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RESUMO

A partir do entrecruzamento entre educacdo e saude, desenvolveu-se este estudo, de
carater multidisciplinar, objetivando levantar as pesquisas realizadas no estado da
Bahia sobre doencgas cronicas, destacadamente as Doencas Falciformes, além de tracar
o perfil de escolarizagdo de jovens soteropolitanos com a patologia, e, finalmente,
descrever suas percepgoes e expectativas escolares. Para tanto, metodologicamente,
o presente texto resulta de uma pesquisa de naturezas qualitativa e quantitativa,
dos tipos exploratoria e descritiva. Para o alcance dos objetivos elencados, foram
utilizados protocolos de pesquisa documental e formulérios para a colheita de
informacdes e depoimentos. Estes tltimos foram aplicados a professores, na fase
exploratéria da pesquisa, e aos jovens com doengas falciformes, cadastrados no
ambulatoério multirreferencial da Avenida Carlos Gomes, em Salvador. Os resultados
do levantamento bibliografico-documental sublinham a necessidade de pesquisas que
dialoguem entre as areas abordadas, dada a relevancia socioacadémica do estudo, em
um cenario de escassa produgdo cientifica. As informagdes dos formularios apontam
para o (des)conhecimento dos professores sobre a patologia, para as diferengas no que
tange a postura pedagogica e para a esperanga dos jovens quanto as possibilidades do
fazer docente numa perspectiva que contemple a diversidade.
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ABSTRACT

INTERFACES BETWEEN EDUCATION AND HEALTH: PROCESSES OF
SCHOOLING OF “SOTEROPOLITANOS” YOUTH WITH FALCIFORM DISEASES
From the intersection between education and health, developed the study of
multidisciplinary, aiming to raise the research conducted in the state of Bahia on
chronic diseases, notably the Falciform Diseases; in addition to showing the youth
education profile the “soteropolitanos” with pathology; finally, to describe their
perceptions and scholastic expectations. Therefore, methodologically, this text,
results from a survey of qualitative and quantitative natures, of exploratory and
descriptive types. To achieve the objectives listed, documentary research protocols
and forms for collecting information and reports were used. The latter were applied

* Doutora em Educagdo pela Universidade do Estado da Bahia (UNEB). Professora da Faculdade Adventista da Bahia
(FADBA). Membro do Grupo de Estudos e Pesquisa em Formagdo do Educador, Comunicacdo ¢ Memoéria (FECOM).
E-mail: prof.danielareis@gmail.com

** Doutor em Educagdo pela Universidade Federal da Bahia (UFBA). Professor na Universidade do Estado da Bahia (UNEB).
Professor na Universidade Federal da Bahia (UFBA). E-mail: cesarleirocbce@gmail.com

Rev. FAEEBA - Ed. e Contemp., Salvador, v. 27, n. 51, p. 195-212, jan./abr. 2018 195


mailto:prof.danielareis@gmail.com
mailto:cesarleirocbce@gmail.com

Tecituras entre educacdo e saude: processos de escolarizagdo da juventude soteropolitana com doencas falciformes

to teachers, as in the exploratory phase of the research, and young people with sickle
cell disease, registered in multi referential clinic Avenue Carlos Gomes. The results
of the bibliographic and documentary survey highlight the need for research that
communicate between the areas addressed, given the socioacademic relevant to the
study, in a scarce scientific production scenario. The information formed points to the
(lack of) knowledge from the teacher, as to the pathology, the differences regarding
the pedagogical approach, and the hope of the young people about the possibilities
of making teaching a perspective that contemplates diversity.

Keywords: Education. Health. Sickle cell disease. Youth.

RESUMEN

INTERFACES ENTRE EDUCACION Y SALUD: PRECESOS DE ESCOLARIZACION
DE LA JUVENTUD SOTEROPOLITANA CON ENFERMEDADES FALCIFORMES
Desde la interseccion entre la educacion y la salud, desarroll6 el estudio multidisciplinar
con el objetivo de aumentar las investigaciones en el estado de Bahia de las enfermedades
cronicas, en particular la anemia de células falciformes; ademas de mostrar a los
soteropolitanos el perfil de educacion de los jévenes con patologia; Por ultimo,
describir sus percepciones y expectativas escolares. Por lo tanto, metodolégicamente,
este texto, el resultado de un estudio de naturaleza cualitativa y cuantitativa, de tipo
exploratorio y descriptivo. Para lograr los objetivos mencionados, los protocolos
de investigacion documental y formularios para la recogida de informacién y se
utilizaron informes. Este tltimo se aplicaron a los maestros, en la fase exploratoria
de la investigacion, y los jovenes con anemia de células falciformes, registrados en
la clinica multirreferencial Avenida Carlos Gomes. Los resultados de la encuesta
bibliografica y documental ponen de relieve la necesidad de una investigacion que se
comunican entre las areas tratadas, dada la relevancia socioacadémica del estudio, en
un escenario de produccion cientifica escasa. Los formularios de informacion apuntan
a la falta de conocimiento del maestro de la patologia, las diferencias en cuanto a la
concepcidn pedagdgica y la esperanza del jovenes acerca de las posibilidades de hacer
la ensefianza de una perspectiva que contemple la diversidad.

Palabras clave: Educacion. Salud. Anemia de células falciformes. La juventud.

Passos iniciais da pesquisa em
educacao e saude

o branco do olho

tdo amarelo

o amarelo no preto

tdo vermelho

e tudo e tdo e tanto:
cercado de mal olhado...
(KALUNGO, 2017).

Desenvolver pesquisas que entrecruzem edu-
cacdo e saude, seguramente, ndo ¢ tarefa simples
e envolve a vida cotidiana dos doentes e as sub-
jetividades que subjazem a epigrafe do texto. Tal
dificuldade condiz com a literatura setorial em

educacdo e saude. Ao buscar nexos entre os cam-
pos e reconhecer pesquisas neste imbricamento,
a escassez de trabalhos é evidente. Neste artigo,
fazemos, inicialmente, uma breve avalia¢ao his-
torica e conceitual da pesquisa em educacdo na
contemporaneidade, bem como um levantamento
dos estudos realizados sobre o tema. Para elucidar
a especificidade do estudo em questdo, caracteri-
zamos, inicialmente, as Doengas Falciformes (DF)
e, em seguida, apresentamos o detalhamento das
etapas do estudo. Finalmente, destacamos, nas
sinteses do estudo em tela, os desafios substantivos
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da triade formacao, doenca e saude no territorio da
pesquisa em educagio.!

No Brasil, o retrospecto historico das pesquisas
em educacgdo remete-se, quase sempre, a década
de 1930, em plena Era Vargas, ainda na Republica
Velha. Em curso, no periodo da politica nacional de
educacdo, a Escola Nova. Criam-se nesse momento
orgaos de fomento a pesquisa, como o Instituto
Nacional de Pesquisas Educacionais (INEP) e, nas
duas décadas subsequentes, o Conselho Nacional de
Pesquisas (CNPq), a Sociedade Brasileira para o Pro-
gresso da Ciéncia (SBPC) e, finalmente, Fundagdes
de Amparo a Pesquisa, em diversos estados do pais.
Nos anos de 1960 e 1970, o trabalho investigativo
voltou-se, a principio, para as interfaces entre pla-
nejamento, economia e educagio, para, em seguida,
discutir as questdes concernentes ao curriculo, a
avaliacdo, as estratégias de ensino e aos estudos
correlacionais (FERREIRA, 2009; GATTI, 2005).

