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RESUMO

Este estudo tem como objetivo analisar o direito a educacdo de um adolescente em tratamento por
crises dolorosas decorrentes da doenca falciforme e as repercussGes da doenga em sua vida. Trata-se
de um estudo de caso, realizado com um adolescente, em um ambulatério de unidade pediatrica de um
hospital publico na cidade de Fortaleza, Ceara, Brasil, no periodo de maio a julho de 2016. Utilizou-se
como instrumentos para coleta de dados observacdes e entrevista semiestruturada, no qual foi gravada.
A analise dos dados ocorreu baseada a luz dos pressupostos basicos da analise de contetdo de Bardin.
Apoés a transcricdo na integra das entrevistas gravadas, realizou-se leitura flutuante dos discursos,
exploragdo do material, identificagdo dos nucleos de sentido, categorizagdo e tratamento dos
resultados. A partir da analise emergiram duas categorias: “A vida de um adolescente com Doenga
Falciforme”; e “A vida escolar no processo de crise dolorosa que necessita de tratamento ¢ o direito a
educacao”. Conclui-se, portanto, que mesmo diante de algumas privac@es, o adolescente conseguiu
superar algumas das barreiras imposta por meio de esforgo, principalmente voltado para sua educagdo
escolar, no sentido de melhorar para constru¢cdo de pontes que sdo necessarias para suplantar
diretamente a doenga e evitar a exclusdo social. No entanto, no quesito do seu direito a educagéo,
percebeu-se que o mesmo ndo foi assegurado conforme consta nos documentos da legislagdo
brasileira, que afiangam o acompanhamento educacional nos diferentes espacos.

Palavras-chave: Adolescente, Doenca Falciforme, Direito, Educagé&o.

INTRODUCAO

Todo e qualquer cidadéo brasileiro tem direito a educacédo, sendo dever do Estado e da
familia, conforme consta na Constituicdo Federal Brasileira de 1988, capitulo Il1, artigo 205,
"sera promovida e incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para
o trabalho” (BRASIL, 1988).
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No Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA, o direito a educagdo é assegurado no

artigo 4° pela familia, comunidade, sociedade em geral e pelo poder publico, com absoluta
prioridade. Acrescenta-se no capitulo IV, artigo 53, que esse direito a educacao, “visa o pleno
desenvolvimento de sua pessoa, preparando para o exercicio da cidadania e qualificacdo
profissional” (BRASIL, 1990).

A educacdo ¢ garantida e incentivada a partir dos principios de igualdade de condi¢des
para 0 acesso e permanéncia na escola, com a liberdade de aprender e voltada para o
desenvolvimento integral da pessoa, com vistas a cumprir 0s preceitos constitucionais
assegurados para a crianga e o adolescente.

No entanto, mesmo diante da garantia desse direito, questiona-se como fica a educagéo
de uma crianca ou de um adolescente quando eles ndo conseguem ter uma frequéncia assidua
nas aulas da escola, porque precisam realizar tratamento e/ou acompanhamento de alguma
doenca cronica. Questiona-se ainda como fica a garantia, no que diz respeito ao direito da sua
educacéo, quando eles precisam passar por momentos de internacdo hospitalar.

A doenca cronica esta relacionada a multiplas causas, se caracteriza por inicio gradual
com longa ou indefinida duracdo, de prognostico usualmente incerto, com riscos de prejuizos
no desenvolvimento fisico e mental da crianga que podem gerar incapacidades e requer
intervencbes com o uso de tecnologias, sejam elas leves e/ou duras, bem como o
acompanhamento médico clinico (WASSERMAN, 1992; BRASIL, 2013a).

No caso de uma doenca crénica como a doenca falciforme, caracterizada por mutacéao
no gene da hemoglobina normal (HB A) que, quando exposta a baixa concentracdo de
oxigénio, sofre alteragdes quimicas. Essas altera¢cdes culminam na modificacdo da morfologia
da hemacia que perde sua complexa estrutura quaternaria e adquire uma estrutura de
polimerizacdo hemoglobinica com forma eritrocitaria de hemoglobina S (Hb S), anormal,
denominada de falcizada (KATO et al., 2018).

