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RESUMO

Objetivou-se com este estudo, analisar e refletir sobre o alto indice de baixa escolaridade
dos alunos portadores da Anemia Falciforme, revelando as complicagdes biopsicossociais
causadas pela doenga e as formas de amenizar os sofrimentos causados pela mesma,
principalmente no ambiente escolar, onde esses alunos estdo inseridos. Adotou-se o
método descritivo interpretativo para a analise dos dados, e, pesquisa de campo realizada
através da abordagem quantitativa e qualitativa operacionalizada a partir da aplicagdo de
questionarios com questdes abertas e fechadas para (20) vinte profissionais da area de
educagao Verificou-se que a maioria dos profissionais da area da educagéao (professores e
coordenadores) ndo tem conhecimento sobre a doenga, assim como a respeito do
atendimento que deve ser dado aos portadores da mesma, em relacao ao ambiente escolar,
o que explica o alto indice de evasao escolar e a baixa escolaridade dos alunos portadores
da Anemia Falciforme, visto que estes alunos sdo alunos com necessidades médicas e
educacionais especiais, as quais nao estdo sendo satisfeitas. Conclui-se que para haver
inclusdo escolar dos alunos portadores da Anemia Falciforme, faz-se necessario admitir a
diversidade e conhecer as necessidades biopsicossociais desses alunos, para entao melhor
atendé-las, o que tornara possivel o acesso e permanéncia dos mesmos na comunidade
escolar.

Palavras-chaves: Anemia Falciforme, alunos portadores da Anemia Falciforme,
complicagdes e necessidades biopsicossociais, inclusao escolar.
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CONSIDERACOES INICIAIS

Uma das principais causas da baixa escolaridade dos alunos portadores da
Anemia Falciforme é o nao reconhecimento e atendimento desses alunos como
alunos portadores de necessidades médicas e educacionais especiais, conforme é
ressaltado por Kikuchi (1999). Por essa razao faz-se necessario que a comunidade

escolar procure repensar e buscar respostas para as seguintes questoes:

v Como o aluno portador de Anemia Falciforme esta sendo aceito na
escola?

v Qual o grau de conhecimento dos professores e coordenadores
pedagdgicos acerca da Anemia Falciforme?

v Como esta ocorrendo a inclusdo do aluno portador de Anemia

Falciforme na escola?

v A comunidade escolar tem atendido as necessidades especificas

desses alunos?

v Como os professores tém amenizado as dificuldades encontradas
pelos alunos portadores de Anemia quanto ao atendimento aos alunos
portadores dessa doenca?

Contrariando o que é garantido pela Constituicao da Republica Federativa do
Brasil, artigo 205: "A educacao é direito de todos e dever do Estado e da familia,
sera promovida com a colaboracao da sociedade, visando o pleno desenvolvimento
da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o
trabalho", os alunos portadores da Anemia Falciforme ndo tem tido esse direito
cumprido, por isso o indice de baixa escolarizacdo € de 85% conforme Kikuchi
(1999).

Dai a importancia de uma pesquisa que vise a sensibilizar a comunidade
escolar que o alto indice de evasdo escolar dos alunos portadores de Anemia
Falciforme é resultado do ndo atendimento e reconhecimento desses alunos como
alunos portadores de necessidades médicas e educacionais especiais, buscando:
investigar a aceitacdo do aluno portador da Anemia Falciforme na escola; pesquisar
o nivel de conhecimento dos professores e coordenadores sobre a doenca;

investigar como esta ocorrendo a inclusdo desse aluno em sala de aula; verificar
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como a comunidade escola tém atendido as necessidades especificas dos alunos
portadores da Anemia Falciforme; e quais as dificuldades encontradas pelos

professores e coordenadores quanto o atendimento a essas necessidades.

Para viabilizacdo desse processo realizou-se um estudo teérico e uma
pesquisa de campo, sendo esta dentro de uma abordagem qualitativa e quantitativa,
operacionalizada através de questionarios com questdes abertas e fechadas, para
20 profissionais da area de educagao.

O lécus da pesquisa foi a Escola Municipal de Educacao Infantil e Ensino
Fundamental Nossa Senhora Auxiliadora, sito a Cidade Nova VI, WE 69
(Ananindeua) que oferece seus servicos aos profissionais da educagdo que ja
possuem experiéncia em docéncia, amparada pela Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao Nacional (LDB) 9394/96, artigo 4°. O Nucleo Pedagdgico de Apoio ao
Desenvolvimento Cientifico da UFPA (NPADC/UFPA) também foi utilizado como

|6cus da pesquisa.

Os resultados obtidos foram organizados didaticamente por categorias e
analisados pelo método descritivo e analitico.

Desse modo essa pesquisa esta assim estruturada: o primeiro capitulo trata
da fundamentacdo teérica, momento em que se faz uma confluéncia com o
pensamento dos autores Kikuchi, Edller Carvalho e com os PCNs (Parametros
Curriculares Nacionais) Tema Transversal Saude; o 2° capitulo trata da metodologia
utilizada na efetivacdo da pesquisa e como foi feita a analise dos resultados da
pesquisa de campo (os critérios utilizados nesse processo) e o 3° capitulo consta da
proposta de intervencao e finalmente as consideracdes finais.

Esclarecemos ao leitor que ndo consideramos este estudo pronto e acabado,

portanto, existem varias vertentes a serem pesquisadas.
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CAPITULO | - REFERENCIAL TEORICO

1.1. Breve Historico da Anemia Falciforme:

De acordo com Kikuchi (1999) a Anemia Falciforme € uma doenca genética
decorrente de uma mutacdo do gene (estrutura intracelular responsavel pelas
caracteristicas hereditaria familiar) ocorrida ha milhares de anos, com predominancia
no Continente Africano, atingindo os povos do grupo lingiistico Bandu e os grupos
étnicos Benin e Senegal. Por ser uma doenca originaria da Africa é reconhecida por

muitos como "doenca de negro".

Vale ressaltar que segundo alguns pesquisadores a mutacdo dos genes que
determina a Anemia Falciforme estd associada a uma resposta do organismo a
agressao sobre as hemacias (glébulos vermelhos) pelo Plasmodiun Falciparun,
agente etiolégico (agente que causa a doenca) da malaria. Hipbtese que é
sustentada no argumento de que milenarmente, nessas regides é alta a prevaléncia
de malaria. E também o fato dos portadores do traco falciforme terem adquirido

imunidade a malaria.

Nas regides da Africa, onde estas mutagcdes ocorreram, o gene HbS
(Hemoglobina S), gene que determina o traco falciforme quando sozinho, e a
Anemia Falciforme quando em dupla (Hemoglobina SS) pode ser encontrada na
populacao geral em uma proporcdo que varia de 30% a 40%. Este fenbmeno de
mutacdo dos genes HbS também aconteceu na Peninsula Arabe, no Norte da
Grécia e no centro da india.

Com o escravismo na América e recentes processos de emigragdo da Africa,
foi difundido o gene desta doenca para todos os continentes, constituindo na
atualidade, a doenca de predominio no Brasil e no mundo, conforme Kikuchi (1999).

1.2. Presenca do Gene no Brasil:

No Brasil de acordo com Kikuchi (1999) o gene que determina essa doenca
pode ser encontrado diluido na populagdo geral de todos os estados brasileiros
numa proporcao que varia de 2% a 6%. Ao considerar apenas a populacao Afro-
descendente, este indice varia entre 6% a 10% e € chamada de portadora do traco
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falciforme.

Os Estados considerados os de maiores prevaléncia do Gene HbS, devido a
miscigenacao (cruzamento de etnias) existentes ha mais de cinco séculos, séo:

Minas Gerais, Rio de Janeiro e Estados do Litoral do Nordeste.

Na Regido Norte do pais e interior do Nordeste, ocorreu uma miscigenacao
primaria entre brancos e indios e posteriormente uma secundaria entre mesticos
originarios do cruzamento de brancos e indio com negros, caracteristica esta que
pode ser encontrada nos estados do Amazonas, Para, parte do Maranhdo, Mato
Grosso, Mato Grosso do Sul e Goias.

A prevaléncia da Anemia Falciforme é de 1 (um) em cada 380 (trezentos e

oitenta) nascidos vivos, nos Afro-descendente 7.

1.3. Conceituando a Anemia Falciforme:

A Anemia Falciforme é uma doenca, genética, hereditaria, incuravel, e com

alta morbi-mortalidade.

A caracteristica principal da Anemia Falciforme de acordo com Kikuchi (1999)
€ a deformacdo causada nos globulos vermelhos. E o que sédo os glébulos
vermelhos? Sao células elasticas e arredondadas, que facilmente passam por todo o

sistema circulatério, existindo milhdes delas circulando pelo nosso corpo.

Dentro dos glébulos vermelhos, também conhecidos como hemacias, existe
um pigmento chamado hemoglobina, responsavel pelo transporte de oxigénio para

os tecidos e 6rgaos.

A maioria das pessoas recebe de seus pais 0s genes para hemoglobina
normal chamada (A). Como recebe genes maternos e paternos, normalmente sao
(AA). Enquanto, que a pessoa com Anemia Falciforme recebe dos pais genes para
uma hemoglobina anormal, conhecida como S, sendo elas SS. Quando diminui o
suporte de oxigénio na circulacdo, as heméacias (glébulos vermelhos) com a
hemoglobina SS tende a ficar com a forma de meia lua (foice), dai o0 nome falciforme
- Forma de Foice. E como sdo essas células? Elas sao rigidas e por essa razao elas
encontram dificuldades de passar pelos vasos de sangue, amontoando uma sobre
as outras, consequientemente dificultando a circulagdo do sangue e o transporte de



13

oxigénio para os tecidos e 6rgdos, causando dessa forma a crise de dor, sintoma
mais freqlente da doenca, localizada nos 0ssos, musculos, articulagdes, no térax,
no abdémen, etc. Podendo ocorrer varias vezes no ano, com duragao variavel. Vale
ressaltar que a vaso-oclusdo (obstrucdo dos vasos sanguineos) pode ocasionar

diversos outros sintomas, 0s quais serao descritos posteriormente.

E importante destacar também que a Anemia Falciforme é diferente do trago
falciforme, que ndo é uma doenca, pois a pessoa herdou apenas um gene para
hemoglobina S, ou seja, herdou um gene para hemoglobina A do pai e outro para
hemoglobina S da mae ou vice-versa, sendo pessoas saudaveis que nunca
desenvolverdo a doenca. Contudo duas pessoas com o trago falciforme podem gerar
filhos com Anemia Falciforme, pois os mesmos podem nascer com os dois genes

para hemoglobina S, um do pai e outro da mae.

Aqui, neste quadro, estdo todas as
probabilidades genéticas.
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Muitas pessoas generalizam as anemias pensando que todas sao tratadas
com ferro. Porém a Anemia Falciforme ndo apresenta alteracdo quimica na porcao
heme (ferro), mas na porcao globina (proteina). Estd proteina é formada por dois
pares de cadeias (alfa e beta). A alteracdo encontra-se na cadeia beta, onde o acido
glutdmico foi substituido por valina, devido essa alteracdo as hemoglobinas migram
para as extremidades das células, quando ha reducdo de oxigénio circulante,

deformando a sua membrana que se torna parecida com uma foice (do latim falx,
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falcis). Portanto é incorreto tratar dessa anemia com ferro. E como tratar? As
pessoas portadoras da Anemia Falciforme realizam um controle através dos
hemocentros, espalhados por todo o Brasil, onde os pacientes sao avaliados por
hematologistas através de exames periédicos e encaminhados a outros
especialistas sempre que necessario, visto que esses pacientes podem apresentar

comprometimentos em muitos 6rgéos e tecidos.

Hemocentros como o HEMOPA (Centro de Hemoterapia e Hematologia do
Pard) ja estao realizando tratamentos experimentais, como exemplo, a hidroxiuréia,
utilizada notadamente no tratamento de leucemia. Porém é um tratamento que
possibilita apenas: diminuicdo de crises dolorosas; diminuicdo de transfusdes
sanguineas e de hospitalizagdes, e diminuicdo da anemia com aumento discreto da
concentracao total das Hb (hemoglobinas). Segundo relato de alguns pacientes ha
algumas restricbes em colocar os pacientes portadores da Anemia Falciforme no
Programa da Hidroxiuréia, e aqueles que sao colocados chegam a recusa-lo devido
os efeitos colaterais adversos apresentados pelo mesmo, como: reducdo a
resisténcia a infeccbes e a capacidade reprodutiva (homens e mulheres);
desenvolvimento de céancer, principalmente de pele; entre outros efeitos colaterais,
0s quais sao explicitados no termo de responsabilidade que o paciente deve assinar
antes de iniciar o tratamento, que é visto com certo temor por parte desses
pacientes, visto que ja sofrem com a Anemia Falciforme e ter que conviver com a
possibilidade de adquirir outros problemas de saude faz com que a hidroxiuréia

torne-se inaceitavel.

