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Resumo: A doença falciforme (DF) faz parte do grupo hemolíƟ co, crônico e hereditário, avaliada 
como uma das principais e mais frequentes patologias de morbimortalidade signifi caƟ vas que 
acomete a população, possui grande diversidade de manifestação clínica, se apresentam através 
de uma série de complicações e sintomatologia que impactam diretamente a qualidade de vida 
do doente. O objeƟ vo deste estudo foi conhecer as experiências e as limitações de crianças e 
adolescentes impostas pela doença falciforme à escolarização. De abordagem qualitaƟ va, realizado 
em um hospital público de Fortaleza, com 16 crianças e adolescentes com diagnósƟ co da doença 
falciforme por meio de entrevista semiestruturada e a construção do desenho-estória, no período 
de maio a julho de 2016. Entre os achados, verifi cou-se que, durante o período em que a coleta 
de dados estava sendo realizada, todos os parƟ cipantes estavam matriculados em uma escola. 
Ao apresentar a forma como enfrentam a doença, contatou-se, em alguns dos parƟ cipantes, 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 saúde. Conclui-se que a presença 
de sintomas dolorosos associados à doença falciforme levam a algumas implicações na vida das 
pessoas que padecem dessa enfermidade, principalmente no contexto escolar.
Palavras-chave: adolescente; criança; saúde escolar.  

Abstract: Sickle cell disease (DF) is part of the hemolyƟ c, chronic and hereditary group, evaluated 
as one of the main and most frequent pathologies of signifi cant morbidity and mortality that aff ects 
the populaƟ on, has a great diversity of clinical manifestaƟ ons, present themselves through a series 
of complicaƟ ons and symptomatology which directly impact the quality of life of the paƟ ent. The 
objecƟ ve of this study was to know the experiences and limitaƟ ons of children and adolescents 
imposed by sickle cell disease on schooling. A qualitaƟ ve 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 construcƟ on of the story-drawing from May to July 
2016. Among the fi ndings, it was found that, during the period in which data collecƟ on was being 
performed, all parƟ cipants were enrolled in a school. But in presenƟ ng the way they cope with 
the disease, some of the parƟ cipants 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 implicaƟ ons in the lives of people suff ering from sickness, especially 
in the school context.
Keywords: adolescent; child; school health.

Resumen: La anemia falciforme (DF) es parte del grupo hemolíƟ co, crónico y hereditario, evaluada 
como una de las principales y más frecuentes patologías de morbilidad y mortalidad signifi caƟ vas 
que afecta a la población, presenta una gran diversidad de manifestaciones clínicas, se presenta a 
través de un serie de complicaciones y síntomas que afectan directamente la calidad de vida del 
paciente. El objeƟ vo de este estudio fue conocer las experiencias y limitaciones impuestas por 
la enfermedad de células falciformes en la educación de niños y adolescentes. Se llevó a cabo 
un abordaje cualitaƟ vo en un hospital público en Fortaleza, Brasil, con 16 niños y adolescentes 
diagnosƟ cados con anemia falciforme a través de una entrevista semiestructurada y la construcción 
de la historia de mayo a julio de 2016. Entre los hallazgos, fue descubrió que, durante el período 
en que se realizó la recopilación de datos, todos los parƟ cipantes se inscribieron en una escuela. 
Pero al presentar la forma en que lidian con la enfermedad, a algunos de los parƟ cipantes se les 
dijo acerca de su necesidad de ausentarse del aula y la escuela o sobre el dolor, las crisis oclusivas 
vaso-oclusivas o el tratamiento de salud. Se concluye que la presencia de síntomas 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; niño; salud escolar.

1 INTRODUÇÃO 

A criança doente apresenta uma série de alterações orgânicas, emocionais 
e sociais que exigem, temporariamente ou permanentemente, demandas de 
cuidados específi cos que, quando não são realizados adequadamente, interferem 
diretamente em sua sobrevivência (BARROS, 2016). Esse processo de adoecimento 
depende da complexidade da enfermidade, da gravidade, da fase e das estruturas 
disponíveis para com a terapêuƟ ca. 

