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SOARES, P. S. O PERCURSO FORMATIVO DE EDUCANDOS QUE VIVEM COM A
DOENCA FALCIFORME. Trabalho de Conclusao de Curso (Licenciatura em Biologia)
— Universidade Federal do Recéncavo da Bahia — UFRB, Cruz das Almas, Bahia,
2017. Orientador: Prof. Dr. Fabio David Couto.

RESUMO

A Doenca Falciforme (DF) € a doenca genética mais comum nas populacdes
humanas, no Brasil, a mais prevalente. A Bahia é o Estado brasileiro com a incidéncia
mais elevada do Pais e das Américas, particularmente na Regido do Recéncavo. Os
educandos que vivem com a DF apresentam frequéncia elevada de auséncias nas
salas de aulas, influenciando em sua vida escolar. Tendo em vista a frequéncia
elevada da HbS no Estado da Bahia; a prevaléncia elevada da DF no Recdncavo
Baiano; e considerando os agravos a saude causados pela doenca, questiona-se:
como a DF influencia no percurso formativo de educandos que vivem com esta
sindrome? Este trabalho objetivou Identificar as acdes didatico-pedagdgicas
inclusivas realizadas pelas escolas em funcédo da limitagdo na assiduidade escolar
dos educandos que vivem com a DF, bem como sua relacdo com 0 sucesso no
percurso formativo. Para isso, foi realizado a aplicacdo de questionério estruturado,
com carater exploratorio, que permitiu a coleta de dados para andalise quantitativa no
programa RStudio®© , a partir de uma populacdo de educandos que vivem com a DF.
A andlise dos resultados demostrou que as escolas e os professores utilizaram duas
acOes didatico-pedagdgicas de forma incipiente. O total de 40% (08) dos educandos
tiveram amparo dessas acdes. Foi notério como a falta de acbGes didatico-
pedagdgicas influenciou negativamente no percurso formativo destes educandos. No
grupo amparado por essas acdes, 62% (05) foram aprovados, e no grupo que nao
tiveram acesso as acdes, a porcentagem de aprovacao foi de 33% (04). Os motivos
gue afetaram negativamente a assiduidade escolar citadas pelos educandos foram: a
frequéncia elevada de realizacdo de exames, crises algicas, consultas médicas,
realizacdo de tratamentos diversos, internagcdo e bullying. A distorcdo idade/série foi
de 50% e a evasao escolar 10% da amostra dos educandos que participaram do
estudo. Um fator importante associado ao sucesso no percurso formativo foi o
gendtipo associado a DF nesta populacdo. Entre os educando com historico de
reprovacoes, 91% (10) possuiam o gendtipo HbSS, forma homozigética da doenca
denominada Anemia Falciforme. Desta forma, considera-se importante maior reflexao
e discussfes sobre a tematica, no intuito de popularizar os conhecimentos sobre a DF
entre educandos, professores, comunidade escolar e as gestfes, para incentivar a
capacitacao profissional e o conhecimento sobre as Leis e portarias que regem a
Educacdo Especial e Inclusiva nas instituicdes formadoras e unidades de ensino na
regidao do Recbncavo Baiano e Baixo Sul do Estado da Bahia.

Palavras-chave: Educacao Especial e Inclusiva; Doenca Falciforme; Acdes
Didatico-Pedagogicas.
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ABSTRACT

Sickle cell disease (DF) is the most common genetic disease in human populations, in
Brazil, the most prevalent. Bahia is the Brazilian State with the highest incidence of the
Country and the Americas, particularly in the Recdéncavo Region. The students who
live with the DF have a high frequency of absences in classrooms, influencing their
school life. Considering the high frequency of HbS in the State of Bahia; the high
prevalence of SCD in the Bahia Recdncavo; and considering the health problems
caused by the disease, it is questioned: How does DF influence the formative course
of students living with this syndrome? This work aimed to identify the didactic-
pedagogical actions carried out by the schools, due to the limitation in school
attendance in relation to the students living with the DF. For that, a structured
questionnaire was applied, with an exploratory character, which allowed the collection
of data for quantitative analysis in the RStudio© program, from a population of
students living with the DF. The analysis of the results showed that schools and
teachers used two didactic-pedagogical actions in an incipient way. The total of 40%
(08) of the students had support of these actions. It was notorious that the lack of
didactic-pedagogical actions negatively influenced the formative course of these
students. In the group supported by these actions, 62% (05) were approved, and in the
group that did not have access to the actions, the approval percentage was 33% (04).
The reasons that negatively affected the school attendance cited by students were:
high frequency of tests, pain, medical consultations, performing various treatments,
hospitalization and bullying. The age / grade distortion was 50% and school dropout
10% of the sample of the students who patrticipated in the study. An important factor
associated to success in the training course was the genotype associated with FD in
this population.

Keywords: Special and Inclusive Education; Sickle Cell Disease; Didactic-
pedagogical actions.
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1  INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é um termo que remete-se a um conjunto de
alteracbes nas hemacias que resulta em anemia hemolitica, sendo a doenca
genética hereditaria, cronica e sistémica mais comum nas popula¢cdes humanas.
Caracteriza-se pela mutacdo do gene que codifica a globina beta, presente no
cromossomo 11 e pode resultar nas formas variantes de hemoglobinas mais comuns
em nossa populacdo, as HbS, HbC, HbD, HbE e as talassemias betas. Esta
alteracdo resulta em diversas complicacbes clinicas como consequéncia dos
processos vaso-oclusivos, decorrentes da falciazacdo das hemécias que constitui
um dos principais eventos fisiopatologicos da doenca (FELIX; SOUZA; RIBEIRO,
2010) .

Estima-se que 7% da populacdo mundial possui a DF (AMPARO SOBRINHO,
2012). Cerca de 300.000 pessoas nascem com a DF por ano no mundo (SOARES et
al., 2009). No Brasil, a DF é a doenca genética com maior prevaléncia, com média
anual de 3.500 nascidos vivos. A frequéncia do alelo S varia entre as diferentes
regides do Brasil. No Rio Grande do Sul, a incidéncia € de 1:10.000 nascimentos.
Em Sé&o Paulo, 1:4.000, em Minas Gerais um para cada 1.400 nascimento e na
Bahia, 1:601 nascidos vivos (AMORIM et al., 2010). Devido a incidéncia elevada, e
por ser uma doenca cronica e sistémica, a DF é considerada um problema de saude
publica (BRASIL, 2001a).

Segundo Rodrigues et al. (2014), educandos que vivem com a Doenca
Falciforme tém a vida provisoriamente ou irreversivelmente afetada pelas
consequéncias diretas da doenca ou em virtude do tratamento e de seus sintomas,
fato que estd associado a mudancas significativas nas dimensdes fisicas,
psicoldgica, social e escolar. Tal impacto na vida do educando pode contribuir para o
afastamento escolar, como consequéncia das comorbidades associadas a DF que
exigem da pessoa maior atengdo em consultas médicas, realizagdo de exames e
recorréncia de internacdes. A Resolucdo N° 2, de 11 de setembro de 2001, afirma
sobre a obrigacdo em acolher, matricular, assegurar recursos e Servicos
educacionais especiais, organizados institucionalmente para apoiar, complementar,

suplementar e, em aguns casos substituir os servicos educacionais comuns para
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todos os educandos, independentemente de suas diferencas ou necessidades
(BRASIL, 2001e).