A partir de 1980, o desvelar das abordagens
qualitativas, aplicadas a educag@o, inaugurou um
momento em que se desenvolveram amplamente
estudos do tipo etnografico, pesquisa participan-
te, estudos de caso, pesquisa-agdo, dentre outros
(FERREIRA, 2009). Desde entdo, ha o crescente
dialogo inter/multi/trans/disciplinar. Esta pluralidade
possibilitou e possibilita uma analise de fendmenos
educacionais sob a égide de métodos de pesquisa
que contemplam as peculiaridades de cada estudo e
que facultam processos criativos, justamente a partir
da necessidade de aproximagdo entre as duas areas
aparentemente distantes, mas que estdo em profunda
consonancia. No plano individual, a escolarizacao,
além da questao social, pressupde uma rotina. Em se
tratando da doenga cronica, se esta rotina nao for as-
sistida, dificilmente havera condi¢des e motivagdes
para a continuidade nos bancos escolares.

Na contemporaneidade, os olhares distanciam-
-se e, aproximando-se como em uma camera que
permite a compreensao do todo e de suas partes,
da generalidade e da especificidade, possibilitam a
percep¢ao do/no estudo, sob perspectivas diversas.
Assim acontece quando se imbricam educagdo
e saude. Quantitativamente, no quadro nacional,
esses sao estudos crescentes, sobretudo em virtude

1 Asdoengas falciformes correspondem ao conjunto de patologias
cronicas prevalentes no Brasil e se caracterizam por uma alteragdo
nas hemoglobinas. Em se¢do propria, as doengas serdo descritas.

do entendimento de que a relagdo saude-doenca
tensiona os processos de condigdo docente, a ado-
cdo de praticas pedagbgicas que contemplem a
diversidade, a formagdo discente e a complexidade
do espago interacional. Assim, pesquisa, educagdo
e saude ndo sdo apenas expressdes que solitaria-
mente ja apresentam completude, mas que, uma vez
tecidas no mesmo processo, evidenciam multiplas
compreensOes das categorias que possibilitam a
analise de fendmenos complexos.

Jovens com doencas falciformes:
caracterizacao patologica e desafios
da escolarizacao

No conjunto de estudos que entrecruzam edu-
cacdo e saude, e a partir de reflexdes sobre o pro-
cesso de inclusdo de pessoas com doengas cronicas
na rede regular de ensino, surge essa pesquisa. A
lente é aproximada e os olhares voltam-se para o
processo de escolarizacdo dos jovens, particular-
mente daqueles com doengas falciformes. Importa
sublinhar que no Brasil é a doenca hereditaria mais
prevalente, embora ndo haja consciéncia de tal fato,
e estima-se, no pais, que uma em cada trés mil e
quinhentas criangas nas¢a com a patologia. Se
compararmos a média nacional, o estado da Bahia
possui a maior incidéncia e prevaléncia, pois uma
em cada seiscentas e cinquenta criangas nasce com
a doenca. Segundo dados fornecidos pelo Centro
de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias
(CEHMOB), Salvador possui a maior incidéncia
do pais, uma vez que a cada 650 nascidos vivos,
um bebé possui uma doenca falciforme, o que re-
presenta em média 65 criangas por ano (CENTRO
DE EDUCACAO E APOIO PARA HEMOGLO-
BINOPATIAS, 2012).

As DF sao caracterizadas por uma alteracao
nas hemacias, que sao células vermelhas do nosso
sangue, com o formato redondo, repletas de um
pigmento vermelho chamado hemoglobina, que,
por sua vez, tem a fungao de transportar o oxigénio
dos pulmoes para todo o corpo (LOBO, 2010). No
caso da pessoa com DF, as hemacias, no lugar de
serem flexiveis e possuirem um formato arredonda-
do, sdorijas e t€ém o formato de foice, ocasionando
vaso-oclusdes. A Figura 1 ilustra a visivel diferenca
entre as células.
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Figura 1 — Hemdacia com hemoglobinas A e hemacia com hemoglo-
binas S em homozigose ou heterozigoses com C, D, E.

Fonte: Reis (2017, p. 74).

Os dolorosos sintomas abrangem todos os apa-
relhos e sistemas do organismo, € uma das princi-
pais manifestacdes dos episodios de dores ocorre
em razdo da obstrugdo vascular produzida pelas
hemacias em decorréncia de sua forma de foice,
resultando no infarto de diversos tecidos e drgaos.
A crise dolorosa pode expressar-se apos episodio
infeccioso, exposi¢ao ao frio, situagdes de estresse
fisico ou emocional. Com isso, as pessoas podem
apresentar dor intensa ou forte nas extremidades,
no abdome e nas costas; sindrome toracica aguda,
caracterizada pela prostragdo; palidez intensa;
erecdo dolorosa e permanente do pénis; tlcera de
perna; acidente vascular cerebral precoce, dentre
outros sintomas que acarretam alteragdes nas ati-
vidades da vida cotidiana. De um modo geral, e
em particular no caso da juventude, fica evidente o
impacto na vida escolar (AGENCIA NACIONAL
DE VIGILANCIA SANITARIA, 2002) e seus
desdobramentos ao longo da existéncia, do tempo.

Em virtude da prevaléncia, incidéncia e agravos,
bem como resultante de movimentos de luta da
sociedade civil organizada, as criangas inseridas
na Rede Publica Municipal de Ensino, tanto na
Educagao Infantil quanto no Ensino Fundamental,
podem notificar a doenga no ato da matricula, entre-
tanto, no caso dos jovens que se inserem no Ensino
Meédio de todo o estado, ndo ha a prevaléncia desta
notificagdo. Geralmente, a doencga torna-se conhe-
cida em razdo dos seus agravos e manifestacoes
fisicas. Assim, cotidianamente, o professor do
jovem com DF convive com as crises advindas da

doenga, como também as constantes auséncias do
estudante — sem que o convalescente seja assistido
e orientado para as atividades escolares.

Pressupostos metodologicos e
desenho da pesquisa

O dialogo desenvolvido nas se¢des anteriores
aponta para os objetivos dessa pesquisa: levantar
as pesquisas realizadas no estado da Bahia sobre
doengas cronicas, destacadamente uma Doenga
Falciforme; em seguida, tragar o perfil de escola-
rizagdo de jovens soteropolitanos com a patologia;
e, finalmente, descrever suas percepgdes e expec-
tativas escolares.

Metodologicamente, este estudo se subscreve
no paradigma critico, de inspiragdo dialética, sendo
influenciado pela teoria critica da Escola de Frank-
furt, que “procura articular a interpretacdo empirica
dos dados sociais com os contextos politicos ¢
ideologicos em que se geram as condicdes da agdo
social” (SARMENTO, 2003, p. 142).

A escrita em tela apresenta duas etapas da pes-
quisa de natureza quantitativa em sintonia com a
especificidade do fendmeno a ser compreendido.
Sao informagdes sistematizadas a partir de uma
pesquisa documental e bibliografica e da aplicagdo
de um formulario. De acordo com Alves-Mazzotti
e Gewandsznajder (2006), ainda que numerosas
defini¢des sejam aplicaveis a categorizagao de um
estudo qualitativo, trés caracteristicas essenciais o
qualificam: a visdo holistica, a abordagem indu-
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tiva e a investigacdo naturalista, todas aplicaveis
a este estudo.

O estudo delineia-se nos moldes das pesquisas
dos tipos exploratérias e descritivas. De acordo
com Martins (2006), as pesquisas exploratorias
sao realizadas quando o tema escolhido possui
fontes escassas de referéncia e por meio da inves-
tigacdo ¢é possivel favorecer a realizacdo de outros
estudos. Por ser esta uma pesquisa de evidente
ineditismo, revelado através de levantamento cri-
terioso das producdes sobre o tema, caracteriza-se
como exploratoria. Além de exploratoria € também

Figura 2 — Etapas da pesquisa

descritiva, pois visa descrever e detalhar fatos ou
fenémenos, buscando explica-los exaustivamente,
a partir do uso de técnicas e instrumentos diversos
(MARTINS, 2006).