Em se tratando de doença crônica, o cuidado e a atenção devem ser redo-
brados e constantes, pois, segundo a Organização Mundial da Saúde (OMS, 2012), 
enfermidade dessa natureza acompanha o indivíduo por um longo período de anos 
ou décadas, apresenta momentos de piora ou melhora que requer gerenciamento 
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e tratamento conơ nuos, os quais submetem o indivíduo a situações novas que 
acabam por alterar todo seu esƟ lo de vida, sua roƟ na e seus relacionamentos. 

Dos vários Ɵ pos de doenças crônicas, destaca-se neste arƟ go a doença 
falciforme (DF), que faz parte do grupo hemolíƟ co caracterizada pela tendência 
de as hemácias a adquirirem, sob condições de baixa tensão de oxigênio, um 
formato anormal na estrutura ou na produção da hemoglobina,  transformando-a 
em hemoglobina S (Hb S), a qual apresenta a forma de foice (CHAKRAVORTY; 
WILLIAMS, 2014).

Essa confi guração de foice é avaliada como uma das principais e mais 
frequentes patologias hematológicas hereditárias de morbimortalidade signifi -
caƟ vas que acomete a população humana (CANÇADO; JESUS, 2007). Oriunda do 
conƟ nente africano, essa enfermidade pode ser encontrada em várias populações 
de diversas partes do mundo, inclusive no Brasil. Sua presença é mais predomi-
nante entre os afrodescendentes, com tendências a aƟ ngir parcelas cada vez 
mais signifi caƟ vas da população devido à existência do alto grau de miscigenação 
racial, podendo assim, alcançar indivíduos negros, pardos e brancos (ZAGO, 2001; 
CANÇADO; JESUS 2007; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016). 

EsƟ maƟ vas apontam que essa enfermidade corresponde a 7% do total da 
população em todo o mundo (GOMES et al., 2014), o que leva a um cálculo de 
incidência de 300 a 400 mil crianças nascidas, por ano, acomeƟ das com algum 
Ɵ po de hemoglobinopaƟ a (SANTOS et al., 2014). No Brasil, o Ministério da Saúde, 
em seus dados, apontam esƟ mavas de mais de dois milhões de portadores do 
gene da hemoglobina Hb S (RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010). 

Por conta desses elevados índices, a doença falciforme é revesƟ da como 
um problema de saúde pública, apresenta grande diversidade de manifestação 
clínica, caracterizada por meio de uma série de complicações e sintomatologia que 
se tornam complexas ao longo do seu desenvolvimento (BRITO et al., 2017). Tais 
manifestações estão subjacentes a dois principais mecanismos fi siopatogênicos: a 
hemólise e a vaso-oclusão, que terminam por lesar progressivamente os diversos 
tecidos e órgãos do organismo humano (MORRIS, 2008). 

Esses eventos repeƟ dos dolorosos da doença falciforme determinam vários 
problemas clínicos que exigem tratamento prolongado, com intervenções fre-
quentes de acompanhamento nas unidades de saúde, mas, quando agravados, 
dependendo da gravidade da dor ou da crise dolorosa, os acomeƟ dos necessitam 
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passar por internações hospitalares. Tais intercorrências, resultam em uma série 
de prejuízos que impedem o desenvolvimento sadio, implicam alterações na roƟ na 
diária e impactam diretamente na qualidade de vida das crianças e adolescentes, 
 impondo-lhes uma série de limitações, tais como: prejuízo nas interações sociais, 
diminuição nas aƟ vidades İ sicas, além de ausência escolar (LORENCINI; PAULA, 
2015). 