A presenca da hemoglobina S é adquirida quando pelo menos um dos pais (ou o pai
ou/e a mée) tem em sua carga genética um gene para hemoglobina anormal. A pessoa que
herda essa forma homozigota, HB S, vai ter a doenca falciforme e precisara passar por

tratamentos e acompanhamentos (BRASIL, 2015).

A doenca falciforme compreende um grupo de hemoglobinopatias, de doengas
autossomicas recessivas, com diferentes alelos mutantes, classificados de acordo com o
defeito resultante. As mais frequentes, em ordem decrescente de gravidade, sdo (BRASIL,
2013b):

- a anemia falciforme (Hb SS), com forma homozigética SS;
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- a S beta talassemia ou microdrepanocitose (Hb S/B0 talassemia, Hb S/B+ talassemia,

Hb S/a talassemia);

- as duplas heterozigoses, as associacbes de Hb S com outras variantes de

hemoglobinas, Hb SC e Hb SD.

Desse grupo, existem varios genétipos que atuam na circulagdo sanguinea, porém a
mais comum e a mais grave é anemia falciforme, decorrente da mutagdo da cadeia BS da
hemoglobina (ANDRADE, 2018).

Em contraste ao grupo de hemoglobinopatias associadas existem os heterozigotos que
apresentam um gene para hemoglobina S, combinado com outro para hemoglobina A,
representado por Hb AS. Pessoas com esse tipo de mutacdo (Hb AS) sdo chamadas de
portadores de traco falcémico. Elas sdo assintomaticas, portanto, ndo tem a doenca e ndo
produz patologias hematoldgicas cronicas (CREARY; WILLIAMSON; KULKARNI, 2007).

A expectativa de vida da pessoa que tem o traco falciforme é igual a do restante da
populacdo, porém eles precisam passar pelo aconselhamento genético para saber informac6es
a respeito da probabilidade de poder transmitir, dependendo do parceiro (a), 0 gene mutado e
gerar um filho com a doenca (ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2013).

Para saber sobre a presenca ou ndo de mutacdo do alelo na carga genética, seja na
forma homozigotica Hb S, de hemoglobina anormal, seja na forma heterozigotica Hb AS, de
hemoglobina normal, € preciso realizar um exame de detecgdo. Esse exame pode acontecer
pelo teste do pezinho, quando a crianca nasce, ou pelo exame laboratorial de eletroforese de
hemoglobina (BRASIL, 2015).

A quantificacdo da incidéncia de criangas nascidas e comprometidas com a doenca
falciforme é grande. No mundo, de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
existem estimativas de 370.000 criangas nascidas com essa doenca, envolvendo cerca de 7%
da populacdo no total (GOMES et al, 2014).

No Brasil, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) estima que a cada ano
3.500 bebés nascem com a doenca falciforme devido a heranca de carga genética dos pais
(BRASIL, 2013c) e 200 mil s&o portadores do trago falciforme (FELIX; SOUZA; RIBEIRO,
2010).

O reconhecimento da prevaléncia da doenca falciforme no Brasil ocorreu por meio do

Ministério da Saude, quando instituiu Politicas, como: Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF) e o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), além de Determinantes da Saude para o cuidado com pessoas que sofrem com essa

doenga (BRASIL, 2017).
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O tratamento e acompanhamento acontecem no Sistema Unico de Saude (SUS) por

meio de Diretrizes e Programas de Politicas Publicas de Saude para as pessoas com doenga
falciforme, visto que as complicagdes clinicas sao sempre recorrente.

Quanto mais cedo comecar o tratamento, melhor serd& o prognostico. A dor
experimentada durante o fendmeno da vaso oclusdo é o muito comum e, as vezes se torna
intensa. A apresenta a crise algica ou crise dolorosa com dores nociceptivas, que podem ser
do tipo somatica ou visceral, atinge praticamente todos os 6rgdos com manifestacdes clinicas
extremamente variaveis (RODRIGUES, 2009).

