdo portadores e também como interior, conforme dirmou Fanon é um
sentimento ambiguo.

O lugar que ocupam ndo é o da normalidade, mas ndo estdo nNo seu oposto, pois ndo se
consideram diferentes. O que demonstram € que ocupam um entre-lugar. Este entre-lugar
carega an s a inferioridade de seus ocupantes em relac@® a0 grupo normal. E o entre-lugar
falado por Bhabha ou que sdo os inomindveis citados por Skliar. Por esta raz@® presenciamos
neles um esforgo par a serem normais:

gquando eu estou sadio, pra mim eu sou uma pessoa harmal como qualquer
um.(...) Procuro me ver assm como uma pessoa normal (Teixera Filho)

Minhavida assm énormal, (Ringo

O que ndo é normal é o patoldgico, a doenca Sobre adoencga os entrevistados fizeram
as sguintes afirmagdes:
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Tem vez que ataca SO as costas, as costas atras ai eu ndo consigo andar, assm
as costa fica dura, ai tem vez que ataca os bragos, 0 pescogo.(...) Qualquer hora
sotiver ahemodobina daixaeai ja gaca. .(...)muito ruim...

.... quando eu estava no hapital que ai fechava o dho e via que a1 me via
morrenda Eu ja tava morrendo eu s6 via que au falava pra minha méde que au
iamorrer, eu pedia pra Deus pra morrer.(Teixera Filho)

E ruim.- (siléncio) ( Jacinta)

E uma dor que tem nas pernas(...) a coisa ruim que teve foi a anemia.... - Sente
dor. (Teresa)

Sei que tem que tomar muito liquido, num posso comer coisas que
contem ferro e também num pos faze muito exercicio. (Ringo)

Eu acho muito ruim. Sentia muita dor nas pernas.... Chorava. Déi.- Eu acho
ruim.(Carlos)

Acho chata (risos). (Magda)

Nada... - Ndo se..- Porque el nasci assm, né.. (risos) - Ah, é ruim.....
(siléncio). (Debora)

SO sei que ddi, 0s 0ss. - Que me deu crise, que au fiquel quase 13 dias com a
crise, internado ai. Nao poda fazer nada, nada, nada. Vomitava...( José)

Nada.- Ah, sa |4 Eu ndo entendo ess trem direito... - ees falam que a gente
tem que ter esse trem pro resto da vida, e ndo sel 0 qué e ndo sara... SO iS.
(Edmundo

A doenca éuma misa ruim, que aaca etraz sofrimento. Um sofrimento do qual é
melhor ndo faar, ser reticente, e que étdo grande que se thega a desgar a morte para
interrompe-lo. As afirmagdes dos entrevistados confirmam a cnclusdo de Moreira eDupas de
gue & criangas ndo concebem salde e doenca ®mMO parte de um processo e SM  como
determinados por uma caisa e ©nseqléncia, do que ewquanto proces multicausa e
multifatorial.

A concepcdo de salide presente nestas falas € ade auséncia de doengas uma vez que a
doenca garece omo algo que é independente de suas vontades e comportamentos e é
identificada dravés de suas consequéncias. Ela sd é mncreta no momento em que se manifesta
e, sendo asIm, ndo a excaam como parte de um proces no qua influenciam todos os
fatores de seu contexto social.

A doenca os afasta da normalidade, porém mesmo agueles que tem consciéncia dela
ser incuravel procuram faze parte do grupo social ao qual pertencem como normais. Somente
agueles sntomas que os impedem de exerce as atividades no grupo sdo considerados como

doenca A normdidade para des estd reladonada @ exercicio de um papel socid,
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confirmando as afirmagdes de Canguilhem (1978 de que o individuo é que pode avdiar sua
condi¢éo de normalidade ou néo e de que esta normalidade existe en relac® a sua cgaddade

ou ndo derediza tarefas

Na busca do exercicio de seus papéis ciais 0s entrevistados preferem esconder ou
negar a doenca Ess negac® se manifesta daramente nas falas dos que estdo saindo da
adolescéncia

Evito de contar, eu prefiro esconcder(...) tem muitas pesas que gostam de
curtir com a gente porque des querem ser melhor, entdo eu escondo a todo
munda. meus amigos, ninguém sabe.... Eu acho que véo achar que el sou
inferior. (TeixeiraFilho, 19 anos)

Vocé conta? - Néo. (Debora, 18 anos)

Negar e esconder a doenca garece omo uma forma de buscar a inclusdo no grupo de
pares e de evitar situagdes constrangedoras. Novamente aqui percebemos o estabeleamento de
estratégias de resisténcia a a3umir o papel que asociedade destina as doentes. Aqueles que
ndo negam a doenca utilizam como estratégia o esclaredmento aos pares bre amesma ou

sobre os procedimentos a que sdo submetidos.

Um dia minha colega falou assm: "Kica, por que vocé éamarda?' Ai eu falei:
"porque au tenho anemia, tenho que tomar sangue." "Eca, vocé toma sangue?’
Eu fale: "Ih, mas ndo é tomar pela boca ndo, é pdavea..."

Elas falou "eca" porque pensou que au tomava sangue pela boca. Explique pra
das, tudinho(Teresa)

Esta negac® se observa também no nivel individua. Uma das adolescentes
entrevistadas que ja havia cncluido o ensino médio, ao ser perguntada sobre o que sabia da
anemia falciforme respondeu gque ndo sabia nada. Com os conhedmentos adquiridos no
ensino médio ela teria andi¢bes para ter informagdes mais detalhadas bre adoenca uma
vez que o contelido do mesmo inclui ensinamentos bre 0 sangue e seus componentes. Este
fato pode também estar reladonado ao sentido e significado dos contelidos da grendizagem
gue Onrubia (2001) cita como caraderistica importante no processo ensino/aprendizagem, ou
sgja, 0s contelidos que alquiriu na escola possvelmente ndo tiveram nem uma misa nem outra

para da.

Os entrevistados afirmaram que a aemia faz @m que seu cotidiano sga caregado de
limitagdes:

O que a1 ndo poda fazer era brincar de futebol ficar no meio das meus amigos
mas quase que i num brincava, porque ficava s6 daente direto,(...) entdo meus
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pais também me prendiam dentro de casa Nao vau em festa ndo.... tenho voriade
deir (festas) e chegar |4 eficar pulandoa naitetoda. (Texera Filho)

Eu ndo pos brincar de gdzinhg brincar com meus colegas, num pos fazer
muito exercicio (Ringo)

Ah, eu ndo pos jogar bola, ndo pos andar muito de bicicleta, Eu ndo pos
nadar, assm... Eu ndo pos brincar de pula-pula...N&o pos correr muito,
asdm, que da também. Nao pos um nonte de coisa... - Ah, eu acho muito
ruim. O dia que a sarar ai eu pos® fazer tudo, né. - Jogar bola, esses trem, eu
N&o PoS.... - Ah, eu ndo gasto. (siléncio)... (Jose)

(impedimentos) SO correr, pular... eu mesma ficava quieta, né. Ficava en
casa...(na escola, no reaeio)- Sentava. (Debora)

€U ndo pos andar muito de bicicleta nem tomar coisa gelada porque au sinto
dor, né .. No frio. Mas agora no calor... - Pode ... eu ndo posO pegar
resfriado....

. (Teresa)

A proibicéo de brincar aparece omo a limitagd® mais forte. Brinca faz parte do
cotidiano infantil de forma intensa. Como afirma Sarmento (2004 as criangas brincam
continua e dnegadamente. Podemos afirmar que brincar € um hahitus infantil na acecéo
definida por Bourdieu (1977), ou seja um sistema de disposicoes e habitos permanente. Assm
como também € um hahitus, em quase todas as ciedades, a segregac® das pesas doentes

e sua exclusdo das atividades didrias.

Nado, eu mesma ficava quieta, né. Ficava em casa... — Sentava(no recreio).
(Debora)

Tinha vez que quando eu lrincava, eu passava mal, ficava ruim, por is eu
evitava de brincar ( Teixera Filho)

Nos foi & pros clube la.. . voltou de novo a dor no braco, eu fique la
embrulhado re coberta, os meninos brincava e a1 s6 dhava... Eu ndo posso
ir...Ah, eu fico triste. Os meninos direto... No "tchibum"...- (siléncio)- (José)

As criangas doentes, sdo afastadas e impedidas de brincar com seus pares e no caso
dos portadores de anemia falciforme este impedimento é justificado na necessdade de néo
redizarem atividades que demandem esforgos continuos. As pes®as que ndo redizam as
atividades praticadas pelos pares em seu grupo socia é relegado 0 espago da exclusdo como
bem descreveram as  falas dos entrevistados.
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Observou-se que 0s entrevistados resistem as limitagdes que lhes $io0 impostas
indicando que a cianca € cpaz de deddir, possui uma aitonomia e a gerce, conforme a
definicd de Gaitdm sobre o protagonismo infantil. Neste sentido € interessante observar
atitude dos entrevistados em relac® &s proibicdes a que estdo sujeitos:

Ah, da(mde) saia... Eu ficava brincandg jogava bola, ndo esguentava com
nada. Os meninos chamava eu ficava.... eu falava: ah, eu vou brincar... E. Ah,

eu vou brincar um pouquinha Ai eu brincava, depois chegava aqui com a
perna doendg, minha mé&e me dava os remédios, melhorava. ..(José)

Antes, eu sO via 0 dnhero e a gastava- Com coisa gdada.... - Era,
gdadinhcs, sorvete. (Teresa)

Mas tinha vez que a vontade ea mais forte e @ brincava (Teixeira Filho)

A impossbilidade de brincar com seus pares traz ®nsigo o sentimento de tristeza A
vivéncia dess sentimento por s SO traz ®nseqiéncias para o desenvolvimento infantil. No
entanto ese dastamento do brinquedo e dos pares influencia também na sua trgjetéria escolar,
uma vez que o brinquedo desempenha um importante papel no proces ensino/aprendizagem
segundo o pensamento de Vigotsky (2002jé referido. No brinquedo a aianca participa de
préticas ciais organizadas, com papéis definidos e seguem normas para a acé grupal.

