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Resumo: A doenca falciforme (DF) faz parte do grupo hemolitico, crénico e hereditario, avaliada
como uma das principais e mais frequentes patologias de morbimortalidade significativas que
acomete a populagdo, possui grande diversidade de manifestacdo clinica, se apresentam através
de uma série de complica¢des e sintomatologia que impactam diretamente a qualidade de vida
do doente. O objetivo deste estudo foi conhecer as experiéncias e as limita¢cdes de criangas e
adolescentes impostas pela doenga falciforme a escolarizagdo. De abordagem qualitativa, realizado
em um hospital publico de Fortaleza, com 16 criangas e adolescentes com diagndstico da doenca
falciforme por meio de entrevista semiestruturada e a constru¢do do desenho-estoria, no periodo
de maio a julho de 2016. Entre os achados, verificou-se que, durante o periodo em que a coleta
de dados estava sendo realizada, todos os participantes estavam matriculados em uma escola.
Ao apresentar a forma como enfrentam a doenca, contatou-se, em alguns dos participantes, a
necessidades deles em ter de se ausentar da sala de aula e da escola ou por conta da dor, advindas
das crises vaso oclusivas, ou para realizar tratamento em prol da sadde. Conclui-se que a presenca
de sintomas dolorosos associados a doenca falciforme levam a algumas implicages na vida das
pessoas que padecem dessa enfermidade, principalmente no contexto escolar.

Palavras-chave: adolescente; crianca; saude escolar.

Abstract: Sickle cell disease (DF) is part of the hemolytic, chronic and hereditary group, evaluated
as one of the main and most frequent pathologies of significant morbidity and mortality that affects
the population, has a great diversity of clinical manifestations, present themselves through a series
of complications and symptomatology which directly impact the quality of life of the patient. The
objective of this study was to know the experiences and limitations of children and adolescents
imposed by sickle cell disease on schooling. A qualitative approach was carried out in a public
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hospital in Fortaleza, Brazil, with 16 children and adolescents diagnosed with sickle cell disease
through a semistructured interview and the construction of the story-drawing from May to July
2016. Among the findings, it was found that, during the period in which data collection was being
performed, all participants were enrolled in a school. But in presenting the way they cope with
the disease, some of the participants were told about their need to be absent from the classroom
and school or from pain, from occlusive vaso-occlusive crises, or from treatment for health. It is
concluded that the presence of painful symptoms associated with sickle cell disease and constant
treatments can lead to some implications in the lives of people suffering from sickness, especially
in the school context.

Keywords: adolescent; child; school health.

Resumen: La anemia falciforme (DF) es parte del grupo hemolitico, crénico y hereditario, evaluada
como una de las principales y mds frecuentes patologias de morbilidad y mortalidad significativas
que afecta a la poblacion, presenta una gran diversidad de manifestaciones clinicas, se presenta a
través de un serie de complicaciones y sintomas que afectan directamente la calidad de vida del
paciente. El objetivo de este estudio fue conocer las experiencias y limitaciones impuestas por
la enfermedad de células falciformes en la educacion de nifios y adolescentes. Se llevd a cabo
un abordaje cualitativo en un hospital publico en Fortaleza, Brasil, con 16 nifios y adolescentes
diagnosticados con anemia falciforme a través de una entrevista semiestructuraday la construccion
de la historia de mayo a julio de 2016. Entre los hallazgos, fue descubrié que, durante el periodo
en que se realizé la recopilacion de datos, todos los participantes se inscribieron en una escuela.
Pero al presentar la forma en que lidian con la enfermedad, a algunos de los participantes se les
dijo acerca de su necesidad de ausentarse del aulay la escuela o sobre el dolor, las crisis oclusivas
vaso-oclusivas o el tratamiento de salud. Se concluye que la presencia de sintomas dolorosos
asociados con la enfermedad de células falciformes y los tratamientos constantes pueden llevar
a algunas implicaciones en las vidas de las personas que padecen enfermedades, especialmente
en el contexto escolar.