As complicag0es clinicas sdo diversas como dores, isquemias, disfungdes, necroses
ou danos aos Orgdos e tecidos. Podem se manifestar com sindrome dactilite; ictericia;
Ulcera de pernas; sindrome toracica aguda (STA), acidente vascular Cerebral (AVC) e crises
de dores em musculos, 0ssos e articulagcbes (ARAUJO, 2019) dentre outras.

Quando as complicacOes sdo leves, requer praticas que incluem hidratagdo regular e
uso de medicamentos e podem ser tratadas em casa. Quando as crises estdo com intensidade
mais graves é necessario procurar o servicos de urgéncia e emergéncia ou atendimento em
programa de assisténcia hospitalar para adocdo de cuidados e acompanhamento médico
(MATTHIE, JENERETTE E MCMILLAN, 2015).

As crises dolorosas da doenga falciforme causam constantes mudancgas nos habitos e
impactam significativamente a vida de criangas e adolescentes e, consequentemente a vida de
seus familiares (ZAGO e PINTO, 2007; VILELA et al., 2012), uma vez que eles precisam
passar por procedimentos diversos ao longo das diversas fases da vida e da doenca.

Baseado no conhecimento das dificuldades enfrentadas por criancas e adolescentes
com doenga falciforme que inclui a necessidade de cuidados constante por conta da forma
recorrente e intensidade de dor, expressas em inimeras complicacBes com frequentes
hospitalizac@es e internacdes, foi que se deu a escolha desse tema.

Desta forma, este estudo tem como objetivo analisar o direito a educagdo de um
adolescente em tratamento por crises dolorosas decorrentes da doencga falciforme e as

repercussoes da doenga em sua vida.

METODOLOGIA

O caminho metodol6gico seguido neste estudo foi de natureza qualitativa, sendo do

tipo estudo de caso.
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A propriedade da pesquisa qualitativa vinculada a producdo de conhecimento nao se

preocupa com a representatividade numérica, mas segundo Minayo (2014) ela incide em
desvelar processos que propiciam a construcdo de novos questionamentos, conceitos e
categorias durante o processo de investigacdo, aplicados ao estudo das historias, das relacdes,
das crengas para a sistematizacdo de conhecimentos sobre a realidade, a partir da presenca do
pesquisador na cena.

Para Yin (2001), o estudo de caso é uma estratégia de pesquisa que fornece
informacdes a partir da investigacdo de um fenémeno, de ordem individual, dentro de um
contexto real e contemporaneo, proporcionado uma melhor compreenséo.

O presente estudo foi realizado em um ambulatério de uma unidade pediatrica de um
hospital publico, que € referéncia em servicos de emergéncia, clinica e cirurgia em todas as
especialidades, sobretudo, na Doenca Falciforme, sendo portanto, cenario do presente estudo.
A referida unidade tem atividades direcionadas exclusivamente as criangas e adolescentes, e
esta localizado na cidade de Fortaleza, estado do Ceard, Brasil.

O participante deste estudo foi eleito a partir dos seguintes critérios de inclusdo: ser
adolescente, segundo a prescri¢do apontada pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
da qual retrata o adolescente com idade de 12 a 18 anos; ter diagnostico de Doenca
Falciforme; estar em tratamento durante o periodo de realizacdo da pesquisa e estar apto e
disponivel.

A coleta de dados ocorreu no periodo de maio a julho de 2016. Os contatos com o
campo ocorreu através de uma atividade de pesquisa, onde os pesquisadores foram bem
recepcionados. Esse contato permitiu a aproximagdo com o adolescente, assim como a
utilizacdo dos instrumentos para coleta de dados, como observacdes e a entrevista
semiestruturada, no qual foi gravada, apds anuéncia do adolescente e do seu responsavel.