Existem outros tratamentos realizados a nivel hospitalar: transfusdo de
sangue, hidratacbes venosas, antibioticoterapias (tratamento a base de antibi6tico),
analgesias, exsanguineo transfusao (trocas de sangue), entre outros.

No dia-a-dia os portadores de Anemia Falciforme tomam o acido fdlico,
medicacado oral bastante utilizada. Essa medicacao é uma vitamina importante na
formacao das heméacias, que sado produzidas para tentar compensar a Anemia
Falciforme. A hidratacdo oral € também outra recomendag¢do médica, visto que a
mesma torna o sangue menos viscoso diminuindo a possibilidade de formacao de
trombos, consequientemente a obstrucdo de vasos sanguineos. De acordo com
Kikuchi (1999) estudos de biologia molecular mostram que, clinicamente, a doenca
pode se manifestar de forma desigual, devido os diferentes grupos étnicos dos quais
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as pessoas sao originarias (Benin e Senegal), sendo os Benis, provenientes da Baia
de Benin, os de forma mais grave, enquanto o tipo Senegal, forma benigna, € mais

raro ou inexistente no Brasil.

Esse estudo explica as diferenciacées das manifestacoes clinicas de alguns
pacientes, ou seja, aqueles que apresentam poucas intercorréncias e 0s que

precisam de uma atencao especial maior.

1.4. Contextualizando a Anemia Falciforme no ambiente escolar:

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) saude é o completo
bem estar fisico, mental e social, ndo apenas a auséncia de doencas. Por essa
razao Kikuchi (1999) menciona em sua obra bibliografica "Anemia Falciforme:
Manual para Agentes de Educacao e Saude" os trés aspectos: bioldgico, psicologico
e sécio-cultural, influenciados pela Anemia Falciforme, ou seja, as complicagdes que

a mesma pode ocasionar nesses aspectos.

Segundo os Parametros Curriculares Nacionais com o tema transversal -
Saude (1997) - os fatores bioldgicos, o meio fisico e 0 meio sécio-econémico e
cultural, sdo alguns dos inumeros fatores que determinam as condicées de vida das
pessoas € a maneira Como nascem, vivem e morrem, bem como suas vivéncias em
saude e doenca. Percebe-se, portanto, que fora os fatores genéticos, a saude é

também resultado do estilo de vida e condicées de existéncia do individuo.

Neste cenario, a escola passa a assumir papel significativo devido exercer
funcdo social e potencialidades para o desenvolvimento de um trabalho
sistematizado e continuo relacionado com praticas de prevengdo, protecdo e

recuperacao da saude.

Como ja citado anteriormente, a causa da falcizacdo das hemacias (tomar
forma de foice), estd relacionada com varios fatores: tempo frio, problemas
emocionais, infec¢des, dentre outros. E, essa deformagédo ocasionara varios
problemas a nivel biolégico, psicolégico e sécio-cultural, os quais serao explicitados,

respectivamente, abaixo:
ASPECTO BIOLOGICO:

* Dactilia (sindrome da mao e pé): inchagco muito doloroso nas maos e pés, devido a
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inflamacédo dos tecidos moles que envolvem articulagbes do punho, tornozelo e
artelhos.

* Anemia: nivel de glébulos vermelhos inferior ao normal
* Anemia Falciforme: presenca de hemoglobina S acima de 45%.

* Crise dolorosa: acomete principalmente sistema muscular e esquelético e, em
criangas até trés anos, articulacbes das maos e dos pés. Vale ressaltar que em

adultos as crises dolorosas sao tao intensas, que sao tratadas com morfina.

* Quelante de ferro: aumento do nivel de ferro no organismo (figado, coragcédo e

rins).

* Infeccoes e febre: os doentes falcémicos sao mais suscetiveis a infecgdes como

pneumonia, meningites, osteomielite e septicemia.

* Ictericia hemolitica: cor amarela na esclera (brancos dos olhos), devido a
destruicdo dos globulos vermelhos (hemdlise), que libera um pigmento chamado

bilirrubina, a qual fica acumulada no sangue circulante.

* Litiase biliar (pedra na vesicula): pode ocorrer 14% nas criangas, 30% nos

adolescentes e 75% nos adultos.
* Figado: obstrugao das vias biliares, crise vaso oclusiva, e hepatite viral.

* Sequiestro esplénico: é a retencao de grande volume de sangue dentro do baco.
Caracteriza-se por palidez intensa, aumento do abdémen, apatia e choque.

Freqlente em criancas com 5 anos.

* Asplenia funcional: perda da capacidade funcional do baco, devido aos

processos vaso-oclusivo, culminando em atrofia do érgéo.

* Miccao freqliente: incapacidade de concentrar urina, causada por repetidas

obstrucdes de pequenos vasos.

* Acidente Vascular Cerebral (derrame): interrupcao do fluxo sangliineo no
cérebro. Ocorre em 6% das criangas, as quais podem apresentar dificuldades de

aprendizagem e de memorizacao.

* Episodio aplastico: interrupcao dos glébulos vermelhos (produzidos pela medula
Ossea), causada por uma infeccdo viral. Os sintomas sao: fraqueza, languidez,
respiracao rapida e taquicardia, e agravamento da anemia.
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* Priapismo: erecdo prolongada e dolorosa do pénis, por obstru¢do dos vasos que

irrigam esse 6rgao.

* Complicacoes oculares diversas: devido processo vaso-oclusivo na circulagao
dos olhos comprometendo a salude ocular com perdas gradativas da visao.

* Ulcera de perna: sdo feridas que surgem ao redor do tornozelo e parte lateral da
perna. Elas sdo muito dolorosas e tendem a cronificar, tendo que ser tratada a nivel

hospitalar.

* Necrose asséptica da cabeca do fémur: os processos vaso-oclusisos causam
infarto na circulagdo 6ssea, provocando a necrose asséptica (morte do tecido néao
relacionada a infecgdo). Pode ocorrer em qualquer o0sso, porém ha uma
predominancia na cabeca do fémur. Ha muito incObmodo e é necessario fazer cirurgia

com colocacgao de protese da cabecga do fémur (osso artificial).

ASPECTO PSICOLOGICO:

* Stress: causada pela instabilidade emocional de uma doenga crbnica (crises
dolorosas, procedimentos médicos evasivos, afastamentos da escola, etc.).

* Depressao: surge, geralmente, apds crise dolorosa. A crianca tende a fechar-se,
tornam-se tensas, ausentes, isoladas, etc. com isso hd complicagcdo do quadro.

* Inseguranca: principalmente em decorréncia das crises de falcizacdo, que levam a
crianca a faltar a escola e a ficar em desvantagem em relacdo aos colegas, que
estdo mais interados acerca do conteudo.

* Isolamento: no geral, a crianga se vé sozinha, até mesmo sem o conforto da
familia, dos professores e colegas de sala para ajuda-la. Muitas vezes a familia,
professores e colegas de turma nao tém informacdes acerca do problema, dessa
forma a crianca se sente isolada com sua prépria doenca.

* Desempenho escolar: dependera das oportunidades de acesso a informagoes. A
crianga, com Anemia Falciforme, tem o mesmo potencial que as outras criancgas,

com excecao das que tiveram derrame cerebral.

* Relagoes individuais e grupais: tornam-se deficientes, visto que ndo ha uma

interacdo mutua entre professores, pais e alunos. Com isso a crianca € prejudicada,
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pois ndo consegue estabelecer uma relagcdo de confiangca com essas pessoas, as
quais poderiam trocar informacgdes acerca do problema, como: formas de lidar com

as intercorréncias e da crianga conviver com a doencga.

* Imagem corporal: muitos portadores de anemia falciforme  chegam a
adolescéncia infelizes e sem expectativa de futuro, por causa de necessidades
afetivas e educacionais néo satisfeitas (amor e seguranca). Mesmo porque 0s sinais
(abdébmen distendido, ictericia, baixa estatura e baixo peso) prejudicam sua auto-

estima.

* Orientacao vocacional: como os portadores de anemia falciforme terao limitagdes
funcionais ou anatémicas, no futuro, € importante que tenham melhor escolaridade
para que na vida adulta possam competir no mercado de trabalho, exercendo
atividades profissionais compativeis com as limitagcdes do problema.

ASPECTO SOCIO-CULTURAL:

* Preconceito: Algumas atitudes preconceituosas fazem com que as criancas com
necessidades especificas se vejam como doentes. Ao contextualizar as
necessidades especificas do aluno com a anemia falciforme, propde-se dizer que
elas sdo adaptativas a uma vida positiva, destacando a sua capacidade de
desenvolvimento e ndo as desvantagens, visando ampliar as possibilidades de

integracao ao meio social.

* Profissionalizacao: o que observamos nos adultos é que eles ndo conseguem
entrar no mercado de trabalho devido a nao profissionalizagdo. Os poucos, que
entram no mercado de trabalho, estdo em atividades que requerem grande esforco
fisico e, conseqlientemente, maior consumo de oxigénio, o que 0s deixa mais
expostos a crises de falcizacdo. Esta situacdo os deixa inseguros e poucos

competitivos.

* Planos para o futuro: A crianca ou adolescente com Anemia Falciforme, no Brasil,
tem pouca informacao e orientacdo para lidar com a doenca de forma mais positiva.
A convivéncia com episédios dolorosos, internagdes ou outros procedimentos
médicos evasivos foram a razdo da interrupcdo dos sonhos de muitas criancas e
adolescentes portadores da doenca. A expectativa da vida média dos portadores

dessa doenca, no Brasil, é de 18anos. Muitos ja ouviram falar a respeito disso, o que
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pode gerar temor a morte e incerteza quanto ao futuro. Estudar e ter uma profissao

pode ser percebido como inutil, gerando desinteresse pelas atividades escolares.

* Racismo: O racismo é tido como um processo de dominacdo, limitando os
acessos ao poder a aos bens materiais e servicos oferecidos pela sociedade. E um
dos processos de dominagao agindo nhum movimento combinado e sinergético, com
classismo e machismo, na producédo dos determinantes genéticos da vida nacional,
em particular, da vida da populagdo. Sao processos que utilizam a base étnica para
sua agao. Etnias diferentes sofrem racismo, diferentes no Brasil. Perpassa todas as

esferas da vida nacional e produz como todo o racismo e a morte.

* Acesso a assisténcia médica: Os portadores da Anemia Falciforme sofrem,
devido a falta de politicas publicas de salude e educacao com divulgacdo de
informacao sobre a doenca para a populacao geral, através de material informativo,
implementagdo do exame diagndstico, com assisténcia médica adequada,
garantindo, assim, o acesso a todos os portadores da doenca.

Todas as Complicagdes (biolégicas, psicologicas e sécio- culturais) podem
ser amenizadas, e em alguns casos, prevenidas, com algumas medidas praticas de

promocao a saude.

Kikuchi (1999, P.29) afirma que convivendo-se com o portador de anemia
falciforme, observa-se a baixa escolaridade do adulto, em decorréncia da evasao
escolar. Quanto as que freqientam regularmente a escola, geralmente estao

atrasadas em relacao a série e a idade escolar.

Toda crianga com anemia falciforme, tem o mesmo potencial intelectual que
as criancas ditas normais, exceto as que tiveram derrame cerebral com

comprometimento neurolégico.

Como explicar essa evasao, visto que a Anemia Falciforme nao interfere na
parte neurolégica, exceto em alguns pequenos casos? Se a criangca tem 0 mesmo
potencial que as ditas normais, por que as que estdo freqlentando regularmente a

escola, geralmente estdo atrasadas em relagao a série e a idade?

"A maioria das criangcas com doenca falciforme passam pela escola sem que
sejam diagnosticas como tal, portanto, ndo serdo percebidas como criangas que tém
necessidades médicas e educacionais especiais". (Kikuchi, 1999. p.29) Portanto se

nao sao reconhecidas essas necessidades, como podem ser atendidas? "Conhecer
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para melhor atender" faz-se necessario.