Tendo em vista que “as pesquisas qualitativas
sdo caracteristicamente multimetodologicas, isto
¢, possibilitam o uso de uma grande variedade de
procedimentos e instrumentos de coleta de dados”
(ALVES-MAZZOTTI; GEWANDSZNAIJDER,
2006, p. 163), os instrumentos, técnicas e procedi-
mentos a seguir foram selecionados e expressam-se
em duas etapas, sinteticamente apresentadas.

Etapas da
pesquisa

1% Etapa
(Exploratoéria)

Levantamento
bibliografico

Repositérios da
UFBA (PPGE) e
UNEB (PPGEduc)

Banco de teses e
dissertagoes da
CAPES

Professores de
14 escolas

Fonte: Elaborada pelos autores deste artigo.

Para viabilizar o aprofundamento do estudo,
foram utilizados procedimentos de colheita de
informagdes consoantes os objetivos delineados.
Nas etapas do estudo, foram adotadas técnicas de
pesquisa bibliografica e documental. Enquanto
instrumentos, foram aplicados formularios. As
duas técnicas assinaladas sdo também reconhecidas
como tipos de pesquisa, entretanto, neste estudo, os
procedimentos indicam o uso destas como técnicas
no lugar de categoriza-las como tipos de pesquisa.

Destarte, na primeira etapa da pesquisa, o
levantamento bibliografico expressou-se a partir
da selegdo das bases académico-institucionais e
de trabalhos desenvolvidos sobre o objeto e suas
categorias tedricas que possibilitaram a compre-

Aplicagdo de
formularios

2% Etapa
(Descritiva)

Anélise
documental

Aplicacdo de
formularios

Prontuarios
catalogados no
ambulatério

Jovens entre
15 e 29 anos

ensdo das informacdes colhidas e a realizacdo
de sinteses.

Ainda nessa etapa, foram aplicados formularios
a 81 (oitenta e um) professores do Reconcavo, no
estado da Bahia. O formulario € um instrumento de
colheita de informagdes que, assim como o ques-
tionario, pode se apresentar por meio de perguntas
abertas e fechadas, entretanto, o que os diferencia
¢ o procedimento de aplicacdo. No caso do formu-
lario, outrem procede a aplicacdo do instrumento e
registra as respostas dos participantes (BOGDAN;
BIKLEN, 1999). Sendo assim, duas variaveis de-
vem ser consideradas visando a exequibilidade da
pesquisa: o numero de participantes e o tempo para
a realizagdo da mesma.
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A pesquisa documental, utilizada na segunda
etapa da pesquisa, tornou possivel a estimativa da
populagdo, entre quinze e vinte € nove anos, com
DF e em processo de escolarizag@o na rede regular
de ensino. As informagdes, nesta segunda etapa
da pesquisa, caracterizam-se por uma natureza
secunddria, pois, neste caso, ja estdo disponibili-
zadas virtualmente ou nos prontudrios arquivados
no Ambulatorio Multicentro da Avenida Carlos
Gomes, em Salvador, Bahia.

Vale ressaltar que, para o levantamento popu-
lacional, com o respectivo perfil de escolarizagao,
o formulario aplicado visou identificar os jovens,
entre 15 e 29 anos,? atendidos no ambulatorio
especializado. A anuéncia a pesquisa expressou-
-se na carta da institui¢do coparticipante, assinada
pela Coordenadoria de Gestdo de Pessoas da Saude
(CGPS), que autorizou o desenvolvimento do estu-
do através da analise de prontuarios e da aplicagao
de formularios no referido multicentro.

Procedimentalmente, apds estimar a populagao
compreendida nos critérios de inclusdo e exclusao,
e tendo tragado, no mesmo instrumento, o perfil de
escolarizacdo de jovens atendidos nas unidades de
referéncia, foram selecionadas as escolas reconhe-
cidas como espagos de colheita de informacdes e
os respectivos professores dos jovens identificados
nas unidades de referéncia.

Este artigo, como apontado preliminarmente,
esta organizado de modo que seja possivel com-
preender as informagdes ja colhidas durante as
duas primeiras etapas da pesquisa, € que, por sua
vez, possibilitam reflexdes sobre a relevancia do
estudo, bem como um possivel desenho de pesquisa
educacional em didlogo com a area da saude.

Entre textos e contextos: analise da
etapa exploratoria

Conforme descrito na Figura 2, na primeira
etapa da pesquisa, foi realizado um levantamento
das producdes académicas disponiveis no banco de
teses e dissertagdes da Coordenagdo de Aperfeico-
amento de Pessoal de Nivel Superior (Capes), que,
no Brasil, ¢ a fundagdo do Ministério da Educagéo

2 O recorte etario deu-se em fungdo do estabelecido na politica
nacional de juventude. Entretanto, cabe ressaltar que, para além
da classificacdo etaria, compreendemos a juventude como uma
categoria sociologica.

(MEC) responsavel por fomentar a “expansdo e
consolidagdo da pds-graduagdo stricto sensu em
todos os estados da Federacdo” (MINISTERIO
DA EDUCACAO, 2012). Desde 1987, esta fun-
dacgdo cataloga dissertacdes e teses desenvolvidas
em territorio brasileiro e, nesse sentido, constitui-
-se repositorio oficial para o acesso aos trabalhos
produzidos em nivel de mestrado e doutorado em
nosso pais.

O levantamento e a analise dos trabalhos dis-
ponibilizados no sitio da CAPES ocorreu entre os
meses de julho de 2014 ¢ julho de 2015, seguindo
critérios proprios de inclusdo. Desta forma, foram
considerados, inicialmente, os trabalhos produzi-
dos desde o ano da cria¢dao do banco. Essa decisdao
se deu porque, quando selecionado um recorte
temporal referente aos Gltimos cinco anos, ndo €
localizado nenhum trabalho a partir da adogao dos
descritores eleitos. Cabe esclarecer que, no sitio
da CAPES, quando preenchido o recorte temporal
correspondente aos ultimos cinco anos, sdo apre-
sentados apenas os trabalhos dos anos de 2011 e
2012, logo, supde-se que trabalhos dos anos de
2013, 2014 e 2015, que se refeririam ao ciclo de
cinco anos, ainda estdo em fase de cadastramento
virtual.

Além do critério temporal, foram seleciona-
das, dentre as teses e dissertagdes, aquelas que
apresentassem as expressoes “Doenga Falciforme
e Educacdo”, “Doenca Falciforme e Jovens”, “Do-
enga Falciforme e Juventude”, “Formagdo docente
e Juventude com Doenga Falciforme”, “Formacgio
docente e Jovens com Doenga Falciforme” na
composi¢do do titulo, resumo, palavras-chave ou
descricdo da linha de pesquisa. Esse critério foi
adotado, pois, quando realizada a busca de descrito-
res, o sitio localiza o descritor em qualquer espago
preenchido pelo autor da dissertagdo ou tese. Para o
detalhamento da recolha e posteriores atualizagdes
de informagdes, segue a sintese dos critérios de
inclusdo progressiva dos trabalhos.

* Dissertacdes e teses catalogadas na CAPES;

* Catalogadas desde 1987;

* Em que, no titulo, resumo, palavras-chave
ou linha de pesquisa, aparecesse um dos
descritores.

De acordo com o levantamento realizado, foi

possivel determinar que o primeiro trabalho pro-
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duzido e catalogado sobre DF ¢ datado de 1987. A
partir de entdo, numerosas pesquisas foram desen-
volvidas, mas, no que tange ao tema em questao,

nenhum trabalho foi construido e catalogado nas
areas de educacdo, satde e ciéncias sociais, como
pode ser observado na Tabela 1.