Palabras clave: adolescente; nifio; salud escolar.

1 INTRODUCAO

A crianca doente apresenta uma série de alteracdes organicas, emocionais
e sociais que exigem, temporariamente ou permanentemente, demandas de
cuidados especificos que, quando ndo sdo realizados adequadamente, interferem
diretamente em sua sobrevivéncia (BARROS, 2016). Esse processo de adoecimento
depende da complexidade da enfermidade, da gravidade, da fase e das estruturas
disponiveis para com a terapéutica.

Em se tratando de doencga crbnica, o cuidado e a atencdo devem ser redo-
brados e constantes, pois, segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2012),
enfermidade dessa natureza acompanha o individuo por um longo periodo de anos
ou décadas, apresenta momentos de piora ou melhora que requer gerenciamento
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e tratamento continuos, os quais submetem o individuo a situagdes novas que
acabam por alterar todo seu estilo de vida, sua rotina e seus relacionamentos.

Dos varios tipos de doencas crbnicas, destaca-se neste artigo a doenca
falciforme (DF), que faz parte do grupo hemolitico caracterizada pela tendéncia
de as hemacias a adquirirem, sob condi¢des de baixa tensdo de oxigénio, um
formato anormal na estrutura ou na producdo da hemoglobina, transformando-a
em hemoglobina S (Hb S), a qual apresenta a forma de foice (CHAKRAVORTY;
WILLIAMS, 2014).

Essa configuracdo de foice é avaliada como uma das principais e mais
frequentes patologias hematoldgicas hereditarias de morbimortalidade signifi-
cativas que acomete a populagdo humana (CANCADO; JESUS, 2007). Oriunda do
continente africano, essa enfermidade pode ser encontrada em varias populacdes
de diversas partes do mundo, inclusive no Brasil. Sua presenga é mais predomi-
nante entre os afrodescendentes, com tendéncias a atingir parcelas cada vez
mais significativas da populacdo devido a existéncia do alto grau de miscigenacao
racial, podendo assim, alcancgar individuos negros, pardos e brancos (ZAGO, 2001;
CANCADO; JESUS 2007; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016).

Estimativas apontam que essa enfermidade corresponde a 7% do total da
populacdo em todo o mundo (GOMES et al., 2014), o que leva a um célculo de
incidéncia de 300 a 400 mil criancas nascidas, por ano, acometidas com algum
tipo de hemoglobinopatia (SANTOS et al., 2014). No Brasil, o Ministério da Saude,
em seus dados, apontam estimavas de mais de dois milhGes de portadores do
gene da hemoglobina Hb S (RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010).

Por conta desses elevados indices, a doenca falciforme é revestida como
um problema de saude publica, apresenta grande diversidade de manifestacdo
clinica, caracterizada por meio de uma série de complicagdes e sintomatologia que
se tornam complexas ao longo do seu desenvolvimento (BRITO et al., 2017). Tais
manifestacdes estdo subjacentes a dois principais mecanismos fisiopatogénicos: a
hemoalise e a vaso-oclusdo, que terminam por lesar progressivamente os diversos
tecidos e érgdos do organismo humano (MORRIS, 2008).

Esses eventos repetidos dolorosos da doenca falciforme determinam varios
problemas clinicos que exigem tratamento prolongado, com intervencdes fre-
guentes de acompanhamento nas unidades de salde, mas, quando agravados,
dependendo da gravidade da dor ou da crise dolorosa, os acometidos necessitam
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passar por internacdes hospitalares. Tais intercorréncias, resultam em uma série
de prejuizos que impedem o desenvolvimento sadio, implicam alteracdes na rotina
didria e impactam diretamente na qualidade de vida das criancgas e adolescentes,
impondo-lhes uma série de limitacGes, tais como: prejuizo nas interagdes sociais,
diminuicdo nas atividades fisicas, além de auséncia escolar (LORENCINI; PAULA,
2015).