A importancia da observacdo, enquanto técnica reside no fato de podermos captar uma
variedade de situacfes ou fendmenos que ndo sdo obtidos por meio de perguntas, uma vez
que, observados diretamente na propria realidade, transmitem o que ha de mais imponderavel
e evasivo na vida real (NETO, 2004, p.60).

Para Minayo (2010), a entrevista é conduzida pelo pesquisador, na tentativa de

construir informacGes pertinentes acerca do objeto de pesquisa, apontando para dados que se
referem direta ou indiretamente ao individuo, dados objetivos ou subjetivos, que refletem

sobre o proprio sujeito e a realidade que é vivenciada pelo mesmo, representando a sua

realidade.
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A entrevista semiestruturada seguiu as questdes com uma linguagem adaptada a faixa

etaria estudada, de forma que o adolescente pudesse compreender e interagir melhor. O
roteiro contemplou duas questdes norteadoras: Para vocé, como é ter a Doenca Falciforme?
Quando vocé entra em processo de crise dolorosa que necessita de tratamento, como fica a
sua educacéo escolar?.

A anélise dos dados ocorreu, ap0s a transcrigdo na integra das entrevistas gravadas
baseada, a luz dos pressupostos basicos da analise de contetdo de Bardin (2011) composto de
trés fases de analise a serem seguidas: a pré-analise, a exploracdo do material e tratamento dos
resultados.

As informacbes ou os dados sdo tratados em fases, a partir de um roteiro especifico,
comecando com a pré-analise, que consiste na escolha dos documentos, formulacdo de
hipbteses para o estudo além dos objetivos, com as seguintes subfases, Bardin (2011):

1) Leitura flutuante: momento em que o pesquisador tem 0 primeiro contato
direto com o material de campo, deixando-se impregnar pelo contetido que torna a leitura
mais sugestiva e organizada;

2) Constituigdo de “Corpus” — € 0 momento em que se deve responder a alguns
aspectos de validade da pesquisa qualitativa. Consiste em organizar o material de forma que
possa responder a algumas normas de validade como:

- Exaustividade: incluséo de todos os elementos obtidos na coleta de dados;

- Representatividade: nimero de amostras representativo do universo pesquisado;

nesse aspecto, a pesquisa qualitativa mostra que a fala de uma Unica entrevistada pode

representar tdo grande impacto que pode ser utilizada isoladamente nos resultados;

- Homogeneidade: documentos homogéneos que obedecem a critérios precisos de

escolha do tema e abrange tudo que se refere ao mesmo; e

- Pertinéncia: os documentos retidos devem ser adequados, enquanto fonte de

informacdo, de modo a corresponderem ao objetivo que suscita a analise.

3) Formulacdo e reformulacdo de hipéteses e objetivos: fase em que ha uma retomada
da etapa exploratoria, tendo como foco a leitura exaustiva das informagdes as indagacGes

iniciais do estudo.

A partir da analise emergiram duas categorias: “A vida de um adolescente com
Doenca Falciforme”; e “A vida escolar no processo de crise dolorosa que necessita de
tratamento e o direito a educagéo”.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual

do Ceard (UECE) e do hospital em estudo, sob o protocolo de n°® 1.547.314, atendendo a
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Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Salde. A méae, responsavel legal, assinou o

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), enquanto que o adolescente assinou o
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE). Para resguardar o anonimato do

adolescente, elegeu-se um pseudénimo “Jodo”.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Joao é um adolescente de 15 anos, que reside junto aos pais e mais trés irmaos em uma
cidade no interior do Cear4, Brasil. E o integrante mais novo da familia, cursa 0 9° Ano, do
Ensino Fundamental 11, em escola publica.

Em seus relatos, informa que descobriu que tinha Doenca Falciforme desde a mais
tenra idade por conta das dores e complicagbes que sentia. Frequentava muitos hospitais e
algumas outras unidades de satde de sua cidade, assim, obteve o diagnéstico quando tinha,
aproximadamente, cinco anos de idade, atraves do exame de Eletroforese.