Acredita-se que, diante dessas complexidades de sintomas, a criança e o 
adolescente fi cam mais vulneráveis, vivenciam momentos desgastantes e estres-
sores capazes de debilitar não só os aspectos İ sicos, mas outros aspectos como 
emocional, social e psicológico (SILVA et al., 2018). 

Dessa forma, faz-se necessário que a sociedade, principalmente os profi s-
sionais que trabalham com essa população específi ca, sobretudo no campo da 
saúde e da educação, reconheçam as limitações impostas por essa doença e a 
forma com que eles enfrentam e lidam com a situação de adoecimento, a fi m de 
prestar-lhes uma melhor assistência e ajudá-los frente aos agravos que determi-
nam, em algumas ocasiões, seu estado de saúde. 

 Dentro desse contexto, o objeƟ vo do presente estudo foi conhecer as ex-
periências e as vivências de adoecimento, bem como saber quais as limitações 
impostas pela doença falciforme à escolarização, a parƟ r da perspecƟ va das 
crianças e dos adolescentes.

2 METODOLOGIA

Ao se propor conhecer as experiências e as vivências de adoecimento a parƟ r 
da perspecƟ va das crianças e dos adolescentes com a doença falciforme, adotou-
-se uma metodologia de estudo exploratória, ancorando-se em uma abordagem 
qualitaƟ va. Esta pesquisa foi um recorte de uma dissertação, e teve a intenção de 
invesƟ gar aspectos de uma situação não conhecida para obter mais informações 
sobre o objeƟ vo em estudo, na tentaƟ va de entender a realidade e trazer à tona 
aspectos subjeƟ vos dos sujeitos em meio ao contexto em que estão inseridos, 
com um universo de signifi cados, crenças e valores (MINAYO, 2014).

A coleta de dados ocorreu no período de maio a julho de 2016, em um am-
bulatório de uma unidade pediátrica, pública, de atenção terciária, referência em 
Fortaleza e em todo o estado do Ceará, com serviços de emergência, clínica e cirur-
gia em todas as especialidades voltadas exclusivamente às crianças e adolescentes.
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ParƟ ciparam do estudo 16 crianças e adolescentes com diagnósƟ co da 
doença falciforme, na faixa etária de cinco a quinze anos de idade, que faziam 
acompanhamento ambulatorial e concordaram em parƟ cipar do estudo. Com o 
intuito de manter o sigilo na idenƟ fi cação dos parƟ cipantes deste estudo, eles 
foram idenƟ fi cados por letras e acompanhados de números ordinais, sendo crian-
ças C1; e os adolescentes A1, A2 e A3.

Para a realização do estudo, foram uƟ lizadas as seguintes técnicas: obser-
vações; entrevista semiestruturada gravada, cujo roteiro contemplava aspectos 
de idenƟ fi cação dos parƟ cipantes e uma questão norteadora: “Para você, como 
é ter esta doença?”; Como você fi ca na escola quando está em período de crise 
dolorosa? Com foco a aƟ ngir o objeƟ vo do estudo; e a construção do desenho-
-estória de Trinca (1997), por considerar como o melhor material pelo qual se pode 
compreender a subjeƟ vidade das crianças, que envolve a sua vida, sua história, 
seu modo de ver e de pensar a realidade.

Após o consenƟ mento e a assinatura do Termo de AssenƟ mento Livre 
e Esclarecido (TALE), para as crianças e os adolescentes, e do Termo de 
ConsenƟ mento Livre e Esclarecido (TCLE), para o responsável legal, os adoles-
centes optaram por realizar a entrevista, enquanto que as crianças preferiram o 
desenho estória. 

A técnica do desenho estória foi aplicada depois de estabelecido o contato 
entre a pesquisadora e o menor, para que a criança conhecesse a técnica. Em 
seguida, foi solicitada a produção de um único desenho, realizado em apenas 
um momento, de maneira livre, individual, em uma folha de papel oİ cio, cuja 
duração variou de criança para criança. Quando fi nalizado, ela/ele era convidado 
(a) a falar, esclarecer e/ou explicar sobre o que havia produzido, atribuindo assim 
o seu signifi cado. 