Acredita-se que, diante dessas complexidades de sintomas, a crianga e o
adolescente ficam mais vulneraveis, vivenciam momentos desgastantes e estres-
sores capazes de debilitar ndo sé os aspectos fisicos, mas outros aspectos como
emocional, social e psicoldgico (SILVA et al., 2018).

Dessa forma, faz-se necessario que a sociedade, principalmente os profis-
sionais que trabalham com essa populacdo especifica, sobretudo no campo da
saude e da educacdo, reconhecam as limitagBes impostas por essa doencga e a
forma com que eles enfrentam e lidam com a situacdo de adoecimento, a fim de
prestar-lhes uma melhor assisténcia e ajuda-los frente aos agravos que determi-
nam, em algumas ocasifes, seu estado de saude.

Dentro desse contexto, o objetivo do presente estudo foi conhecer as ex-
periéncias e as vivéncias de adoecimento, bem como saber quais as limitacGes
impostas pela doenca falciforme a escolarizacdo, a partir da perspectiva das
criancas e dos adolescentes.

2 METODOLOGIA

Ao se propor conhecer as experiéncias e as vivéncias de adoecimento a partir
da perspectiva das criancas e dos adolescentes com a doenca falciforme, adotou-
-se uma metodologia de estudo exploratdria, ancorando-se em uma abordagem
qualitativa. Esta pesquisa foi um recorte de uma dissertacdo, e teve a intengao de
investigar aspectos de uma situacdo nao conhecida para obter mais informacdes
sobre o objetivo em estudo, na tentativa de entender a realidade e trazer a tona
aspectos subjetivos dos sujeitos em meio ao contexto em que estdo inseridos,
com um universo de significados, crencas e valores (MINAYO, 2014).

A coleta de dados ocorreu no periodo de maio a julho de 2016, em um am-
bulatério de uma unidade pediatrica, publica, de atencdo terciaria, referéncia em
Fortaleza e em todo o estado do Ceara, com servigos de emergéncia, clinica e cirur-
gia em todas as especialidades voltadas exclusivamente as criancas e adolescentes.
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Participaram do estudo 16 criancas e adolescentes com diagndstico da
doenca falciforme, na faixa etdria de cinco a quinze anos de idade, que faziam
acompanhamento ambulatorial e concordaram em participar do estudo. Com o
intuito de manter o sigilo na identificacdo dos participantes deste estudo, eles
foram identificados por letras e acompanhados de nimeros ordinais, sendo crian-
cas C1; e os adolescentes Al, A2 e A3.

Para a realizacdo do estudo, foram utilizadas as seguintes técnicas: obser-
vacdes; entrevista semiestruturada gravada, cujo roteiro contemplava aspectos
de identificacdo dos participantes e uma questdo norteadora: “Para vocé, como
¢ ter esta doenca?”; Como vocé fica na escola quando estd em periodo de crise
dolorosa? Com foco a atingir o objetivo do estudo; e a construcdo do desenho-
-estoria de Trinca (1997), por considerar como o melhor material pelo qual se pode
compreender a subjetividade das criangas, que envolve a sua vida, sua historia,
seu modo de ver e de pensar a realidade.

Apds o consentimento e a assinatura do Termo de Assentimento Livre
e Esclarecido (TALE), para as criancas e os adolescentes, e do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), para o responsavel legal, os adoles-
centes optaram por realizar a entrevista, enquanto que as criangas preferiram o
desenho estoéria.

A técnica do desenho estdria foi aplicada depois de estabelecido o contato
entre a pesquisadora e o menor, para que a crianca conhecesse a técnica. Em
seguida, foi solicitada a producdo de um unico desenho, realizado em apenas
um momento, de maneira livre, individual, em uma folha de papel oficio, cuja
duracgdo variou de crianca para crianca. Quando finalizado, ela/ele era convidado
(a) a falar, esclarecer e/ou explicar sobre o que havia produzido, atribuindo assim
o seu significado.