De acordo com Carvalho (2004), em julho de 1996, segundo o IBGE (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica) 2,7 milhbes de criancas entre 7 a 14 anos
encontravam-se fora da escola, parte das quais nela ja esteve e abandonou.
Também a distorcdo idade-série, sobretudo no Ensino Fundamental, revela a

ineficiéncia do sistema escolar, segundo Sena (2003).

Por essas e outras razdes, falar em educacao inclusiva vai muito além, do
que, colocar os alunos das classes especiais nas turmas “ditas normais”, mas,
valorizar a diversidades entre as pessoas, incluindo os "pobres", "descamisados",
"pretos”, "sem condicdes de sobrevivéncia", "de familias desestruturadas", "lentos",
"doentes"”, "negligenciados", "homossexuais", "retardados",... Carvalho (2004),
alunos carregados de estigma e preconceitos e "considerados sem os pré-requisitos
para a efetivacdo da aprendizagem na escola, devido a tradicional organizagdo de
sua pratica pedagogica" Carvalho (2004).

Segundo Edller Carvalho (2004) alguns aspectos urgentes precisam ser

analisados e resolvidos para a transicdo para a educagao inclusiva:
- Providéncias para incluir os que nunca freqlientaram a escola;
- Medidas para que nao sejam excluidos os que nela estao.

A educacgédo é: direito de todos, "em igualdade de condicdo de acesso e
permanéncia na escola" (art. 206, inciso | da Constituicdo Federal Brasileira de
1988), visando "ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para 0 exercicio
da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho" (art. 205). Também a Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos proclamou, ha mais de cinglenta anos, que toda
pessoa tem direito a educacgao, e "a Declaracdo de Salamanca e Linha de Acao
elaborados na Conferéncia Mundial sobre Necessidade Educacionais Especiais:
Acesso e Qualidade", cuja concepcgao esta baseada "no principio da integracao e no
reconhecimento da necessidade de acao para conseguir "Escola Para Todos", ou
seja, instituicbes que incluam todo mundo, reconhecam as diferencas, promovam a
aprendizagem e atendam as necessidades de cada um, garantindo o direito a

educacao.

Neste cenario, faz-se necessario, ndo apenas matricular o aluno portador da

Anemia Falciforme na escola publica ou privada, mas fazer com que os seus direitos
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de cidadania, de apropriacdo e construcdo do conhecimento sejam exercidos,
considerando suas necessidades médicas e educacionais especiais. Caso contrario,

serao mais um no grupo dos excluidos.

Segundo Edller Carvalho (2004) o direito de igualdade de oportunidade ndo
significa um "modo igual” de educar a todos, mas dar a cada um o0 que necessita,
em funcdo de suas caracteristicas e necessidades individuais.

E como dar ao aluno falciforme o que ele necessita? A priori, reconhecendo

suas necessidades, para posteriormente atender as mesmas.

Para que o professor alcance um dos objetivos gerais dos PCNs voltado para
0 eixo- transversal Saude (1997), que é de conscientizar os alunos para o direito a
salde e capacita-los para a utilizacdo de acbes praticas para a promocao e
recuperacdo da saude, torna-se necessario que o0 mesmo conhega 0 aspecto

biopsicossocial no qual esta inserido seu aluno.

Portanto através do desenvolvimento deste Trabalho de Conclusao de Curso
(TCC) pretende-se nao s6 apresentar os trés aspectos (Biol6gicos, Psicolégicos e
Socio-culturais) em que o aluno portador de anemia falciforme esta inserido, em
relacdo as complicacées que a doenca pode ocasionar, mas indicar propostas de
como o professor podera alcancgar informacdes, que melhor o auxiliem a atender as
necessidades especiais dos alunos portadores de anemia falciforme, nesses trés
aspectos, pois essas informacdes sdo de extrema importancia para melhoria no

atendimento e conseqlientemente, sua permanéncia na escola.
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CAPITULO Il - PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

2.1 - Contextualizando o Iécus da Pesquisa

No capitulo anterior, foi ressaltada a importancia de conhecer os aspectos
biopsicossociais em que o aluno esta inserido, visando a prevengao, promogcao e
recuperacao da saude, a qual o aluno portador da Anemia Falciforme ndo dispde,
visto que o mesmo tem uma doenca genética e hereditaria, que implica
complicagdes nos trés aspectos (biolégico, psicolégico e social) citados

anteriormente.

Entretanto, ndo € facil ajustar a comunidade escolar quanto a essa
responsabilidade, sobretudo aquelas que fazem parte do conjunto da rede publica
de ensino, uma vez que, muitas delas ainda estdo arraigadas a uma administracao,
centralizadora, burocratica e desqualificada, fazendo com que a comunidade escolar

torne-se também excludente.

Para estudar e investigar sobre a tematica proposta “Aluno Falciforme: O
paradoxo da inclusao escolar - Conhecer para melhor aprender” tornou-se primordial
um estudo tedrico e uma pesquisa de campo, sendo esta dentro de uma abordagem
qualitativa e quantitativa, operacionalizada através de questionarios com questdes
abertas e fechadas, para 20 profissionais da area de educacéo.

O lécus da pesquisa foi a Escola Municipal de Educacao Infantil e Ensino
Fundamental Nossa Senhora Auxiliadora e o Nucleo Pedagogico de Apoio ao
Desenvolvimento Cientifico da UFPA (NPADC/UUFPA).

A priori, a pesquisa iniciou-se na Escola Municipal de Educacao Infantil e
Ensino Fundamental Nossa Senhora Auxiliadora, sito a Cidade Nova VI, WE 69
(Ananindeua) que oferece seus servicos aos profissionais da educagao que ja
possuem experiéncia em docéncia de sala, amparada pela Lei de Diretrizes e Bases
da Educacao Nacional (LDB) 9394/96, artigo 4°.

A Escola Municipal em questdo destina-se a atender criancas e adolescente,
oferecendo o ensino infantil e fundamental de 12 a 42 série, exercendo suas
atividades nos turnos: manha (07:30 as 11:30) e tarde (13:30 as 17:30). Vale
ressaltar que a mesma foi inaugurada em fevereiro de 1982.
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O espaco fisico da unidade escolar encontra-se distribuido da seguinte forma:
2 (duas) salas de aula para a educacao infantil, 5 (cinco) para o ensino fundamental,
5 (cinco) banheiros para os alunos, 1 (uma) secretaria, 1 (uma) sala onde funciona a
Diretoria, 1 (uma) quadra coberta e 1 (um) laboratério de informatica.

Sua estrutura organizacional € composta pela diretora (Ariete Oliveira Leitao),
por uma coordenadora pedagdgica, pelo corpo docente (14 professores) e pelo
pessoal técnico-administrativo, no qual incluem-se a secretaria escolar, servicos de
zeladoria, manipuladores de alimentos, limpeza e vigilancia. Dessa forma, o seu
quadro de funcionarios soma 27 pessoas. Sua clientela é composta por 448 alunos
distribuidos nos dois turnos, no total de 14 turmas.

Vale ressaltar que a Escola Municipal de Ensino Infantil e Fundamental Nossa
Senhora Auxiliadora ganhou o Prémio Brasil em Educacéao 2006.

A escola atende uma populacdo mais prdéxima e carente, majoritariamente
filhos de trabalhadores que exercem profissbes como: feirantes, domésticas,
operarios da construcdo civil, motoristas, funcionarios publicos, vendedores
ambulantes, pequenos comerciantes etc. que sobrevivem com pequenos salarios e
biscates. Nesta escola, foram entrevistados 10 profissionais da area da educacao,
incluindo gestor, coordenadora pedagégica e docentes.

O Nucleo Pedagégico de Apoio ao Desenvolvimento Cientifico da UFPA
(NPADC/UFPA), sito UFPA — Campus Universitario do Guama — Setor Basico — Av.
Augusto Corréa, 01, CEP: 66075-110, Belém-PA. Tel/Fax:(91)3201-7487/7642,
também foi utilizado como l6cus da pesquisa, mais especificamente com os
professores do CCIUFPA (Clube de Ciéncias da UFPA).

Segundo informacdes obtidas através do coordenador Jesus de N. Cardoso
Brabo, o NPADC/UFPA teve sua origem no Clube de Ciéncias da UFPA em 1979 e
oficializado em 24.02.81, através da portaria MR 276/81. Em 1985, passou a integrar
a Estrutura Organizacional do Centro de Ciéncias Exatas e Naturais — CCEN/UFPA

— Resolugdo MR n© 555, de 09.12.85, do Conselho Universitario — CONSUN. A
criacdo definitiva do NPADC foi autorizada através da Resolugcdo 590, de
06.09.1996, tornando-o uma unidade independente ligada diretamente a
administracdo superior. Hoje, o Clube de Ciéncias, apesar de ter sido nascedouro, é
parte de um todo mais amplo.
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Com vocacao explicita aos estudos de iniciacao cientifica em todos os niveis
de ensino, no fomento da Educacao Cientifica, Educacao Matematica e Educacéao
Ambiental, o NPADC/UFPA tem se dedicado a pesquisa, ensino e extensao, através
de programas e projetos voltados diretamente a estudantes e a professores em
formacao e em exercicio profissional. Por essa razao a importancia da aplicacao do

questionario neste l6cus.

Durante quase duas décadas de atividades didatico-cientificas os projetos
foram desenvolvidos e financiados pelo CNPq, INEP, FNDE, SUDAM, CAPES,
SPEC/PADCT. Vale ressaltar que, segundo o coordenador Jesus Brabo, o
NPADC/UFPA mantém convénio com o Governo do Estado do Para através da
Secretaria de Estado de Educacao - SEDUC, desde 1984, ampliado em 1992, e

renovado em 1998 através do convénio n© 024/98 — SEDUC/UFPA de cooperagéo
bilateral, voltado ao desenvolvimento de estudos, pesquisas, € acées de melhoria de
Ensino de Ciéncias, Matematica e Educacao Ambiental, com vistas a melhoria da
qualidade de vida das comunidades nas quais atua. E importante citar que o
Convénio 024/98 — SEDUC/UFPA, possibilita a cedéncia de professores desta
Secretaria para atuarem no NPADC/UFPA desenvolvendo pesquisas, produzindo
material didatico, ministrando cursos e orientando os estagiarios (estudantes de
graduacao) que atuam no referido nucleo. Tais docentes, juntamente com aqueles

pertencentes a UFPA, sdo denominados professores-orientadores.

A equipe de professores do NPADC/UFPA mantém diversos programas que
visam a promover a melhoria do ensino de Ciéncias, Matematica e Educagao
Ambiental em nosso Estado, entre os quais:

I. Formacao inicial de estudantes de UFPA, através da oferta de cursos, oficinas e

estagios supervisionados;

Il. Formagao continuada de professores em servigo, através da oferta de cursos de

atualizacao, aperfeicoamento e pds-graduacéo lato e stricto senso;

lll. Realizacdo e disseminagdo de estudos e pesquisas nas areas de Educacgéo

Ambiental, Educacéao para Ciéncias e Educacdao Matematica;

IV. Desenvolvimento e producdo de materiais didaticos para as areas de estudo
atingidas no processo de pesquisa, ensino e extensdo, visando a melhoria na

qualidade do processo de ensino-aprendizagem;
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V. Organizacao de eventos e outros mecanismos de integracao e disseminacao do

conhecimento cientifico;

VI. Assessoramento a liderangcas académicas e instituicbes publicas de ensino

fundamental e médio.

VIl. Programa de Pés-Graduagéo Stricto Senso em Ensino de Ciéncias e
Matematicas.

O Clube de Ciéncias da UFPA (CCIUFPA), como ja citado, comecou a
funcionar em novembro de 1979 e deu origem ao NPADC/UFPA atualmente é uma
espécie de sub-programa desse nucleo. O CCIUFPA é formado por grupos de
estudantes do ensino fundamental e médio (s6cio-mirins), que se reunem nas
manhas de sabado, com um ou mais professores-estagiarios (estudantes de
graduacao dos cursos de licenciatura: em Matematica, Fisica, Quimica e Biologia,
além de estudantes de Pedagogia) e desenvolvem atividades experimentais e/ou
projetos de investigacado, segundo planejamento conjunto, previamente elaborado.
Como culminancia dos trabalhos ha, a cada ano, participacdo dos estudantes em
exposicoes, feiras de ciéncias, gincanas cientificas, etc. Fundamentalmente estas
atividades visam a melhorar a formacao cientifica e cultural, tanto dos sécio-mirins
(estudantes do ensino fundamental e médio), como dos professores-estagiarios.
Estes ultimos, alias, se envolvem também na realizacao de pesquisas educacionais
de iniciacao cientifica, que envolvem a testagem de novos materiais didaticos,
formas de avaliacdo de aprendizagem, estratégias de ensino-aprendizagem, entre
outras problematicas.