Tabela 1 — Levantamento das produ¢des — descritores e equivaléncia quantitativa

Descritores

Doenga Falciforme e Educacgao
Doenca Falciforme e Jovens

Doenga Falciforme e Juventude

Teses Dissertacoes  Total
3 19 22
3 7 10

Formacgao docente e Juventude com Doenca Falciforme - - -

Formacao docente e Jovens com Doenca Falciforme - - -

Fonte: Elaborada pelos autores deste artigo.

Dentre os trabalhos analisados, dois merecem
destaque: as dissertacdes de Borges (1996) e Sousa
(2005). Ambos apresentam aproximagao com o
objeto de estudo e estabelecem parametros para o
didlogo académico. O trabalho de Borges (1996)
intitula-se Criagdo e implantagcdo de um servigo
ambulatorial para portadores de doengas cronicas
no sangue: um relato de experiéncia e descreve
todo o processo de implantagdo de numerosos ser-
vigos pedagdgicos em espago hospitalar, voltados
para criangas ¢ adolescentes com as mais diversas
hemoglobinopatias. O segundo trabalho trata do
processo educacional de criancas e adolescentes
com DF. De acordo com dados fornecidos pela
autora, o estudo “indicou que a anemia falciforme
interfere significativamente no cotidiano de seus
portadores, provocando a vivéncia de um processo
de exclusdo parcial ou total dos espagos, grupos
e atividades presentes no cotidiano de criangas e
adolescentes” (SOUSA, 2005, p. 1).

Para ampliar o universo da pesquisa virtual,
foram investigados os repositorios dos programas
Programa de P6s-Graduagdo em Educacao (PPGE)
¢ Programa de Pos-Graduacdo em Educagéo e
Contemporaneidade (PPGEduc), respectivamen-
te da Universidade Federal da Bahia (UFBA) e
Universidade do Estado da Bahia (UNEB), para
levantamento de estudos sobre educagdo e saude.
As informagoes foram colhidas entre os meses de
janeiro e maio de 2016. No repositdrio institucional
da UFBA, foram buscados os trabalhos cataloga-
dos pelo PPGE, da data de sua criagdo, 1994, até

2015. Neste recorte temporal, foram identificados
um total de 285 teses, das quais 17 com o descritor
saude e uma tese sobre anemia falciforme. Em nivel
de mestrado foram catalogadas 404 dissertagoes,
das quais apenas uma tinha a anemia falciforme
como tematica.

A dissertacdo foi catalogada em 2013 ¢
intitulou-se Percepgdo de professores acerca da
escolarizagdo de alunos com anemia falciforme
em Salvador—Bahia. A autora, Denise Silva Souza,
objetivou, em seu trabalho, analisar a percepcao
dos professores da Escola Regular relativamente
ao processo de escolarizagao de alunos com Ane-
mia Falciforme. Em suas conclusdes, afirmou que
a “Anemia Falciforme fazia parte do repertorio
cognitivo dos professores, ainda que, em certos
aspectos, eles tenham interpretado a doenga equi-
vocadamente [...]”, e que as acdes destinadas as
escolas precisam contemplar a formagao continu-
ada em servigo “dos profissionais que nela atuam;
a oferta de condicoes de acessibilidade aos alunos;
e a oferta de condigdes de trabalho ao professor,
para que o direito a escolariza¢do do aluno com
Anemia Falciforme seja garantido” (SOUZA,
2013 p. 1).

Antonilma Santos Almeida Castro, autora da
tese Por uma lua inteira: o processo de rein-
ser¢do escolar do aluno com anemia falciforme
apos crise, com foco nas ag¢des pedagogicas,
disponivel desde 2015, objetivou analisar o pro-
cesso de reinser¢do escolar do aluno com Anemia
Falciforme (AF) apos crise, focalizando as agodes
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pedagogicas a ele dirigidas. Através do estudo, a
autora concluiu “que a escola/professor ou trans-
fere a responsabilidade da acdo pedagdgica para
a familia, ou favorece a progressdo graciosa ou,
ainda, ignora disfar¢adamente as necessidades
educacionais do aluno” e que “o silenciamento
diante da AF emerge como problema educacio-
nal em um momento da histéria brasileira da
Educagéo especial/Inclusiva em que o aluno com
doenga cronica vive em uma espécie de limbo
classificatorio” (CASTRO, 2014, p. 1).

Ja no Centro de Documentagdo e Informagao
(CDI) da UNEB foram encontrados quatro traba-
lhos, dois em nivel de mestrado ¢ dois de douto-
rado do PPGEduC com o descritor saude. Suiane
Costa Ferreira ¢ autora do trabalho O uso do blog
no curso de enfermagem: um estudo na disciplina
saude do adulto (FERREIRA, 2013), ¢ Tatiana
Moraes Santos desenvolveu um estudo sobre Tra-
balho docente noturno e saude mental: estudo de
caso em uma escola de nivel médio em Salvador
(SANTOS, 2004), ambos vinculados ao mestrado.
Isa Beatriz da Cruz Neves defendeu sua tese, inti-
tulada Classes hospitalares e dispositivos moveis
digitais: possiveis (res)significacoes de praticas
educacionais (NEVES, 2016), sendo o primeiro
doutorado catalogado no Banco. A segunda tese
defendida no PPGEduC ¢ de autoria de Daniela
Chaves Radel Bittencourt e foi nomeada Tarja
branca: no avesso da medicalizac¢do da infdncia
(BITTENCOURT, 2016).

Por meio da pesquisa em espago virtual foi
possivel reiterar algumas contribuigdées advindas
de estudos que aproximam formacao docente e
juventude com DF, no ambito da educagdo e satide,
e possiveis variaveis.

Ainda na primeira etapa, e considerando a
particularidade do estudo, desenvolveu-se a fase
exploratoria da pesquisa, em que foram aplicados
formularios para um levantamento geral sobre o
tema, o aprimoramento dos instrumentos e técnicas
de colheita de informagdes e a aproximacdo do
objeto de estudo. Assim, ainda na primeira etapa
da pesquisa, foi utilizado formulério com 11 (onze)
perguntas, sendo 7 (sete) abertas e 4 (quatro) fe-
chadas dicotomicas.

As informag¢des foram colhidas entre os me-
ses de agosto e novembro de 2013. A pesquisa
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foi realizada em 14 (quatorze) escolas estadu-
ais, sediadas na zona urbana dos municipios de
Cachoeira, Cruz das Almas, Governador Man-
gabeira, Muritiba e Sdo Félix. Os municipios
citados estdo compreendidos dentre os 21 (vinte
e um) municipios do Reconcavo da Bahia que
compdem a microrregido de Santo Antdnio de
Jesus, pertencente a mesorregido metropolitana
de Salvador. A escolha do territério deu-se em
razdo de dois aspectos: prevaléncia da doenga na
regido e exequibilidade da pesquisa.

Responderam ao formulario 81 (oitenta € um)
professores, participantes voluntarios na pesquisa,
0 que se expressa através do Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido (TCLE), bem como
pelo atendimento aos critérios de inclusdo, pois
a populacdo se constitui de professores da Rede
Publica Estadual de Ensino, lotados nas escolas
selecionadas para a pesquisa ¢ em atividade docente
ha mais de um ano.

As respostas as perguntas contidas no formula-
rio foram organizadas em trés blocos. Inicialmente,
tem-se a caracterizacdo do grupo de professores
participantes, em seguida os saberes construidos
para a docéncia, tendo em vista as especificidades
da juventude com DF, e, finalmente, as praticas
evidenciadas.

Quanto a caracterizacdo da populagdo, identi-
ficou-se que os professores lecionam, em média,
em 05 (cinco) turmas, variando entre 03 (trés) e 08
(oito). Todos possuem formagdo em nivel superior,
entretanto, nao necessariamente na area de atuagao.
A maioria ja desenvolve suas atividades nas escolas
ha pelo menos 05 (cinco) anos, observando-se uma
variacao entre menos de 12 (doze) anos e 22 (vinte
e dois) anos.