Tendo em vista a frequéncia elevada da DF na Bahia, e considerando o
impacto na vida escolar do educando que vive com a DF, o trabalho tem como
proposta identificar a percepcdo dos educandos que vivem com a DF sobre a
escola, os professores, as limitacbes na manutencdo e sua permanéncia na escola,
possiveis fatores de riscos associados com 0 sucesso no percurso formativo e o
reconhecimento das acOes didatico-pedagogicas inclusivas, de acordo com a
resolugédo n°2 de 11 de setembro de 2001. Dessa forma pretende contribuir com a
formulacdo de estratégias que minimizem as limitagdes do educando que vive com a
DF nos ambientes formais e nédo formais de educacao (domicilio e hospitais).

Tal interesse surgiu apdés a minha participacdo no projeto de pesquisa
desenvolvido pelo Laboratério de Apoio e Diagndstico em Anemias (LADA),
intitulado “Programa de Educacao Tutorial em Saude: sensibilizacdo em Doenca
Falciforme”, coordenado pelo professor Fabio David Couto, do Centro de Ciéncias
Agrarias Ambientais e Bioldgicas (CCAAB) da UFRB. O tema possui extrema
relevancia para as areas da educacdo e da saude na regido considerando a
frequéncia elevada da doenca. Nao obstante, a invisibilidade do tema nestes dois
segmentos reflete diretamente nas politicas publicas causando impactos sociais
importantes e determinantes para 0 insucesso deste educando em seu percurso
formativo.

Este trabalho estd organizado em onze capitulos: Capitulo 1, Introducdo da
pesquisa; Capitulo 2, Objetivos; Capitulo 3, justificativa; Transparecendo a
Importancia da Realizacdo da Pesquisa; Capitulo 4, Referencial Tedrico sobre a
fisiopatologia da DF, os aspectos epidemiolégicos e epistemoldgicos, os aspectos
clinicos, doenca crénica, aspectos sociais, 0 educando que vive com a DF e o papel
da escola, Educacdo Especial na perspectiva da Educacédo inclusiva, a classe
hospitalar e a resolucdo CNE/CEB, n°2, de 11 de setembro de 2001; Capitulo 5, o
tipo de pesquisa e o percurso metodologico adotado, Capitulo 6, os resultados e
discusséo; Capitulo 7 as consideracdes finais; Capitulo 9, Referéncias; Capitulo 10,

apéndice; Capitulo 11, os anexos.



2.1

2.2

20

OBJETIVOS

GERAL

Identificar as ac¢des didatico-pedagogicas inclusivas realizadas pelas escolas,
considerando as limitacdes na assiduidade escolar de educandos que vivem

com a Doenca Falciforme.

ESPECIFICOS

Compreender as limitacbes do educando com DF na manutencdo da

assiduidade escolar;

Relacionar as ac¢fes didatico-pedagdgicas inclusivas com o0 sucesso no

percurso formativo dos educandos que vivem com a Doenca Falciforme.
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3 JUSTIFICATIVA

A Doenca Falciforme é a doenca genética hereditaria mais comum no Brasil.
Estudos epidemiol6gicos demonstram que nascem 3.500 neonatos com a doenga e
200.000 portadores do traco da hemoglobina S (HbAS) por ano no Brasil, o que
torna a DF um problema de saude publica em nosso pais (AMORIM et al., 2010). A
incidéncia da DF no Brasil aumenta quando se desloca em direcéo ao estado Bahia,
pelo fato da populacdo baiana possuir indices elevados de miscigenacdo racial,
principalmente de origem africana. Esta bagagem genética negroide foi determinada
pelo trafico de pessoas escravizadas que foram trazidas ao Brasil entre os séculos
XVI e XIX (FREYRE, 2000).

Além de ser uma doenca cronica e sistémica de complicacdes clinicas severas,
0S aspectos comportamentais (psicolégicos e sociais) tém impactos na qualidade de
vida do portador, e consequentemente na vida escolar dos educandos
(RODRIGUES et al., 2014).

A educacdo € a base fundamental para a convivéncia humana, indispensavel
ao processo de inclusdo do homem na sociedade. Todavia, apesar de constituir-se
em direito a todos, na pratica este dever do Estado ndo estd sendo cumprido muito
bem, a exemplo dos educandos que vivem com doencgas crbnicas, 0S quais
precisam de infraestrutura e acdes didatico-pedagdgicas inclusivas especificas para
atendé-los em suas especificidades (SOUSA, 2005). Nao restam duvidas que a
doenca DF & um problema de saude publica, e influencia negativamente a vida
escolar de criangas, adolescentes, jovens e adultos. Portanto, mais importante que o
acolhimento, é fornecer as condi¢cdes e apoio para que este educando tenha a
capacidade de permanecer no centro formador, e que lhe seja ofertado as condicbes
efetivas de aprendizagem e desenvolvimento de suas potencialidades, assegurando
a qualidade do ensino. A Resolucdo n° 02/2001 que instituiu as Diretrizes Nacionais
para a Educacao Especial na Educacédo Basica, avancou na perspectiva da atencao

a diversidade. Consta na Resolucao n° 02/2001 que

Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo
as escolas organizar-se para o atendimento aos educandos com
necessidades educacionais especiais, assegurando as condicdes
necessarias para a educacdo de qualidade para todos (BRASIL,
2001 E).
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Considerando estas informacdes, torna-se necessario: 1. ldentificar as acdes
didatico-pedagdgicas inclusivas realizadas pelas escolas, em funcéo da limitacdo na
assiduidade escolar em atencdo aos educandos que vivem com a Doenca
Falciforme; 2. Compreender as limitacbes do educando com DF na manutencéao da
assiduidade escolar; 3. Relacionar as a¢fes didatico-pedagdgicas inclusivas com o
sucesso no percurso formativo dos educandos que vivem com a Doenca Falciforme.
Cumpre ressaltar que o interesse pelo tema surgiu a partir da coleta de dados
epidemiologicos obtidos através do Programa de Educacdo Tutorial em Saude,
sensibilizacdo em Doencga Falciforme, realizado em nove municipios do Recéncavo
Baiano, a saber: Conceicao de Feira, Maragogipe, Cachoeira, Sao Félix, Muritiba,
Governador Mangabeira, Cabaceira do Paraguacu, Cruz das Almas e Sapeacu, no
ano de 2015. O estudo demostrou o indice elevado da DF nesses municipios e a
dificuldade de profissionais da educacao e da saude no manejo dessas pessoas.
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4 REFERENCIAL TEORICO

41 A FISIOPATOLOGIA DA DOENCA FALCIFORME

A Doenca Falciforme é a doenca genética hereditaria mais comum em todo
mundo, decorrente de uma mutacao de ponto no sexto cédon do gene que codifica a
globina beta da hemoglobina, localizada no cromossomo 11. Neste processo, ocorre
a substituicdo da base nitrogenada Adenina (A) pela Timina (T) (GAG - GTG) e
conduz a substituicdo do aminoéacido acido glutamico pela Valina na sexta posi¢ao
da cadeia da globina beta. A valina € um aminoacido neutro e o acido glutamico é
carregado negativamente, essa troca de aminoacidos com naturezas elétricas
divergentes, acarreta na formagcdo de uma molécula anormal denominada
hemoglobina S (HbS) mutante, ao invés da hemoglobina A (HbA), selvagem. Esta
nova composicdo de aminoacidos da cadeia da globina beta altera as propriedades
fisico-quimicas da hemoglobina em baixas pressées de oxigénio (MANFREDINI et
al., 2007; ZAGO e PINTO, 2007).