As entrevistas com os depoimentos dos adolescentes foram transcritas na 
íntegra, para posterior análise. Por ser uma entrevista realizada com um público 
infanto-juvenil, as questões foram adaptadas à compreensão e linguagem adequa-
das para a faixa etária em estudo, sendo solicitado e explorado para elas relatarem.

A análise dos dados ocorreu baseada à luz dos pressupostos básicos da 
análise de conteúdo de Bardin (2011) e da análise de conteúdo para desenhos 
de CouƟ nho (2011). Tais métodos obedecem à leitura fl utuante dos discursos, 
exploração do material, idenƟ fi cação dos núcleos de senƟ do, categorização e 
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 tratamento dos resultados. Para a análise dos desenhos, acrescenta-se a separação 
dos desenhos por semelhanças gráfi cas à etapa de categorização. Após decodi-
fi cação e categorização dos dados, emergiu uma grande categoria: Limitações 
impostas pela doença à escolarização. 

O projeto desta pesquisa foi avaliado e aprovado pelo Comitê de ÉƟ ca em 
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceará (UECE) e do Hospital InfanƟ l Albert 
Sabin (HIAS), onde os dados foram coletados, sob protocolo n. 1.547.314, em 
observância a Resolução n. 466/12, que trata das normas regulamentadoras de 
pesquisa envolvendo seres humanos. 

3 RESULTADOS E DISCUSSÕES

3.1 Caracterização dos participantes

Dos 16 parƟ cipantes da pesquisa, metade foi do sexo masculino, e a outra, 
feminina, o que correspondeu oito de cada sexo. No que diz respeito às faixas 
etárias, teve-se uma variação entre as idades de cinco até quinze anos de idade, 
sendo onze crianças e cinco adolescentes, conforme a delimitação apontada pelo 
Estatuto da Criança e do Adolescente (ECA), a qual retrata a criança como um 
cidadão de zero até 12 anos incompletos, e o adolescente com idade de 12 aos 
18 anos (BRASIL, 2003).

Em relação à escolarização, verifi cou-se que todos os parƟ cipantes estavam 
matriculados e frequentando a escola, durante o período em que a coleta de dados 
estava sendo realizada. No entanto ressalta-se que todos eles Ɵ veram que passar 
por algumas ausências da sala de aula para realizar consultas médica, internações 
ou fazer algum Ɵ po de tratamento devido à doença.

Quanto ao nível escolar em curso das crianças e adolescentes com doen-
ça falciforme, os resultados apontaram que três crianças estavam cursando a 
Educação InfanƟ l (E. I.); sete estavam no Ensino Fundamental I (E. F. I), do 1º ao 
5º ano; e seis encontravam-se no Ensino Fundamental II (E. F. II), do 6º ao 9º ano. 

De acordo com a Lei n. 11.274, de 6 de fevereiro de 2006, que alterou a Lei 
de Diretrizes e Bases da Educação Nacional (LDB), o Ensino Fundamental no Brasil 
passou por uma série de mudanças, tais como o aumento do tempo desƟ nado 
para a alfabeƟ zação, passando de oito para nove anos, com a obrigação da ma-
trícula para crianças aos seis anos de idade. A primeira etapa da educação básica 
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refere-se à educação infanƟ l e, tem como fi nalidade o desenvolvimento integral 
da criança de zero até cinco anos de idade; enquanto que o Ensino Fundamental 
ocorre do 1º ao 9º ano, com idades de 6 a 14 anos, cronologicamente um ano 
para cada série, sendo subdividido em dois: Ensino Fundamental I, de seis aos dez 
anos de idade; e o Ensino Fundamental II, dos onze aos 14 anos (BRASIL, 2006)

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

No tocante ao local de procedência das crianças e dos adolescentes,  viu-se 
que oito habitavam no interior do Ceará, seis na capital, Fortaleza, CE, e dois na 
região metropolitana. Para aderir ao tratamento em relação a DF, dez deles pre-
cisavam se deslocar do interior ou da região metropolitana para a capital, pois 
onde eles moravam não Ɵ nham acompanhamento médico. 