No que tange a formacéo inicial de professores o Clube de Ciéncias da UFPA
tem sido decisivamente importante para a comunidade escolar, oportunizando a
iniciacao cientifica, tanto para os alunos como para os futuros professores do ensino

fundamental e médio.

Os objetivos do Clube de Ciéncias estao direcionados para dois tipos de
clientela:
1. Professores-Estagidrios, alunos dos cursos de licenciatura em Ciéncias
Bioldgicas, Naturais, Matematica, dentre outros; os quais tém oportunidade de:
e Desenvolver uma perspectiva diferenciada de pratica docente,

desenvolvendo habilidades e competéncias inerentes a profissao
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docente: regéncia de classe, trabalho em equipe, planejamento de
atividades praticas e avaliacdo, utilizacdo de metodologias e material

didatico variado, etc.

e Desenvolver pesquisas educacionais sobre a prépria pratica, tendo
como campo de pesquisa as turmas do CCIUFPA (turmas pilotos) para
testagem de metodologias, técnicas de ensino, material didatico, etc.

2. Socios Mirins (alunos do ensino fundamental e médio):

= Colocar os sécio-mirins em contato com experiéncias significativas
que facilitem a formagdo e aquisicdo de conhecimentos cientificos;
utilizando material didatico e técnicas de ensino diversificados;

» Formar habilidades de percepcéao e discernimento de questdes de seu
contexto, propondo-lhes situacdes problemas que envolvam
fenbmenos da natureza, ai incluidos os processos humanos sociais,
econbmicos, politicos e ecolégicos, oportunizando-lhes planejar
maneiras de investigacao sistematica capazes de leva-los em direcao
a conclusdes coerentes de melhor compreensao da realidade;

» Difundir habitos e atitudes importantes para o exercicio pleno da
cidadania como fazer perguntas com clareza e desembaraco, respeitar
a vez de falar, identificar preconceitos e supersticoes, trabalhar em
grupo, ser solidario e compartilhar saberes e experiéncias pessoais.

Existe no projeto do Clube de Ciéncias, uma relacédo clara com o Ensino de
Graduacao e Po6s-Graduacdo. E, como ja foi citado os cursos mais diretamente
atingidos, com o projeto, sdo as licenciaturas em Matematica, Fisica, Quimica e
Biologia além do curso de Pedagogia.Tais cursos, naturalmente, serdo beneficiados

com:

e Melhor preparacdo de educadores e pesquisadores na area
educacional;

e Campo de estudo e aplicacao para alunos das disciplinas: pratica de
ensino, instrumentacdo para o ensino e metodologia de ensino dos

respectivos cursos de graduacao.

O Projeto tem como Plano de Metas a cada ano:

— Proporcionar situagdes de formagéo docente a, no minimo, 20 (vinte)
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graduandos;
— Oferecer 200 vagas para socio-mirins no CCiUFPA;
— Realizar 1 (uma) Gincana Cientifica;
— Realizar 1 (uma) Excurséo a Estagao Cientifica Ferreira Penna — ECFPn;
— Realizar 1 (uma) Feira de Ciéncias;
— Realizar visitas orientadas a museus, parques ambientais, empresas;
— Produzir e manter atualizada a Home Page do CCIUFPa.

Cumpridas, com rigor, as metas do projeto, a comunidade em geral tende a
ganhar:

— Melhores profissionais para atuar no mercado de trabalho;

— Producgéao de material didatico para uso na rede escolar de ensino fundamental e
médio;

— Geracao de propostas para melhoria de ensino (curriculares, de avaliacéo, de
metodologia de ensino, atividades interdisciplinares);

— Cursos de aperfeicoamento para professores ja formados;

— Formacéao de Clubes de Ciéncias em outras instituicoes de ensino;

— Producéo e disseminagao de pesquisas para profissionais da educacao.

Equipe do Projeto: Terezinha Valim (Coordenadora geral), Jesus de N.
Cardoso Brabo (Coordenador Executivo), Lourdes Gomes e Odivaldo Lopes (Auxiliar
administrativos) e varios professores formados e em formacdo (estagiarios

voluntarios e bolsistas de graduacéo).

Edificagbes do NPADC:

— Biblioteca Setorial: 70 m2 de area; acervo de 1.090 e 3.061 exemplares de livros
especializados nas areas de Educacdo, Psicologia, Ensino de Ciéncias e
Matematica;

— Laboratério Multidisciplinar: 45 m2 de éarea, provido de amostras de insetos,
animais, plantas, equipamentos para experimentos de Fisica, e material concreto

para trabalhar conceitos matematicos, jogos didaticos, entre outros.
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— 04 salas de aula: cada uma com 60 m2 de area, 35 carteiras, quadro magnético;

— Laboratério de Informatica: 50 m2 de area, onde 10 microcomputadores
interligados a rede de fibra ética da UFPA;

— 10 (dez) salas de aulas dos pavilhées Ob e Nb: cedidas pelo CCEN/UFPA para
as atividades do CCIUFPa durante as manhas de sabado;

Neste ultimo l6cus de pesquisa, foram entrevistados 10 académicos de
diversos cursos: Pedagogia, Matematica, Letras, Biologia, Psicologia, Sociologia,
Quimica, Fisica entre outras, o que foi muito satisfatério para a analise de dados que
sera feita posteriormente, visto que a inclusdo escolar trabalha com a diversidade, e
essa diversidade precisa, também, ser reconhecida entre as diversas disciplinas e

profissionais das mesmas.

2.2 - Tabulando e analisando os dados coletados.

A pesquisa de campo teve como objetivo central desvendar o nivel de
conhecimento docente sobre a Anemia Falciforme, assim como se 0s mesmos
sabem quais as necessidades médicas e educacionais dos alunos portadores dessa
doenca e o que tem feito para supri-las.

A pesquisa foi realizada dentro de uma abordagem qualitativa e quantitativa,
operacionalizada através de questionarios com questdes abertas e fechadas, para
20 profissionais da area de educacao, sendo dois coordenadores. Ao desenvolver-
se este trabalho procurou-se evitar a imposicdo de uma ordem rigida de
questionamentos para, dessa forma, proporcionar aos informantes uma maior
liberdade para discorrerem sobre o tema proposto com base nas informacdes que
eles detém e que no fundo sé@o a verdadeira razao da entrevista. Vale ressaltar que
houve boa colaboracdo dos entrevistados, como também muita dificuldade em
responderem determinadas perguntas, as quais serdo descritas na seguinte ordem
de tabulagao:

v Quadro de professores ¢ Quadro de coordenadores.

QUADRO DE PROFESORES:
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Questoes
Fechadas

Y%

%

%

Vocé receberia um
aluno falciforme

em sua sala?

40% deixaram as
duas opgdes (sim e

nao) em branco.

55% assinaram

que sim.

5%assinaram que

nao.

Vocé saberia
responder o que é
um aluno

falciforme?

80% assinaram

que nao.

20% assinaram

que sim.

Questoes Abertas

%

%

%

Como vocé
incluiria um aluno
falciforme em sua

sala de aula?

35% confessaram
nao incluir ou
optaram por nao
responder a

questao.

40% foram
evasivos em sua
resposta dizendo
que incluiriam, mas
nao especificando

como.

25% confessaram
precisar conhecer
0 que € Anemia
Falciforme para
depois incluir.

Vocé saberia
identificar as
necessidades de
um aluno

falciforme? Como?

90% responderam
enfaticamente que

nao.

10% optaram por
deixar a questao

em branco.

De que forma vocé
amenizaria as
dificuldades
encontradas pelo
aluno falciforme na
comunidade

escolar?

25% deixaram em

branco.

30% confessaram

nao saber.

45% disseram que
procurariam
conhecer sobre a
doenga,
dificuldades e
problemas
causados pela

doenca, etc.

FONTE: Professores da Escola Municipal de Educagéo Infantil e Ensino Fundamental Nossa Senhora
Auxiliadora e Professores estagiarios do Clube de Ciéncias da UFPA (CCIUFPA).




QUADRO DE COORDENADORES:
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Questoes Fechadas

Y%

%

Vocé receberia um aluno

falciforme em sua escola?

100% assinaram que sim.

Vocé saberia responder o
que € um aluno

falciforme?

50% assinaram que sim.

50% assinaram que nao.

Questoes Abertas

Y%

%

Como vocé incluiria um
aluno falciforme na

escola?

100% procurariam
informacdes sobre a
doenca para planeja as

acoes.

Vocé saberia identificar as
necessidades de um

aluno falciforme? Como?

50% nao responderam.

50% responderam que
sim. Apresentam muito

cansaco.

Como amenizar as
dificuldades encontradas
pelo aluno falciforme na

escola?

50% nao responderam.

50% realizando palestras,
fazendo cartazes, etc,
com intuito da escola
entender e melhor atender

este aluno.

FONTE: Coordenadora da Escola Municipal de Educagédo Infantil e Ensino Fundamental Nossa
Senhora Auxiliadora e Coordenador do Clube de Ciéncias da UFPA (CCIUFPA).

O estudo em campo foi indispensavel para a realizacdo e tabulacado deste

trabalho, pois através desta metodologia teve-se uma percepcao mais abrangente

da situacao investigada, com o mesmo tornou-se possivel conhecer de perto o nivel

de informagdes que os educadores tém a respeito da Anemia Falciforme e quais as

implicagdes que isso pode trazer para a inclusdo e permanéncia desses alunos na

escola, assim como para sua formagéao profissional.

2.3 — Andlise geral dos dados coletados.

Através da pesquisa e tabulacdo dos dados coletados com a mesma,
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observa-se que a comunidade escolar nao estd preparada para incluir os alunos
portadores de Anemia Falciforme, pois 80% dos professores entrevistados nao
souberam responder o que € um “aluno falciforme” e 90% dos mesmos responderam

qgue nao saberiam identificar as necessidades especificas desses alunos.

Vale ressaltar que quando se perguntou aos professores e coordenadores
como 0s mesmos incluiriam os alunos portadores da Anemia Falciforme na escola e

em sala de aula 100% n&o souberam responder a.questao.

Com a analise desses dados, faz-se a pergunta: Sera que o que Edler
Carvalho destaca em sua bibliografia “Educagéo Inclusiva: Com os pingos nos ‘is”
esta se cumprindo, ou seja, serd que as caracteristicas e necessidades individuais
desses alunos estdo sendo atendidas pela comunidade escolar, de acordo com o0s
dados quantitativos e qualitativos dos entrevistados, infelizmente, néo.

“A escola é muito mais que um estabelecimento onde ha pessoas ensinando
para que outras aprendam, e inclusdo educacional tem finalidade e objetivos muito
mais amplos e abrangentes do que a simples presenca” (EDLER, 204, p.109).

Como atender caracteristica e necessidades individuais, das quais nao se
conhece? Esse fato foi demonstrado através dos dados qualitativos e quantitativos
da pesquisa de campo realizada como os docentes e respectivos coordenadores, da
Escola de Ensino Fundamental Nossa Senhora Auxiliadora, sito a Cidade Nova VI,
WE 69 (Ananindeua) que oferece seus servicos aos profissionais da educacao que
ja possuem experiéncia em docéncia de sala, amparada pela Lei de Diretrizes e
Bases da Educacdo Nacional (LDB) 9394/96, artigo 4°. E também com os
professores do Nucleo Pedagdgico de Apoio ao Desenvolvimento Cientifico da
UFPA (NPADC/UFPA), sito UFPA — Campus Universitario do Guama — Setor Béasico
— Av. Augusto Corréa, 01.

Como atender as necessidades individuais desses alunos, se 0s proprios

professores ndo os reconhecem como alunos com necessidades especificas?

O portador de Anemia Falciforme deve ser visto de forma integral e tratado
cComo uma pessoa inteira, considerando-se sua expressao, seus sentidos, seu viver,

e suas necessidades.