Assam, afastada do brinquedo e mnseqlentemente de seus pares a aianga portadora de
anemia falciforme fica sem uma ferramenta que a @uda na @nstrugdo de SIgNoS e N0 Proces
ensino/aprendizagem e tera cetamente mais dificuldades no proces de internadizac® de
conhedmentos e mncatos produzidos em seu melo socia, bem como de @mpreender
procesos de significac®d de 2°. ordem como é o caso da escrita, fundamental na trgjetéria
escolar.

A diferenca no crescimento e desenvolvimento corporal, conforme ncepcdo de
Carneiro e Murad (2002 ja dtados, também traz limitagdes que influenciam no cotidiano dos
entrevistados. Um dos entrevistados cuja garéncia éa de um adolescente de 12 anos mas que
tem 18 afirmou:

Achava ruim, né, porgue uns grande outros pequenas(M ota)

Vocé émenar que as outras meninas de 13 ancs, da sua idade? - N&o. Sou mais
veha do que das. - S80 do mesmo tamanha Mais pequena... Tem uma
menina que ndo tem problema nenhum... Tem um menino |4, que el brinco
com ees |4, tem um menino que tem 12 ancs, vai fazer 13 ancs também e de é
do meu tamanha N&o tem nada, de anemia nem nada..... A minha mée fala que
eu vou crescer..(Teresa) (tem 13 ancs e aparenta 8)
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Esta aolescente mmpara sua dtura @m seus pares, afirma que ndo € menor e sm
mais velha, o que ndo tem o mesmo significado em relacé@ aos pares. Percebe adiferenca mas
nega. Quando ela dirma que amae diz que da va crescer podemos inferir que eiste um
desgjo de dingir amesma dtura edesenvolvimento dos pares de suafaixa déria.

Um outro afirma que brinca ®m adolescentes de 12 e 13 anos apesar de ter 19.

Eu brinco com meus colegas.... tem uns deles que ébem mais pegqueno que al.
Tem 12, 13 ancs...(Texera Filho)

Percebemos que esta diferenca faz ©m que eles tenham que @nviver com
adolescentes que S0 mais novos que des, 0 que ceatamente representa uma dificuldade em
relac® a intereses e dividades. Acrescenta-se aisto o fato de que des tém que asumir
comportamentos ciais de faixas etérias inferiores as deles e a&3m sendo as atividades
lGdicas provavelmente ndo tém o mesmo efeito que Vigotsky (2002 encontrou no ato de
brincar, pois para este aitor as criangas podem smular comportamentos aém de sua idade
cronoldgicadurante & brincadeiras.

Os episodios de dor sdo constantes na vida dos portadores de anemia falciforme
conforme dirmou Figueiredo (2002, citado anteriormente. Uma das entrevistadas ndo
conseguiu descreve-la respondendo com um longo siléncio e um choro sufocado.

Uma dar muito ruim fica latgjando assm tipo seu coracdo fica batendo assm
..80 que nas costas nas pernas... uma dor insuportavel, muito ruim (Teixeira
Filho)

-Dai! - D6OI demais(José)

. Quando eu tome coisa gelada tem vez que da. Porque e sentia dor... A
minha mdo, né. Porque ai escrevo muito. - DGi.(Teresa)

A intensidade da dor que sentem faz om que minimizem a prépria dor ou a de seus
pares e estabelecan um comparativo entre & conseqiéncias de sua propria dor e ade seus
pares.

S6 por causa de um dedinho ées leva( a escola providencia g@endmento a
alunos com algum problema de salde). Mas quebrou. Mas cortou. Ai a menina
chorou. Ela fez 0 maior escandalo. Saia sangue pra todolado |18, porque da foi
e cortou e saiu muito.( Teresa)

meus pais também me prendiam dentro de caa porque gqualquer
feridinha infecdonava e ficava doente (Texeira Filho)
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Isto confirma o que Fernandes (2000, Pimenta (2000)e lllich (1975 dizem sobre a
experiéncia da dor no sentido de que € uma onstrucédo socia e altura, podendo variar
conforme os individuos. Para ajuela aianca ador da outra que foi provocada por um addente
ndo tinha aintensdade da sua, que ndo necesstava de nenhum addente para manifestar-se,
bastando para isto redizar um ato corriqueiro como tomar algum aimento gelado. A dor da
colega se acharia g0s cuidados médicos enquanto a sua voltaria, sempre. O mesmo
sentimento é epres® pelo outro entrevistado quando afirma que “qualquer feridinha” era
motivo de ser impedido de @nviver com os pares. O que se percebe €que de se refere as
pequenos ferimentos comuns durante os jogos infantis para 0s quais as expressHes “nao
chora que é misa a toa”, ou “vai sarar logo” sdo corriqueiras no cotidiano infantil
demonstrando 0 pouco valor socid destinado a este tipo de ferimento. Porém para o
entrevistado até mesmo a estes tipo insignificante de dor ele ndo poderia estar exposto devido

a anemia falciforme.

Os cuidados recéidos durante o tratamento de salide foram avaliados de duas formas:
no sentido do sofrimento que & intervencdes causam e no sentido das relagdes estabeleadas
com os profisgonais de salide.

Em relag® as intervencdes eles levantaram que sdo ruins e dolorosas. Revelaram
também conhedmento sobre procedimentos e medicamentos que utili zam

Em que situacdo ficava internada? S6 quando eu sentia dguma dor forte assm.
SO uma semana, duas... Por ai.... SO trés ou quatro vezes(ano ce 2004). Eu ndo
sei falar o tempo.. (Joana)

Esses tempos atras, mesmo, tava doendo meu baco, aqui em mim tava inchado,
assm..., Nabarriga? - Hum, hum.
Ai deu o remédio, foi sarandq foi assm. (José)

Alguns entrevistados estabeleceam uma diferenciac@® entre os rvicos de salide nos
quais foram atendidos:

Me levava no médico dreto e nunca descobriram o que autinhandoai  uma
vez minha mae me levou em Curitiba, parece eai descobriram que au tinha
anemia falciforme. Ai que comegou mais cortrolar porque descobriram, ai
sabia qual que ea os remédios certos ai comegou mais cortrolar.

Teve muitas vezes, que(médicos) num entenda, era dificil... ndo sabia que
remédio te dava(...) muitas vezes que a ja quase morri porque des ndo sabiam
que tinham que fazer transfusdo de sangue e @ amarelo e des ndo sabiam.. Por
causa.dos médicos.. porque num sabia. Num sabia que tinha ajuela doenca
gue ai precisava desse remédio de tomar sangue , pronto ai ficava daquee
jeito.(Teixera Filho)
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Ai nés foi la pro hospital, descobriram que au tinha anemia. Ai foi fazer o
encaminhamento, porque &l pasel umas crises ai, levava no hapital e ai
ficava internado, internado, internado. Tomava injegdo, antigamente, ai ficava
& no hapital. Fez 0 encaminhamento, acabou minhas crises, ai de vez em
guando dava umas crises.(José)

Estas falas confirmam as afirmagdes de Silva e ©Is.(1993 e Alves(1996 sobre o
diagnostico tardio e o tratamento inadequado em relagd® a anemia falciforme. Elas
demonstram a necessdade de mudancgas na formacgé profissonal na &eada salde no sentido
daidentificac® e tratamento da anemia falciforme em criangas.

A seguir apresentaremos o relato da mée'’ de Jadnta que evidencia danda mais esta
necessdade e que, aém dis, aponta para anecessdade de mudangas nas relagdes entre 0s
profisgonais e 0s usuarios da salide.

A primeira vez que da comegou a sentir essas crises de dor, que ai levei da(no
médico), morava |a na Bahia. Ai de pasu dais remedinhcs pra éla. Elatomou
e mehorou. Ai mandau ea pra outro médico, a Dr2 Carla, da mandau ir
rapiddo pra outra cidade, dise que da tava com meningte. Ai eu fui. Quando
chegou |4 0 médico internou éa e dis® que ai tava dada s6 de falar que da
tava com meningte. Ai internou da. Ela ficou de 8 a 9 dias internada, ai eu
levei pra casa. Ele falou que da tava com reumatismo e anemia. Anemia
profunda, né. Ai eu voltel pra casa com da.

Ai ficou nese intervalo, de seis em s&is meses, CiNCO Meses, quatro Meses...

Sempre da voltava asentir essas crises de dores fortes. Ai eu level da nessa

mesma meédica que el leve. Ai foi, internou, falou que da tava com

pneumonia e anemia profunda, ficou 10dias internada.

Ai, todo mundo gue internava, ficava com os filhos na Pediatria, falava assm:
gue eau tirase da de |a porque sendo des iam matar da. Que ai tirase e
trouxesse da praqui. Porque |4, a cada dia que passava, da ficava pior, pior. Eu
n&o tinha cond ¢des de nada. O que eu vou fazer? Ela tem que ficar é aqui.

Ai, quando completou 10 dias eu pedi & médica. Eu vi que da tava ficando
pior. Ai dadisse "E. Ent&o vocé quer? entdo eu vou liberar." E foi, deu alta pra
€la, da foi pra casa. Foi num sdbado. E ai foi, antes de fechar os 8 dias, da
comegou a sentir a dor, da entrevou. As duas pernas dela virou pra tras e travou
assm. Aqui na perna dela, a gente pegava ajui e ndo ia. Tava duro. Ai foi pra
outra cidade. Ai ela ficou mais dais dias internada. Dessa época pra ca, Dr. Raul
falou assm pra mim: que da ia me dar um trabalho que a1 nem imaginava
Quando eu perguntel 0 que éque &a, defalou que ndo, que deixasse quigto, que
depois, com o tempo, eu ia venda

(...) Ela comegou a sentir de nova Eu pegue ea e fui para o hospital com
ela. Quandochegau 14, A médica que mandau internar...