Por conseguinte, todos os parƟ cipantes, ao receberem o diagnósƟ co de 
alguma hemoglobinopaƟ a, com a constatação da presença de hemoglobina 
anômala nos glóbulos vermelhos, foram encaminhados para realizar seu fl uxo 
terapêuƟ co e tratamento no Hospital Albert Sabin (HIAS), unidade de referencia 
pediátrica do estado do Ceará.

3.2 Limitações impostas pela doença à escolarização

Na análise dos dados dos desenhos e relatos das crianças e adolescentes 
relacionados ao signifi cado da condição vivenciada no processo de adoecimento, 
foi extraído e agrupado o núcleo de senƟ do, o qual emergiu uma grande categoria: 
limitações impostas pela doença à escolarização. 

Ao apresentar a forma como enfrentam a doença, constatou-se, em alguns 
dos parƟ cipantes, 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 saúde, conforme as colocações dos parƟ cipantes abaixo.

[...] a doença atrapalha minha vida. Falto aula para ir pra consulta [...] Gosto 
muito de estudar, mas isso atrapalha nos estudos. (A1- 15 anos).

Essa doença é muito chata, moro no interior e tenho que dormir no hospital 
pra vir pro Sabin (para a consulta), perco muitas aulas [...] saímos de lá umas 
3hs e volta só fi nal da tarde (A2 - 14 anos).
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A condição crônica de saúde acarretou limitações e modifi cações na roƟ na 
desses dois adolescentes, realidade demonstrada e que se apresentou como uma 
problemáƟ ca no universo da doença e do tratamento em que eles estão inseridos, 
portanto são obrigados a encaixar-se a ela. 

O tratamento adequado e o acompanhamento clínico são imprescindíveis 
para os indivíduos com doença falciforme, sua adesão os ajuda nas práƟ cas de 
cuidado que esƟ mulam a reduzir as complicações e promover longevidade com 
uma melhor qualidade de vida (BRASIL, 2015). Para tanto, apesar de exisƟ r essa 
necessidade de adesão ao tratamento, os adolescentes demonstram, por conta 
da doença, senƟ rem-se prejudicados, pois precisam se ausentar da escola. 

Esse cenário de ausências da escola durante o período leƟ vo também foi 
visto em algumas pesquisas (CASTELO et al., 2012; DIAS, 2013; BRITO et al., 2017), 
as quais constataram que os moƟ vos alavancados pelos indivíduos sobre a neces-
sidade de se ausentarem da escola são praƟ camente os mesmos, ou seja, são os 
sinais, os sintomas e as constantes crises de dor proporcionadas pela presença da 
Hemoglobina S (Hb S), que faz com que crianças e adolescentes, frequentemente, 
sejam submeƟ dos às consultas médicas, exames e até internações hospitalares, 
prejudicando assim suas vidas em diversas esferas, principalmente na vida escolar. 

A parƟ r da fala do adolescente A1, verifi cou-se que ter a doença falciforme 
interferiu de maneira negaƟ va em diferentes aspectos em sua vida, sobretudo 
nos aspectos relacionados ao seu desejo pelo estudo, uma vez que ele afi rmou: 
[...] gosto muito de estudar, mas isso atrapalha nos estudos. A palavra “isso” se 
refere à doença falciforme. 

Corroborando com essa ideia, viu-se que, na pesquisa de Ferreira et al. 
(2015), realizada em um hospital de referência pediátrica na cidade de Fortaleza, 
com crianças e adolescentes cronicamente adoecidos, os parƟ cipantes expres-
saram exisƟ r, sim, prejuízos escolares durante o período de internação e adoeci-
mento, e que, para eles, é muito diİ cil ter de se afastar do processo de ensino-
-aprendizagem, pois eles não gostaram de fi car sem estudar e sem aprender 
novidades.