Apesar das pessoas com anemia falciforme apresentarem necessidades

médicas e educacionais especiais, 0 mesmo nao deve ser “taxado” como aluno
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falciforme, visto que identifica-lo desta forma aumenta ainda mais o estigma e o
preconceito sobre a doenca e o doente, promovendo as diferencas sociais, ja tao
acentuadas em nossa sociedade.

Vale ressaltar que o terno “Aluno Falciforme” néo foi questionado por nenhum
dos entrevistados.

E paradoxal falar em inclusdo sem conhecer o que estar “incluido” e ao tomar
“conhecimento” desse aluno taxa-lo como doente. O mesmo é apenas portador de
uma doenca. Kikuchi (1999, p.65) diz que: “Ndo devemos permitir que as criangas
com necessidades especificas se vejam como doentes nem que seus colegas as
percebam dessa forma”. Também diz que: “Ao contextualizarmos as necessidades
especificas queremos dizer que elas sdo adaptativas a uma vida positiva, destacado
a sua capacidade de desenvolvimento e ndo as desvantagens, visando ampliar as
possibilidades ao meio social” (KIKUCHI, 1999, p.65).

Em relacdo aos coordenadores pedagdgicos da Escola de Ensino Municipal
Nossa Senhora Auxiliadora e do Nucleo Pedagégico de Apoio ao Desenvolvimento
Cientifico da UFPA (NPADC) observou-se muita boa vontade, contudo também
muita falta de informag&o. Porém vale ressaltar que ao perguntar como amenizar as
dificuldades do aluno falciforme na escola a coordenadora da Escola de Ensino
Municipal Nossa Senhora Auxiliadora respondeu que realizando palestras, fazendo
cartazes, etc. Tudo que fosse necessario para que o aluno se sentisse incluido e
melhor atendido pela comunidade escolar. Sobre essa sugestdo discorreremos no
capitulo posterior.
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CAPITULO Il - INTERVENGAO PEDAGOGICA

As politicas de formagéo inicial e continuada de professores trouxeram varias
mudangas no sistema educacional no que tange a qualidade do ensino.

Contudo observa-se que essa formacgao inicial e continuada desses docentes nao
tem dado subsidios suficientes para atender as necessidades dos alunos com necessidades
educacionais especiais, garantida desde a Declaragdo de Salamanca, em 1994, na
Espanha. A mesma reafirma o compromisso com a educagado para todos, como a forma

mais avancgada de democratizagao das oportunidades educacionais.

A Constituicao da Republica Federativa do Brasil (1988, artigo 205), também garante
que: “A educacgao é direito de todos e dever do Estado e da familia, ser4d promovida e
incentivada com a colaboracéo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa,
seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacao para o trabalho”. Entretanto, de
acordo com Kikuchi (1999) sdo poucas as pessoas portadoras de Anemia Falciforme que
conseguem entrar no mercado de trabalho e aquelas poucas que conseguem nao estdo em
atividades operacionais compativel com a doenga, ou seja, com as limitagbes da doenca.

A Declaragdo de Salamanca garante a inclusdo dos alunos com necessidades
educacionais especiais no sistema comum de ensino, a medida que se considerou que a
maior parte dessa populacdo ndo apresenta qualquer caracteristica intrinseca que nao
permita essa inclusdo. Visto que, o aluno com Anemia Falciforme, ndo apresenta essa
caracteristica, exceto as criangas que tiveram derrame cerebral com comprometimento
neurolégico, ndo ha porque nao inclui-las, pois as mesmas possuem o0 mesmo potencial
intelectual das criangas ditas “normais”. Contudo 85% das pessoas com Anemia Falciforme,
no Brasil, tém baixa escolaridade, a qual ird refletir na vida adulta, de acordo com
Kikuchi.(1999).

Vale ressaltar, que em 2006 foi realizada uma pesquisa com 188 pacientes com
Anemia Falciforme da Fundagdo HEMOPA (Centro de Hemoterapia e Hematologia do Para),
a qual revelou que apenas 3 (trés) desses pacientes haviam chegado ao nivel superior.

Com esta analise percebe-se que direitos e deveres parecem ndo estar em

consonancia e 0 mais prejudicado neste contexto é o aluno portador de Anemia Falciforme.

O artigo 59, inciso | da Lei de Diretrizes e Bases da Educagédo Nacional (LDBEN)
9394/96 diz que: "Os sistemas de ensino assegurarao aos educandos com necessidades
especiais: Curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizagao especifica para
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atender as necessidades”. Isto significa que a "escola deverda ter uma organizacao
especifica para assegurar o atendimento das necessidades desses alunos" (BRANDAO,
2005, p.131).

Os alunos com Anemia Falciforme, segundo Kikuchi (1999) ndo sdo reconhecidos
como alunos com necessidades médicas e educacionais especificas, porém elas existem, e
0 nao reconhecimento a essas necessidades atrapalha o desenvolvimento escolar desse
aluno assim como sua formagéo profissional, pois muitos deles ja ndo tém o apoio da
familia, o qual € muito importante neste processo. E a falta de informag¢éo da comunidade
escolar sobre o problema, concomitante com a falta de atencdo as suas necessidades
escolares, devido as complicagcdes que apresentam a nivel biologico, psicoldgico e socio-
cultural, fazem com que os alunos portadores da Anemia Falciforme acabem evadindo

precocemente da comunidade escolar.

Saude, de acordo com a O.M.S. (Organizacdo Mundial de Saude): € “o completo
bem estar fisico, mental e social", justamente os trés aspectos que sao influenciados pela
Anemia Falciforme, e os quais Kikuchi (1999) discorre com muita propriedade em sua
bibliografia "Anemia Falciforme: Manual Para Agentes de Educacgéo e Saude".

A educacdo para a saude é tratada como tema transversal nos Parametros
Curriculares Nacionais, ja que a mesma perpassa por todas as areas que formam o
curriculo escolar, o qual deve ser desenvolvido de forma contextualizada e sistematica, pois
assim a escola estara contribuindo para a formacao de cidaddos capazes de interferir em
favor da melhoria de vida saudavel, individual e coletiva.

De acordo com Kikuchi (1999, p.22) a "doenca dos esquecidos" ganha manchete
nacional, espaco na midia e passa a ser preocupagdo dos legisladores". Isso apds
publicagdo de uma reportagem no caderno Mais, jornal Folha de S&do Paulo em 19 de
Janeiro de 1997. Na mesma fica evidente a auséncia de politicas publicas, o alto indice de
mortalidade, o desconhecimento dos profissionais de saude e educadores, e a baixa
expectativa dos portadores de Anemia Falciforme.

A Associagdo de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo, juntamente com a
Equipe do Vereador Carlos Neder trabalharam na elaboragdo de um Projeto Lei que foi
aprovado pela Camara Municipal e sancionado pelo entdo prefeito Celso Pitta (13/06/1997),
sendo constituido na Lei n® 12.352/97; em agosto de 1998 foi regulamentada, conforme
decreto 37.595/98.

A lei estabelece “um conjunto de agdes como campanhas educativas de massa,
elaboracdo de cadernos técnicos para profissionais da rede publica de saude e educagéo,
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elaboracdo de cartilhas e folhetos explicativos para a populagdo e capacitagcdo dos
profissionais de saude”, objetivando dar mais visibilidade a questdo da Anemia Falciforme.

Iniciativas como essa sdo importantes para diminuir o alto indice de
desconhecimento sobre a doenca. Contudo, infelizmente, esse fato ndo é realidade em
nosso Estado, o que contribui para a baixa escolaridade dos pacientes com Anemia
Falciforme cadastrados na Fundagdo HEMOPA.

De acordo com os Parametros Curriculares Nacionais: Meio Ambiente e Saude
(1997) a escola deve buscar subsidios para a promogao e protegdo da saude, visto que a
mesma é assegurada pela legislacdo brasileira e a escola exerce importante papel para a
conquista dos direitos de cidadania de seu alunado.

Acredita-se que a escola pode contribuir de diversas formas para a melhoria da
escolaridade desses alunos com necessidades especiais. Por exemplo, desenvolvendo
projetos que visem a levar informagdes sobre a doenga e a atencdo que deve ser dada a
esses alunos no ambiente escolar, pois medidas como essa amenizariam o alto indice de
desconhecimento sobre o problema por parte dos profissionais da educagdo, como revelou
a pesquisa de campo, e melhoraria a qualidade de vida desses alunos, principalmente no

qgue se refere a vida escolar, e consequientemente a biopsicossocial.

No primeiro semestre de 2006, houve a oportunidade de elaboragcdo de um Projeto
Acao, cuja temédtica: “Anemia Falciforme — Um Problema Nosso”, o qual foi desenvolvido por
trés académicas da Universidade Vale do Acarad, nas respectivas escolas:

- Instituto de Educacao do Estado do Par3g;

- Escola Municipal de Ensino Fundamental Maria Luiza Pinto Amaral;

- Escola Nazira Leite Nassar.

Nessas escolas foram alcangados respectivamente os seguintes grupos de pessoas:
36 alunos, de turmas do curso de magistério; 10 professores (funcionarios da escola); 05
professoras, também funcionérias da escola.

O projeto foi desenvolvido através de palestras realizadas no auditério dessas
escolas, com objetivo de ampliar a visdo da comunidade escolar quanto a causa, sintomas e
consequéncias da Anemia Falciforme, despertando nesses o interesse de melhor atender as
necessidades especificas do “aluno falciforme”. Em anexo cépia das laminas utilizadas
durante as ministragdes das palestras, com informagdes sobre a doenga e atencdo que
deve ser dada no ambiente escolar onde estao inseridos os alunos portadores da mesma.
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No segundo semestre do mesmo ano (2007), novamente houve a oportunidade de
desenvolver o Projeto Acao, cujo tema: “Anemia Falciforme: Conhecer Para Melhor Atender”

com 0s mesmos objetivos do projeto citado anteriormente.

Neste projeto, foram alcangadas as seguintes instituicbes de ensino, e, 0s
respectivos grupos de pessoas: Colégio Santa Rita (37 alunos da Educagédo de Jovens e
Adultos); Colégio Salesiano do Carmo (39 alunos do ensino médio) e Universidade Estadual
Vale do Acarau (30 alunas do Curso de Pedagogia, 1 coordenadora e 1 professora da
instituicao).

As ministragcoes das palestras foram realizadas com slides através do data show e
distribuicao de folders informativos (cépia em anexo).

Vale ressaltar que antes de serem ministradas as palestras referentes aos projetos
“Anemia Falciforme — Um Problema Nosso” e “Anemia Falciforme — Conhecer Para Melhor
Atender” o desconhecimento do publico-alvo (professores e alunos) sobre a doenga, assim
como da atencdo que deve ser dada aos alunos portadores da mesma, era de
aproximadamente 100%.

No total foram 159 pessoas alcangadas pelos dois projetos, dai a importancia de
desenvolver projetos como estes, os quais dao visibilidade a questdo e tornam a doenga

mais conhecida.

Projeto dessa natureza e agdes conjuntas envolvendo a Fundacao HEMOPA (Centro
de Hematologia e Hemoterapia do Pard) e as comunidades escolares sdo de extrema
importancia para melhoria da vida escolar desses alunos. Vale destacar que durante a
pesquisa de campo a Dra. Sandra Lobato (ex-presidente do HEMOPA), ressaltou que o
servigco social da Fundacao esta disponivel para prestar qualquer esclarecimento sobre a
Anemia Falciforme nas escolas, rede publica e privada, desde que as mesmas solicitem
esse atendimento com antecedéncia para que o servigo social, disponibilizado, possa se
programar para realizar as visitas nas comunidades escolares, com intuito de dar
explicagbes sobre a doenca e elucidar duvidas sobre as necessidades dos portadores da

mesma.

De posse dessas informagbes, os educadores podem conscientizar os alunos sobre
a patologia, de forma ludica, respeitando seu grau de conhecimento e sua idade. Também
os educadores podem organizar seminarios, palestras, etc., visando a informar ndo s6 os
alunos da comunidade escolar, como também os pais desses alunos sobre a doencga e as
formas de amenizar os sofrimentos causados aos portadores da mesma, diminuindo, dessa

forma, a exclusao dos alunos com a Anemia Falciforme na comunidade escolar.
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Vale ressaltar que existem muitos materiais informativos, distribuidos pelo HEMOPA
e Ministério da Saude que podem somar com esse tipo de iniciativa. Em anexos alguns
desses materiais.