Nao, €la ndo mandau eu vir. Eu cheguel |4 com a menina e da perguntou
assm, |a da emergéncia: "mulher, vocé ja vigjou pra fora com essa crianca?'. Eu
fale: "ndo. Vocé acha que ébom, Dr2 Carla?' "Ah, eu acharia que ga bom vocé
sair com ela porque..." Ai foi que da falou o restante.

Pediu um ultrassom e falou assm... Ja pasou um exame de sangue epra fazer
rapido eu teria que pagar. Era R$ 1200s das. Ai eu fale pra da que a1 ndo

7 Optou-se por apresentar o relato de formaintegral, tendo em vista que a maioria dos entrevistados tem
trajetorias emelhantes, umavez que somente 1 é originario de Goiénia
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tinha na hora pra mim pagar pra ea. Ela falou assm: "vocé tem que dar um jeito
porque da tem que fazer, porque da ta com calazar." Eu falei assm: "o que é
calazar?'. "E leéshmaniose, doenca de cachorro"

Ai eu pegue, fui na Prefeitura. A menina falou assm: "eu pago a metade vocé
paga aoutra, ta bom?' "Entdo ta." Entdo fez. Volte rapidao, fez o ultrassom e o
exame de sangue. Quando oexame de sangue saiu a ndo quis me eltregar. Eu
pedi 0 encaminhamento dda para o CAIS™ pra menina e da falou que sim e
depois a ndo quis me dar mais. Falou que ndo ia me dar o encaminhamento,
gue ndo precisava de vir, que a menina ia morrer de calazar e ndo tinha jeito dda
vir praca

Ai eu fale: peo menos o resultado, Dr2 Carla, pra eu levar. Eu vou levar da
sem encaminhamento. "Ah, mas o resultado réo pode sair daqui, tem que ficar
na ficha dda." Ai eu fale: "o exame édda, eu que pague, eu quero." Ela falou
gue ndo ia me dar. Ai meu irmdo chegou la e falou assm: "cadé o resultado?' Eu
faled "a doutora dise que ndo vai entregar" Ele falou asdm "entdo eu vou
quebrar o pau aqui agora. Porque vocé pagou, o historico é da sua filha, vocé
tem que levar pra once vocé for. Chega |4 o médico procura qual o exame que
dafez evocévai dizer que ndo fez?' "Elatem que entregar agora.”

Elafoi e saiu. Ai eu ficou a secretéria dela. Eu fale assm "me dé o resultado
da minha filha" Ela falou assm que ndo poda dar, porque a médica ndo
autorizou, era pra nao entregar. Ai meu irméo falou assm: "pois €. Se vocés ndo
entregar eu vou quebrar 0 pau aqui agora. Vou entrar, pegar o resultado cHa e
ndo vai ficar sO ns ndo. Porque a gente sabe que da ndo é médica formada
pra dender paciente. Ela veio praqui porque ndo tem outro lugar e agara €a
ainda vai prender o resultado do povo ainda? Por que da falou que a menina
tava com a doenca e da ndo quer entregar o resultado? A menina ficou com
medo, pegou e aentregou e nés velo.

Quando chegou aqui, no primeiro da que cheguei, , level ea num prorto-
socorro. O médico pegou e me deu o encaminhamento , pra trazer ea aqui, pro
HC. S6 que quando eu cheguei |4 fora, o guarda falou assm "ah, esse pape aqui
vOcé ndo pode vir por HC agora." Primeiro, o que tava |4 dentro falou "néo, vocé
pega a anbulancia d fora e pede pro rapaz da anbulanciair direto pro HC."

Ai, quando eu cheguel |4 o guarda falou assm: "néo, vocé tem que ir € pro
CAIS Amendceiras pra |a ees marcar, des agendar e ai fica sabendo o da." Ai
eu fiquei sem saber 0 que fazia e da estava ruim, ruim mesmo. A barriga (da
filha)tava bem grande. Eu pense: ja se. Amanha eu vou |a no CAIS. Ai fui pro
CAIS com éa. Quando chegue 14, tinha aquele monte de fila, pegue afila prair
conversar com a assstente social, pra agendar pra mim. Eu tava sendoaterceira.
A moca falou assm, que ia &irir |& que ndo tava agendando e ndo tinha nem
previsdo de quandoia agendar.

Eu mostre o papd pra ea, faleé a situacdo que tava amenina. Ela falou que
ndo poda fazer nada pra me gjudar, porque ndo tava ayendando e ndo sabia
guanda Ai eu fale: "pronto. E agora, 0 que éque ai faco?' Eu fale: "ja sa.
Entdo eu vou entrar na fila da Pediatria, vou consultar com o médico daqui, vou
ver 0 que devai fazer pramim.

Ai, quando eu pegue a senha, preenchi a ficha. Ai quando chamou €a, ee
procurou 0 que da tava sentindg eu falei pra e o que da comegou a sentir, ha
guanto tempo e mostrel 0 exame que eau tinha trazido e |4 Ele s6 falou assm:
"sua filha ndo td com essa doenga. E vocé vai sair daqui agora e vai 14 pro HC."
Ai eu mostre 0 encaminhamento. Ele falou: "entéo por que vocé ndo foi pro HC
ainda?'. Eu fale. "N&o, ndo tem dis. Vocé vai agora. Me acompanha’

Eu acompanhe de. saimos do hapital, foi 14 na anbuléncia, chegou e
mandau vir praqui. Ai eu chegue com ea, era umas 9:15 da manhd. Ai os

18 CAIS: Centro de Atendimento Integral & Salde
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médicos daqui tomou conta dela, fez os exame. Ai foi, cuidou dela bem rapidéo,
bem direitinhg no mesmo da fez os exames tudinha Eu cheguei aqui as 9:15, ai
eu sai com da & 7:30 da nate. Ai descobriu tudo. Desse dia em diante
encaminhau. Marcou mais exame pra €a, o retorno e Seis em seis meses.

O retorno dda tava pra novembro de 2003 N&o deu pra mim vir. Ai, quando
foi em dezembro, dia 20 mais ou menaos de dezembro, €a sentiu mal. Eu fale:
"vou correr com €a'. Ai quandofoi dia 22 eu sai de |14 correndo com da, e nés
estamos aqui até hge.

Outra questdo em relac@ ao tratamento é ade que aparticipacé® das criangas durante
os procedimentos s d& no sentido de receber as intervengdes €ndo Seus responsavels o0s que
recebem as explicages obre 0 que et aontecendo.

Eles explicaram pra vocé ? - Pra mim ndo, pra minha mée.(Joana)

Na relac@® com as criangas 0s profisgonais adquirem a postura de que acrianga éum
ser inferior, sem cgpaaddade de manifestar-se sobre suas dores ou para receer explicages
sobre seu estado de salde, que ocupa o0 lugar da incapaddade para falar, emitir juizos
confirmando oque Soares e Tomas afirmam sobre os cotidianos infantis.

O sglenciamento da voz da aianga @arece taramente na opinido deste

entrevistado:

Pretendo medicina, minha vortade é medicina...Ah Se |4 aho legal assm
cuidar dos outros, assm, interessante, queria me formar na minha &ea
hematologa. Sel |4 porque a1 ja entenderia mais. Se al vise 0s paciente
assm eu entenderia porque ja passi por aquilo, acho que seria mais facil seria
legal (TeixeraFilho)

Podemos inferir que este entrevistado ndo foi consultado ou ouvido sobre aintensidade
de suas gqueixas, uma vez que entende que os profisgonais ndo sdo cgpazes de ompreender a
extensdo e aprofundidade de seu sofrimento.

Entre & consequiéncias que a @emia falciforme traz para o cotidiano dos portadores o
rompimento de vinculos evidenciou-se an todas as entrevistas.

Ess rompimento se deu em relac® a ddade de origem, pois a maioria veio de outras
cidades ou estados em busca de tratamento médico, sendo que genas 1 entrevistado havia
nascido em Goiédnia. A mudanca de ddade significou também uma mudanca de egtilo de vida
uma vez que vieram de ddades locdizadas na zona rural. 1S representa uma dterac@®
substancial no cotidiano dos portadores e suas familias que, repentinamente, se véan
obrigadas a asaumir condutas e papéis estranhos e que, ndo raras vezes, lhes causam um
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choque ailtural muito grande. Agregado a is©® o0 portador tem o sentimento de
responsabili dade pela mudanca, uma responsabili dade que ndo é mbrada mas € explicitada:

Mas quando eu vim pra c4, la do Tocantins, que minha mae me trouxe aqui
com aroupa do corpo, a metrouxe pra ca, direto, né.( Teresa)

NOs decidimos vir pra ca, porque meus tios moram aqui, irmdos da minha
mée.Deu crise la (José))

Foi deu crisel&(Mato Gros) e a1 vim pra ca de ambuléncia, meu pai viu que
eu estava sofrendo demai's por causa da viagem e resolveu mudar pra
c&(Teixeira Filho)

Outro vinculo que érompido é com a familia tanto com a familia en gera que ficou
em outra ddade @mo com o0 ndcleo central, pois as constantes internagdes os retiram do
convivio familiar periodicamente. Da mesma forma sdo rompidos vinculos com 0s pares,
quer através da separac@® motivada pelas internagdes e mudanca de ddade, quer pela sua

exclusdo do grupo de pares.