Para o adolescente A2, percebe-se que as suas ausências da escola também 
são ocasionadas devido à doença, mas ele aponta para a questão do desloca-
mento que precisa realizar para se consultar, sair do interior para a capital. Para 
essa condução acontecer, ele precisa sair de madrugada da cidade onde mora e 
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voltar somente no fi nal da tarde ou à noite, é um dia todo exclusivo para cuidar 
da sua saúde.  

Para as pessoas que moram em cidades onde não há a especialidade mé-
dica de que eles necessitam, o deslocamento até a unidade de saúde pode ser 
complexifi cado, como foi o caso de A2 e, em uma pesquisa da Trindade (2016), 
a qual abordou experiências de pessoas com doenças reumáƟ cas crônicas, com 
evidências de casos de pacientes que precisam se deslocar do interior do esta-
do para a capital, Porto Alegre, com ônibus das prefeituras para realização de 
atendimentos da reumatologia nos hospitais. Para eles, os sintomas de doenças 
reumáƟ cas envolvem dor e, consequentemente, limitação da mobilidade que 
leva à perda de um grande número de funções na vida diária, afetando, em maior 
ou menor grau, o deslocamento, o cuidado pessoal e outras aƟ vidades básicas. 

O advento de uma doença crônica traz à tona eventos inesperado que desen-
cadeiam a organização e a reorganização da vida coƟ diana desses indivíduos em 
razão dos frequentes cuidados com a saúde, seja na circunstância de internação, 
seja na circunstância do atendimento em serviços de atenção integral à saúde, 
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 
lá, ninguém sabia o que eu Ɵ nha. [...] Não fazia outra coisa, não Ɵ nha vida 
(A4 - 15 anos).

Nessa alocução, a adolescente não apresenta de maneira direta como A1 e A2 
sobre as repercussões da enfermidade em atrapalhar sua vida no âmbito escolar, 
mas nas entrelinhas afi rmou que “vivia nos hospitais, toda sua vida era lá. Não 
fazia outra coisa”. Por meio dessas palavras, ela expressa que, desde muito cedo, 
a sua vida foi perpassada por vivências de adversidades dolorosas em hospitais, 
precisando de cuidados constantemente. 

As manifestações clínicas, os sintomas e a dor na doença falciforme compro-
metem progressivamente os órgãos vitais ou a perda de suas funções e, depen-
dendo da frequência e/ou intensidade, podem comprometer o exercício diário das 
pessoas que sofrem desse mal em consequência das suas vidas, contemplando 
os aspectos relacionados à sua vivência (KIKUCHI, 2007). 

O estado de saúde de A4 parece ter compromeƟ do vários aspectos em 
sua vida, principalmente, durante a sua infância, período importante para a 
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 consƟ tuição do sujeito, mas que, quando acompanhado de doença, compromete o 
desenvolvimento natural e apresenta maiores chances de se tornarem traumáƟ cas, 
já que ela faz alusão ao que foi vivido e às marcas deixadas pelas experiências de 
desprazer (ZAVARONI; VIANA, 2015).

Para além da experiência de desprazer relatada por A4, ressalta-se ainda a 
falta de um diagnósƟ co preciso e precoce em torno da sua doença que a afastou 
de tudo, sem que nenhum profi ssional descobrisse o que ela Ɵ nha de fato. Essa 
ausência do diagnósƟ co verifi cado foi em contraparƟ da ao que foi preconizado 
pelo Ministério da Saúde, que evidencia pelo Programa Nacional de Triagem 
Neonatal (PNTN), popularmente conhecido no Brasil por “teste do pezinho”, para 
orientação e invesƟ gação diagnósƟ ca específi ca, permiƟ ndo a quanƟ fi cação e o 
acompanhamento dos casos, bem como ajuda para o planejamento e a organi-
zação dentro da rede de atenção integral a saúde (BRASIL, 2014). 