Com essas e outras agoes, acredita-se ser possivel mudar a realidade hodierna, ou
seja, o alto indice de baixa escolaridade dos alunos com necessidades especiais, devido a
Anemia Falciforme.
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CONSIDERACOES FINAIS

A origem da exclusdo estd em nao aceitarmos aquilo que aparentemente foge da
normalidade. Mas como podemos falar em normalidade em uma sociedade tao
diversificada?

Muitos padrées de normalidade sao estabelecidos e ao longo do tempo sao
modificados, criando-se novos padrdes.

Felizmente, as pessoas com necessidades especiais ja ndo sao vistas como
deformagédo ou imperfeicdo da humanidade (séculos XVI ao XVIII). Contudo o0s novos
conceitos s6 amortecem temporariamente a pejoratividade desses termos, pois o uso de
novos termos s6 fazem com que a sociedade incorpore o conjunto de normas e valores, que
dependendo do momento histérico, € atribuido a essas pessoas, as quais até nossos dias
sdo vitimas da exclusdo em vista dos atributos humanos que pela sociedade séao
considerados padrdes de normalidade.

Neste contexto, a inclusdo deixa de ser vista como uma preocupagado a ser dividida
apenas pelos governantes, especialistas € um grupo delimitado de cidadaos, mas pela
sociedade como um todo.

A proposta de incluséo educacional deve ser incondicional, ndo admitindo qualquer
forma de segregacao, fato que, infelizmente, acontece principalmente no que diz respeito
aos alunos portadores de Anemia Falciforme, j& que os mesmos abandonam precocemente
a escola, devido ndo terem suas necessidades médicas e educacionais atendidas, as quais,
de acordo com a pesquisa de campo, ndo sao reconhecidas pelos professores e
coordenadores da comunidade escolar, o que dificulta ainda mais a inclusdo desses alunos,

pois como atender necessidades, as quais ndo se conhecem.

Contudo percebeu-se que hé interesse em conhecé-las, o que €, felizmente, possivel
com o desenvolvimento de projetos que objetivem levar informagdes sobre a doenca e
formas de melhor atender as necessidades dos alunos que tém a mesma. Como exemplo,
os projetos que foram desenvolvidos por alunas em graduacao do Curso de Pedagogia da
UVA (Universidade Estadual Vale do Acarau), assim como agdes conjuntas, entre a
Fundacdo HEMOPA e as comunidades escolares, as quais ajudarao a diminuir com o
estigma da "doenca dos esquecidos”, e com o estigma de reconhecer o aluno com
necessidades especiais como “Aluno Falciforme”, ele apenas é portador de uma doenga, e

n&o a doenga em si, devendo ser visto de forma integral e tratado como uma pessoa inteira.
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A escola tem importante papel para o desenvolvimento de uma sociedade inclusiva,
portanto nao basta inserir 0 aluno portador de Anemia Falciforme, fisicamente, para dentro
da escola, mas atender as necessidades especificas que o0 mesmo necessita. Faz-se
necessario o comprometimento com a diversidade, s6 assim os direitos desses alunos serao

alcancados e a educacao inclusiva sera efetivada.

A inclusdo escolar é resultado do crescimento da qualidade do ensino com adocao
de principios validos para todos os alunos e garantia de acesso e permanéncia, com
sucesso, aos alunos Portadores de Necessidades Educacionais Especiais (PNEEs) na
escola, respeitando as limitagdes de cada um, pois assim cada aluno se sentira a vontade
dentro dos seus dos seus direitos como cidadao, visto que segundo Edller Carvalho (2004,
p.79) o direito de igualdade ndo significa um “modo igual” de educar a todos, mas dar a cada

um o que necessita, em fungdo de suas caracteristicas e necessidades individuais.
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Universidade Estadual Vale do Acarau
Professora M? Flaviana Couto Silva
Turma SPDT 02 Ano: 2006
Pesquisadora: Sonia Dias de Paiva

Prezado Professor, eu, aluna do Curso de Pedagogia da Universidade
Estadual Vale do Acaral estou no processo de elaboracdo do Trabalho de
Conclusédo de Curso, cuja tematica é Aluno Falciforme: O Paradoxo da Inclusao
Escolar “Conhecer Para Melhor Atender’. Neste sentido e atendendo o que
prescreve a Resolucdo do CNS n® 196/96 (determina que todo e qualquer trabalho
com seres humanos necessita-se de autorizagdo). Caso esteja de acordo em
colaborar comigo neste processo. Solicito a V.Sa responda o questionario abaixo:

Questionario com os Professores
SEXO: i Grau de iNSTIUGAOD: ....eeeiiiiiiee e

Tempo de Duragao.................. ldade: .............. (©o1¥] o =To7= o LSRRI

1) Vocé receberia um aluno falciforme em sua sala de aula?
() SIM () NAO
2) Vocé sabe o que € Anemia Falciforme?
() SIM () NAO

3) Como vocé incluiria um aluno falciforme em sua sala de aula?

4) Vocé consegue identificar as necessidades de uma aluno falciforme? Quais seriam?

5) De que forma vocé amenizaria as dificuldades encontradas pelo aluno falciforme na

comunidade escola?
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Universidade Estadual Vale do Acarau
Professora M? Flaviana Couto Silva
Turma SPDT 02 Ano: 2006
Pesquisadora: Sonia Dias de Paiva

Prezado Gestor / Coordenador Pedagdgico, eu, aluna do Curso de Pedagogia
da Universidade Estadual Vale do Acarau estou no processo de elaboragdo do
Trabalho de Conclusao de Curso, cuja tematica é Aluno Falciforme: O Paradoxo da
Inclusdo Escolar “Conhecer Para Melhor Atender ”. Neste sentido e atendendo o que
prescreve a Resolucao do CNS n? 196/96 (determina que todo e qualquer trabalho
com seres humanos necessita-se de autorizagdo). Caso esteja de acordo em
colaborar comigo neste processo. Solicito a V.Sa responda o questionario abaixo:

Questionario com os Gestores/Coordenadores Pedagdgicos
SEXO: i Grau de iNSTTUGAOD: ....eeeiiiiiiie e

Tempo de Duragao.................. ldade: .............. (©o1¥] o =To%= o LSRRI

1) Vocé receberia um aluno falciforme em sua escola?

() SIM () NAO
2) Vocé saberia responder o que € um aluno falciforme?

() SIM () NAO

3) Como vocé incluiria um aluno falciforme em sua escola?

4) Vocé saberia identificar as necessidades de um aluno falciforme? Como?

5) De que forma vocé amenizaria as dificuldades encontradas pelo aluno falciforme na
comunidade escolar?
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Material Informativo utilizado nas ministracoes das palestras dos Projetos:
‘“Anemia Falciforme: Um Problema Nosso” e ‘“Anemia Falciforme:

Conhecer Para Melhor Atender”

INTRODUCAO
O proposito desta exposicao é fornecer informagdes que possam esclarecer e ajudar
os educadores a compreender a ANEMIA FALCIFORME, doencga genética predominante no

Brasil e no mundo.

“‘No Brasil 85% dos doentes falciformes tem baixa escolaridade. N&o
ingressam no mercado de trabalho, e os poucos que conseguem, geralmente, estao
em atividades operacionais, que requerem esforco fisico, incompativel com a

doencga.

Paises como Cuba e Estados Unidos, que iniciaram ha 25 anos um Programa
Nacional de Prevencédo ao Doente Falciforme, podem comparar atualmente, que € possivel
melhorar a expectativa de vida e que instituicbes de saude, de educacao e familiares podem

desenvolver um plano integrado visando a sua melhoria na escolarizagdo.”

A cada ano nascem, em média, 3.500 (trés mil e quinhentas) criangas com Anemia
Falciforme.

Um estudo realizado em 1997, revela que 80% dos jovens, com Doenca Falciforme,
aos 21 anos tinham completado o 2°Grau, enquanto no Brasil apenas 8,5%. Este fato
aponta para a necessidade de um trabalho que vise melhor escolarizacao, podendo, assim,
competir com maiores chances no mercado de trabalho.

HISTORICO DA ANEMIA FALCIFORME

A alteragdo genética que determina a Doenca Falciforme € decorrente de uma
mutacdo dos genes (estrutura intra-celular responsavel pelas caracteristicas hereditarias

familiar) ocorrida ha milhares de anos, predominantemente no Continente Africano.

No Brasil, a miscigenagdo existe ha mais de cinco séculos, de forma que o gene

pode ser encontrado diluido na populagao geral de todos os Estados Brasileiros.

E comum encontrarmos outros genes mutantes que interferem na estrutura da

molécula da hemoglobina, tdo severos quanto os da Anemia Falciforme, esses genes
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combinados com a HEMOGLOBINA S,causam anemia hemolitica (destruicdo do glébulo
vermelho) e outras complicagdes clinicas. A exemplo, a TALASSEMIA (Th), doencga
genética hereditaria, clinicamente grave, com alta morbi-mortalidade, cuja caracteristica
principal é a diminuicdo na concentracdo de hemoglobina (pigmento vermelho, responsavel

pelo transporte de oxigénio dos pulmdes aos tecidos) através do glébulo vermelho.

O termo Doenca Falciforme especifica uma patologia na qual, pelo menos, uma das
hemoglobinas € do tipo S, tais como: HbSS, HbSC, HbSTh.

O QUE E ANEMIA FALCIFORME?

Doenga genética, em que os glébulos vermelhos, diante de certas condigdes (tempo
frio, infecgdes, periodos pré-menstrual, problemas emocionais, gravidez, desidratacao, etc.)
alteram sua forma (discéide) e se tornam parecidos com um foice, dai o nome Falciforme.
Os glébulos deformados, rigidos e endurecidos se agregam e dificultam a circulagcdo do
sangue, conseqlentemente o transporte de oxigénio para os tecidos, provocando dor e
dano ao tecido circunvizinho.

CRISE DE DOR

E o sintoma mais freqlente da doenca, localizada nos ossos, musculos, articulagoes,

no térax, no abdémen, podendo atingir qualquer local do corpo, inclusive a cabega.

A crise ocorre devido a vaso-oclusao (obstrucdo dos pequenos vasos sanguineo)
com reducgéo do fluxo de oxigénio para os tecidos e érgaos, podendo ocorrer varias vezes
no ano, com duragao variavel.

EXISTE CURA PARA A DOENCA FALCIFORME?

Nao, ja que € uma doenca hereditaria. Mas existe um controle que é realizado pelos
hemocentros, espalhados pelo Brasil.

Ja estao sendo realizados tratamentos experimentais, como exemplo, a Hidroxiuréia,
utilizada notadamente no tratamento da leucemia. Esse tratamento reduz a severidade e

freqUéncia das crises algicas.
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O transplante de medula 6ssea é outro tratamento experimental que tem sido
utilizado em criangas falcémicas, com indice aceitavel de mortalidade e morbilidade pds-
transplante.

Geralmente é recomendado a esses pacientes 0 uso do acido fdlico, vitamina
importante na formacdo das heméacias, que sao produzidas para tentar compensar a

anemia.

Outra recomendagao médica, muito importante, é a ingestao de bastante liquido, em
média trés litros ao dia, visto que 0 mesmo torna o sangue menos viscoso, diminuindo a
possibilidade de formacdo de trombos, conseqlientemente a obstrucdo de vasos

sanguineos.

PORQUE NAO SE DEVE TOMAR REMEDIOS QUE CONTENHAM FERRO ?

Porque quando os glébulos vermelhos se rompem, liberam ferro de dentro deles.
Este ferro é estocado nos tecidos e pode levar a uma reacao tipo “cicatriz’. Se o paciente
recebe muitas transfusées ou toma composto que contenham o ferro, com o passar dos
anos, o ferro deposita-se no organismo, podendo vir a apresentar problemas no coragéo,
figado ou desenvolvimento de doengas como o diabetes.

COMO DEVE SER A ALIMENTAGAO?

Dieta equilibrada, devido a destruicdo rapida dos glébulos vermelhos; os alimentos
devem conter proteinas, sais minerais, vitaminas e calorias para ajudar na formacao de

novas células.