2.2. ATRAJETORIA NA ESCOLA

Outro eixo temético que amergiu das entrevistas foi a trgetdria na ecola. Para ete
€ixo apareceam como nucleos de sentido:
* A Escola
e Osprofessores
» Oscolegas
A escola foi avaliada como boa por todos os entrevistados. Ela évista como cgpaz de
proporcionar um futuro uma profissio confirmando a for¢a que o conheamento adquirido,
principamente dravés da educac® formal, tem na sociedade dual. Além dis a escola foi
citada como um lugar onde hé brincadeiras, diversdo e no qual se pode ter um reladonamento

COm OS pares.

Boa Aprender, ler, fazer os nimeros...estudar

(dificuldade) S6 matemética

Mais ou menacs boas(natas), tem hora que tem nota baixa.

Tem umas matérias que ai ndo sai. Ndo entenda A conta de dividir (siléncio)
(Inés)
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Boa... - Lanche... Professor... Os colegas... — (serve para) Pra estudar. - Pra
aprender.

Qual série estuda? - Segunda.

sabe escrever. Sei ndo.

ler? — N&o - N&o aprenda.(qdoestava em Goiania para tratamento.)

E ai vocé ficava sem aprender? - Hum, hum.

Vocé ficou sempre na primeira série l4? - Foi.

Ficou os quatro anos na primeira série? - Foi.

Por que? - Porque au tava praqui.(Goiania) E quando vaé chegava 1a? - Eu
ndo acertava. —(sentia)Que al ndo ia passar... - Que 0s outros iam passar e alia
ficar... - Ficavatriste. (Jacinta)

A escola é boa. La agente brinca, |4 tem recreacdo, tem bastante coisa pra
gente brincar. - La na hora da recreacdo ees da pula corda pra gente, da tic-
tac... Os amigos... a profes®ra... - E porque tem meus amigos... Um norte de
coisa la que tem... De brincar... - Pra grender.- Aprender mais. A ler... Esss
enfermeiras que ta aqui, éas tudo teve que estudar bastante, ainda estuda. ..

Vou fazer a quarta. Eu acho quefoi s6 na segunda. Néo sei néo.(reprovacao) -
Porque (a escola) € um pouco longe. Se el sair meio-dia e meia, por ai, eu
chego 14 drasada. Porque 14 eu entro a uma hora, né. Eu vou chegar 14 a1:30,
eu entro atéa 1:15, s6. O ruim éiss: sO entra &€ 1:15. (Teresa)

E boa né, se a1 ndo estudar num vai ter emprego. Se vocé estudar muito pode
ser advogado, médico au enfermeiro, juiz, muita coisa aescola ensina.( Ringo

Eu achava era bom.- Brincava. — Gostava
(Carlos)

E bom.- Normal. (quando vdtava de alguma internac&o)Chegava l4... Normal
Mesmo.

Alguém te ensinava o0 que tinha sido ensinado requela semana? - N&o, passava
prafrente.
Como é que vocé fazia com a matéria que vocé ndo via? - Deixava de méo.

E ai vocé ficava sem aprender aquela matéria? - Ficava. Copiava depois, Das
amigas... Vocé équeia drés das duas colegas e procurava? — Procurava

Foi reprovada ?- Ja fui, naterceira série.

Por que ? Porque ai fique sempre internada...(Débora)

B&o - E boa. Trata agente bem...
Ainda(na 5%rie). Ficava internado...(José)

Ah, quando eu morava la (Bahia) eu ia bem, até a 42 série. Depais fui pra Sdo
Paulo, vim norar pra c4, ai acho cue piorou tudo. Ndo dei mais corta de fazer
mais nada. S6 repetindg, todo ano, todo ano... - Repeti na 42 na 52 e agora trés
vezes na 6% - Ah, ndo sa. Acho que ai ndo entendo as matérias direito,
algumas matérias direito. - Tem dia que a gente ndo ta querendo ir, né, ai é
mehor ndo ir. (Edmundo

Faltava(durante a internacdo). - Voltava pra escola. - Meu irmdo estudava

comigo e de falava o que aconteceu.
E astarefas? - Pegava com as colegas depois (Joana)
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Os entrevistados estabeleceam uma diferenciac® entre & escolas:

Como é que @a aescola? - Ruim.

O quetinha de ruim nda?

Tudo.- Ah, danéo ensinava direito néo

E quando vaé passava mal? Mandava eu embora.
E vocé vinha sozinha? Era longe?

Eral E eu vinha passandomal...(Débora)

Na aula de educacéo fisica. Por causa que ndo poss fazer esforco e ndo teve
como tirar nata e fiquel com a nata zero.S6 ma 52,
Na 63(mudou de escola) eu peco pra de passar pra escrever e des passam(Ringo)

Alguns explicitaram, inclusive, que & escolas necesstam de mudangas na metodologia
de ensino, na organizac® e na estrutura fisca e que se a &cola € muito ruim, os alunos
devem buscar outro estabeleamento escolar para obter um melhor atendimento.

O que vocé acha que devia mudar nas escolas pra ficar mehor? - Quase tudo
(risos) - Dar lanche (risos) - Os profesores... (risos) - O jeito ddes ensinar.
Principalmente Matemética, né. (Joana)

Ah, eu espero mehorar, né... bastante. Que 14 € tudo desorganizado. - Ah, a
gente td no haoario de uma matéria, chega outro professor na sala, vai aplicando
tarefa, trem valendo porto, sendo qie nem era dia dele, dia da alla dele... Essas
coisas.(Edmundo)

Que melhora um pouco sga um pouquinhomais melhor né.
Ter as coisa que ndo tem. Mais carteiras porque estdo quebradas (Ringo)

A ingtituicéo escolar € encarregada de produzir hahitus que reproduzam es relagdes de
dominac® estabeleddas na sociedade en que estd inserida, conforme Bourdieu (1997). Na
sociedade o individuaismo € um valor predominante, pois frve para que 0S UCESDS Ou
insucess dos participantes da mesma sgam de responsabilidade Unica e eclusivamente
individual. E interessante notar na fala do entrevistado que n&o redizou os testes de educac@®
fisca e por este motivo ficou com nota zeo o ano todo como este mecaismo de
responsabilizac@® individual pode cegar a0 extremo. Podemos observé-lo também neste

trecho da entrevista mm a aolescente Joana:

Foi reprovada? - S6 uma...- Fazia muita bagunca na sala (risos)... - Conversava
demais com os colegas...

Quando vaé foi reprovada, vocé internou muitas vezes? - Nao. S6 trés ou
quatro vezes. Eu ndo sa falar o tempo...- E ficou muito tempo?M - A primera
vez, sim. Dois meses e seis dias. - Ah, 0 ano passadad? Em 2003? - Ndo. 2004-
Entdo foi ese ano agora? - Feverdro dese ano. - Eu fui internada com
paralisia na perna. Ai depois fez drenagem

Eu vim pra casa depois... - Na mesma perna.Teve internada outra vez Ai,
guando vaé voltou dos dois meses, nem deu tempo ce ir pra escola? -
N&o...Internou de nova Ai vocé foi na escola s6 um més, entdo?Mée - Foi em
julho... Vocé nem foi na escola ese ano passado”Mée - N&o pasou nem
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quinze dias de quando €a ficou internada com a paralisacdo da mdo. M - Foi,
emjulho.

.- Quer dizer: no primeiro semestre vocé ndo foi pra escola por causa da perna.
Ficou internandg indo e voltanda.. E depois, em julho, paralisou a méo, ai
vocé nem voltou a escola? - Nao.

Observa-se que da gresenta Mo raz&® para sua reprovacd® 0s motivos que, nas
escolas tradicionais, sG0 apresentados como causa de reprovac@® e que estdo reladonados ao
comportamento do aluno configurando-se como um hahtus , conforme a ©ncepcédo de
Bourdieu e Passerom (1975 ja dtada, tal a forca que exerce sobre toda a sociedade. A
adolescente ssume aresponsabili dade por estar retida na 62 série (Faza muita bagungana sala
- Conversava demais com os colegas..), mesmo que tenha estado ausente da sala de aula

praticamente o ano todo, devido as constantes internagdes.

A responsabilidade pela exclusdo é individua, ndo importando qual o contexto
gerador, cabe @ aluno se aaptar a escola. Sua auséncia ndo é sentida ou questionada, apenas
ndo cumpriu seu papel e teve & consequéncias normais e naturais. Tornam-se invisiveis para

aingtituicéo, representando apenas 1 nimero a mais na lista de reprovados.

Os professores foram encarados como aqueles que tem a fungéo de ensinar, de
conversar, de entender os alunos. Durante & entrevistas , perguntamos como € que 0S
entrevistados fazam para obter o contelido ensinado durante o periodo em que etavam fora
da escola devido as crises falcémicas em que ficam em casa ou internados. Eles responderam
que:

Eles(professores) ficam falando porque au faltava, eu falava, eu explicava pra
eles porque au fatava: porque eu tava internada. Eles ndo entendam. Ai eu
ficava triste porque com as minhas amigas, porque das pasu de ano, sd que
agora eu vou fazer a quarta série. - Acho que na sexta série.(colegas) (Teresa)

Pergunta se au estou melhar, 0 que au estava sentindo,
Quando vaé chega da internacéo a professora da aula separado? Néo
O ano passado a professora me explicou a matéria separado das outros.( Inés)

Os professores smpre me trataram narmal, como qualquer aluno dntro da
sala de aula. S6 que mencs o professor de alucacdo fisica, como ele sabia
evitava de me colocar pra brincar junto com o0s outros colegas, ai €e me
colocava pra fazer um trabalho, pra brincar de outra coisa, jogar uma dama, iS.
(...) Uns ensinavam outros ndo ensinava,(contelido ensinado durante a auséncia)
tinha uns professores que ndo queriam nem saber ...Deixavam sem a nota e com
afalta (TeixeraFilho)

A matéria que a professora explicou quando vaé ndo estava, quem te ensinava
depois?
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Ninguém. (Danidla)

E ai, ninguém te exsinava? - Hum, hum. - Ah, da ndo ensinava direito
ndo.(Gisdle)

A fdta de dividades para que estes alunos adquiram o contetido faz @m que estes ndo
consigam ser promovidos, sendo que mnforme o grafico 4 apenas 1 entrevistado néo
apresentou distorcéo idade série e onforme @ entrevistas smente 2 ndo ficaram retidos em
nenhuma série.