A hemoglobina é uma proteina encontrada no interior das heméacias
(eritrocitos ou glébulos vermelhos), estas sdo células responsaveis pelo transporte
de oxigénio para todos os tecidos do corpo. A hemoblobina S em homozigose
(HbSS), é definida como a Anemia Falciforme, contudo, quando em heterozigose
com outras hemoglobinas variantes, denomina-se Doencas Falciformes, exemplos
das dupla heterozigoses HbSC, HbSD, HbSE e a associacdo S-beta talassemia
(AMORIM et al., 2004).

A hemoglobina normal (HbA) contém em sua estrutura molecular o acido
glutamico, que auxilia no afastamento das moléculas de HbA em baixas pressfes de
oxigénio (hipoxia), diferente da molécula de HbS, que possui em sua conformacgéo o
aminoacido valina, que por sua vez favorece a polimerizag&o entre as moléculas de
HbS em baixo teor de oxigénio (ZAGO e PINTO, 2007). Para que aconteca o
processo de polimerizagdo da molécula de HbS ndo basta apenas ter um ambiente
hipoxico, mas é necessario uma elevada concentragdo desta mesma molécula,
facilitando sua associagdo. Esse evento ocorre com mais frequéncia em
determinados locais do corpo humano onde a circulacdo sanguinea € mais lenta,
facilitando o processo de falcizagdo (ZAGO e PINTO, 2007). No estado de
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oxigenagao, a HbS nao forma polimeros, mantendo-se afastada uma das outras. No
estado desoxigenado as moléculas de HbS se comportam de forma diferente,
tornando-se mais esticadas e mais proximas umas das outras. Isto favorece o
contato entre as regibes denominadas desoxiemoglobinas presentes na HDbS.
Quando estas mesmas regides unem-se, formam tetrameros de HbS (ZAGO e
PINTO, 2007). O aumento destes tetrameros geram polimeros de HbS, que por sua
vez altera a morfologia da heméacia, e consequentemente a reologia. A deformacéo
na membrana plasmatica afeta a funcionalidade da bomba de sdédio/potassio
ATPase, e como consequéncia disso a hemacia perde agua, ficando plasmolisada
(murcha) e densa, propiciando um ambiente ainda mais favoravel a polimerizagdo da
HbS. Este mau funcionamento da bomba de sédio/potassio ATPase também gera
um aumento consideravel na concentracdo de calcio no interior desta célula,
acarretando uma diminuicdo na permeabilidade celular, ocasionando lesdes cronicas
na membrana plasmatica de modo que esta célula permaneca falcizada, néo
afetando apenas a nivel celular, mas também tecidos, 6rgdos, sistemas e no fim, o
proprio organismo (Figura 01), (ZAGO e PINTO, 2007).

Figura 01. Alteragdes em diferentes niveis nas doencas falciformes.

Nivel Fendmenos ou alteragbes
Molecular e celular Mutac¢éo da hemoglobina
Polimerizagéo da Hb desoxigenada
Falcizacédo
Alteracdes de membrana

Tecidos e drgéos Adeséo celular ao endotélio
Hipdxa local
lsquemia
Inflamacéo
Les&o microvascular
Ativacdo da coagulacéo
Deplecdo de NO

Organismo (paciente) Dor
Anemia hemolttica
Insuficiéncia de multiplos drgéos

Fonte: Zago e Pinto, 2007.
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A hemécia possui um formato discoide e flexivel, podendo alterar a sua
conformacado ao transitar pelos capilares sanguineos. Em virtude da polimerizagédo
da hemoglobina S no interior da célula, esta perde o formato discéide e assume a
forma de foice (Figura 02), dai o nome Doenca Falciforme (MANFREDINI et al.,
2007), embora as hemacias quando falcizadas podem assumir uma ampla infinidade
morfolégica (ZAGO e PINTO, 2007). A perda da flexibilidade da membrana
plasmatica dificulta o transito nos vasos sanquineos, resultando no acumulo de
células, diminuicdo da velocidade e estagnacdo do fluxo sanguineo, entupimento
dos vasos, diminuicdo da oferta de oxigénio nos tecidos e 6rgdos adjacente ao vaso
ocludido, sendo este o principal evento fisiopatolégico da DF (BARROS et al., 2009).
Os eritrécitos irreversivelmente falcizados sdo rapidamente retirados da circulacéo

por hemolise intravascular e fagocitose (MANFREDINI et al., 2007).

Figura 02. Hemacias em formato de foice.

Fonte: Manfredini et al. (2007).

Algumas caracteristicas genéticas sdo muito importantes para a clinica da
doenca, uma delas é a concentracdo de HDbS intracelular. Quanto maior a
concentracédo de HbS e menor a concentragéo de HbF (Hemoglobina Fetal) presente
na célula, mais rapido ocorr4 o processo de polimerizacdo da HbS e falcizacdo da
hemacia (ZAGO e PINTO, 2007). Deste modo, os genétipos que produzem menor
guantidade de HbF e maior quantidade de HbS possuem, teoricamente, clinica mais
severa. Os gendtipos mais graves da DF sdo a Anemia Falciforme (AF) e a S-beta-
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talassemia, quando os niveis de HbF encontram-se inferior a 10%. A forma
heterozigbtica SC possui clinica moderada (ZAGO e PINTO, 2007). A presenca
elevada da HbF é muito importante para modular o quadro da DF. Quanto maior os
niveis de HbF menos eventos clinicos e de menor intensidade o paciente
apresentara. O indice de HbF em neonatos é elevado até o sexto més de vida. Nos
adultos, os niveis de HbF sdo determinados pela expressdo de genes que
permanencem ativos ap0s o nascimento (ZAGO e PINTO, 2007), geralmente o0s
neonatos com até seis meses de vida sdo assintomaticos, em virtude do nivel
intracelular elevado de HbF, considerado um fator de protecdo (Di NUZZO e
FONSECA, 2004). De acordo com Di Nuzzo e Fonseca (2004), a taxa de
mortalidade em criancas até os cinco anos de idade € de 25 a 30%. Esses Obitos
geralmente sdo causados por infeccfes fatais e sequestro esplénico. Atualmente, a
expectativa de vida das pessoas acometidas é de 42 anos para homem e 48 anos
para mulheres. Ainda assim, € uma expectativa de vida muito baixa, mas bem
superior se comparado a expectativa média de vida de 14 anos de idade de trés
décadas atras (Di NUZZO e FONSECA, 2004).

4.2 OS ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS DA DOENCA FALCIFORME

A DF é a doenca genética mais comum nas populacdes humanas. Faz-se
presente ha séculos no continente Africano, india, Arabia, Caribe, Mediterraneo,
América Central e América do Sul (MANFREDINI et al., 2007). Este gene teve
origem no ocidente centro-africano, sendo atualmente um gene muito comum em
todo o continente (BRASIL, 2015f).

A epidemiologia da hemoglobina S sugere que a malaria foi um fator
importante no processo de selecdo natural para o alelo variante, fato que favoreceu
as pessoas portadoras da hemoglobina S em heterozigose (HbAS) sobreviverem
aos surtos de malaria que assolaram o continente Africano. Essa caracteristica
evolutiva foi transmitida de geracdo em geracdo como fator protetor contra o
Plasmodium sp, protozoario causador da maléaria, considerado assim, um beneficio
evolutivo a espécie no processo de selecdo natural (MARQUESE, 2006).