As narrativas que seguem abaixo sdo Unica e exclusivamente do adolescente o qual
participou deste estudo de caso. Por meio delas foi possivel perceber algumas repercussoes
das crises dolorosas ocasionadas pela doenca na vida de Jodo. Partes das narragdes foram
descritas e elencadas em duas categorias logo abaixo, a saber: a vida de um adolescente com
doenca falciforme e; a vida escolar no processo de crise dolorosa que necessita de tratamento

e o direito a educacdo.

- A vida de um adolescente com Doenca Falciforme

O adolescente apresentou inicialmente as repercussdes das crises dolorosas e a forma
como elas o atingem. A configuracdo foi de maneira direta, como um elemento importante

para algo que o marca, sendo descrito por ele como:

[...] Fica doendo minha perna e prejudica meu crescimento [...] Minha idade
6ssea € de sete a no maximo dez anos e eu tenho 15. Vejo isso quando olho
para 0s meus colegas (Jodo, 15 anos).

A partir dessa fala, vé-se que a evidencia aponta para a sensacdo que Jodo tem de si
sentir diferente dos demais meninos da sua idade. Essa sensacdo a que ele se refere estd
associada a aspectos relacionados ao retardo de seu crescimento, fato que pode ocorrer em

algumas pessoas que tem a doenca falciforme.
(83)3322.3222
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O acometimento cronico de maltiplos 6rgdo e as alteracGes degenerativas graves como

o retardamento do desenvolvimento corporal no periodo da puberdade e retardo da maturaco
esquelética com atraso na idade 6ssea (GOMES et al., 2017), bem como a maturacdo sexual
(OZEN et al., 2013) séo provenientes dessa doenca.

A presenca de vaso oclusdes, principalmente nos vasos menores, é considerada um
evento fisiopatoldgico determinante na origem da maior parte dos sinais e sintomas do quadro
clinico (SILVA, 2019). E o evento mais classico da doenca causando crises algicas e
dolorosas, com disfuncao organica lentamente progressiva (SILVA & COELHO, 2018).

As gravidades clinicas e hematoldgicas se caracterizam como um dos principais
marcos que atingem o desenvolvimento da crianga ou do adolescente produzindo varios
problemas e sofrimentos que prejudicam e afetam muitos aspectos em suas vidas.

No caso especifico de Joao, 0 aspecto que o prejudica estd relacionado ao seu
crescimento. Para ele, a sua idade dssea ndo estava de acordo com sua idade cronoldgica, de
um adolescente com idade e tamanho condizente com o periodo real.

Estudos clinicos destacam que as recorrentes crises vaso oclusivas dolorosas, levam a
um dano organico isquémico cronico tendo a susceptibilidade aumentada para as infeccdes,
assim como o atraso no crescimento (NAOUM, 2000; LOBO, MARRA & SILVA, 2007).

Para tanto, as marcas da doenga falciforme em Joao ndo ficaram apenas no

crescimento, ele também foi atingido em outros aspectos, como se observa em sua fala:

Meus amigos sdo normais e eu sou doente. Quando a gente ia brincar eles
conseguiam correr muito mais do que eu. [...] No comeco era chato, quando
a gente brincava. Por exemplo, quando a gente brincava de futebol eu corria
pOUCO e Mmeus amigos corriam muito. As vezes, me sentia como se estivesse
incapacitado, sei 4.

Marcas atingem a sua vivencia em seus multiplos aspectos inerentes a propria doenca
de carater cronico. No sentido organico, vé-se que quando ele brinca podem ter ocorrido
respostas como o aumento da frequéncia respiratoria e cardiaca, diminuicdo da saturacdo de
oxigeénio, cansaco e dor.

O comprometimento progressivo dos 6rgdos vitais ou a perda de suas funcdes,

dependendo da frequéncia e/ou intensidade, podem impelir nos exercicios diarios dos doentes
em consequéncia das suas vidas, contemplando os aspectos relacionados a sua vivéncia e ao
seu cotidiano (KIKUCHI, 2007).