A atitude de indiferenca en relac® aos aunos evidencia a utilizac® de métodos
tradicionais nas escolas frequentadas pelos entrevistados. Na escola tradiciona o trabalho do
professor é o de repassar contelidos nao importandose quem pagou qus owir e sem buscar o
caminho qe \ai dar no céu®®, ou sga, se 0 duno desejou aprender e mpreendeu ou n&o o
gue foi ensinado, configurando-se no que Paulo Freire denominou de educac® bancéia. O
proces® ndo é de ensino/aprendizagem mes de ensino. Neste enfoque os aunos que
apresentarem alguma dificuldade am relagé ao contelido &0 ©s outros, 0s inominaveis de que
falou Skliar (2003, os excluidos na inclusdo. A diferenca é @agada en nome de um
tratamento igualitario com todos os aunos. Esta escola reproduz as relagdes de dominacd®
estabeleddas na sociedade e ontribui para dicercar e reproduzir a dominagd®, conforme a
concepcédo de Bourdieu e Passerom (1975. As relagdes estabeleddas neste tipo de escola
fazem com que o aluno internalize habitus fundamentais para a manutencé de relagdes de
cader autorit&rio e excludentes, onde o outro é auele que eta sO e depende de suas
cgpaddades para se incluir.

E uma ecola an que o auno é visto como depositério dos conhedmentos que o
profesor ensina na qual o papel do profesor € o de depositar 0 maximo posdvel de
informagdes e o0 do auno é o de amazeélas, é a elucac® bancaia definida por Paulo
Freire. Caso 0 aduno ndo sga cgpaz de amazewar o conteldo, até mesmo a for¢a pode ser
empregada conforme explicitado por uma das entrevistadas:

Quando estavam saindo ch sala, apos a entrevista, a mée de Inés me dise que e@a bom
que da recebese gjuda na divisdo porque havia aontecido um incidente
desagradave na escola entre a professora e Inés.

Perguntel a Inés o que aconteceu ea dise que a professora beliscava e puxava seu
cabdo(longg dizenda vocé tem que aprender dividir. Perguntei porque da ahava
gue ndo conseguia dividir ela me disse que provave mente ndo estava na aula quando
ensinaram.

A mée foi chamada na escola para ser informada que nada havia acontecido com sua
filha, que da ndo havia sido agredida pela profeswora. O fato foi motivado por uma

%Foi impossdve resistir a fizer uma analogia com um trecho da musica“ Nos Bail es da Vida” de Milton
Nascimento e Fernando Brant.
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denlincia realizada por uma colega de clase de Inés que tem aproximadamente 10
anos de idade, que foi a diretoria e disse que se ndo hauvesse providencias denunciaria
aescola

No entanto, alguns professores tém outra ditude:

Entdo essa professora Marta, quando vaé vinha do haspital, da explicava o que da
tinha falado pros outros? - Explicava.
S6 ea? As outras ndo? - SO os meus amigos. (Teresa)

Os professores 90 legais comigo. Quando eu adoeco asdm eles me tratam bem. Faz
tudo de bom num faz nada de mal ndo. Os trem que passou pros aluncs, que au perdi,
ela me da de nova Aif pass, explica assm. Ai vai assm, pra frente. E, me ensinaram,
eu de conta, ai eu pasH.(José)

Quandotem prova passa. Quando rum tem passa héo.
Eles me ensinam e depois pass exercicio.(Ringo

L& é bom (outra escola). - As vezes eu ficava de recuperacio, né. A matéria dda era
muito complicada - Complica.(se perder a seqiéncia)..(maior dificuldade) - Mais? Ix!
Ai, ai... dividir...(Débora)

Bom. Trata bem. Quando eu fato a ala des me agudam, passa tarefa
depois(Edmundo)

dependa do professor tinhas uns que ensinava, me chamava, explicava tudinhg des ja
sabiam também. me dava amatéria mas tinha outros que ndo
O professor de alucacdo fisica néo sabe (da anemia falciforme) porque eu nunca
converse com ee ndo, mas ele égente boa. Ele sabe.. Qualquer coisa que vocé chega
nele efala 6 profesor hge a1 ndo vau jogar por iSO e por iso ee égente boa, e
reconhece também os lado ch gente.Deixa vocé ficar sem jogar, tanto eu como os
outros aluncs. Sefalar que esta com dor de cabeca ou que ndo vai jogar porque vocé
vai passr mal, ee te libera te coloca fazer outra coisa, jogar dama, dominé. Ping-
pong (Texeira Filho)
Essas atitudes demonstram que eiste apossbilidade de @nstruir uma escola na qual
as relagdes ® estabelecan de forma inclusiva, conforme Sassaki (1998, a partir dos aunos e
dos professores. Uma escola en que o0 processo ensino/aprendizagem seja redizado com todos
os educandos = inserindo num processo de libertac@ como afirmou Freire ede @nstrucéo do

conheamento como propds Vigotsky (2002).
Evidencia-se aui também o protagonismo infantil na &itude da aianca que vai a
diretoria e solicita providéncias diante da agressio sofrida pela mlega demonstrando sua

cgpaddade de agjir autonomamente

No interior da escola os entrevistados & encontram com outras criangas e adolescentes
de sua mesma faixa dé&ria. A relac® estabeledda com estes também apresentou dferencas.
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Alguns colegas ridicularizam a situac@® dos portadores e questionam os portadores bre suas
auséncias da escola esua garéncia

Quando meus colegas me chamam pra jogar bola, "ah, e ndo pode ndo, ele ndo pode
ndo, eeta doente" Eles fazem é gazar da minha cara.

"Ah, que essa doenca sua, essa doenca velha sua..." Nao sei 0 que. Ai eu fico triste, né,
gue meus colegas...

Tem uns também que goza...- Ah, essa doenca sua..." N&o se 0 que.. Ai des me
chamam prajogar bola sb pra gozar em mim: "ih, ndo pode ndo, pode ndo. (José)

Quando eu era mais pequeno , até meus amigos desconfiavam, porque au faltava muito
naescola d des ficavam perguntando demais, querendoinvestigar. (Teixeira Filho)

Outros £ mostram solidé&rios em relac@® a doenca e en relac® a situacé® de exclusdo
vivenciada por eles
(colegas)Pergunta se a1 t0 boa Pergunta se ai estou meho, 0 que ai estava
sentindq(Inés)

E bom. Eles me tratam bem, todcs os colegas.

SO os meus amigos.(explicavam a matéria) - Fica falanda "tadinha’... Fica falanda..
Elas ficam brincando comigo. Elas ndo me tratam mal ndo. Ficam brincando comigo.
"Kica, vamos brincar. Vocé ta tdo quigtinha." Quando eu paso mal das ficam: " Kica,
agita Vamos agitar pra vocé ndo passr mal. Agita, vamos brincar..." Ficam falando
assm..." Tem algumas que me da bringuedo, tem algumas que me da dgumas coisas.
E assm. S&o bem comigo(Teresa)

Trata bem.(Carlos)

O sentimento de inferioridade é aternado por aqueles que dirmam que ocultam o fato
de serem portadores de anemia falciforme. Esse medo se justifica pela ditude dos pares que se
referem de forma peorativa & ondicd dos portadores, ou que os questionam sobre sua
aparéncia e sua aiséncias da escola. Novamente o entre-lugar de que falou Bhabha (2003.
Estdo no grupo, porém ndo exercem de forma integral as atividades deste mesmo grupo. Na
relacd® com os pares ficou evidenciada que o fato dos portadores ndo participarem das
atividades € motivo de preocupacd® e solidariedade, ou sgja das 0 remnheddos como
integrantes do grupo, sua aiséncia é sentida demonstrando que & criangas agem de forma
diferente dos profesores para quem as auséncias mesmo que @nstantes ndo constituem
motivo de preocupac@® ou de ditudes diferenciadas, conforme afala aaixo:

O quediz quandofalta?. - Porque ai tavainternada
Mas ai vocé ndo fala o porqué? - Tch, tch.
Por que vocé ndo corta? - Eles ndo pergunta...( Débora)

Os entrevistados buscam nos pares a guda para alquirir o contelido das aulas que ndo

assgtiram. A aquisicdo do contelido ministrado durante a aiséncia da escola se processa ha
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ZDP, na interac® com os pares, confirmando a teoria Vigotskiana. Ninguém explica o
contelido, mas eles conseguem ser promovidos.E o fazem porgue se observa neles o desgjo de
aprender, que, conforme explicitou Davidov (1999, é fundamental para a dividade
cognitiva.

Essa ac®, algumas vezes é bem sucedida, mas em outras ndo, pois nem sempre 0S
pares dominam o contelldo de modo suficiente, evidenciando a necessdade de um
participante que domine os conhedmentos a serem adquiridos e utilize métodos que
possbilitem a onstrugédo do conhedmento na ZDP, como afirmou Onrubia (2001). O que
demonstra ser o profesor uma das pedras angulares no proces ensino/aprendizagem
redizado na escola.