Para entender a introducdo da HbS no Brasil é necessério conhecer a

origem da nossa populagdo. A diversidade genética brasileira é derivada dos
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diferentes grupos raciais que lhes deram origem, conferindo um alto indice de
miscigenacdo (NAOUM, 1997). A entrada do alelo S no Brasil se deu a partir do
trafico de pessoas escravizadas, subjugados na condicdo de escravos entre 1550 e
1850 (NAOUM, 1997). A quantidade de negros trazidos ao Brasil para serem
escravizados entre 1550 e 1850 foi em torno de 2.500.000 a 4.000.000 (NAOUM,
1997). Através de estudos sobre os haplétipos ligados ao grupo de genes da globina
beta, foi verificado que o Bantu é o mais prevalente nas populacdes negras brasileira
(NAOUM, 1997).

A hemoglobina S foi relatada pela primeira vez no Brasil em 1930. Nesta
mesma €época, ja existia 0 questionamento sobre a associacdo da DF com a etnia
negra e o processo de miscigenacado racial. Em 1980, foram realizadas pesquisas
em diversas regides do pais, desde o norte ao sul, com o objetivo principal de
mapear a presenca dos haplétipos e suas associacbes clinicas (CALVO-
GONZALEZ, 2014).

Estima-se que haja no mundo 270 milhées de portadores de
homoglobinopatias: 60 mil nascimentos anuais com talassemias, 250 mil
nascimentos anuais com AF, com frequéncia estimada de 2,4 criancas afetadas para
cada mil nascimentos (SIMOES et al., 2010). O gene S esta distribuido por toda a
América, e no Brasil é mais frequente nas regides nordeste e sudeste (Di NUZZO e
FONSECA, 2004).

Em algumas regides da Africa, a frequéncia desse alelo alcanca 25% da
populacdo. Dados da OMS (Organizacdo Mundial da Saude) e do Banco Mundial
demonstram que na Africa nascem cerca de 268 mil criangas por ano com a DF
(BRASL, 2015f).

No Brasil, segundo dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), estima-se 3.500 nascimentos de criangas com DF por ano, ou 1/1000
nascidos vivos, cerca de 200.000 heterozigotos (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010;
BRASIL, 2015f), 4 milhdes de portadores do gene S e entre 25.000 a 30.000
pessoas afetadas (BRUNETTA et al., 2010). Desde 1980, estudos apontavam a
frequéncia elevada no Estado da Bahia (Figura 03) (AMORIM et al., 2010). Hoje ja
se sabe que a Bahia é o Estado que possui o maior indice de DF no Brasil. Entre
2007 a 2009, procedeu-se um estudo para avaliar a cobertura estadual do Programa
de Triagem Neonatal para DF no Estado da Bahia. Foi realizado a triagem para

hemoglobinas variantes em 653.860 neonatos nos 417 municipios do Estado da
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Bahia. Foram identificados 966 casos de DF, destes, (41,9%) da anemia falciforme
(HbFS), seguido do gendtipo FSC (34,7%). A incidéncia observada para a DF em
trabalho realizado por Amorim et al. (2010) foi de 1:601, especificamente para a
anemia falciforme 1:1.435 e para traco falciforme 1:17. Estas informacbes
corroboram com a ideia de que a DF é um problema de saude publica importante em
nosso Estado (AMORIM et al., 2010).

Figura 03. Frequéncia do gene S no Brasil.
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Fonte: Ministénic da Saude do Brasil ARE

Fonte: Adapitado de Canc¢ado e Jesus, 2007, p. 205.

No Recbncavo Baiano, Silva et al. (2016), analisando dados da Triagem
Neonatal da APAE (Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais) de Salvador-Ba
entre os anos de 2006 e 2009, demonstraram incidéncia de 1:314 nascidos vivos
com DF. Estes resultados coloca o Reconcavo Baiano como a regido brasileira de
maior indice da DF no pais. Dentre os municipios da regido, um distrito do municipio
de Cachoeira apresentou incidéncia de 1:134, Cabaceiras do Paraguagu 1:247,
Conceicdo de Feira 1:515, Cruz das Almas 1:272, Governador Mangabeira 1:88
(dados de 2009 apenas), Maragogipe 1:1004, Muritiba 1:394, Sao Felipe 1:1078,
Séo Felix 1:358, Sapeacu 1:389 e Saubara 1:314.
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4.3 OS ASPECTOS CLINICOS DA DOENCA FALCIFORME

O acumulo dos eritrocitos falcizados resulta na obstrucdo dos vasos
sanguineos (vaso-ocluséo), principal evento fisiopatolégico responsavel pela
sintomatologia clinica da DF, podendo gerar crises de dor, necrose tecidual, faléncia
de oOrgdos e infartos teciduais (MANFREDINI et al., 2007). Os 6rgaos onde a
circulagdo do sangue é mais lenta como rim, figado e medula 6ssea, olhos e cabeca
do fémur séos os que sofrem mais, pois possuem suplementacédo de sangue arterial
limitada ou os niveis de oxigénio e pH sdo mais baixos (MANFREDINI et al., 2007).
Segundo Kikuchi (2007) as principais manifestacdes clinicas da DF de acordo com
as faixas etarias podem ser classificadas:

De zero a cinco anos:

Anemia crénica;

Crises dolorosas;

InfeccBes (atencdo para sindrome toracica);
Dactilite;

Crise de sequestro esplénico;

Ictericia;

Acidente vascular cerebral.

De seis aos 12 anos:

Anemia crénica;

Crises dolorosas;

Infeccdes (atencao para sindrome toracica);
Acidente vascular cerebral;

Ictericia;

Complicacdes oculares;

Calculo biliar.

De 13 em diante:

Anemia cronica;

Crises dolorosas;

Infec¢des (atencdo para sindrome toracica);
Acidente vascular cerebral;

Complicacdes oculares;

Célculo biliar;

Ulcera de perna;

Priapismo;

Atraso no crescimento;



30

e Atraso das caracteristicas sexuais secundarias;
e Menarca e primeira ejaculacao tardia.

Considerando estas informacgdes, observa-se que a pessoa que vive com a
DF deve ser acolhida em todas as etapas da vida, desde a infancia a fase adulta.
Deve ser acompanhanda por equipe multidisciplinar e multiprofissional para
assegurar a continuidade das acdes profilaticas realizadas rotineiramente. A
assisténcia deve ser permanente e direcionada para a inclusdo das pessoas na
sociedade de acordo com as necessidades por faixas etarias, considerando as
particularidades da infancia, da adolescéncia e da vida adulta.

Assim, a escola assume papel fundamental. E sem divida um dos locais de
grande importancia para a formacéo das pessoas, se ndo 0 mais importante, seja
para a construcdo ética e/lou moral, social e de conhecimentos formais
(técnico/cientifico). Em virtude do grande periodo de tempo que convivemos neste
ambiente ao longo dos anos, entender como o educando com necessidades
especiais se enxerga neste local e assegurar um ambiente aprazivel e de
construcdo, pode ser uma estratégia importante para a permanéncia nas unidades

formadoras de ensino, minimizar as distor¢des idade/série e a evazao escolar.

4.4  AS DOENCAS CRONICAS

Uma das definicbes de Doenca Crbnica (DC) bem aceita mundialmente, é a
proposta de 1957 feita pela Comisédo de Doencas Crbénicas de Cambridge, a qual se
inclui desvios normais de permanéncia, presenca de incapacidade residual,
mudanca patoldgica nado reversivel no sistema corporal, necessidade de treinamento
especial do paciente, observacédo e cuidado (MARTINS et al.,, 1996). Segundo a
literatura internacional, a DC é considerada uma desordem, de base bioldgica,
cognitiva ou psicolégica, com duracdo minima de um ano, trazendo limitacéo,
prejuizo nas relagdes sociais e dependéncia de medicacao (DIAS et al., 2013).