Para Jodo, durante algumas brincadeiras, principalmente as de correr, como o futebol,
eram chatas, porque ele corria pouco e seus amigos corriam muito mais. Esse aspecto,
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relacionado ao seu cotidiano, o fazia perceber que as suas manifestacdes clinicas da doenca

falciforme traziam limitagdes na sua vida.

O brincar possibilita um desenvolvimento mais adequado e, de acordo com as fases
do desenvolvimento fisico, psicoldgico e cognitivo, auxilia no processo de estruturagcdo da
personalidade. Movimentar-se e interagir com o0s colegas sdo agles intrinsecamente
motivadas, o que implica reconhecer sua competéncia e seu direito a condi¢des propiciadoras
de seus comportamentos (LORDELO & CARVALHO, 2003).

Mas, a perda da funcdo dos orgdos acometidos pela doenca falciforme provoca um
desequilibrio no organismo, desenvolvendo uma necessidade de intervencdo imediata que
pode interferir ou até mesmo impedir o ato da crian¢a ou do adolescente de brincar.

O fato de Jodo ndo poder movimentar-se e interagir com os colegas despertou ou
sobrep0s outras questdes além da demanda organica. Quando o mesmo afirma: “as vezes me
sentia como se estivesse incapacitado, sei 14, e acrescenta ainda: “meus amigos sao normais e
eu sou doente”.

Essas palavras remetem aos sinais que seguem como inseguranca, desmotivacao,
limitacGes de gasto energético, sentimentos de incapacidade e crenca de se sentir diferentes
dos demais colegas. Como consequéncias podem surgir eventos como a ansiedade, a
depresséo, problemas no relacionamento social e o isolamento, comprometendo a qualidade
de vida desse sujeito.

Pesquisas tém evidenciado, através da técnica do Discurso do Sujeito Coletivo, que 0s
adolescentes entrevistados demonstraram ter algum conhecimento da doenca e a minoria se
sentiu diferente perante 0s colegas, devido as limitacfes impostas pela doenca e pelo
crescimento fisico deficiente, favorecendo a adaptacdo comportamental da crianca e do
adolescente & doenca falciforme (THOMPSON et al., 1998; ARAUJO, 2007; RAFFET, 2016;
GERHARDT et al. 2016).

Em contrapartida, outros estudos confirmam que adolescentes com doenca cronica séo
mais suscetiveis a problemas emocionais e de comportamento, elevando ainda mais o risco
para um desenvolvimento inadequado, bem como a possibilidade deles sofrerem acdes
preconceituosas, promovedoras de segregacdo social, principalmente no ambiente escolar.
(IMMELT, 2006; GONCALVES, CORDEIRO e SILVA 2018).

As sensacOes fazem-se presente, de maneira significativa, na fala do adolescente

participante desta pesquisa, seja pela sua participacdo em alguma atividade fisica que possuli

como caracteristica um maior dispéndio metabdlico, seja pela sua incapacidade em néo
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conseguir correr tanto quanto os outros, seja até mesmo pela sensacdo de que 0s seus amigos

eram normais e ele era o doente.

A permanéncia de agravos pode gerar reacdes significativas, inclusive comprometendo
a vida do paciente com complicacGes fisicas, clinicas e psicoldgicas ocasionando varios
problemas de maturacdo fisica e de aparéncia, como ajustamento com a autoimagem, o
autoconceito e a autoestima (MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015).

- A vida escolar no processo de crise dolorosa que necessita de tratamento e o direito a

educacgéo

Jodo apresenta, em sua fala, sobre as repercussdes e complicacbes da doenca

falciforme referente a sua vida escolar, como se observa abaixo:

[...] Eu sempre ficava pra trds nas brincadeiras. O modo que eu encontrava
pra me superar, era nos estudos. Fazia de tudo pra estudar e me garantir nas
provas. Era assim que eles me respeitavam.