As entrevistas com os depoimentos dos adolescentes foram transcritas na
integra, para posterior andlise. Por ser uma entrevista realizada com um publico
infanto-juvenil, as questdes foram adaptadas a compreensao e linguagem adequa-
das para a faixa etaria em estudo, sendo solicitado e explorado para elas relatarem.

A andlise dos dados ocorreu baseada a luz dos pressupostos basicos da
analise de conteudo de Bardin (2011) e da analise de contetudo para desenhos
de Coutinho (2011). Tais métodos obedecem a leitura flutuante dos discursos,
exploracdo do material, identificacdo dos nucleos de sentido, categorizacdo e

Série-Estudos, Campo Grande, MS, v. 23, n. 49, p. 249-266, set./dez. 2018 253



Vanessa Matos dos SANTOS

tratamento dos resultados. Para a analise dos desenhos, acrescenta-se a separa¢do
dos desenhos por semelhancas graficas a etapa de categorizacdo. Apds decodi-
ficacdo e categorizacdo dos dados, emergiu uma grande categoria: Limitagdes
impostas pela doenca a escolarizacdo.

O projeto desta pesquisa foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard (UECE) e do Hospital Infantil Albert
Sabin (HIAS), onde os dados foram coletados, sob protocolo n. 1.547.314, em
observancia a Resolucdo n. 466/12, que trata das normas regulamentadoras de
pesquisa envolvendo seres humanos.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

3.1 Caracterizagao dos participantes

Dos 16 participantes da pesquisa, metade foi do sexo masculino, e a outra,
feminina, o que correspondeu oito de cada sexo. No que diz respeito as faixas
etdrias, teve-se uma variacdo entre as idades de cinco até quinze anos de idade,
sendo onze criancas e cinco adolescentes, conforme a delimitacdo apontada pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), a qual retrata a crianca como um
cidaddo de zero até 12 anos incompletos, e o adolescente com idade de 12 aos
18 anos (BRASIL, 2003).

Em relacdo a escolarizacdo, verificou-se que todos os participantes estavam
matriculados e frequentando a escola, durante o periodo em que a coleta de dados
estava sendo realizada. No entanto ressalta-se que todos eles tiveram que passar
por algumas auséncias da sala de aula para realizar consultas médica, internacées
ou fazer algum tipo de tratamento devido a doenca.

Quanto ao nivel escolar em curso das criancas e adolescentes com doen-
ca falciforme, os resultados apontaram que trés criangas estavam cursando a
Educacdo Infantil (E. I.); sete estavam no Ensino Fundamental | (E. F. 1), do 12 ao
52 ano; e seis encontravam-se no Ensino Fundamental Il (E. F. 1), do 62 a0 92 ano.

De acordo com a Lein. 11.274, de 6 de fevereiro de 2006, que alterou a Lei
de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB), o Ensino Fundamental no Brasil
passou por uma série de mudancas, tais como o aumento do tempo destinado
para a alfabetizacdo, passando de oito para nove anos, com a obrigacdo da ma-
tricula para criancas aos seis anos de idade. A primeira etapa da educacdo basica

254 Série-Estudos, Campo Grande, MS, v. 23, n. 49, p. 249-266, set./dez. 2018



Da instrugdo a educagdo: aportes para a compreensdo do audiovisual como tecnologia educacional

refere-se a educacdo infantil e, tem como finalidade o desenvolvimento integral
da crianca de zero até cinco anos de idade; enquanto que o Ensino Fundamental
ocorre do 12 ao 99 ano, com idades de 6 a 14 anos, cronologicamente um ano
para cada série, sendo subdividido em dois: Ensino Fundamental |, de seis aos dez
anos de idade; e o Ensino Fundamental Il, dos onze aos 14 anos (BRASIL, 2006)

Portanto, consoante as Leis acima descritas que estabelecem os parametros
preconizados pelo MEC, pode-se ressalvar que seis dos participantes estavam fora
da faixa etaria exigida, ou seja, estavam cursando um ano escolar inadequado
para a sua faixa etdria.