A DC é composta por diversas condi¢cdes crbnicas, relacionadas a diversas
causas, caracterizada por inicio gradual, progndéstico incerto e com duracao

indefinida, possui clinica alternada com periodos agudos, gerando incapacidades
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que exigem mudancas no estilo de vida e necessidade de cuidados diarios, e ndo
possui cura imediata (BRASIL, 2013c; GUIMARAES et al., 2009).

Com isto, a DC constitui um problema de salude publica, sendo responsavel
por 60% das mortes em todo o0 mundo. Pesquisas apontam que até 2020 atingira até
80% das mortes (BRASIL, 2013c). Além do indice elevado de mortalidade, as
comorbidades tém papel relevante na vida das pessoas com DCs, de forma
incapacitante e diferentes etiologias, como: infeccbes, perda da mobilidade, déficit
nas funcdes neuroldgicas, disfuncdes psicossociais e perda da qualidade de vida
(BRASIL, 2013c). Pode iniciar como uma condicdo aguda ou até mesmo
aparentemente insignificante, mas que se prolonga e traz consequéncias drasticas
no estilo de vida, ocasionando isolamento social, soliddo e diminuicdo na expectativa
de cura que resulta em depressédo (MARTINS et al., 1996).

Dado o aumento de criangas e adolescentes que vivem com alguma doenga
crdnica, o governo adotou iniciativas para a questao da saude na escola (DIAS et al.,
2013). Em 2007, o governo brasileiro criou através do decreto n° 6.286, o Programa
Saude na Escola, com o intuito de unir as politicas de educacdo e saude para a
promoc¢do do vinculo de saberes, participacdo dos pais, educandos, comunidade
escolar e sociedade em geral na constru¢do social das politicas (BRASIL, 20079).
Diante de todo este contexto, a DF é considerada uma doenca cronica e sistémica
gue deve ter maior visibilidade dentro das politicas de publicas da saude e da

educacao.

4.5 OS ASPECTOS SOCIAIS DA DOENCA FALCIFORME

A familia é uma instituicAo criada pelo homem e possui como papel
fundamental cuidar e proteger seus membros. Mudancas no ambiente familiar
influencia ndo so6 a propria familia, mas outros agentes sociais (GUIMARAES et al.,
2009). O diagnodstico de um filho(a) com a Doenca Falciforme traz diversas
expectativas negativas no ambito familiar, desconstréi muitas das esperancas
depositadas na crianca. Exige da familia o conhecimento sobre a patologia,
adaptacdo a nova condicdo da crianca e equilibrio emocional. Deste modo, é

essencial que essa familia busque entender o significado de viver com a DC, e, a
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partir disso, determinar a percepgdo e comportamentos que devem ser adotados,
com a finalidade de manter a melhor qualidade de vida possivel a crianca
(GUIMARAES et al., 2009).

A frequéncia da DF é mais elevada na populacdo negra em virtude do contexto
histérico e em muitos casos acomete familias em condicbes de vulnerabilidades
social e programatica (AMARAL et al., 2015). Estima-se que no Brasil 85% dos
pacientes que vivem com a DF possuem baixa escolaridade. Como consequéncia,
ocupam espacos em empregos ou trabalhos que exige esforcos fisicos
incompativeis com a condicdo de vida (GUIMARAES et al., 2009; FELIX et al.,
2010).

O educando que vive com a DF normalmente possui maior assisténcia da
figura materna, construindo lagos afetivos muito fortes, mas ao ponto de tornar-se
indesejado pela superprotecdo estabelecida, dificultando o desenvolvimento da
crianca, abrindo mdo de outros papéis sociais e de mulher para se dedicar
exclusivamente ao filho, ficando a mae sobrecarregada com o cuidar da crianca e
demais afazeres (GUIMARAES et al., 2009; FELIX et al., 2010). Ainda, além deste
horizonte, na fase adulta, os problemas mais comuns das pessoas que vivem com a
DF estdo relacionados as questbes socioeconbmicas, desemprego, problemas
emocionais, psicoldgicos, baixa autoestima e preocupacdo com morte (FELIX et al.,
2010).

4.6 O EDUCANDO COM A DF E O PAPEL DA ESCOLA

A escola é o principal contexto educacional de toda crianca, independente de
suas diferencas fisicas, de géneros, intelectuais, religiosas e sociais. Qualquer
crianca esta sujeita a dificuldades escolares, social e emocional. Contudo, criancas
que vivem com DC sdo mais suceptiveis e vulneraveis a estas condicoes adversas
(RODRIGUES et al., 2014).

Para Rodrigues et al. (2014), problemas comportamentais, académicos e de
interacdo social em educandos que vivem com DC perpassa por agregacdes
complexas de natureza psicossocial e demografica, como status social, econémico,

urbanicidade, etnia entre outros.
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7 bY

A DC na infancia, como é o caso da DF, esta relacionada a inumeras
dificuldades logisticas no cotidiano de criancas e familiares, em virtude de
circunstancias diversas, como: periodos de hospitalizacdes recorrentes, consultas
meédicas frequentes, realizacdo de exames, indisposicdo fisica da crianca, uso de
medicamentos, interrupcdo das atividades diarias, dor crbnica, bullying e medo
constante da morte. Muitas vezes, essas alteragbes surgem de forma repentina,
necessitando de acfes imediatas para a estratégia adequada do educando
(NASCIMENTO et al., 2005).

As intervengbes precoces diminuem as recorréncias de eventos clinicos,
melhora a qualidade e a perspectiva de vida dos educandos, que sao acometidas
principalmente por crises de dores abdominais, toracica e nas articulacdes, inchacos
nas maos e nos pes, ictericia, priaprismo, Acidente Vascular Cerebral (AVCs),
Ulceras de pernas, sequestro hepatoesplénico, infec¢Bes, osteonecrose, dentre
outros distarbios na saude. Esses eventos influenciam negativamente a vida escolar
do educando que vive com a DF, interferindo no percurso formativo, caracterizado
pelas taxas elevadas de auséncias em sala de aula. Rodrigues et al. (2014)
demonstraram que estes educandos possuem até 50% a mais de faltas e
inadequacdes na relacao idade/série, dificuldade no processo de aprendizagem
quando acometidos por micro AVCs, historico de reprovacdo e evasao escolar
guando comparado as outras criancas que nado possuem a DF (DIAS et al., 2013).
Em virtude dos periodos longos de auséncia na escola, reforcado pela dificuldade de
compreensao dos professores por conta da invisibilidade da doenga, muitos
estigmas sao gerados ou reforcados por parte de colegas e professores. Cumpre
ressaltar que o estigma de “menos capaz’ ndo se aplica, a ndo ser quando ha
comprometimento dos aspectos cognitivos em decorréncia dos micro infartos
silenciosos cerebrais que podem ocorrer (DIAS et al., 2013).

O retorno a escola apds periodo de auséncia por agravos a saude e a
necessecidade de recuperacdo em hospital ou domicilio, constitui um dos principais
complicadores aos educandos que vivem com a DF, pois existe um hiato ou lacuna
no processo de aprendizagem cuja escola e familiares ndo conseguem preencher
(NOBREGA et al., 2010). Além disso, os educandos ndo sdo acolhidos de acordo
com as particularidades que possuem, fato que interfere no processo de incluso. E

necessario que haja um vinculo entre as unidades formadora e a hospitalar, no
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intuito de promover o processo de escolarizagdo enquanto este educando estiver
ausente da unidade de ensino (NOBREGA et al., 2010).