No segundo bloco de questdes, objetivou-se
levantar o que sabiam os professores sobre as
DF. Os 81 (oitenta e um) participantes afirmaram
ja terem ouvido falar da patologia. As respostas
mais recorrentes descrevem-na como uma doencga
do sangue, assim como descrito similarmente na
literatura corrente (NAOUM, 2000). Para exempli-
ficar a sintese presente no paragrafo, sdo destacadas
as transcri¢cdes de dois professores, cujos nomes
sdo ficticios. “E uma deficiéncia nas hemacias e
as pessoas com a anemia tém cansago, estresse”
(JOAO,2013); “E uma doenga nos globulos verme-
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lhos e quem tem sente muita dor nas articulagdes”
(PAULO, 2013).

Vale ressaltar que dos 81 (oitenta e um) parti-
cipantes da pesquisa, 27 (vinte e sete) atestaram
ja terem lecionado para alguém com uma das DF,
mas, apesar do indice, nunca receberam qualquer
tipo de formagdo que os levasse ao entendimento
do que seria a doenga, de como poderiam lidar com
o estudante que a apresenta ou as implicagdes da
doenga no processo de escolarizagdo. Pontuaram,
ainda, que, em alguns casos, s6 descobriram que
o estudante tinha a patologia ap6s um periodo de
auséncia da escola, o que foi expresso na fala de
Maria (2013), ao dizer que s6 entrou em contato
com a familia e procurou informagdes sobre a do-
encga depois de sentir falta de uma de suas alunas
apos periodo de duas semanas. Esse dado € recor-
rente em numerosas escolas de diferentes estados
brasileiros, sobretudo porque apenas a partir de
2001 foi instituida, através do teste do pezinho,
a identificagdo da doenga, possibilitando assim o
acompanhamento precoce (AGENCIA NACIO-
NAL DE VIGILANCIA SANITARIA, 2002).

Associado ao diagnostico tardio e conforme
descrito na fala de Maria, o estudante e sua familia
nem sempre informam a escola sobre a doenga. Em
estudos realizados por Dyson (2010b) foi detectado
que os jovens com DF, na Inglaterra, vivenciam
um dilema quanto a informar para seus colegas
e professores sobre a patologia. Dentre os 569
respondentes dos questionarios aplicados e 40 en-
trevistados, 10% revelou ndo partilhar informagdes
sobre a doenga, pois afirmam que o conhecimento
sobre a falcemia ¢ “uma faca de dois gumes”.

A desinformagao sobre como agir com o estu-
dante que apresenta uma das DF orientou a fala de
quase todos os professores, ao informarem que,
apesar do reconhecimento, ndo sabem se a presenca
do estudante na escola ja ¢ suficiente, se devem
tratd-lo da mesma maneira que aos demais ou se
podem fazer algo para contribuir na aprendizagem
dele. Em estudos desenvolvidos por Batista, Morais
e Ferreira (2013), as inquietagdes presentes no
cotidiano docente permeiam as falas de escolares
entrevistados, na medida em que afirmam que os
professores oscilam, ora facilitando, ora dificultan-
do, o desempenho escolar nos niveis pedagogico
e social. Do mesmo modo, Dyson (2010a) aponta

que a cada oito jovens com DF pesquisados na
Inglaterra, um se ausenta persistentemente da es-
cola, e diante das faltas e reinser¢des escolares, os
professores lidam de diferentes modos, inclusive
categorizando o estudante como preguigoso.
Relataram ainda que vivenciam dilemas apds
a comunica¢do do diagnoéstico, sobretudo por nédo
saberem como contribuir para a permanéncia do
estudante na escola e como mediar a aprendizagem,
tendo em vista as especificidades que ele apresenta.
Os desafios iniciam-se no ato da matricula, pois a
ndo identificagdo procrastina a elaboragdo de um
planejamento da agdo didatica que também con-
temple a juventude com as patologias em relevo,
e se estendem até as auséncias escolares, em razio
das crises de dor ou demais manifestacdes da pa-
tologia. De todo modo, estabelecer um protocolo
apropriado para lidar com o escolar com DF forne-
ceria importantes licdes sobre como responder as
especificidades de uma ampla gama de patologias
cronicas observadas no cotidiano escolar.

Ambulatorio em revista: jovens com
doencas falciformes na fila

Na segunda etapa do estudo, apds a consubs-
tancia¢do do comité de ética em pesquisa da Uni-
versidade do Estado da Bahia, iniciou-se a colheita
no multicentro de satide da Avenida Carlos Gomes
—referéncia para o atendimento multidisciplinar a
pessoa com DF em Salvador. O ambulatério esta
em funcionamento desde o ano de 2013 ¢ atende
a 515 pacientes com DF. Desde o ano de 2015, o
espago estd em reforma e, por conta disto, as pes-
soas estdo sendo atendidas na Clinica Santa Clara,
também localizada em Salvador. Por essa razdo,
a coleta de dados secundarios, a partir da analise
de prontudrios, foi obstaculizada, uma vez que os
prontudrios estao distribuidos em locais diferentes
para facilitar o atendimento continuo. Assim, dos
515 prontudrios correspondentes aos pacientes, 215
estdo na clinica Santa Clara, sendo, no momento,
consultados por médicos, enfermeiros e técnicos,
enquanto os outros 300 arquivos estdo catalogados
no setor de assisténcia social do multicentro da
Carlos Gomes.

Para que fossem identificados os jovens entre 15
e 29 anos matriculados na rede regular de ensino e
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seus respectivos professores, foram analisados os
300 prontuarios. Destes, foi possivel identificar 43
prontudrios de pessoas compreendidas no recorte
etario da politica nacional de juventude.

Apesar das defini¢des atribuidas a juventude,
que pode ser analisada segundo a égide cultural,
social, econdmica ou bioldgica, os jovens a que
nos referimos tém rosto definido, sdo pertencentes
“a classe ou fracdo de classe de filhos de traba-
lhadores assalariados ou que produzem a vida de
forma precdaria por conta propria, no campo € na
cidade, em regides diversas e com particularidades
socioculturais e étnicas” (FRIGOTTO, 2004, p.
181). A juventude com DF apresenta similitudes
em relacdo a outras juventudes brasileiras: esta
compreendida na populagdo negra, apresenta um
alto indice de analfabetismo, menor escolaridade
e vive precariamente, tendo parte dos seus direi-
tos negligenciados. As aproximagdes destacadas
refletem que para além das especificidades da
patologia, os jovens com DF vivem as transigdes
compreendidas entre seus pares (ATKIN; AH-
MAD, 2001).

Por que essa juventude e ndo outra? A vida dos
jovens com essas doengas € marcada por problemas
psicologicos, episddios de ansiedade e depressao,
bem como dificuldades nos relacionamentos, no
processo de escolarizacdo, e a constante preocu-
pacdo com a morte. Além disso, na sua imensa
maioria, além de pertencerem as camadas des-
favorecidas economicamente, esses jovens sdo
submetidos, rotineiramente, aos efeitos do racismo
institucional e do desconhecimento do profissional
da educacdo quanto a patologia e seus impactos

Tabela 2 — Analise dos prontudrios (sexo — raga/cor?)

no processo de escolarizacdo (KIKUCHI, 2007;
PITALUGA, 2006). Dessa maneira, as desvanta-
gens associadas a hemoglobinopatia abordada sio
deveras impostas socialmente (ATKIN; AHMAD,
2001).