A aitude evidencia também a cgaddade que & criancas e alolescentes tem para
busca solugdes para seus problemas exercendo um protagonismo no sentido que Tomas e
Soares apresentam.

2.3. PERSPECTIVASDE VIDA

O tercero eixo tematico presente nas entrevistas foram as Perspedivas de vida. Eles
manifestaram desgjos ligados & manutenc@o de sua salide a exercicio de uma profissio , ou
mesmo de retornar a escola eser bem sucedido nela.

Doutora, de crianca. Trabalhar muito e estudar, fazer muitas coisas.De aprender a fazer
croché... Fazer continha de dividir.(Inés)

.Ser médico, ter umafamilia, ter um lugar pra mim morar, espero viver, curtir a
vida...Dancar?E, dancar, curtir a vida muito tempo, ndo quero morrer jovem.(Teixera
Filho)

Estudar ainda. Vai ser bom. Enfermeira. - E porque ébom ajudar os outros.

Que da muitos anos de vida pra minha mée, pro meu pai, pras minhas irmas e pra mim
também.- E. Pras minhas colegas também, porque das me gjudam.( Teresa)

Se ai continuar na escola pos ter uma vida boa Quero ser advogado ai médico
(Ringg

- Mdhorar... Pra poder brincar, estudar (Carlos).

Vamos ver, se al presto vestibular, vou pra faculdade Farmacia
Trabalhar de alguma coisa, Secretéria, alguma coisa...(Débora)

Ah, um trem bdo quandocrescer. Médico. Ir pra faculdade (José)
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Ser professora (Joana)

Em relac® ao exercicio de uma profissio no futuro a escola foi apresentada cmo
instituicéo essencia para o projeto de futuro dos entrevistados. A vaorizac® da escola @mo
espa de garantia de uma profissio ndo representou, entretanto uma identificag@® com o
papel que da desempenha, pois apenas 1 entrevistada manifestou 0 desgjo de ser professora.
Em contrapartida amaioria dos entrevistados tinham como aspirac@® 0 exercicio de uma
profissio ligada a salde, evidenciando a identificac® com aqueles que lhes dispensam
cuidados e sssguram sua salde. Podemos inferir que esta identificac® tem um peso
relevante nas aspiragdes dos adolescentes, pois a maioria das profises ligadas ao setor salide
requer um consideravel dispéndio de energia fisica e amaioria demonstrou conhedmentos a

respeito da necessdade de ndo fazer muitos esforcos fisicos, devido a anemia falciforme.

O valor do homem que possui como instrumento de sobrevivéncia genas a sua forgca
de trabalho est4 en sua cgpaddade de usar esta forga Assm sendo agueles que ndo possiem a
cgpaddade para usar esta forca possiem ndo valor, ocupam um ndo lugar, estdo fora do
padrédo,das normas estabeleddas para 0 seu grupo social. Pertencem a um grupo, no entanto
ndo podem exerce as atividades a de destinadas. Ocupam pois um ndo lugar . Este fato é tido
como atributo individual como os depoimentos abaixo indicam.Uma alolescente degou a
externar 0 desgjo de se gosentar, prenunciando sua perspediva de ndo conseguir sobreviver
através de seu trabalho, ou de ndo poder exercer a profissio que desgja. Nesta etrevista
percebemos a incerteza quanto ao futuro, pois a mesma etrevistada havia manifestado o
desgo de exercer uma profissio naidade aulta.

Eu iaficar mehor ainda se @1 me aposentasse. - Que al ganhava meu dinheiro, porque
eu ndo poss trabalhar nem nada

Mas vocé j& esta na idade de trabalhar?

N&o, mas eu ndo quero trabalhar ndo. Eu quero trabalhar assm, so se for em hospital.(
Teresa)

Mesmo apds uma explicac® de que ndo estava na idade de trabalhar e que, portanto

ndo teria que se gosentar ela mntinuou argumentando.
S6 quandoeu conseguir, ficar cansada, ai eu...( Teresa)

Outra observac® quanto as perspedivas de futuro, € a manifestac® de uma
adolescente de 12 anos que, apesar de estar na escola desde os 7 ndo sabe ler ou escrever.
Trabalhar.(quandofor adulta)
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de que? - (siléncio)

E o0 que vocé acha mehar trabalhar? O que vocé gostaria?

(siléncio)

Tem alguma coisa que vocé gostaria de fazer quando vaé tiver essa idade? Um
sonha..? O que éque vocé gostaria de fazer?

Limpar casa das outros.
Vocé conhece gente que trabal ha limpandoa casa dos outros?

Hum, hum. Amiga da minha mée. (Jadnta)

Para esta etrevistada a ecola ndo oferece posshilidades de auisicido de uma
profissio. O que da tem como perspediva de futuro € o exercicio das atividades que pesas
de sua mnvivéncia exercem e que da &eauta, pois quando indagamos bre & atividades
gue desenvolvia respondeu:

Lavo louga, limpo casa... - Varro... - S8. N&o brinca? - Fagco comida... (Jacianta)

O que é aividade éo trabalho que tem um valor de uso, mesmo aqueles que tem um
cotidiano cheio de brincadeiras apresentam como atividade principal o trabalho:

Ah, - eu arrumo casa... Lavo vasilha... Tudo. Eu fago tudo.... Eu arrumo primeiro a
casa, depois eu brinco com meus amigos.( Teresa)

3. CONSIDERACOESFINAIS

A anemia falciforme interfere significativamente no cotidiano de seus portadores. Em
todas as atividades que redizam a preocupacd® com a doenca éuma onstante. No caso das
criangas e alolescentes a doenca provoca avivéncia de um procesd de exclusdo parcia ou
total de quase todos os grupos ciais do qual fazan parte como a familia, a escola eos pares.
Este proces de exclusdo se da também em relac@® aos espagos de mnvivéncia @mo arua, 0
campo de futebol, o clube, o rio, a festa e dase também em relac®d a participac® em
atividades rotineiras de sua faixa @aria  @mo 0s jogos e brincadeiras, a danga ou 0 consumo
de dmentos e bebidas geladas. Quando ndo estéo excluidos dos espagys, grupos ou
atividades os portadores de anemia falciforme tém que aumir comportamentos que estdo
aquém de sua idade, como € o caso das brincadeiras e jogos. Esta situacd® de exclusdo é
provocada por proibicdes de familiares, pela aito-exclusio e pelas auséncias dos grupos
sociais e espags devido a mnstantes internagdes, crises e outros agravos reladonadas as
caaderisticas da anemiafalciforme.
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A dSituacd de exclusdo encontra sua sustentac@® nas relagdes dciais estabeleadas em
noss sociedade. Relagdes de extrema desigualdade social, na qual aguns tém todas as
condi¢des necessrias para 0 pleno exercicio de uma vida saudével e feliz e um grande
contingente de pesas ¥ econtra privado das condigdes minimas de sobrevivéncia. O
contexto socia em que estdo inseridos os entrevistados desta pesquisa demonstra daramente
esta Situagd. Sobreviver com um red e vinte e énco centavos, por dia, como € o caso de uma
das entrevistadas € um ato quase imposdvel. Este cao ndo é isolado e ndo esta reladonado
a0 fato desta pesa ser portadora de anemia falciforme. Estd Sm reladonado a situacé® de
desigualdade social em que da vive por estar inserida an um grupo populadona, o afro-
descendente, que, no Brasil, se encontra em situac® de exclusdo e desigualdade en relac® a

populacé® branca

As formas de exclusdo servem para reproduzir e perpetuar estas relagdes e aescola
€ um lugar no qual esta reproducéo se manifesta de forma auel. Nela as que sdo diferentes é
reservado o lugar da invisibilidade, como esta pesquisa indicou. Sendo invisiveis ndo sdo
demandatarios de a@es espedficas, pois 0 que évisivel € o normal, 0 que se enquadra nos
parametros estabeleddos para o papel de duno. O que ficou evidenciado foi a preméncia do
estabeledmento de uma escola inclusiva para todos 0s us integrantes, uma vez que ndo ha
um procesd de exclusdo espedficamente reladonado aos portadores de anemia faciforme,
mas sSm de todos agqueles que se mostram diferentes, que ndo se enquadram nas normas
estabeleddas pela instituicdo educadonal.

A educacd forma € um fator primordia para que os portadores de aemia
faciforme possam estabeleca percursos de vida que gontem para um proces salde-
doengca em que o momento definido como doenca tenha uma dimensdo menor e mais
suportavel. Para estas pesas, a elucac@®, além de toda adimensdo que posali na mnstru¢éo
da ddadania, esta também ligada asua propria sobrevivéncia, is® porque a aemia falciforme
interfere em suas vidas impedindo que das participem da mesma maneira que amaioria da
populacd® de a@es cotidianas, principalmente, naquelas reladonadas ao exercicio de papéis
gue requerem o dispéndio de forgafisica 1s significa que devem exercer profises que ndo
necesstam de tal dispéndio, ou sgja profises que requerem uma escolaridade maior. Além
dis®, a escola pode proporcionar laze conjunto e orientado por meio de outras formas de
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jogos e brincadeiras, como jogos de dama, xadrez, domind, que a maioria dos alunos ndo

encontram em casa eque favorecam a anvivéncia e ainclusao no grupo de pares.

Neste mntexto € esencial para os portadores o aces, apermanéncia eo sucesD
na escola Para tanto, apresentou-se mo um imperativo a necessdade de mudangas nas
ingtituicdes educadonais destinadas &s criangas e as adolescentes em termos de estrutura e
metodologia para proporcionar o0 estabeledmento de uma escola inclusva. Pode se dirmar
gue em uma ecola inclusiva a aemia faciforme teria uma influéncia bem menor no proces
de escolarizac® dos portadores e que a acola, como se onfigura duamente, interfere no
procesd sallde-doenca destes portadores, tanto individualmente, em suas trgjetérias escolares
por meio das reprovages e fdta de aividades para ajuisicédo de mnteldos, quanto

coletivamente uma vez que reproduz os valores que assguram a exclusdo dos diferentes.