No tocante ao local de procedéncia das criangas e dos adolescentes, viu-se
gue oito habitavam no interior do Ceara, seis na capital, Fortaleza, CE, e dois na
regidao metropolitana. Para aderir ao tratamento em relagdao a DF, dez deles pre-
cisavam se deslocar do interior ou da regido metropolitana para a capital, pois
onde eles moravam ndo tinham acompanhamento médico.

Por conseguinte, todos os participantes, ao receberem o diagndstico de
alguma hemoglobinopatia, com a constatacao da presenca de hemoglobina
andmala nos glébulos vermelhos, foram encaminhados para realizar seu fluxo
terapéutico e tratamento no Hospital Albert Sabin (HIAS), unidade de referencia
pediatrica do estado do Ceara.

3.2 LimitagOes impostas pela doenga a escolarizagdo

Na andlise dos dados dos desenhos e relatos das criancas e adolescentes
relacionados ao significado da condicdo vivenciada no processo de adoecimento,
foi extraido e agrupado o nucleo de sentido, o qual emergiu uma grande categoria:
limitacOes impostas pela doenca a escolarizagdo.

Ao apresentar a forma como enfrentam a doenca, constatou-se, em alguns
dos participantes, a necessidade deles em ter de se ausentar da sala de aula e da
escola, ou por conta da dor, advindas das crises vaso oclusivas, ou para realizar
tratamento em prol da saude, conforme as colocagBes dos participantes abaixo.

[...]adoenca atrapalha minha vida. Falto aula para ir pra consulta |[...] Gosto
muito de estudar, mas isso atrapalha nos estudos. (A,- 15 anos).

Essa doenga é muito chata, moro no interior e tenho que dormir no hospital
pra vir pro Sabin (para a consulta), perco muitas aulas [...] saimos de Id umas
3hs e volta so final da tarde (A, - 14 anos).
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A condicdo cronica de saude acarretou limitagcBes e modificacdes na rotina
desses dois adolescentes, realidade demonstrada e que se apresentou como uma
problematica no universo da doenca e do tratamento em que eles estao inseridos,
portanto sdo obrigados a encaixar-se a ela.

O tratamento adequado e o acompanhamento clinico sdo imprescindiveis
para os individuos com doenca falciforme, sua adesdo os ajuda nas praticas de
cuidado que estimulam a reduzir as complicacdes e promover longevidade com
uma melhor qualidade de vida (BRASIL, 2015). Para tanto, apesar de existir essa
necessidade de adesdo ao tratamento, os adolescentes demonstram, por conta
da doenca, sentirem-se prejudicados, pois precisam se ausentar da escola.

Esse cendrio de auséncias da escola durante o periodo letivo também foi
visto em algumas pesquisas (CASTELO et al., 2012; DIAS, 2013; BRITO et al., 2017),
as quais constataram que os motivos alavancados pelos individuos sobre a neces-
sidade de se ausentarem da escola sdo praticamente os mesmos, ou seja, S30 0s
sinais, os sintomas e as constantes crises de dor proporcionadas pela presenca da
Hemoglobina S (Hb S), que faz com que criancas e adolescentes, frequentemente,
sejam submetidos as consultas médicas, exames e até internacdes hospitalares,
prejudicando assim suas vidas em diversas esferas, principalmente na vida escolar.

A partir da fala do adolescente A, verificou-se que ter a doenga falciforme
interferiu de maneira negativa em diferentes aspectos em sua vida, sobretudo
nos aspectos relacionados ao seu desejo pelo estudo, uma vez que ele afirmou:
[...] gosto muito de estudar, mas isso atrapalha nos estudos. A palavra “isso” se
refere a doenca falciforme.

Corroborando com essa ideia, viu-se que, na pesquisa de Ferreira et al.
(2015), realizada em um hospital de referéncia pediatrica na cidade de Fortaleza,
com criangas e adolescentes cronicamente adoecidos, os participantes expres-
saram existir, sim, prejuizos escolares durante o periodo de internacdo e adoeci-
mento, e que, para eles, é muito dificil ter de se afastar do processo de ensino-
-aprendizagem, pois eles ndo gostaram de ficar sem estudar e sem aprender
novidades.