Mesmo com os dados de prevaléncia e incidén-
cia evidenciados na introducdo desse artigo, ¢ difi-
cil estimar com precisdo a juventude compreendida
na faixa etéaria estudada com as DF, pois o teste que
identifica a doenga so passou a ser obrigatdrio no
Brasil a partir de 2001, por conta da Portaria 822, do
Ministério da Saude, que institui a triagem neonatal
com vistas a garantia de equidade, universalidade e
integralidade (MINISTERIO DA SAUDE, 2001).
Logo, os nascidos antes desta data, e que atualmen-
te s@o jovens, ndo sdo facilmente identificaveis,
o que tem dificultado a analise de seus processos
formativos, inclusive aqueles vivenciados durante
0 processo de escolarizacdo.

O estado da Bahia tem a maior prevaléncia das
DF, em virtude da presenca de aspectos relativos
a historicidade da propria doenga, que tem sua
origem no continente africano, a partir de uma
mutagdo genética atuante como efeito protetor a
malaria. Geneticamente, os nascidos apenas com
o trago (Hb AS) tinham um efeito protetor, mas a
medida que pessoas com tal tragco geravam filhos,
estes nasciam com a anemia falciforme (Hb SS)
(KRIEGER, 1999). Assim como no passado, € no
que pese a diversidade populacional brasileira, ain-
da hoje as DF estao associadas em grande medida
a populacdo negra do pais; fato que se confirma a
partir da analise dos dados secundarios contidos
nos prontuarios e desdobrados nas Tabelas 2, 3 e 4.

Raca/cor
Sexo Branca Morena Parda Negra
Feminino 01 - 09 20
Masculino - 01 02 10
Total 01 01 11 30

Fonte: Elaborada pelos autores deste artigo com base nos dados dos prontudrios do Ambulatério Carlos Gomes.

3

204

A opgao pelo uso da expressdo raga/cor decorre da denominagao presente nos prontuarios.
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As singularidades da juventude com DF dificul-
tam seus percursos formativos, pois, durante a sua
existéncia, tais jovens vivenciam crises dolorosas
que geram o afastamento escolar. A cada crise, o
constante medo da morte evidencia-se ainda mais
premente que o temor cotidiano. Apresentam, tam-
bém, desenvolvimento de massa corpérea e estatura
menores que jovens da mesma faixa etaria, colora-
¢do amarelada nos olhos e demais sinais e sintomas
descritos ao longo do texto (NAOUM, 2000). Estes
sintomas, aliados ao despreparo dos profissionais
perante qualquer tipo de doenga cronica, reforga
a desmotivagdo para estar em grupo e certo de-
sanimo diante das exigéncias escolares, visto que

a perspectiva vital carece, consideravelmente, de
elementos estruturantes que permitam visualizar
um futuro — ténica latente nesta faixa etaria.

A Associagdo Baiana de Pessoas com Doenca
Falciforme (ABADFAL) levantou alguns dados
populacionais quanto a escolarizagdo das pessoas
com DF e detectou que, dos cadastrados, 40%
concluiram o Ensino Médio, mas menos de 10%
se inseriram no Ensino Superior (ASSOCIACAO
BAIANA DE PESSOAS COM DOENCA FALCI-
FORME, 2013). Esses dados sdo ratificados a partir
das informagdes sobre escolaridade da populagio
atendida no ambulatorio da Avenida Carlos Gomes
e, portanto, incluidas neste estudo.

Tabela 3 — Analise dos prontuarios — sexo feminino (Racga/cor — Escolaridade)

Escolaridade
Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino

Raca/cor Fundamental Fundamental Médio Médio Superior Superior

incompleto completo incompleto  completo incompleto  completo
Branca - - 01 - - -
Parda 02 03 - 03 01 -
Morena - - - - - -
Negra 03 04 04 06 02 01
Total 05 07 05 09 03 01

Fonte: Elaborada pelos autores deste artigo com base nos dados dos prontuarios do Ambulatorio Carlos Gomes.

Tabela 4 — Analise dos prontudrios — sexo masculino (Raga/cor — Escolaridade)

Escolaridade
Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino

Raca/cor Fundamental = Fundamental Médio Médio Superior Superior

incompleto completo incompleto  completo  incompleto  completo
Branca - - - - - -
Parda 01 - - 01 - -
Morena - 01 - - - -
Negra 01 05 01 03 - -
Total 02 06 01 04 - -

Fonte: Elaborada pelos autores deste artigo com base nos dados dos prontuarios do Ambulatorio Carlos Gomes.

Apos a andlise dos prontuarios, iniciou-se
um processo de busca ativa da populagdo. Qua-
renta e trés jovens foram localizados a partir de
contato pelo telefone fornecido nos prontuarios

e foram agendadas as aplicagdes de formulario
para tracar o perfil de escolarizacdo do jovem
com DF, na clinica Santa Clara, nos dias de
atendimento. A partir da aplicagdo dos formu-
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larios, os achados possibilitaram aproximar os
olhares da escola.

Por meio das respostas descritas, foi possivel
detectar a evasdo do Ensino Médio de 50% dos
participantes, sendo que 20% concluiram o En-
sino Médio e menos de 10% atingiram o Ensino
Superior. Logo, aproximadamente 20% dos jovens
com DF atendidos no ambulatorio referenciado
permanecem no Ensino Médio, apesar das distor-
cOes de série e idade. Doravante, os participantes
da pesquisa, para fins de exemplificagdo textual
e respeito ao anonimato, serdo identificados por
nomes ficticios, nas subsequentes transcrigoes.

Para explicar a evasdo, 0s jovens apontaram
como principal razdo as continuas auséncias para
tratamento ou interna¢do. Evidenciaram ainda
discrepancias, no que tange a postura docente, no
processo de reinser¢do, conforme as narrativas a
seguir.

Quando faltava, as vezes passavam trabalho, as
vezes nem perguntavam. (CLAUDIO, 17 anos).

Os professores nem procuravam saber, so os meus
amigos. (MARIA, 23 anos).

Geralmente entendiam, menos em época de prova,
pois achavam que era desleixo. (JORGE, 26 anos).

Tinham alguns que ndo entendiam. (JOAO, 25 anos).

Sempre estavam bastante preocupados, atentos
quando precisava sair. (LUANA, 15 anos).

A diversidade quanto a abordagem pode ser
explicada em virtude da auséncia de um protocolo
apropriado para lidar com o escolar com doenca
cronica. Sinteses similares estdo presentes nos
estudos de Dyson (2010a), quando denuncia a au-
séncia de documentagio pertinente e que contemple
medidas preventivas para o escolar com doenca
cronica, considerando que a patologia podem estar
associados aspectos diversos que interagem de ma-
neira complexa. Sendo assim, sugere a necessidade
de fortes estruturas escolares de apoio, sem a qual
os jovens com DF ndo podem beneficiar-se de
medidas preventivas e de precau¢ao para proteger
a saude (DYSON, 2010b).

Um protocolo escolar que atenda as especi-
ficidades das pessoas com patologias cronicas
perpassa a difusao de conhecimentos sobre estas,
pois, em geral, a postura docente deriva da ausén-

cia/presenca de conhecimento sobre a doenca e
suas implica¢des para o processo de escolarizagdo.
Nesse sentido, quando lhes foi perguntado sobre
os conhecimentos docentes sobre a doenca, evi-
denciaram que:

Os professores ndo sabiam o que era a doenga e nem
o que eu tinha. (JAQUELINE, 23 anos).

Trés professores sabiam, mas ndo tinham profundi-
dade no conhecimento. (ANDRE, 25 anos).

Nado sabiam da doenca, nunca ouvi eles comentarem
a respeito. (LEILA, 24 anos).

Apesar do esvaziamento de conhecimentos
sobre a patologia, os jovens pontuaram expecta-
tivas em relacdo a adog@o de praticas docentes,
afirmando que:

Seria importante que tivessem aulas sobre a doenga
e ndo cientificas, porque ainda hd muita falta de
informacgdo. (LUANA, 15 anos).