Outra necessdade evidenciada para o setor educadonal foi no nivel da formacé
dos profissonais que @uam tanto na deada educac® quanto na da salde. A formacé do
profissonal ndo esta desligada da organizac® da sociedade na qual esta inserido. O que se
observou nesta pesquisa € que aformac@® que recebem profissonais de salide predsa ser
modificada no que respeita as conhedmentos espedficos bre o diagndstico e tratamento
da acemia falciforme e @& reladonamento a ser estabeleado entre os profissonais e 0s
usuérios, principamente, em relac® ao conceto de aianca e @ papel que esta pode
desempenhar no préprio processo salide-doenca

Em relac® aos profissonais da educac® conduz para o estabeledmento de uma
escola tradicional, que provoca eclusio e que reproduz & relagdes de desigualdade
existentes na sociedade, evidenciando a necessdade de mudangas na formacé@® de profesores
para que estes contribuam no estabeleamento de uma escolainclusiva.

A escola mnfigura-se como instituicéo em que cnvivem diversos projetos, sendo
o principa deles 0 da escola tradicional que exclui 0os que ndo se alequam a suas normas.
Nestas escolas ndo ha construgcéo e sm aquisicdo de cnhedmento. Um conhedmento que
existe para ser guardado, que édesprovido de sentido e significado, e que, portanto ndo pode
ser aplicado no cotidiano. Um conhedmento que diferencia 0s que o possiem e que diceca &
relagdes de desigualdade e eclusdo.
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Ao lado do projeto tradicional e em situac@® de anfronto com ele existem outros
gue buscam o estabeleamento de novas relagdes no interior da escola. Para estes, na escola
deve aontece um proces de ensino/aprendizagem e ndo sO de aividades de ensino. O
conhedmento deve ser construido de maneira compartilhada entre dunos e professores, por
meio de relagdes em que 0 conhedmento de todos os envolvidos é valorizado. Esta escola que
aponta para a onstrucéo de novas relagdes entre os homens pode se tornar uma redidade ese
manifesta na ac® de dguns professores, conforme esta pesquisa gpontoul.

Outra mnsiderac® que este estudo apontou € ade que & criangas exercem um
protagonismo que se manifesta en sua cgaddade de buscar solugdes para seus problemas e
de auar de forma aitdonoma am relac@® aos adultos. S&o, portanto, sujeitos ativos e ndo devem
ser considerados meros objetos das agdes dos adultos.

Este estudo indicou também agumas recmmendagies para que se possa

dimensionar o fendmeno educadonal em relaga aos portadores de anemia falciforme:

* Verifica a eisténcia de ades reladonadas aos portadores de anemia
falciforme junto aos outros atores envolvidos no setor educagona formal: os
profesores e & instituicdes responsaveis pela politica elucadonal;

* Investigar nas ingtituicbes encaregadas da formacd® de profissonais da
educac® quais 90 as concepcdes reladonadas a escola inclusiva esua relacé@®
com a praxis estabeledda no interior das escolas e quais 0s conhedmentos que
posalem aceca das caraderisticas da diversidade encontrada na populacd®
brasileira § em espedal, em relac@® aos portadores de anemia falciforme;

* Investigar nas ingtituicdes encarregadas da formacé de profisgonais de salide
quais S0 suas perspedivas em relac® ao concato de salde ede doenca e
como estes concdtos interferem na prética etabeledda nos procedimentos
destinados aos portadores de anemia falciforme, espedamente no que tange a
agdes de promoc¢éo da salde;

o Caraderizar e dimensionar a participacd® da familia nos process de salide-
doenca e €@ucadona das criangas e dos adolescentes portadores de anemia
falciforme bem como o impado de posair um membro da familia com tal
doenca
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Por fim o presente estudo indicou que o contexto social no qual as criangas e
adolescentes portadores de anemia falciforme estéo inseridos € o de uma sociedade en que
todos os momentos de seus cotidianos s80 marcados pela exclusdo e na qual a escola
configura-se cmo instituicéo encarregada de delimitar, de maneira permanente e profunda, o
espaq destinado a estes portadores. Entretanto, os portadores desenvolvem agdes para resistir
a eta exclusdo e buscam exercea 0s papéis desempenhados por seus pares. Por esta razéd é
imperativo que ajueles que guam nos diversos espagos em que des estdo inseridos busguem o
estabeledmento de praticas inclusivas.
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ANEXO A - FICHAS DE CARCTERIZACAO SOCIAL DA SECAO DE SERVICO
SOCIAL DO HOSPITAL DASCLINICASDA UFG
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE GO1AS
HOSPITAL DAS CLINICAS
SECAO DE SERVICO SOCIAL

CARACTERIZACAQ SOCIAL — CRIANCA E ADOLESCENTE

AREA DE ATUACAO:

DATA: /[ PRONTUARIO:

N° de documento:

1-IDENTIFICACAO:

A. Nome:
A. Filiagdo: Mie:
Pai:
C.Data de nascimento: _ / / _ D.Idade: _____ E.Sexo: F() M()
F. Procedéncia: U.F.

G.1.Enderego:

2.Enderego para contato:

H. Telefone:

7. Nome do Acompanhante:

Grau de Parentesco:

2- DADOS SOCIO- ECONOMICOS:
C. Profissio:

Crianga / Adolescente :

Nae/Resp:

Pai/Resp:

( YN.S.I

3. Situagéio Funcional:

Crianca/Adolescente: ( ) Empregado ( ) Desempregado
( ) Auténomo () Beneficio Previdenciario
( YN.S.A. ( ) NS.L

“Mae/Resp: ( ) Empregado ( ) Desempregado { ) Autébnomo

( ) Beneficio Previdenciario ( ) N.S.A. ( ) NS.L

Pai/Resp: ( ) Empregado ( ) Desempregado ( ) Auténomo
() Beneficio Previdencidrio ( )N.S.A.  ( )N.S.L
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C: Escolaridade:
D: Estado Civil:

E: Composigdo Familiar: __ F: Numero de filhos:
G: Renda Familiar (salario minimo): ___ . ( ) Sem Renda
H: Religido:

I: Situagdo de Moradia:
( )Propria ( )Cedida ( )Alugada ( )Financiada ( ) Sem teto

J: Meio de acesso ao H.C.

( ) Onibus ( ) Ambulancia ( ) Condugdo prépria
( ) Carona () Deambulando ( ) Outros: -
OBSERVACOES:
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS

HOSPITAL DAS CLINICAS
SERVICO SOCIAL
CARACTERIZACAO SOCIAL — ADULTO
AREA DE ATUACAO:
DATA: /| PRONTUARIO:

N° de documento:

1-IDENTIFICACAO:

A. Nome:
B. Filiagdo: Mie:
Pai:
C.Data de nascimento: __/ /  D. Idade: E. Sexo: F( ) M( )
F. Procedéncia: U.F.

G.1.Endereco:

2.Enderego para contato:

H. Telefone:

I. Nome do Acompanhante:

Grau de Parentesco:

2- DADOS SOCIO- ECONOMICOS:

A. Profisséo:

B. Religido:

C. Estado Civil:

D. Situagdo Funcional: ( ) Empregado { ) Desempregado
( ) Auténomo () Beneficio Previdenciario
( )NS.A

E: Escolaridade:

F: Composi¢do Familiar: G: Namero de filhos:

H: Renda Familiar (salario minimo): { ) Sem Renda

1: Situagdo de Moradia:
( )Propria ( )Cedida ( )Alugada ( )Financiada ( ) Sem teto

J: Meio de acesso ao H.C.

( ) Onibus ( ) Ambulancia ( ) Condugdo prépria
( ) Carona ( ) Deambulando ( ) Outros:
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ANEXO B - ROTEIRO PARA ENTREVISTA

PESQUISA: O PROCESSO EDUCACIONAL E AS CRIANCAS E ADOLESCENTES
PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

ROTEIRO PARA ENTREVISTA
1 -Identificacao:

Prontuérion ©:

Idade: Sexo: fem( ) masc( )

Cidadeondereside

2 - O que vocé sabe sobre a anemia falciforme?

Fale sobre sua vida depois que vocé soube que tem anemia falciforme.
3-Vocé estuda?

Se nao: Porque? (Verificar seja estudou)

Fale sobre sua vida escolar.
As 2guintes questdes srédolevantadasdurante afala caso oentrevistado ndorelate:
O queachadaescola ?
* Tem dificuldade de aprendizagem?
e Como étratado na escola?
e Tem faltas?
e Jainterr ompeu osestudos ?
* Existealgumarelacdo entre sua doenca e a sua vida escolar?
* O que eperadaescola?
(levantar as possbilidades que o entrevistado acha que tem na escola e que a escola
tem para ele)

4 - Qual a profissio que epera exercer quando for adulto? Como va fazer para

conseguir is0?
Ja participou de airso profissonalizante? Fale sobre is®.

101



ANEXO C-TERMOSDE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos licitando sua aitorizecdo para participagdo de ,
adolescente, sob sua responsabili dade na quali dade de seu (sua) como vduntério, em
uma pesquisa. Apés ®r esclareddo(a) sobre as informagBes a seguir, no caso de acdtar fazer parte do estudo,
assne ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e a outra é da pesquisadora responsavel.
Em caso de reausa vocéou seu(sua) n&do serdo pendli zados de forma dguma. Em caso de divida sobre
seus direitos vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa Médica Humana e Animal do Hospital das
ClinicadUFG, pelotelefone 269 8338

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: O PROCESSO EDUCACIONAL E AS CRIANCAS E
ADOLESCENTES FORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

Pesguisadora Responsavel: EULANGE DE SOUSA
Telefones para contato: 223 43 970u 227 11 38
Orientadora Académica: Annete Scotti Rabelo

Vocé foi solicitado a participar de um estudo que tem a finalidade de verificar a
influéncia da Anemia Falciforme na sua educac®.