Para o adolescente A,, percebe-se que as suas auséncias da escola também
sdo ocasionadas devido a doenca, mas ele aponta para a questdo do desloca-
mento que precisa realizar para se consultar, sair do interior para a capital. Para
essa conducdo acontecer, ele precisa sair de madrugada da cidade onde mora e
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voltar somente no final da tarde ou a noite, é um dia todo exclusivo para cuidar
da sua saude.

Para as pessoas que moram em cidades onde ndo ha a especialidade mé-
dica de que eles necessitam, o deslocamento até a unidade de salde pode ser
complexificado, como foi o caso de A, e, em uma pesquisa da Trindade (2016),
a qual abordou experiéncias de pessoas com doencas reumaticas cronicas, com
evidéncias de casos de pacientes que precisam se deslocar do interior do esta-
do para a capital, Porto Alegre, com 6nibus das prefeituras para realizacdo de
atendimentos da reumatologia nos hospitais. Para eles, os sintomas de doencas
reumaticas envolvem dor e, consequentemente, limitacdo da mobilidade que
leva a perda de um grande numero de fun¢des na vida diaria, afetando, em maior
ou menor grau, o deslocamento, o cuidado pessoal e outras atividades basicas.

O advento de uma doenca cronica traz a tona eventos inesperado que desen-
cadeiam a organizacdo e a reorganizacao da vida cotidiana desses individuos em
razao dos frequentes cuidados com a salde, seja na circunstancia de internacao,
seja na circunstancia do atendimento em servicos de atencdo integral a saude,
como se observa neste relato a seguir.

Desde novinha tenho problemas [...] Me internava, tomava remédio, tomava
sangue e voltava pra casa [...] Eu vivia nos hospitais, toda minha vida era
14, ninguém sabia o que eu tinha. [...] Ndo fazia outra coisa, ndo tinha vida
(A,- 15 anos).

Nessa alocugdo, a adolescente ndo apresenta de maneira diretacomo A, e A,
sobre as repercussdes da enfermidade em atrapalhar sua vida no ambito escolar,
mas nas entrelinhas afirmou que “vivia nos hospitais, toda sua vida era 4. Ndo
fazia outra coisa”. Por meio dessas palavras, ela expressa que, desde muito cedo,
a sua vida foi perpassada por vivéncias de adversidades dolorosas em hospitais,
precisando de cuidados constantemente.

As manifestac¢des clinicas, os sintomas e a dor na doenca falciforme compro-
metem progressivamente os orgaos vitais ou a perda de suas funcles e, depen-
dendo da frequéncia e/ou intensidade, podem comprometer o exercicio didrio das
pessoas que sofrem desse mal em consequéncia das suas vidas, contemplando
0s aspectos relacionados a sua vivéncia (KIKUCHI, 2007).

O estado de saude de A, parece ter comprometido varios aspectos em
sua vida, principalmente, durante a sua infancia, periodo importante para a

Série-Estudos, Campo Grande, MS, v. 23, n. 49, p. 249-266, set./dez. 2018 257



Vanessa Matos dos SANTOS

constituicdo do sujeito, mas que, quando acompanhado de doenca, compromete o
desenvolvimento natural e apresenta maiores chances de se tornarem traumaticas,
ja que ela faz alusdo ao que foi vivido e as marcas deixadas pelas experiéncias de
desprazer (ZAVARONI; VIANA, 2015).

Para além da experiéncia de desprazer relatada por A, ressalta-se ainda a
falta de um diagndstico preciso e precoce em torno da sua doenca que a afastou
de tudo, sem que nenhum profissional descobrisse o que ela tinha de fato. Essa
auséncia do diagndstico verificado foi em contrapartida ao que foi preconizado
pelo Ministério da Saude, que evidencia pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), popularmente conhecido no Brasil por “teste do pezinho”, para
orientacdo e investigacdo diagndstica especifica, permitindo a quantificacdo e o
acompanhamento dos casos, bem como ajuda para o planejamento e a organi-
zacdo dentro da rede de atengdo integral a saude (BRASIL, 2014).