Poderiam explicar um pouco da doen¢a para os de-
mais alunos... percebia que eles olhavam diferente,
diziam que eu ndo podia fazer as coisas porque era
doentinha. (RIVIA, 23 anos).

Ndo acredito que tenha que partir exclusivamente
do professor esse interesse. E certo que ele tem
que buscar essa informagdo, mas isso deveria ser
incluido na formagdo do professor. Ndo so sobre do-
enga falciforme, mas sobre outras doengas também.
(LARA, 25 anos).

A doenga falciforme para mim era um segredo, ndo
conseguia falar com o professor. Seria importante
alguém falar da doeng¢a. (PAULA, 23 anos).

As transcri¢des revelaram a esperanga dos jo-
vens com DF quanto a adogdo de outras praticas
docentes que contemplem a diversidade contida na
cronicidade, ao afirmarem que:

Bem, eles poderiam dar esperanca. Cuidar. Avisar
pra ndo ficar na chuva, no sereno, sem roupa curta.
Para agasalhar. (JOAO, 25 anos).

Seria importante uma professora que me incentivas-
se, pois as vezes ndo gostava de estudar. (PAULO,
19 anos).

Acho que eles tinham que se informar sobre a doenga
e pensar em fazer algum tipo de campanha de cons-
cientizagdo para todos os alunos, porque muita gente
tem e ndo sabe. E dificil. JAQUELINE, 23 anos).
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Mesmo com a convergéncia das falas sobre
a importancia de divulgacdo de informagdes
sobre as DF, é sabido que se impdem vantagens
¢ desvantagens. Quanto as primeiras, ascende a
esperanca de que as informagoes se reverteriam em
pratica de empatia, no estabelecimento de ajustes
razoaveis para facilitar as medidas preventivas,
reconhecimento da doenga e transparéncia quanto
ao adoecimento. Em se tratando das desvantagens,
ressalta-se o medo de intimidagao, insultos, excesso
de sentimentalismo e, sobretudo, caracterizacao da
pessoa com a doenca como diferente (DYSON,
2010b). Ciente das vantagens e desvantagens, a
comunidade escolar pode impetrar um conjunto
de agdes que informem e, por conseguinte, favore-
¢am o acolhimento e permanéncia do escolar com
doenga cronica.

Nos relatos, fica evidente que quando ocorre
a escolarizac¢do do jovem, a mesma se apresenta
como conquista, apesar de haver uma certa re-
lutancia em entender e¢/ou acreditar que existam
pessoas interessadas na vida deles. Por outro lado,
as condigoes fisicas, os sintomas em ocorréncia e
as proprias condigdes sociais tém sido barreiras
que tornam o processo mais moroso, mas que se
realiza num tempo proprio, visto que as doengas
cronicas exigem das pessoas que as possuem cons-
tante superagao, e, nesse sentido, os professores sao
importantes autores.

Como identificado na etapa exploratoria da
pesquisa e, em seguida, na recolha de informagoes
por meio da aplicagdo de formularios, o professor €
um importante sujeito para que a inclusdo da pes-
soa com doenga cronica se efetive na rede regular
de ensino de modo qualitativo. Por essa razao, os
escritos relatados neste artigo estdo em continuum,
€ na proxima etapa os professores protagonizam a
discussdo. Cenas de um proximo e breve capitulo...

Professores: conhecimentos e praticas
em perspectiva

Durante décadas, o professor e, por conseguin-
te, sua formagdo para a docéncia ndo ocuparam
protagonismo na pauta de discussdes da educagdo
brasileira. Nas décadas de 1970, 1980 ¢ 1990, o
debate constituiu-se, respectivamente, em torno
da racionaliza¢do do ensino e do planejamento,

das reformas educacionais que reorientavam a
engenharia dos curriculos, e, finalmente, sobre o
funcionamento da escola concomitantemente a
gestdo do trabalho pedagogico (NOVOA, 1991).
No final do século XX, as questdes concernentes a
formacao para a docéncia passaram a reconfigurar
o cenario de prioridades das politicas nacionais,
dado este comprovado através da analise do
relatorio divulgado em 2015 pela Organizagdo
para a Cooperacdo de Desenvolvimento Eco-
noémico (OCDE) (ORGANIZACAO PARA A
COOPERACAO DE DESENVOLVIMENTO
ECONOMICO, 2015).

Ao retomar a discussao sobre o ensino, surgem
desafios que fluem para a docéncia na contempo-
raneidade, caracterizada por sua liquidez, incerteza
e devir, e que, em consequéncia, aponta para uma
crise e a corrosdo de numerosos aspectos concer-
nentes aos que estdo incluidos e excluidos da/na
sociedade (BAUMAN, 2003; SENNETT, 1999).
A questdo da diversidade insere-se em um cenario
de desafios e requer a ressignificagdo da escola e
da formacdo docente. Nesse sentido, expressoes
como multiplicidade, heterogeneidade e diferenca,
geralmente estdo associadas a diversidade. Con-
tudo, quando os olhares se voltam para o diverso
presente na escola, o que € realmente enxergado?
Neste estudo, os jovens com DF tornam-se visiveis,
pois, em virtude dessa patologia, apresentam espe-
cificidades que os diferenciam de outros, também
em processo de escolarizagdo, e que obsecram do
professor uma formagao coerente com as perspec-
tivas de respeito a diversidade.

O processo de formacdo de professores passou
por numerosas transformacgoes, em virtude do
movimento historico, econdmico, politico, social
e tecnologico, que circundou o pais nas ultimas
décadas. E possivel afirmar que os tltimos anos
da década de 1990 apontaram caminhos ainda
trilhados atualmente. Com a ultima Lei de Dire-
trizes e Bases da Educagdo Nacional (LDBEN)
(BRASIL, 1996) instituiu-se, enquanto formagio
minima para a docéncia, em toda a Educacdo
Basica, aquela ofertada em nivel superior. Desde
entdo, uma série de dispositivos legais passaram a
vigorar, parametrizando esta oferta, inclusive no
que tange as licenciaturas. Entretanto, cabe ques-
tionar se as diretrizes formativas que estao postas

Rev. FAEEBA - Ed. e Contemp., Salvador, v. 27, n. 51, p. 195-212, jan./abr. 2018 207



Tecituras entre educacdo e saude: processos de escolarizagdo da juventude soteropolitana com doencas falciformes

atendem a dinamicidade e a diversidade presentes
hodiernamente na escola.

A discussdo sobre a formacao de professores
tem espago garantido em qualquer projecao que se
faca, em termos da qualidade do fazer pedagogico
no espago escolar, e, portanto, formal de aprendiza-
gem. Em se tratando da continuidade desse proces-
so, no &mbito da Educacdo Bésica, essa empreitada
se faz urgente, mas ainda com perspectivas incertas,
em face do cenario de crise pelo qual a educagao
vem passando ha muito.

Nessa perspectiva, Leiro (2012, p. 36), ao tomar
a formacdo docente articulada com a educacgio
basica, refere-se a um conhecimento de diferentes
possibilidades didaticas, que por sua vez “precisa
ganhar tratamento mais amplo e complexificado”.
Leiro (2012, p. 36) argumenta ainda que a formag@o
docente sempre sera “uma versao teorica de um
tempo, de arranjos passageiros e de experiéncias
sociais marcantes. Uma caminhada singular e plural
de sujeitos” historicamente situados.

Tal perspectiva ainda encontra resisténcias e di-
ficuldades no seu diagnoéstico e afirmacao politica.
Talvez isto explique que, mesmo com as politicas
publicas expressas em documentos legais faculta-
rem acdes de formagdo continuada para as redes
publicas de ensino, os indicativos numéricos apon-
tam que a persisténcia no processo de formacgao ¢
fundamental para que a qualidade na educag@o seja
uma realidade permanente. Para Zabalza (1998),
varios aspectos devem ser levados em conside-
ragdo ao construir-se um diagnodstico que indique
qualidade educacional. A dimensdo “produto” ou
resultado € essencial, tendo em vista que traga um
perfil e estabelece dados concretos, mas a dimen-
sd0 do processo ndo esta em detrimento desta, na
medida em que possibilita um entendimento do
desenvolvimento destes resultados.