CRIANCAS PODEM FREQUENTAR A ESCOLA NORMALMENTE?
Sim. As criancas nao sao diferentes em relagdo as outras criancas quanto a

inteligéncia. Devem se estimuladas para o estudo.
Quanto as atividades de educacéo fisica, estas s6 poderao ser liberadas apds
avaliacdo do seu médico hematologista. Os professores devem ser orientados

quanto ao clinico e as complicacdées da Doenca Falciforme.
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PRINCIPAIS COMPLICACOES CLINICAS

ASPECTO BIOLOGICO:

>

Y VV

vV VvV VYV V¥V

DACTILIA (sindrome da mao e pé): inchaco muito doloroso nas maos e pés, devido
a inflamacéo dos tecidos moles que envolvem articulagdes do punho, tornozelo e
artelhos.

ANEMIA: nivel de glébulos vermelhos inferior ao normal

ANEMIA FALCIFORME: presenc¢a de hemoglobina S acima dos 45% .

CRISE DOLOROSA: acomete principalmente sistema muscular e esquelético e, em
criancas até 3 anos, articulagdes das maos e dos pés. Vale ressaltar que em adultos
as crises dolorosas sao tao intensas, que séo tratadas com morfina.

QUELANTE DE FERRO: aumento do nivel de ferro no organismo (figado,coragao e
rins).

INFECCOES E FEBRE: os doentes falcémicos sdo mais suscetiveis a infecgdes
como pneumonia, meningites, osteomielite e septicemia.

ICTERICIA HEMOLITICA: cor amarela na esclera (brancos dos olhos), devido a
destruicdo dos gloébulos vermelhos (hemdlise),que libera um pigmento chamado
bilirrubina, a qual fica acumulada no sangue circulante.

LITIASE BILIAR (pedra na vesicula): pode ocorrer 14% nas criangas, 30% nos
adolescentes e 75% nos adultos.

FIGADO: obstrucao das vias biliares, crise vaso oclusiva, e hepatite viral.
SEQUESTRO ESPLENICO: é a retencdo de grande volume de sangue dentro do
baco. Se caracteriza por palidez intensa, aumento do abdémem, apatia, choque.
Freqlente em criangas com 5 anos.

ASPLENIA FUNCIONAL: perda da capacidade funcional do bago, devido aos
processos vaso-oclusivo, culminando em atrofia do 6rgéo.

MICCAO FREQUENTE: incapacidade de concentrar urina, causada por repetidas
obstrucdes de pequenos vasos.

ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL (derrame): interrupcao do fluxo sanguineo no
cérebro. Ocorre em 6% das criangas, as quais podem apresentar dificuldades de
aprendizagem e de memorizagao.

EPISODIO APLASTICO: interrupcdo dos glébulos vermelhos (produzidos pela
medula O6ssea), causada por uma infeccdo viral. Os sintomas séao fraqueza,
languidez, respiracao rapida e taquicardia, e agravamento da anemia.

PRIAPISMO: eregéo prolongada e dolorosa do pénis, por obstrugdo dos vasos que
irrigam esse 6rgéo.

COMPLICACOES OCULARES DIVERSAS: devido processos vasos-oclusivos na
circulagéo dos lhos comprometendo a saude ocular com perdas gradativas da visao.
ULCERA DE PERNA: sio feridas que surgem ao redor do tornozelo e parte lateral
da perna. Elas sao muito dolorosas e tendem e cronificar.

NECROSE ASSEPTICA DA CABECA DO FEMUR: os processos vaso-oclusisos
causam infarto na circulacdo 6ssea, provocando a necrose asséptica (morte do
tecido). Pode ocorrer em qualquer 0sso, porém ha uma predominancia na cabeca do
fémur. Ha muito incémodo e é necessario fazer cirurgia com colocagao de prétese da
cabeca do fémur (osso artificial).

OUTRAS.

ATENGCAO NO AMBIENTE ESCOLAR

ASPECTO BIOLOGICO:
» Oferecer ou facilitar a ingestao de liquidos (agua, sucos, refrigerantes, etc).

» Avisar familiares se necessitar de atendimento médico (dor abdominal

persistente, nauseas, vomitos, febre, edema de mao e pé, etc).
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Estar atento para sinais de apatia, desanimo, cansaco, pois Ssao
intercorréncias associadas a anemia.

Respeitar o ritmo da crianga.

N&o subestimar a dor da crianga.

No caso de dor, ndo deixar de dar a medicacdo prescrita pelo médico
(analgésicos, etc). Se a dor ndo regredir, avisar familiares ou leva-la direto ao
hospital.

Avisar familiares que a crianca deve ser vacinada contra hemophilus,
pneumonia e hepatite B.

Frisar para os colegas que a crianga nao tem hepatite.

Despertar valores positivos que reforcem a auta-estima desses alunos.

No caso de sequestro esplénico levar com urgéncia para o hospital mais
proximo.

Orientar que os especialistas preconizam a penicilina até os cincos anos de
vida, para reduzir as infecgoes.

Permitir que a crianga va ao banheiro antes de iniciar a aula, ou a cada uma
hora.

Incentivar a ingestdo de bastante liquido quando perceber que a urina esta
muita concentrada (coloracao mais escura).

Da apoio psicolégico quando a crianca ou adolescente apresentar enurese
noturna.

Estar alerta para mudancas neurolégicas ou motoras, dor de cabeca,
distarbios visuais, mudangas de comportamento, queda no desempenho
escolar, etc, pois podem ser sinais e sintomas de derrame.

A crianca nao deve ir para uma classe especial , exceto aquelas que tiverem
um comprometimento neurolégico de grande monta, necessitando estar em
uma classe que tenha um ritmo adequado ao dela.

Para evitar recidivas, no caso do A.V.C., a crianca devera ser mantida em um
programa de transfusao crénica e quelacao de ferro, tendo que se afastar da
escola, a cada 3 ou 4 semanas, e o educador devera ser um facilitador neste
sentido.

Ficar atento para sintomas com letargia e palidez, associados ao estado
gripal, podem ser indicativos de aplasia.
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Palidez em criancas afro-descendente deve ser observada em mucosa ocular
e na base da unha e comunicada a familia a necessidade da assisténcia
médica.

Lembrar que o priapismo é acompanhado de dor, as vezes, muito forte.
Levando a crianca a ficar inquieta, arredia e ndo querer falar o que esta
ocorrendo. Em alguns casos caminhar um pouco ajuda a resolver o problema.
Oferecer liguidos e analgésicos, também pode ajudar, caso contrario busque
ajuda médica.

Observar a acuidade visual, manchas sanguinolentas na esclera (brancos dos
olhos) pode ser sinal de hemorragia retiniana.

A crianca deve fazer exame oftalmolégico completo anualmente, orienta-la
neste sentido.

Da apoio emocional a crianca quando ela retornar a escola utilizando
aparelhos ortopédicos, pois sua auto estima fica prejudicada.

Orientar para higienizagdo dos dentes, evitando a formagao de caries e focos
infecciosos.

Na escola priorizar o atendimento odontolégico em criangas falcémicas com
denticdo prejudicada.

Procurar integrar o adolescente ao seu grupo através de atividades como
jogos, excursdes, grupo de teatro e etc.

Orienta-los quanto ao uso de preservativos, alertando-o a respeito de uma
gravidez nao planejada.

Aproveitar as aulas de Biologia para discutir, com a turma, a respeito da
doenca.

Ter cuidado rigoroso com qualquer traumatismo nas pernas, limpando a
regidao com agua e sabao neutro, protegendo com gazes e faixas.

No caso de ulceras de perna orientar sobre a necessidade de manter a regiao
sempre protegida.

Nao excluir a crianga da atividade de educacdo fisica, mas adapta-la,
respeitando a sua limitacao natural. Por exemplo, coloca-la para ser o juiz da
brincadeira, para marcar os pontos feitos pelas equipes, organizar o material
esportivo, etc. Pois assim ela se sentira util e integrada ao seu grupo.
Pequenas atitudes serdo de grande importancia para fortalecer sua auto-

estima.
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Nao expor a crianca a temperaturas excessivas, visto que isso podera
desencadear uma crise dolorosa.

No caso de cirurgia, o afastamento sera maior e os professores devem
empenhar-se em buscar formas de facilitar a retomada das atividades
escolares. O apoio psicoldgico é muito importante.

Introduza nas aulas de Ciéncias ou de Biologia a respeito das probabilidades
genéticas que existem de uma crianca nascer ou nao com o problema.Utilize

linguagem simples e verifiqgue que tipo de informacao ficou retida.

ASPECTO PSICOLOGICO:

>

STRESS: causada pela instabilidade emocional de uma doenca crbnica
(crises dolorosas, procedimentos médicos invasivos, afastamentos da escola,
etc.)

DEPRESSAO: surge, geralmente, apds crise dolorosa. A crianga tende a
fechar-se, tornam-se tensas, ausentes, isoladas, etc. com isso ha
complicagdo do quadro.

INSEGURANCA: principalmente em decorréncia das crises de falcizacgao,
que levam a crianga a faltar a escola e a ficar em desvantagem em relagéo
aos colegas, que estdo mais interados a cerca do conteudo.

ISOLAMENTO: no geral a crianga se vé sozinha, até mesmo sem o conforto
da familia para ajuda-la. Muitas vezes a familia ndo tem informagdes acerca
do proprio problema, assim como seus professores. Dessa forma a crianca se
sente isolada com sua propria doenca.

DESEMPENHO ESCOLAR: dependera das oportunidades de acesso a
informagdes. A crianga com Anemia Falciforme tem o mesmo potencial que
as outras criangas, com excecao das que tiveram derrame cerebral.
RELACOES INDIVIDUAIS E GRUPAIS: torna-se deficiente, visto que néo ha
uma interagdo mutua entre professores, pais e alunos. Com isso a crianga é
prejudicada, pois ndo consegue estabelecer uma relacdo de confianca com
essas pessoas, as quais poderiam trocar informacdes acerca do problema ,
como: formas de lidar com as intercorréncias e, a crianga a conviver com a
doenca.

RELACAO COM O ALUNO: é importante trabalhar com os alunos as
necessidades especificas do portador de anemia falciforme, com discussdes
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graduais, a medida que elas forem surgindo dentro do grupo, assim o
educador habilidoso estard ajudando seus alunos em ternos adaptativos.
IMAGEM CORPORAL: muitos falcémicos chegam a adolescéncia infelizes e
sem expectativa de futuro, por causa de necessidades afetivas e
educacionais nao satisfeitas (amor e seguranca). Mesmo porque 0s sinais
(abdémen destendido, ictericia, baixa estatura e baixo peso) prejudicam sua
auta-estima.

ORIENTACAO VOCACIONAL: como os doentes falciformes terao limitacées
funcionais ou anatébmicas, no futuro, é importante que tenham melhor
escolaridade para que na vida adulta possam competir no mercado de

trabalho compativel com o problema.

ATENCAO NO AMBIENTE ESCOLAR

ASPECTO PSICOLOGICO:

>

A\

Nunca subestimar a dor da crianga, mas procurar manté-la confortavel e segura de
que encontrara alivio para suas dores.

Despertar aspectos positivos que reforcem a auto-estima do aluno.

Resguardar a privacidade da crianga.

Quando a crianga revela nao gostar de ir a escola, € importante averiguar quais os
fatores que podem estar interferindo na relacdo escola/portador de anemia
falciforme.

Quando a crianga retornar as aulas, proporcionar um ambiente acolhedor que facilite
a sua reintegracdo as atividades escolares, pois a mesma estara insegura em
relacdo ao seu desempenho escolar, tornando-se pouco participativa, de forma que
passa a ser percebida, pelo professor e pelos colegas, como alguém de menor
potencial intelectual.

Os companheiros de classe devem ser informados da doenca e de sua situagao para
gue possam contribuir na sua adaptacao e integracdo com o grupo, dando-lhe apoio
e compreensao.

O bom desempenho escolar é reflexo de um planejamento feito no inicio do ano
letivo, o qual a crianga possa acompanhar.

Educadores envolvidos nessa proposta devem buscar formas de vencer este
desafio. No planejamento é importante reconhecer 0s recursos e pessoas
disponiveis para ajudarem a crianga: pais, parentes mais jovens ou mesmo alunos

do magistério devem ser envolvidos no processo.
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» No ambiente escolar sdo os professores e colegas que fazem com que a crianga se
sinta aceita e integrada ao grupo.