Durante o estudo nenhum medicamento ou vadna sera alministrado na sua pesa, e
sua participacd é somente ade responder a perguntas que lhe serdo feitas.

Nenhum risco para asua salide esta reladonado com a pesguisa que seraredizada.

Sua participagd neste estudo podera beneficia-lo diretamente ou ndo, mas com certeza
gjudara nas informagdes para melhor conhedmento da Doenca Falciforme.

V océ ndo pagara nada para participar do estudo.

As informagdes e resultados obtidos destinam-se a @licac® reladonada & @éncia. Por
esta raz& todas as normas éticas e do segredo profissonal sdo aplicadas em seu caso e asua
pesa. Isto significaque an nenhuma hipdtese seu nome sera divulgado.

DECLARACA O DE CONSENTIMENTO:

Eu, edaro der lido
todas as informagdes neste documento cuja @pia ficou em meu poder. Dedaro ainda que estou
de aordo em que o(a)
adolescente meu(minha)

sob minha responsabili dade participe do estudo que me foi apresentado.

Goiania, e e®004
Nome da Testemunha Assnatura da testemunha
Nome da Pesquisadora Assnatura da Pesquisadora
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos <licitando sua  participagdo como vduntario, em uma pesquisa. ApGs € esclareddo(a) sobre as
informagdes a seguir, no caso de acatar fazer parte do estudo, assne ao final deste documento, que estd em duas
vias. Uma delas é sua e a outra € da pesquisadora responsdvel. Em caso de reausa vocé néo sera penalizado de
forma dguma. Em caso de divida sobre seus direitos vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa Médica
Humana e Animal do Hospital das Clinicas’UFG, pelo telefone 269 8338

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: O PROCESSO EDUCACIONAL E AS CRIANCAS E
ADOLESCENTES PFORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

Pesguisadora Responsavel: EULANGE DE SOUSA
Telefones para contato: 223 43 970u 227 11 38
Orientadora Académica: Annete Scotti Rabelo

Vocé foi solicitado a participar de um estudo que tem a finalidade de verificar a
influéncia da Anemia Falciforme na sua educac®.

Durante o estudo nenhum medicamento ou vadna sera administrado na sua pesa, e
sua participacd é somente ade responder a perguntas que lhe serdo feitas.

Nenhum risco para asua salide esta reladonado com a pesguisa que seraredizada.

Sua participagd neste estudo podera beneficia-lo diretamente ou ndo, mas com certeza
gjudara nas informagdes para melhor conhedmento da Doenca Falciforme.

V océ ndo pagara nada para participar do estudo.

As informagdes e resultados obtidos destinam-se a @licac® reladonada & @éncia. Por
esta raz& todas as normas éticas e do segredo profissonal sdo aplicadas em seu caso e asua
pesa. Isto significaque an nenhuma hipdtese seu nome sera divulgado.

DECLARA(;AO DE CONSENTIMENTO:
Eu, edaro der lido

todas as informagdes neste documento cuja @pia ficou em meu poder. Dedaro ainda que estou
de aordo em participar do estudo que me foi apresentado.

Goiania, e e®004
Nome da Testemunha Assnatura da testemunha
Nome da Pesquisadora Assnatura da Pesquisadora
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ANEXO D — AUTORIZACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA MEDICA
HUMANA E ANIMAL DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS

SERVICO PURLICO PETNR UL

LR .

SHNIS TERIO DA EDUCACAQ E DO DESEQRTO

CNPVERNIDADLE FEJER (D0 GOL LS

HOSPIT . DAY CLINTCAS

Wespld dax chmicos COVIPEDE FTIC U EN PESQUI ' [CM AN UE INDTAL
PROTOCOLO CEPMHA/HC/UFG NY 075/04 Goiania, 26/U8/2004,

INVESTIGADOR (A) RESPONSAVEL (IES): ssistenie Soctal  Fulange de

TITULQ: “O Processo lidiicacional o ay Criancas ¢ Addolescentes Portadores Jde

Ancma alcitornie”

Avea Tematica: Grupo 11

Nuamero do Estudo do Patrocinador:

Data da versio do Estudo:

Data da Versio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Local de Realizacio: Hospital dav Clinicas U07G Depto_de Cliniga Médica ¢
Univeryidade Catdlica e Goids

Senhora Pesquisadora,

Informamos que o Comuté de Yuea om Pesquisa Médica Humana o Animal do
Hospital das Chinicas da Umiversidade Pederal de Goids apalisou ¢ aproyou o
projeto de Pesquisa acuna referido, juntamente com os documentos apresentados ¢ o

mesmo tor considerado cm acordo com os principios ¢ticos vigentes.

= Informamos que 'n,-]o ha_ necessidade de aguardar o parecer da CONILEP-
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa para iniciar a pesquisa.

= ) pesquisador responsavel devera eocanunhar ao CLEPMUA/HC/UFG, relatonos
trimestrais do andamento da pescuisa. encerramente, conclusae {Oes) ¢ publicagao
(ocs).

N ‘
R -

Prof. Joffre Rezende Fitho
Coordenador do CEPMHA/HC/UEFG

A GUS-030 - FON

FEAVENIDA, SINE SETOR LESTE UNTVER!
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ANEXO E — FOLHETO INFORMATIVO DO MINISTERIO DA SAUDE: ANEMIA
FALCIFORME UM PROBLEMA NOSSO
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Anemia falciforme é uma doenca que passa
dos pais para os fihos, e altera os glébulos
vermelhos.

Os globulos vermelhos s@o ) O
células do sangue. Existermn milhdes O O
destas células circulando por todo O
o compo. Denfro destas células
existe um pigmento chamado
hemoglobina, que dd a cor vermetha ao sangue
e tambeém transporta o oxigénio do ar que
respiramos paratodas as partes do corpo.

Estas células sdo amedondadas e eldsticas, por
isto passam facimente por todos os vasos
sanguineos do corpo, mesmo os mais finos.

A maioria das pessoas recebe de seus pais

=)
=)

hemoglobina normal chamada hemoglobina (A).
Como recebe uma parte da mée e outra do pai,
cadapessoaé (AA).

As pessoas com @ [Jl
anemia falciforme
recebem de seus pais, N
hemoglobina anormal
chamada hemoglobina A A
(S). Como recebem uma i
parte do pai e outra da
mae, elas sao (SS).

O globulo vermelho com hemoglobina (S) pode
ficar com forma de meia lua ou foice, dai 0 nome
falciforme. Estas células tém sua membrana

alterada e rompem-se mais
facimente causando anemia
hemolitica - a pessoa apresenta-
se pdlida e com ictericia (branco
do olho amarelo).

Estas células alteradas sdo
também mais aderentes qos
vasos sanguineos, e por isso

podem causar obstru¢cao dos vasos, dificuttando
a circulagdo no local, causando dor de
infensidade varidvel (sGo as crises dolorosas) e
com o fempo, causando lesdes nos Orgdos
imgados por estes vasos.

10¢€

A anemia falciforme €& mais freqUente na
populacdo negra e seus descendentes, mas
ocorre fambém em brancos.

A anemia falciforme ndo é contagiosa.

As pessoas portadoras necessitam de cuidados
especiais de saude, desde ainfancia.

TRACO FALCIFORME

O traco falciforme ndo € uma

doenca. Significa que a pessoa A
herdou de seus pais a hemoglobina
(A) e (§). Como recebeu um tipo da
mde e outro do pai é (AS).

E uma pessoa sauddvel e pode A
levar uma vida normai.

E importante saber:

Filhos de quas pessoas com traco falciforme
podem nascer com anemia falciforme, dai a
importéncia de fazer exame (elefroforese de
hemoglobina) do futuro parceiro.

254 NORMAL(AR)
 50% TRACO FALCIFORME (AS)
| 25% ANEMIA FA




o CRISES DOLOROSAS:
dor em 0ssos, musculos e juntas
associadas ou nao a infecgdes,
exposicoes ao frio, esforgos etc,

® PALIDEZ, CANSACO FACIL, ICTERICIA (cor
amarelada, visivel principalmente no
branco do olho).

o ULCERAS (feridas) NAS PERNAS.

¢ Nas criangas pode haver inchago muito
doloroso nas maos e nos pés, Pode
haver também sequesto do sangue no
baco causando palidez muito grande,
as vezes desmaio e aumento do baco
(€& uma emergéncia).

® MAIOR TENDENCIA A INFECCOES,

CUIDADOS BASICOS

® CRISE DOLOROSA - Sempre requer
orientagGo medica. As crises levos
poderdo ser fratadas em casa com
bastante liquido, remédios para dor e

repouso, apods avaliacao do seu médico.

® FEBRE - Procure assisténcia médica para
fratar a infecgdo o mais rapido possivel,

e PALIDEZ SUBITA EM CRIANCAS - Emergén-
cia, procure o Pronto Socono mais
pIOXIMO.

i?gg

PROBABILIDADES GENETICAS

0% de frugo folciformie (AS)
‘ L} 500% de. anemia faiciforme (S$)

25% momal (AR

7 500 e fidce falcifome iAS]
: A ir 26% de anermid falcifohma-{88)

i'r 100% de. anesnia falciorme (§5)

s, .
"

50%: normil [AA]
50% de frage takciforme (AS)

Para orientacdes sobre a doenga,
procure assisténcia médica ou
procure o Hemocentro mais
préximo e sua cidade ou estado.
Leve este folheto.