As limitacOes na vida desse adolescente, ocasionadas por conta das crises dolorosas da
doenca falciforme, provocaram algumas dificuldades, como participar de atividades que lhe
exigiam esforcos, como as de correr. Isso trouxe grande influéncia em seu cotidiano,
afetando-o em alguns aspectos que causaram impactos diretamente em sua vida.

No entanto, Jodo ndo ficou preso nessa sua limitacdo, ele conseguiu passar para um
outro estagio, se recorreu aos estudos para ndo ficar para traz e assim obteve um meio de
superacdo. Ele encontrou um modo de fazer e contornar a sua dificuldade nas atividades
fisicas e esportivas, ultrapassando a si e 0s seus colegas, através dos estudos, afinal “era assim
que eles me respeitavam”.

A necessidade de superagdo traz uma experiéncia exitosa que indica a necessidade de
articulacdo, de modo a desenvolver suportes para construcdo de pontes que Sd0o necessarias
para superar diretamente a doenga e assim, se sobrepor as demandas originadas no processo
do desenvolvimento infanto e juvenil (SANTOS, SILVA & CUSTODIO, 2017).

A adaptacgéo e a superacdo do adolescente a sua condicdo cronica foi a de realizar e

reorganizar a sua vida dentro das novas possibilidades que se encontravam e diziam respeito a
sua vida escolar.

Baseado nisso, Jodo complementa e diz:
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[...] ndo era facil pra mim. Algumas vezes eu ndo estava na escola, perdia

aula, porque tinha que vir pra consulta (se referindo ao hospital que faz

acompanhamento medico clinico) ou, algumas vezes, tava muito ruim, cheio

de tanta dor que tinha que ficar internado. Como faltava aula, perdia muito
conteudo.

O processo escolar do adolescente néo foi facil, como ele mesmo informou. O perfil
clinico da doenca de porte crénica necessitava de tratamento e acompanhamento efetivo, por
isso, algumas vezes, ele precisava se ausentar da escola, assim perdia aula e o contetdo
ministrado.

Mas, como ja dito anteriormente, a opcao dele foi a de se superar e ndo ficar para traz,
pelo menos nos estudos. Essa escolha mobilizou em Jodo um movimento de agdo, como uma
ferramenta importante, na tentativa de equiparar oportunidades e ndo ficar fora do convivio
social, das amizades com os seus colegas da escola.

Estudar e tirar notas boas sdo um dos meios encontrados para restaurar todo o
desequilibrio gerado pelos agressores que permeia a doenga, melhorando a capacidade de
resposta, em consequéncia de superar a doenga (DEPIANTI et all, 2014).

Ressalta-se que essa escolha de Jodo ndo foi facil. Nesse processo, ele explica:

Tinha alguém 14 de casa que pegava o material e as minhas tarefas, quando
dava. Ai pra poder me sair bem, tinha que estudar mais ainda. . [...] Me
matava de estudar, mesmo sem gostar. Quem me ajudava, as vezes, ou,
muitas vezes, era meu irmao. SO ele mesmo. Ele me ajudava a entender o
que ndo sabia. Me ajudava a tirar dividas. As vezes, tinha que negociar
alguma coisa.

Essa experiéncia revela mais uma dificuldade enfrentada, uma vez que ele precisava se
desdobrar mais do que os seus colegas que estavam na sala de aula, tendo acesso ao contetido
transmitido.

Apreende-se que para superar 0s momentos de auséncias da escola, Joao contou com o
apoio da sua familia que “pegava o material e as tarefas, quando dava” e, em especial, o seu

irmdo que o ajudava a “entender o que ndo sabia”, Oou seja, era 0 irmdo que o auxiliava a

compreender melhor o conteldo, tirando suas duvidas.
Nessa ocasido, questiona-se sobre a garantia dos direitos da crianga e do adolescente,
principalmente o direito voltado para a educacéo, quando o adolescente, como no caso deste

estudo, ndo conseguiu ter uma frequéncia assidua nas aulas da escola devido a sua condigéo

cronica.
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Sabe-se que a educacéo € garantida e incentivada a partir dos principios reportados na

Constituicdo Federal Brasileira, artigo 205 e, no ECA, artigo 4° e o artigo 53, com a liberdade
de aprender, voltada para o desenvolvimento integral da pessoa, cumprindo os preceitos
assegurados para a criancga e o adolescente.