Nessa perspectiva, torna-se necessario uma articulacdo entre os setores
saude/educacdo, de modo a contribuir e nortear acdes bem planejadas que sejam
condizentes com a realidade do educando falciforme (DIAS et al., 2013).

E papel da escola, como previsto nos programas de Educacio e Salde, na
Educacao Especial e Inclusiva, colaborar para o desenvolvimento critico e gestédo do
autocuidado do educando. Nao obstante, é necessario atender as especificidades do
educando de acordo com as limitagées de salde que apresenta, assim possibilitar o
desenvolvimento das potencialidades deste educando (DIAS et al., 2013).

A concepcdo de escola inclusiva aproxima-se da educacdo para todos,
reconhecendo as diferencas humana como comuns. Esta deve respeitar o ritmo e o
processo de aprendizagem de todos os educandos, sem excecdes, de forma a
garantir que educandos hospitalizados e incapacitados temporariamente de
frequentar a escola possuam também educacdo regular. Com isso, o intuito da
Educacao Inclusiva é remover as barreiras que a condicdo crbnica de agravos a
saude impde ao educando, assegurando o ingresso e a permanéncia no ambito
educacional (CARVALHO, 2005).

Segundo Dias et al., (2013), é comum que ocorra alteracdes cognitivas nas
pessoas que vivem com doencas crbnicas, por razbes relacionadas a dor,
medicamentos, tratamentos, logistica, dentre outras. Na DF, além da dor estar
associada as dificuldades cognitivas, pode existir os micro infartos cerebrais
silenciosos, que geram déficits no processo de ensino e aprendizagem. Por isso, as
implicacdes fisiopatologicas na Doenca Falciforme demonstram a necessidade de
acompanhamento regular do educando (DIAS et al., 2013).

Para Rodrigues et al. (2014), o Acidente Vascular Encefalico (AVE) é uma
complicacédo de grande importancia para o paciente com DF, acomete de oito a 17%
dos pacientes na infancia. Rodrigues el al., (2014), esses micro infartos cerebrais
silenciosos geram prejuizo cognitivo, com diminuicdo do Q.I em média de 4,3
pontos, ocasionando déficits motores e de linguagem, diminuicdo do rendimentos
escolar e abandono dos estudos. Segundo Dias et al., (2013), todo educando que
vive com a DF possui a mesma capacidade intelectual de qualquer educando que
ndo vive com a doencga, exceto se ocorrer comprometimento neurolégico. Desta

forma, as implicacbes da doenca sobre a aprendizagem deste educando exige a
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atencdo constante e acompanhamento regular pela escola, familia e médicos, dada
a importancia da avaliacdo anual do doppler transcraniano para acompanhamento
da velocidade do fluxo sanguineo cerebral para controle de AVCs.

Rodrigues el al., (2014) salientam que se deve conhecer e compreender as
complexas circunstancias, limitagdes e dificuldades que este educando possui, para
gue planejamento e acbes possam ser tomadas no intuito de garantir o resultado
escolar semelhante aos demais educandos.

Dessa forma, as escolas devem assegurar que essas criangas sejam
oportunizadas com a educacdo de qualidade. Compreender a doenca e as suas
especificidades permite que escola e professor planejem melhor as acdes didatico-
pedagogicas, e entenda este educando em todos os contextos (social, afetivo,
familiar e de formacao) para que os mesmos tenham resultados semelhantes aos
demais educandos. Quando se refere ao educando com DF, € necessario que o
professor entenda as especificidades da pessoa com DF, bem como, possibilite o
desenvolvimento das potencialidades deste educando.

Segundo Amorim et al. (2004), educandos acometidos por doencas crénicas
ndo tém assisténcia devida pelas politicas de Educacdo Especial, gerando assim
uma esfera de excluidos, sem condi¢cdes a acesso e permanéncia no ensino da
Educacéo Basica.

Segundo Rodrigues et al. (2014), todo brasileiro tem o direito a educacéo com
condicbes de acesso e permanéncia, independente de suas diferencas e
necessidades especiais. E, mas do que acesso a educacdo, € essencial que a
escola garanta permanéncia para todos os educandos, independente de suas
diferencas (DIAS el al., 2013).

4.7 A EDUCACAO ESPECIAL NA PERSPECTIVA DA EDUCACAO INCLUSIVA

Na perspectiva da Educacdo Inclusiva, a Educacdo Especial passa a
adicionar propostas pedagodgicas na escola regular, promovendo o atendimento a
educandos com necessidades especiais (BRASIL, 2008h). Historicamente, a escola
foi caracterizada com a visao de educacgao bastante limitada, privilegiando grupos de

pessoas, mas excluindo outros. Com a democratizacdo da educacéo, ficou evidente
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0 paradoxo entre inclusdo/exclusdo. Contudo, a instituicdo formadora continua
excluindo educandos que fogem aos padroes homogeneizadores da escola,
naturalizando o fracasso escolar (BRASIL, 2008h).

No Brasil, o atendimento aos educandos com necessidades especiais
comegou na época do império, 1854. Em 1961, o Atendimento Educacional
Especializado (AEE) passou a entrar em vigor pela Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional (LDBEN), Lei n° 4.024/61, que aponta o direito dos
“excepcionais” a educacgao, preferencialmente dentro do sistema geral de ensino. No
mesmo ano, a Lei n° 5.692/71 alterou a LDBEN de 1961 e criou as classes e escolas
especiais para atender educandos com algumas deficiéncias e com atraso escolar
consideravel.

A Constituicdo Federal de 1988 apresenta no art.3°, inciso IV, a Educacédo
como um direito a todos, e em seu artigo 206, inciso |, estabelece a “igualdade de
condicbes de acesso e permanéncia na escola” como principios para o ensino,
sendo dever do Estado a oferta do atendimento educacional especializado,
preferencialmente na rede regular de ensino (art. 208).

Em 1994, a Declaracédo de Salamanca passou a influenciar a formulacao das
politicas publicas da Educacédo Inclusiva. Em 1994, a Politica Nacional de Educacéo
Especial condicionou o0 acesso as classes comuns do ensino regular aos educandos
gue possuem necessidades especiais educacionais, no intuito de acompanhar e
desenvolver as atividades curriculares do ensino comum. A atual Lei de Diretrizes e
Bases da Educacao Nacional, Lei n°® 9.394/96, no artigo 59, afirma que os sistemas
de ensino devem asseguram aos educandos curriculo, métodos, recursos e
organizacdo especificos para atender as suas necessidades, com oportunidades
educacionais apropriadas, levando em conta as especificidades do educando.

Em 2001, as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacao
Basica, Resolucdo CNE/CEB n° 2/2001, no artigo 2°, determinam que os sistemas
de ensino devem matricular todos os educandos, independente de suas
especificidades, cabendo a mesma organizarem-se para o0 atendimento dos
educandos com necessidades especiais, assegurando condi¢cdes necessarias para
uma Educacédo de qualidade a todos os educandos, e o Art. 14, faz alusdo aos
principios da Educacdo Inclusiva (BRASIL, 2008h). A Educacdo Especial se
organizou como Atendimento Educacional Especializado (AEE), evidenciando

diferentes compreensdes, que resultaram na criacdo de instituicdes especializadas,
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as escolas especiais e classes especiais (BRASIL, 2008).