Quando as pessoas acometidas pela doenca falciforme ndo sdo diagnos-
ticadas precocemente, podem enfrentar uma série de sofrimentos, conforme
foi constatado neste estudo e no de Xavier (2011). Elas podem ter uma série de
complicagdes, como o sequestro esplénico, que desencadeard em varios processos
infecciosos e dolorosos, 0s quais as obrigam a passar por uma série de procedi-
mentos, sendo submetidas a tratamento sem resultados efetivos.

Outra experiéncia foi apresentada por uma crianca de nove anos, demons-
trando a repercussdo que a doenca lhe trouxe em seu cotidiano, como se observa
no desenho abaixo.
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Desenho 1 — Chorando de dor

Fonte: Crianca de 9 anos (C9).

Ao ser solicitada para explicar a sua producgdo, a crianca falou por meio de
poucas palavras, mas de maneira clara e objetiva.

- Isso é uma menina chorando, ela td com dor [...] Muita dor [...] ela tava na
escola, mas tem que ir embora. Ela ndo aguentou de dor.

Na tentativa de estimular mais a sua verbalizacdo e entender melhor o
desenho, indagou-se:
-Quem € “ela”?
- [...] Essa sou eu, chorando de dor.

- E, por que estd chorando?
- Td chorando por causa da dor.

Como foi visto, a menina se autodesenhou chorando por conta de uma crise
dolorosa ocasionada pela doenca falciforme, que sentiu quando ainda estava na
escola, precisando assim se retirar e ir embora. A sua forma escolhida para arti-
cular sobre a sua condicdo de salde penetra sobre a sua percepcdo em relacao
a dor e o afastamento.

Observa-se que a experiéncia de ter essa enfermidade tende a provocar
na vida cotidiana dos que padecem desse mal, sobretudo na vida de criancas e
adolescentes, um confronto com a dor, algo que lhes é muito comum e promove
uma ruptura em seus estilos de vida, mudancas nos seus habitos, além dos varios
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tipos de afastamentos que ocorrem, como da familia, da escola e dos amigos
(MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015).

Schneider e Martini (2011) afirmam que criangas e adolescentes com do-
enca cronica tém o seu cotidiano modificado devido a duragdo do tratamento e
as frequentes hospitalizacdes que comprometem a vida escolar. Isso traz uma
série de consequéncias que acarretam em afastamento da escola, prejuizos no
acompanhamento do ano escolar, alteracdes no desempenho, no aprendizado
que levam ao atraso escolar.

Pinto et al. (2017), em pesquisa realizada com as maes de criangas com
doencas crénicas, comprovaram que, segundo relato delas, a doenga de seus
filhos impde limitacGes e dificuldades para a permanéncia na escola, eles passam
por muitas auséncias devido a reincidentes idas as clinicas e/ou hospitalizagdes
repetitivas, ressaltaram ainda que as especificidades de salde deles ndo sdo
respeitadas como deveriam e que eles sdo menos contemplados no processo de
ensino aprendizagem em relacdo aos demais.

Outra crianca também abordou sobre a questdo do afastamento e a mo-
dificacdo em seu cotidiano por ocasido da doenca, conforme se observa abaixo.

Desenho 2 — Em busca de cuidado
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Fonte: Crianga de 7 anos (C2).
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O esclarecimento de C2 sobre a sua atividade simbdlica foi:

- Isso aqui é um boneco, ele td sendo levando pela mde pra UPA [...] td indo
com muita dor. Ele ta chorando, doi muito e minha mde me leva.

Depois apontando para o homem no carro, completou:

- No meio do caminho ela para esse taxi e leva nois pra UPA [...] é ruim porque
ddi tudo, ddi o corpo, déi a perna [...] fico doido pra chegar logo na UPA, o
mais rdapido, pra melhorar.