Desse modo, cabe ressaltar que muitos proble-
mas experienciados no contexto da escola derivam
de uma formagdo docente inicial precarizada, que
nao conjuga a unidade dialética, forjada na relagdo
entre a teoria e a pratica. Giroux e McLaren (1999,
p. 133) explicitam que os problemas da formagao
inicial e continuada de professores indicam “a
falta de énfase no curriculo dessa formagéo, na
analise da questdo do poder e de sua distribuigao
hierarquica, bem como no estudo da teoria social

critica”. Embora num cenario em perspectiva, ndo
resta davida de que o investimento na formagéo
docente, em todos os niveis, gera impacto na qua-
lidade de ensino. Contudo, ndo se trata da solucao
definitiva, uma vez que demanda esforgos de
multiplas naturezas, inclusive no que concerne a
um projeto de reforma educacional que contemple
a valorizagao salarial, as condi¢des de trabalho e,
principalmente, o investimento na continuidade do
desenvolvimento profissional.

Destarte, vale mencionar que a formagao inicial
e continuada de professores ndo se constroi por
“acumulagdo (de cursos, conhecimentos ou técni-
cas), mas sim através de um trabalho de refletivi-
dade critica sobre as praticas e de (re) construgio
permanente de uma identidade pessoal” (NOVOA,
1991, p. 23). Para tanto, uma formagéo continuada
de docentes precisa nutrir-se a partir dos horizontes
da pesquisa. Nessa concepgdo, existe lugar para a
criatividade, isto ¢, a evidéncia da imaginagao cria-
dora que torna o docente autonomo para deliberar
sobre sua propria pratica. Entende-se a pesquisa,
assim, como um veiculo primeiro para a atuali-
zacdo docente e lugar proficuo para a geracdo ¢ a
ressignificagdo de novos conhecimentos (DEMO,
2004; IMBERNON, 2005).

Nesse sentido, conceber essa formacdo se
constitui como desafio contemporaneo, em que
se agregam o contexto ¢ a diversidade que lhe sdo
inerentes. Nesse sentido, Flecha e Tortajada (2000,
p. 25) explicitam que educadores e educadoras
devem conhecer a sociedade em que vivem “[...] e
as mudangas geradas, para potencializar nao apenas
as competéncias dos grupos privilegiados, mas
também as competéncias requeridas socialmente
[...]”. Ja ndo é mais recente a discussdo em torno
da formacgao e da educagdo para a diversidade,
mas cabe refletir, ainda, sobre o papel dos sujeitos
envolvidos nesta diversidade e até que ponto as
especificidades, que os tornam diversos, tém sido
respeitadas.

Esse ¢ um momento em que o professor se
depara com a legitimada diversidade propria dos
seres humanos. A cada novo dia letivo, vé-se diante
das incertezas e desafios contemporaneos presentes
na escola ¢ em outros espacos formativos. Essa
assertiva remete a uma formagao docente e a uma
praxis pedagogica para a diversidade, que conside-
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re a enorme populagdo de jovens soteropolitanos
com DF.

Apesar das pessoas com DF no Brasil estarem
sendo excluidas, social e culturalmente, dos espa-
¢os escolares, de lazer e de formagao, os estudos
relativos a educacdo e as ciéncias sociais ainda sao
insipientes, logo, reitera-se a relevancia de “ver”
esta populacdo invisibilizada por questdes biolo-
gicas, de cor, de raga e de classe. Em se tratando
da juventude com DF, a imprecisdo relativa a sua
especificidade ¢ perceptivel desde o cadastramento,
perpassando o atendimento clinico e os processos
formativos, conforme ja expresso. Por conseguinte,
o cotidiano dos professores que lidam com esses
jovens perpassa saberes, experiéncias, possiveis
dilemas e inquietagdes diante do desconhecido,
tornando premente uma formagao para a docén-
cia que contribua no processo de escolarizagdo
da juventude com DF e demais juventudes com
patologias cronicas.

Sinteses em tessitura

Da primeira etapa da pesquisa conclui-se que a
escassez de estudos sobre a formagao de professo-
res da juventude com DF desponta como tematica
a ser estudada iminentemente. Uma vez que a
incidéncia e a prevaléncia da doenca assinalam
uma necessidade formativa e resgatam a inclusao
de pessoas com doencas cronicas na rede regular
de ensino, em contrapartida, o entrecruzamento
entre educagdo e saude se apresenta de forma
crescente, nos Ultimos anos, e pode vir a respon-
der a necessidades nos dois campos € no campo
que se define pela aproximacao transdisciplinar
dos mesmos.

As analises realizadas a partir das informacdes
fornecidas pelos professores, na primeira etapa
da pesquisa, indicam conhecimentos superficiais
sobre a patologia e apontam para a necessidade
de uma formagdo que favoreca o professor, com
elementos formativos que coexistem para atender
as especificidades da pessoa com DF. As respostas
mais comuns a esse questionamento evidenciaram
que os professores sabiam que era uma doenca do
sangue, que acometia a populagdo negra e que o
“sangue” tinha a forma de uma foice. Conforme
ja descrito, as sinteses iniciais sdo corroboradas

pelas respostas as perguntas realizadas. Retomando
as questdes de estudo, que remetem aos saberes
sobre a doenga e ao fazer pedagogico, ressalta-se
que todos os participantes atestaram ja terem ou-
vido falar da patologia. Entretanto a descreveram
superficialmente, apontando para um conhecimento
minimo da questdo. Ainda quase todos os professo-
res ja tenham lecionado para a populagdo composta
por jovens com DF, nenhum deles teve acesso a
qualquer tipo de formagao promovida pela unidade
escolar, regido ou estado para lidar com as especi-
ficidades da juventude destacada neste estudo. As
doengas cronicas, de modo geral, ja abrigam esta
limitagdo e, em Salvador, as DF, sempre ou quase
sempre, carregam esta peculiaridade — seja ela uma
falha e/ou um estigma. Finalmente, cabe ressaltar
que uma das principais dificuldades relatadas se
referiu a auséncia constante dos estudantes do/no
espacgo escolar.

Ja na segunda etapa da pesquisa, os dados do
perfil populacional foram ratificados, destacando
as similitudes, com parte da juventude do pais,
sobretudo aquela oriunda dos segmentos populares,
gestada por jovens trabalhadores em situacdo de de-
semprego e cujos direitos tém sido historicamente
negligenciados.

Tendo em vista que reside em Salvador a
maior populacdo jovem com DF, ¢ fundamental
que as secretarias municipais de Educagéo e de
Satde se articulem no fomento a processos for-
mativos que instrumentalizem os professores,
para que estes contribuam na escolarizagdo dos
jovens que compdem essa populagio. E sabido
que por conta das crises dolorosas que fazem
parte do cotidiano da pessoa com DF, as auséncias
escolares sdo recorrentes, entretanto, a Constitui-
cdo Federal (BRASIL, 1988), a Lei de Diretrizes
e Bases da Educag¢ao Nacional (BRASIL, 1996)
e demais resolu¢des do Conselho Nacional de
Educagdao (CNE) visam garantir o direito a
educacdo a todos aqueles nascidos em territorio
nacional. Sendo assim, sensibilizar, informar e
aproximar os professores das especificidades do
processo de escolarizagdo da juventude com DF
nao se apresenta como possibilidade, mas como
um compromisso de todos aqueles implicados na
promogao da equidade e do respeito a diversidade
intrinseca a populagdo brasileira.
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