O AEE tem como objetivo otimizar o processo de desenvolvimento e
aprendizagem junto com o0s servigcos de saude e assisténcia social, em todas as
etapas da Educacdo Basica, ofertada obrigatoriamente pelas instituicbes
formadoras. Como proposta, o servigo deve ser realizado no turno oposto, na propria
escola ou em centros especializados (BRASIL, 2008h).

Para Libaneo, Oliveira e Toschi (2009, p. 35), o cenario atual de mudancas
constantes e reformas educativas ndo € algo exclusivo do palco brasileiro, mas
internacionalmente, e tem a proposta de melhorar a qualidade do sistema
educacional. Para esses autores, o professor € considerado como o agente principal
para essa transformacdo, atuando além da sala de aula. Contudo, é notéria as
deficiéncias por parte das instituicbes formadoras, inclusive para o grupo de
educandos com necessidades especiais (LIBANEO; OLIVEIRA e TOSCHI, 2009).

Segundo a Constituicdo Federal Brasileira de 1988, a educacgdo é direito de
todos. A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos declarou que todos possuem
direito a Educacdo e afirma que todas as instituicbes devem reconhecer as
especificidades de cada educando, promover a aprendizagem e atender suas
necessidades (RODRIGUES et al., 2014). Neste sentido, cabe a instituicdo
formadora a educacdo em saude, colaborando no desenvolvimento do educando
gue possui necessidades especiais, como é o caso de educandos que vivem com a
DF. Tais obrigacfes é de extrema importancia para que este educando permaneca
na escola (RODRIGUES et al. 2014).

4.8 A CLASSE HOSPITALAR

A Classe Hospitalar teve inicio em 1935, em Paris. Surgiu devido ao grande
namero de criancas hospitalizadas decorrente da Segunda Guerra Mundial, as quais
estavam incapacitadas de frequentar a escola. Constituindo-se como um processo
alternativo de educacédo continuada que ultrapassa o contexto da educacéo formal
do ambito escolar, atuando no processo de inclusao escolar (ESTEVES, 2016). Para
Ceccim (1999, p. 83), educandos hospitalizados também possuem a capacidade de
aprendizagem. Porém, educandos hospitalizados perdem interesse pelos estudos,

pelo fato de ficarem desatualizados sobre os contetudos escolares. A Classe
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Hospitalar proporciona aos educandos hospitalizados a continuidade da
escolaridade, uma melhor adaptacdao, motivacdo e ocupacao sadia, evitando assim
maiores prejuizos no processo formativo.

Esteves (2016) afirmou que em 2002 o Ministério da Educacédo no Brasil, por
meio da sua Secretaria de Educacdo Especial elaborou documentos contendo
estratégias e orientacdes para o atendimento de Classes Hospitalares, assegurando
0 acesso a educacao basica, através da Portaria n°. 30, SER, de 05/ 03/2001.

Porém, a classe hospitalar dependera da instituicdo, ou seja, da
disponibilidade do espaco fisico cedido pelo hospital. Matos e Mugiatti (2009),
ressalvam que o esfor¢co das instituicdes hospitalares ao abrirem espaco para esta
modalidade de ensino ndo formal contribui com a continuidade educacional a

educandos hospitalizados em idade escolar. De acordo com Esteves (2016):

A classe hospitalar se dirige as criangas, mas deve se estender
as familias, (...) buscando recuperar a socializacdo da crianca
por um processo de inclusdo, dando continuidade a sua
aprendizagem. Esta inclusdo social ser4d o resultado do
processo educativo e re-educativo. Embora a escola seja um
fator externo a patologia, a crianga ird mantém um vinculo com
seu mundo exterior através das atividades da classe hospitalar.
Se a escola deve ser promotora da saude, o hospital pode ser
mantenedor da escolarizagéo

49 A RESOLUCAO CNE/CEB N° 2, DE 2 DE SETEMBRO DE 2001

A Resolucdo CNE/CEB N°2, de 2 de setembro de 2001 foi homologada pelo
Ministro de Estado da Educacédo em 15 de agosto de 2001. Tal Resolucéo institui as
Diretrizes Nacionais para a educacdo de criancas, adolescentes e jovens que
apresentam necessidades especiais educacionais na Educacao Basica. Os sistemas
de ensino devem matricular todos esses educandos, cabendo a escola organizar-se
para o atendimento aos educandos que possuem necessidades educacionais
especiais, assegurando-lhes as condicdes necesséarias para a educacdo de
qualidade. As escolas, junto com o sistema de saude em que o educando estiver
inserido, devem organizar o atendimento educacional especializado, os quais

estardo impossibilitados de frequentar a escola por implicacées da doenca, como
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internacdo, atendimento ambulatorial ou permanéncia em domicilio (BRASIL,
2001b).
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5 METODOLOGIA

Este tOpico retrata o percurso metodolégico da pesquisa quanto ao tipo de
estudo adotado, contexto da pesquisa, 0s sujeitos envolvidos, riscos e beneficios
para os participantes, 0s aspectos éticos relacionados, a coleta de dados e por fim a
analise dos dados.

Para a realizacdo dessa pesquisa foi utilizado um questionario de carater
exploratorio, estruturado, que permitiu a coleta de dados para andlises quantitativas
dos resultados obtidos com o publico alvo de educandos que vivem com a Doenca
Falciforme.

A pesquisa exploratéria possui técnicas, métodos e critérios para a
elaboracdo da pesquisa e visa oferecer informacdes sobre o objeto da mesma e
orientar a formulacdo de possiveis hipéteses (PRODANOV, 2013). A pesquisa
guantitativa centra na objetividade e recorre a linguagem matematica para traduzir
em numeros as informacfes coletadas para serem analisadas (SAKAMOTO;
SILVEIRA, 2014).

5.1 O CONTEXTO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada nos domicilios dos educandos que vivem com a DF.
Participaram do estudo aproximadamente 20% das pessoas que vivem com a DF no
municipio de Cruz das Almas, cadastrados no programa TFD (Tratamento Fora do
Domicilio). Foi possivel, por conveniéncia, coletar dados de educandos com DF que
residem no municipio de Valenca, regido do Baixo Sul do Estado da Bahia, cujos
educandos sdo cadastrados em Unidades Béasicas de Saude as quais o grupo de
trabalho tem acesso.

Através do projeto intitulado “Educacédo Tutorial em Saude: sensibilizacdo em
Doenga Falciforme”, realizado em nove municipios do Recdncavo Baiano (entre
Conceicdo da Feira a Sapeacu), foram coletados dados de 269 familias que
possuem criangas/adolescentes em idades escolar e dos pacientes que residem no
municipio de Valenca, localizado na regido do Baixo Sul. A partir desse banco de
dados e das informacdes coletadas na Secretaria de Saude do municipio de
Valenca-Ba, foi realizada a explicagdo do projeto e a sua importancia para 0s

educandos/participantes. Caso o0s educandos/participates e responsaveis nao
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concordessem em participar deste trabalho, poderiam se retirar, livres de quaisquer
onus, como est4 descrito no Termo de Consentimento e Livre e Esclarecido (TCLE)

e do Termo de Assentimento de Livre e Esclarecido (TALE) .