Quando as pessoas acomeƟ das pela doença falciforme não são diagnos-
Ɵ cadas precocemente, podem enfrentar uma série de sofrimentos, conforme 
foi constatado neste estudo e no de Xavier (2011). Elas podem ter uma série de 
complicações, como o sequestro esplênico, que desencadeará em vários processos 
infecciosos e dolorosos, os quais as obrigam a passar por uma série de procedi-
mentos, sendo submeƟ das a tratamento sem resultados efeƟ vos.

Outra experiência foi apresentada por uma criança de nove anos, demons-
trando a repercussão que a doença lhe trouxe em seu coƟ diano, como se observa 
no desenho abaixo.
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Desenho 1 – Chorando de dor

Fonte: Criança de 9 anos (C9).

Ao ser solicitada para explicar a sua produção, a criança falou por meio de 
poucas palavras, mas de maneira clara e objeƟ va.

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

 Na tentaƟ va de esƟ mular mais a sua verbalização e entender melhor o 
desenho, indagou-se:

- Quem é “ela”?
- [...] Essa sou eu, chorando de dor.
- E, por que está chorando?
- Tá chorando por causa da dor.

Como foi visto, a menina se autodesenhou chorando por conta de uma crise 
dolorosa ocasionada pela doença falciforme, que senƟ u quando ainda estava na 
escola, precisando assim se reƟ rar e ir embora. A sua forma escolhida para arƟ -
cular sobre a sua condição de saúde penetra sobre a sua percepção em relação 
à dor e o afastamento. 

Observa-se que a experiência de ter essa enfermidade tende a provocar 
na vida coƟ diana dos que padecem desse mal, sobretudo na vida de crianças e 
adolescentes, um confronto com a dor, algo que lhes é muito comum e promove 
uma ruptura em seus esƟ los de vida, mudanças nos seus hábitos, além dos vários 
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Ɵ pos de afastamentos que ocorrem, como da família, da escola e dos amigos 
(MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015).

Schneider e MarƟ ni (2011) afi rmam que crianças e adolescentes com do-
ença crônica têm o seu coƟ diano modifi cado devido à duração do tratamento e 
as frequentes hospitalizações que comprometem a vida escolar. Isso traz uma 
série de consequências que acarretam em afastamento da escola, prejuízos no 
acompanhamento do ano escolar, alterações no desempenho, no aprendizado 
que levam ao atraso escolar.

Pinto et al. (2017), em pesquisa realizada com as mães de crianças com 
doenças crônicas, comprovaram que, segundo relato delas, a doença de seus 
fi lhos impõe limitações e difi culdades para a permanência na escola, eles passam 
por muitas ausências devido a reincidentes idas às clínicas e/ou hospitalizações 
repeƟ Ɵ vas, ressaltaram ainda que as especifi cidades de saúde deles não são 
respeitadas como deveriam e que eles são menos contemplados no processo de 
ensino aprendizagem em relação aos demais.

Outra criança também abordou sobre a questão do afastamento e a mo-
difi cação em seu coƟ diano por ocasião da doença, conforme se observa abaixo.

Desenho 2 – Em busca de cuidado 

Fonte: Criança de 7 anos (C2).
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O esclarecimento de C2 sobre a sua aƟ vidade simbólica foi: 

- Isso aqui é um boneco, ele tá sendo levando pela mãe pra UPA [...] tá indo 
com muita dor. Ele tá chorando, dói muito e minha mãe me leva.

Depois apontando para o homem no carro, completou: 

- No meio do caminho ela para esse táxi e leva nois pra UPA [...] é ruim porque 
dói tudo, dói o corpo, dói a perna [...] fi co doido pra chegar logo na UPA, o 
mais rápido, pra melhorar. 