- Onde vocé estava?

- Tava na escola. Comecei a sentir a dor [...].

- Como a sua mde foi até Id, na escola?

- A minha professora me viu chorando e ligou pra ela. Ai ela foi correndo e
me pegou.

De acordo com o que foi dito, inicialmente, a crianca se apresenta como
um boneco, mas ao decorrer da frase ela se implica na fala e diz que foi a mae
que o levou para a emergéncia de uma unidade de saude, chamada de Unidade
de Pronto Atendimento (UPA), em busca de assisténcia e vislumbrando melhorar
da dor que sentia.

Essa informagdo vem ao encontro sobre o que foi estabelecido pelo
Ministério da Saude dos atendimentos que, geralmente, sdo realizados nas UPAs,
devendo seguir uma classificacdo estabelecida conforme o protocolo de acolhi-
mento e classificacdo de risco, avaliando diversos aspectos do paciente e situacao
local de prioridade (BRASIL, 2004).

A representacdo do desenho mostra outro episédio de rompimento com o
cotidiano, que fez com que C, saisse correndo devido uma crise dolorosa muito
forte sentida e que aconteceu de maneira inesperada. A necessidade de um aten-
dimento de urgéncia foi exposta por essa crianca com crise de falcizacdo, para
tanto se acrescenta a consideragdo que se deve ter sobre a intervencao relacionada
ao manejo dessa dor e, assim considerar o atendimento de elevada prioridade.

No entanto resguarda-se que a sequéncia de um tratamento longo, em razao
dos frequentes episddios de dor, faz com que a crianca, se ja estiver inserida no
ambiente escolar, perca muitos mais dias de aula do que a maioria das criangas,
podendo ocorrer até mesmo atrasos, interrupcdo ou abandono dos estudos para
seguir a terapéutica (BARRIGA et al., 2012).
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Somado a esse atraso escolar, existe ainda a possibilidade de haver preju-
izos significativos encontrados no desempenho intelectual, funcdes executivas,
linguagem, memoria e habilidade visoespacial que comprometem cognitivamente
esse adolescente falcémico ou o influencia com maior predisposicdo para eventos
neuroldgicos e demais fatores relacionados a doenca (KRAL et al., 2006; MACKIN
et al.,, 2014; RUFFIEUX et al., 2013).

4 CONSIDERAGOES FINAIS

Os achados da pesquisa refletem as experiéncias e as vivéncias de adoeci-
mento, principalmente, no que diz respeito as limitagdes impostas pela doenca
falciforme a escolarizacdo a partir da perspectiva das criangas e dos adolescentes.

As representacdes demonstradas pelos desenhos e falas dos participantes
possibilitaram a compreensdo da repercussao e prejuizos por causa das manifes-
tacBes clinicas e complicacGes da enfermidade que proporciona impactos signi-
ficativos em diferentes esferas de suas vidas, principalmente no contexto escolar.

Frente as experiéncias observadas desta pesquisa, de impossibilidade de
frequéncia a escola por condicdes e limitacBes especificas de salde, sugere-se a
implantacdo do atendimento pedagdgico em ambientes hospitalares, uma vez que
a educacdo é um direito conquistado por meio da Constituicdo Federal Brasileira.
Reorganizar a assisténcia hospitalar de modo a cumprir com os direitos a saude
e a educacdo, respeitando o paradigma de inclusdo, contribuindo para com a
humanizacdo e assegurando o acesso de atencdo as necessidades educacionais
especiais, de modo a promover o desenvolvimento e contribuir para a construcao
do conhecimento dessas criancas e adolescentes.

Acreditamos que os resultados deste estudo poderdo nortear a conduta
dos profissionais que trabalham com esse publico, sobretudo os profissionais do
campo da educacdo, na construcao de estratégias que subsidiardo uma melhor
assisténcia prestada com o intuito de diminuir sofrimentos como os aqui relatados.
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