5.2 RISCOS

Os riscos e desconfortos que esta pesquisa p6de causar foram minimos e
foram relacionados a inseguranca, desconforto e/ou constrangimento, frente as
guestbes presentes no instrumento de coleta. Para minimizar qualquer tipo de
desconforto ao participante, a entrevista foi realizada de forma individual e na
residéncia do proprio educando, em horario mais conveniente para o participante,
que foi combinado previamente com 0Ss seus responsaveis e com 0(a)
entrevistado(a). Cumpre ressaltar que o convidado pode recusar-se a participar da
pesquisa quando desejava, sem qualquer 6nus, como previsto na resolucéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude - Ministério da Saude.

5.3 BENEFICIOS

O beneficio aos participantes da pesquisa esta relacionado com o retorno das
informacdes apdés a conclusdo do trabalho, que tem como resultados esperados
contribuir com esclarecimentos sobre a inclusdo dos educandos que vivem com a
DF no ambito escolar considerando o disposto na Resolugdo CNE/CEB N° 2 de
2001, que aborda a Educacéo Inclusiva. Dessa forma, possibilitou as discussodes e
reflexdes sobre possiveis situacfes relacionadas ao indice elevado de distor¢des
idade/série e evasdo escolar observados neste grupo de educandos.

N&o obstante, os dados desta pesquisa também poderdo contribuir com os
orgéos publicos de educagédo com as informacdes sobre a Educacgéo Inclusiva em

escolas do Recbncavo Baiano que possuam educandos que vivem com a DF.

5.4 ASPECTOS ETICOS

Toda a parte metodoldgica desta pesquisa referente a coleta de dados, sO se
iniciou apds a autorizagédo do Comité de Etica de Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal do Recéncavo da Bahia (CEP/UFRB) sob o numero do CAAE
82649218.0.0000.0056. Todos os critérios relacionados aos aspectos éticos da
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pesquisa foram realizados como preconiza a Resolugdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude (CNS). Para a participacdo do educando, foi apresentado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE) que foram explicados pelo pesquisador apds a anuéncia
de participacdo. Nestes documentos constaram a descricdo do projeto (titulo,
objetivos, proposta metodologica, riscos e beneficios), as informacgbes referentes
aos pesquisadores, a garantia do sigilo das informacdes coletadas, bem como o
direito de se retirar da pesquisa a qualquer momento da realizacdo da mesma. Além
disso, ndo constaram na pesquisa 0s nomes dos participantes, os quais foram
identificados através de codigos que permitiu a andlise dos questionarios apés a

coleta.

5.5 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada com educandos que vivem com a Doenca
Falciforme matriculados em unidades formadoras ou que tenham desistido de
estudar nos ultimos cinco anos. Os dados foram coletados utilizando questionario

estruturado e utilizados na andlise dos dados.

5.6 ANALISE DE DADOS

Os resultados obtidos através da aplicacdo do questionario estruturado foram
analisados a partir da percepcéo dos educandos que vivem com a DF sobre o papel
da escola no processo de incluséo e do cumprimento da Relosucdo CNE/CEB N°2
de 2001, que aponta o dever da escola sobre a Educacéo Especial e Inclusiva. Nao
obstante, foram avaliados também, a partir da visdo do educando, as ac6es didatico-
pedagodgicas inclusivas e a relagdo com o0 sucesso no percurso formativo dos
educandos. Para isso, foi necessario compreender as limitagbes do educando na
manutencdo da assiduidade escolar, avaliar o indice de distorgbes idade/série e
possiveis fatores de riscos associados a evasao escolar.

Desta forma, foi construido um banco de dados no programa Microsoft Exel®
e a analise estatistica dos dados foi realizada em programa estatistico RStudio©
versao 0.99.902.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste tépico serdo abordados os resultados alcancados e as discussdes a
partir da analise da coleta de dados a partir da aplicacdo do questionéario de carater
exploratdrio e estruturado, que permitiu a analise quantitativa dos dados obtidos com
0 publico alvo do estudo. Assim, serdo apresentados os resultados que permitiram
compreender como a DF repercute na vida escolar do educando, como as agdes
didatico-pedagdgicas educacionais especiais esta inserida na perspectiva da
Educacao Inclusiva realizadas pelas escolas, e a possivel relacdo com o sucesso no
percurso formativo do educando que vive com a DF. Desta forma, compreender a
partir das informagdes coletadas pelos educandos e ex-educandos que vivem com a
DF, quais seriam as necessidades educacionais especiais desse grupo de

educandos.

6.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Participaram da pesquisa 20 educandos que vivem com a DF. Destes, 85%
(17) estavam matriculados no ensino regular da educacdo basica, 10% (02)
interromperam a trajetdria escolar em virtude de implicagdes associadas a DF e 5%
(01) estava cursando o ensino superior (Grafico 01). Dentre os educandos
matriculados na educacéo basica, 53% (09) estavam matriculados nos anos iniciais
do ensino fundamental, 41% (07) nos anos finais do ensino fundamental e 6% (01)
estava matriculado no ensino médio (Grafico 01). Quanto a instituicdo, 85% (17)
estudam ou estudavam em instituicdes publicas e os demais 15% (03) na rede de

ensino privada.



44

Gréfico 01. Escolaridade dos educandos participantes do estudo.
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Fonte: Dados coletados pelo autor, 2018.

A faixa etaria dos participantes variou de sete a 24 anos de idade (Grafico 02).

Grafico 02. Faixa etaria dos participantes da pesquisa.
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Fonte: Dados coletados pelo autor, 2018.

Em relacdo ao género, 80% (16) dos participantes foram do sexo masculino e
20% (04) feminino. Entre os participantes, 75% (15) residiam na cidade de Valenca-
Ba, localizado no Baixo Sul Baiano e 25% (05) residiam na cidade de Cruz das
Almas-Ba, localizado no Recéncavo Baiano. Quanto ao perfil de hemoglobina, 75%
(15) foram SS, 20% (04) SC e 5% SD (01) (Grafico 03).
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Gréfico 03. Genbtipos dos educandos que participaram do estudo.
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Fonte: Dados coletados pelo autor, 2018.

Quanto a classificacdo de racga, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), 10% (02) foram classificados como brancos, 60% (12) como
pardos, 10% (02) indigenas e 20% (04) negros (Grafico 04). A frequéncia elevada da
DF em nosso pais ja foi associada exclusivamente a raca negra (CAVALCANTI e
MAIO, 2011). No Brasil, a DF possui prevaléncia mais elevada entre negros e
pardos, porém é diganosticada em outras etnias em virtude do indice elevado de
miscigenacdo racial em nosso pais, principalmente no estado da Bahia (BRASIL,
2001b). Na populagédo que participou do estudo, 60% (12) dos educandos foram
classificados como pardos, fato esperado, e que corrobora com dados da literatura,
e reforca o indice de miscigenacado racial nas regides do Baixo Sul e Recbncavo
Baiano, cuja populacdo de pessoas negras sempre foi elevada em virtude do
contexto histérico (BRASIL, 2001b).
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Gréfico 04. Classificacéo racial da populacdo em estudo de acordo com os
critérios estabelecidos pelo IBGE.
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Fonte: Dados coletados pelo autor, 2018.

6.2 O PAPEL DA ESCOLA NA EDUCACAO INCLUSIVA

Segundo Correia (2008), a Educacédo Inclusiva deve estar relacionada com a
escola enquanto espaco educativo em que o0s educandos com necessidades
especiais possam encontrar respostas para suas individualidades. A Lei 9394/1996
de Diretrizes e Bases da Educagéo (LDB) e o Plano Nacional da Educacéo (PNE)
determinam que as instituicGes formadoras se mobilizem no intuito de estruturar os
meios necessa