» Mae e educadores devem ser zelosos a respeito da crianga, pois desejam o melhor
para ela. Esta relagcdo deve ser fortalecida, a medida em que os lagos e a
compreensao de ambas a respeito da criangca e da doencga, vao aumentando.

> E importante considerar que essa mae convive diariamente com complicacdes
clinicas da doenca, dificuldades financeiras e recursos de saude limitados.

» Em muitos momentos a mée sente-se desamparada e nem sempre tem um apoio
efetivo por parte de seu companheiro, também , ausente para o portador da anemia
falciforme.

» Os educadores devem explicar aos alunos a razdo dos cuidados e diferenciagbes
para essas criangas, evitando conflitos, tanto para quem as recebe e ndo entende o
porqué de ser diferente, quanto para aqueles que nao podem usufruir dessas
concessoes.

> Na adolescéncia os sinais e sintomas da doenca podem se tornar conflitantes,
evidenciando-os com limitagdes, se nao forem tratadas adequadamente.

» A crianca com anemia falciforme deve ser encorajada a participar de todas as
atividades da escola; poupa-la como doente ndo vai ajudar a prepara-las para a vida.

» Ela precisa de desafios para se sentir integrada ao seu meio; viver a infancia e
adolescéncia com os mesmo interesses, desafios e problemas que 0s seus colegas
para que o seu aprendizado na escola Ihe seja util no futuro.

» A orientagéo profissional para essas criangas deve ser direcionada para atividades
profissionais que ndo requeiram muito esforgo fisico e nem as exponha a ambientes
com temperaturas excessivas. As atividades mais indicadas seriam as burocraticas,
intelectuais ou sedentérias. Dai a importancia desses alunos estudarem e terem um

bom aproveitamento nas suas atividades escalares.

ASPECTO SOCIO-CULTURAL
» PRECONCEITO: nao devemos permitir que as criangcas com necessidades
especificas se vejam como doentes nem que seus colegas as percebam
dessa forma. Ao contextualizarmos as necessidades especificas queremos
dizer que elas sdo adaptativas a uma vida positiva, destacando a sua
capacidade de desenvolvimento e ndo as desvantagem, visando ampliar as

possibilidades de integracdo ao meio social.
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> PROFISSIONALIZACAO: o que observamos nos adultos é que eles néo
conseguem entrar no mercado de trabalho devido a néo profissionalizagao.
Os poucos que entram no mercado de trabalho estdo em atividades que
requerem grande esforco fisico e, consequentemente, maior consumo de
oxigénio, 0 que os deixa mais expostos a crises de falcizacdo. Esta situacao
os deixa inseguros e poucos competitivos.

» PLANOS PARA O FUTURO: O adolescente com Anemia Falciforme no Brasil
tem pouca informacao e orientacao para lidar com sua doenca de forma mais
positiva. A convivéncia com episédios dolorosos, internacbées ou outros
procedimentos meédicos invasivos foram a razdo da interrupgdo dos sonhos
de muitas criancas e adolescentes com doenca falciforme. A expectativa da
vida média do doente falciforme no Brasil € de 18anos, muitos ja ouviram
falar a respeito disso, o que pode gerar temor a morte e incerteza quanto ao
futuro. Estudar e ter uma profissdo pode ser percebido como inutil, gerando
desinteresse pelas atividades escolares.

» RACISMO: O racismo é tido como um processo de dominacao, limitando os
acessos ao poder a aos bens materiais e servigos entre esta sociedade. E um
dos processos de dominagcdo agindo num movimento combinado e
sinergético, com classismo e machismo, na producao dos determinantes
genéticos da vida nacional, em particular, da vida da populacdo. Sao
processos que utilizam a base étnica para sua acao. Etnias diferentes sofrem
racismo diferentes no Brasil. Perpassa por todas as esferas da vida nacional
e produz como todo o racismo, a morte.

> ACESSO A ASSISTENCIA MEDICA: é necessario a implantacdo de politicas
publicas de saude e educacao com divulgacao de informacao sobre a doenca
para a populagcdo geral, através de material informativo, implementacao do
exame diagndstico, com assisténcia médica adequada, garantindo, assim, o

acesso a todos os doentes.

ATENCAO NO AMBIENTE ESCOLAR
ASPECTO SOCIO-CULTURAL:
> A familia, por excesso de zelo, também pode interferir no desenvolvimento

das potencialidades dessa crianca. Por achar que eles ja sofrem com a
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doenca, ndo faz planos para os seus filhos, nem exige deles maior empenho
ou competividade para concretizar um sonho.

Certamente as intercorréncias clinicas abalam a estrutura familiar, onde cada
episddio doloroso, cirurgia, infecgcao, etc. a coloca proxima da expectativa da
morte, impedindo os filhos de participar de excursdes, festas, jogos, ir a praia
e mesmo de ingerir alguns tipos de alimentos, contribuindo ainda mais para o
seu isolamento social.

Alguns adolescentes, buscando ter autonomia, podem se rebeldar contra
esses cuidados familiares, adotando um comportamento abusivo. Nesses
casos, 0s sintomas podem se tornar mais freqlentes, devido a maior
exposicao a agentes externos.

O adolescente com Anemia Falciforme pode ir a praia, desde que observem
alguns cuidados como: ir a praia no periodo da manha, usar filtro solar, ficar
protegido sob um guarda-sol, ingerir bastante liquido. O banho de mar nao
deve ser prolongado e o corpo deve ser mantido seco.

Com moderagédo, o adolescente com Anemia Falciforme pode e deve levar
uma vida normal. Toda a orientagdo educativa desde a infancia deve ser
direcionada para a convivéncia positiva com a doenca e o auto-cuidado, para
que possa viver, responsavel pela preservacao da sua saude.

A crianca com Anemia Falciforme precisa de desafios para sentir-se integrada
ao seu meio, vivendo a infancia e adolescéncia com os mesmos interesses,
dificuldades e problemas que 0s seus colegas para que o seu aprendizado na
escola lhe seja util no futuro.

A sociedade precisa aprender que as doencas crdnicas sao compativeis com
a vida e viver com qualidade. Ao reconhecermos isso ,estaremos diminuindo
desigualdades e dando igualdade de oportunidade a todos os seres que
compdem esta sociedade.

Os portadores de Anemia Falciforme, assistidos regularmente num servico
médico e com acesso aos recursos hemoterapicos, imunoldgicos e
antibioticoterapia, tém um bom progndstico de vida.

Incentivar a manter o tratamento médico, mesmo que nao esteja tendo crises
freqlientes. E importante fazer exames clinicos e de apoio diagnéstico a cada

trés meses.
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» A caracteristica étnica da doenca pode ser percebida por esses alunos como
uma somatéria de estigmas. Por desconhecerem o historico da doenca, eles
a percebem como um castigo incidindo em uma etnia que ja sofre
preconceitos e racismo de origem.

> E importante frisar que outros grupos étnicos também podem ter doencas
genéticas especificas como a Talassemia, mais freqlente nos descendentes
de italianos, ou a doenca de Tay-Sachs. E importante utilizar a sua origem
histérica e reforcar os aspectos positivos da mutacdo enquanto defesa do
organismo contra a maldria, caracteristica preservada até hoje entre os
portadores do traco falciforme.

» Facilitar o acesso e divulgacdo sobre a doenga, assim como incentivar a
efetivacao de politicas publicas.

“acreditamos na possibilidade da proposta de desenvolvimento de a¢des integradas
com a area de saude e educacao, para a garantia da formacado do educando,
através de implantacdo de estratégias de prevencdo e assisténcia ao escolar e

familias”

A Anemia Falciforme, uma doenca com dimensdo humana, cultural e étnica
podera ser inserida na programacao escolar integrando-se as areas de Ciéncias,
Historia, Biologia, Geografia. Estes aspectos irdo contribuir para diminuir o estigma e
0 preconceito sobre a doenca e o portador da mesma, operando mudancas na
sociedade onde as diferencas sociais sdo acentuadas e desiguais.
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Material Expositivo utilizada através do data show nas ministracoes das
palestras do Projeto ‘“‘Anemia Falciforme:Conhecer Para Melhor

Atender”’

o 5
.
:.'.- .
iR, ==
I T

Anemia Falciforme: Conhecer
Para Melhor Atender.

- Vocé conhece a doenca
Anemia Falciforme?



+ Doenga hereditdria em que os glébulos
vermelhos diante de certas condigoes alteram
sua forma discdide e se tornam parecidos com
um foice, dai o nome Falciforme. Isso ocorre
porque as pessoas com Anemia Falciforme
recebem de seus pais gens para hemoglobina
(5),como recebem uma parte do pai e outra da
mde, passam a ter hemoglobina (SS).

Os gldbulos vermelhos com hemoglobina (SS)
sdo rigidos e endurecidos, por isso se agregam
e dificultam a circulagdo do sangue,
conseqiientemente o transporte de oxigenio
para os tecidosprovocando dor e dano ao
mesmo.

Aqui, neste quadro, estdo todas as
probabilidades genéticas.

. ‘ W, ® | 100% de Trago
Falciforme (AS)
50% (AS) -Trago

‘ R 4 ® | Falciforme 50%
(SS)- Anemia

Falciforme

i 100% de Anemia
Falciforme (SS)

. e ® (50% (AA)normal
SOHAS) Trao
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|||||||||

En

25% normal

: @ |(AA) 50% Trago
“ Falciforme (AS)

25% Anemia
“Falciforme(SS)~

Em
2

Em
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da Anemia Falciforme sdo as
crises dolorosas, dores nos 0ssos,
musculos e articulagdes, causando
falta de apetite.

Apesar das necessidades médicas e
educacionais especiais dos portadores dessa
doenga, devemos ter consciéncia de que sdo

pessoas que podem e devem levar uma vida
normal e positiva .



com que a pessoa com Anemia
Falciforme ndo sinta excluida e
frustrada.

As crises de dor, procedimentos
médicos invasivos e os
afastamentos da escola, podem
desencadear o stress. Evite
conflitos!

60



A crianca com Anemia Falciforme
faz “xixi" com mais freqiiéncia,
devido complicagdes urindrias e

maior ingestdo de liquidos.

Muitas vezes a crianca se vé
sozinha, sentindo-se insegura,
sem ajuda e apoio para conviver
com o problema.
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No caso de cirurgia, o
afastamento sera maior das suas
atividades normais. Necessitando,

também de maior apoio.

O cansaco fisico € devido a
redugdo de oxigénio no sangue
circulante. Convém atividade
fisica mais adequadal
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A crianga e adolescente com Anemia
Falciforme sentem-se infelizes por
suas necessidades afetivas e
educacionais ndo satisfeitas.

A crianga com Anemia Falciforme tem
capacidades e habilidades. Contudo
precisa de vocé para torna-se um
membro valioso para a sociedade.
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" ... Acreditamos na possibilidade da
proposta de desenvolvimento de agdes
integradas com a drea de salde e
educagdo, para a garantia da formagdo
do educando, através de implantagdo de
estratégias de informagoes e
assisténcia escolar e familiar... "

Universidade Estadual Vale do Acarau - UVA

Curso de Pedagogia — Projeto de Licenciaturas
Integradas Turma: SPDT — 02

Alunas Proponentes:

- Ana Cristina Leite de Oliveira.

- Andréa do Socorro Feio Benjamim.
- Sénia Dias Paiva.

Recurso Didatico Informativo llustrado
Apresentado no Projeto: “Aluno Falciforme:
Conhecer para Melhor Atender”.

Disciplina: Pratica Pedagdgica Il.
Professora: Marilena Tavares Guimaraes.
Belém — Pa
2006
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DEUS SEJA LOUVADO!

A tua luz acendeu meu coragdo
E eu pude ver em meio a escuriddo
Tua presencga, tua fidelidade, graca e amor
Me levantaram outra vez

Me deram forcas e prosseguirei

Irei contigo, onde quer que fores, meu Senhor
O teu chamado cumprirei na alegria ou na dor
E toda vez que eu chorar
Ou quiser desanimar
O teu Espirito

Me consolard

Se é na fraqueza do meu ser
Que manifesta teu poder
Eis-me aqui
Dependo de Ti

Preciso de Ti

Toda Gloria, toda Vitoria eu sei
Pertence a Ti
Toda honra, todo louvor entrego a Ti

Porque sem Ti, Ndo estaria aqui.

Eis-me Aqui
Diante do Trono

Composicdo: Ana Paula Valaddo