- Onde você estava?

- Tava na escola. Comecei a senƟ r a dor [...]. 

 - Como a sua mãe foi até lá, na escola?

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

De acordo com o que foi dito, inicialmente, a criança se apresenta como 
um boneco, mas ao decorrer da frase ela se implica na fala e diz que foi a mãe 
que o levou para a emergência de uma unidade de saúde, chamada de Unidade 
de Pronto Atendimento (UPA), em busca de assistência e vislumbrando melhorar 
da dor que senƟ a. 

Essa informação vem ao encontro sobre o que foi estabelecido pelo 
Ministério da Saúde dos atendimentos que, geralmente, são realizados nas UPAs, 
devendo seguir uma classifi cação estabelecida conforme o protocolo de acolhi-
mento e classifi cação de risco, avaliando diversos aspectos do paciente e situação 
local de prioridade (BRASIL, 2004).

A representação do desenho mostra outro episódio de rompimento com o 
coƟ diano, que fez com que C2 saísse correndo devido uma crise dolorosa muito 
forte senƟ da e que aconteceu de maneira inesperada. A necessidade de um aten-
dimento de urgência foi exposta por essa criança com crise de falcização, para 
tanto se acrescenta a consideração que se deve ter sobre a intervenção relacionada 
ao manejo dessa dor e, assim considerar o atendimento de elevada prioridade. 

No entanto resguarda-se que a sequência de um tratamento longo, em razão 
dos frequentes episódios de dor, faz com que a criança, se já esƟ ver inserida no 
ambiente escolar, perca muitos mais dias de aula do que a maioria das crianças, 
podendo ocorrer até mesmo atrasos, interrupção ou abandono dos estudos para 
seguir a terapêuƟ ca (BARRIGA et al., 2012). 
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Somado a esse atraso escolar, existe ainda a possibilidade de haver preju-
ízos signifi caƟ vos encontrados no desempenho intelectual, funções execuƟ vas, 
linguagem, memória e habilidade visoespacial que comprometem cogniƟ vamente 
esse adolescente falcêmico ou o infl uencia com maior predisposição para eventos 
neurológicos e demais fatores relacionados à doença (KRAL et al., 2006; MACKIN 
et al., 2014; RUFFIEUX et al., 2013).

4 CONSIDERAÇÕES FINAIS

Os achados da pesquisa refl etem as experiências e as vivências de adoeci-
mento, principalmente, no que diz respeito às limitações impostas pela doença 
falciforme à escolarização a parƟ r da perspecƟ va das crianças e dos adolescentes. 

As representações demonstradas pelos desenhos e falas dos parƟ cipantes 
possibilitaram a compreensão da repercussão e prejuízos por causa das manifes-
tações clínicas e complicações da enfermidade que proporciona impactos signi-
fi caƟ vos em diferentes esferas de suas vidas, principalmente no contexto escolar.

Frente às experiências observadas desta pesquisa, de impossibilidade de 
frequência à escola por condições e limitações específi cas de saúde, sugere-se a 
implantação do atendimento pedagógico em ambientes hospitalares, uma vez que 
a educação é um direito conquistado por meio da ConsƟ tuição Federal Brasileira. 
Reorganizar a assistência hospitalar de modo a cumprir com os direitos à saúde 
e à educação, respeitando o paradigma de inclusão, contribuindo para com a 
humanização e assegurando o acesso de atenção às necessidades educacionais 
especiais, de modo a promover o desenvolvimento e contribuir para a construção 
do conhecimento dessas crianças e adolescentes.

Acreditamos que os resultados deste estudo poderão nortear a conduta 
dos profi ssionais que trabalham com esse público, sobretudo os profi ssionais do 
campo da educação, na construção de estratégias que subsidiarão uma melhor 
assistência prestada com o intuito de diminuir sofrimentos como os aqui relatados. 
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