Além desses dois documentos, acrescenta-se a Resolugdo 41, do Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA), de 1995, que enuncia, entre 0s
direitos, o de “desfrutar de alguma forma de recreacdo, programas de educagao para a saude,
acompanhamento do curriculum escolar durante sua permanéncia hospitalar” (BRASIL,
1995).

Destaca-se ainda a garantia do direito a educacdo, respaldado pelo Plano Nacional de
Educacdo — PNE, de 1997, e pela Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional - LDBEN,
de 1996. Por meio deles sdo previstos a responsabilidade do poder publico na criacdo de
formas e alternativas de acesso aos diferentes espagos de ensino para garantir a aprendizagem,
podendo criar a classe hospitalar, como uma modalidade de ensino independentemente da
escolarizacdo anterior (BRASIL, 1996).

A Resolucdo n° 2, de 11/9/01, que institui as Diretrizes Nacionais para a Educacao
Especial na Educagdo Basica, retrata no seu artigo 13, que “os sistemas de ensino, mediante
acdo integrada com os sistemas de saude, devem organizar o atendimento educacional
especializado a alunos impossibilitados de frequentar as aulas em razdo de tratamento de
satide que implique internacao hospitalar” (BRASIL, 2001).

Acresce-se também o documento da Classe hospitalar e o atendimento pedagodgico
domiciliar elaborado pelo Ministério da Educacdo por meio da Secretaria de Educacdo
Especial, com o objetivo é de estruturar acdes politicas de organizacdo do sistema de
atendimento educacional em ambientes hospitalares e domiciliares oferecidos a alunos
impedidos de frequentar as aulas devido a tratamentos de satde que impliquem internacéo ou
tratamento ambulatorial (BRASIL, 2002).

Trata-se de uma construcdo social no cenario brasileiro cujo percurso historico
envolve progressos e implementagdes de Politicas Publicas que visam garantir

regulamentacOes legais de direitos constitucionais. Contudo, existem reveses que ainda

deixam a desejar, sobretudo quando se trata da criacdo visando garantir o direito a
continuidade do processo educacional sistematizado a criancas e adolescentes em situacdo de
internacdo hospitalar.

Reconhecer a classe hospitalar, principalmente quando a crianga ou o adolescente

precisam passar por periodos de hospitalizagéo, traz possibilidades de trabalho em relagéo ao
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prosseguimento da educacdo escolar, pensando ndo apenas em questdes cognitivas, mas

oferecendo apoio para a compreensdo das fases do tratamento clinico ao qual precisam ser
realizados (LOSS, 2014).

E preciso pensar na pratica e na realidade da educagéo as criancas e adolescentes que
necessitam de acompanhamento educacional em suas condicGes especiais para que ela
aconteca de fato.

Para o Jodo seria muito importante a continuacdo da garantia desse direito ndo so pela
familia e, em especial pelo o irmdo, mas por outros pares, pois ele teria condicdes
educacionais e apoio especializado para a atencdo de continuar o desenvolvimento da sua
aprendizagem.

Deixa-se claro que, na ocorréncia da doenca falciforme existem os primeiros sinais e
sintomas nos primeiros meses de idade que perduram por toda a vida, o que reforca a
importancia da adogdo de estratégias que permitam o enfrentamento da dor e de outras
manifestacdes (MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015).

De todo modo, existem desafios para implementacdo da educacdo em outros espacos
gue ndo a escola. Mas, a igualdade de condicGes para o acesso caracteriza-se, principalmente
para as criangas e adolescentes enfermos, como algo que requer um olhar especializado para
suas necessidades educacionais, pensando nas diversidades e nas singularidades, enquanto ser
humano de direitos (SOUZA, TINOS, & MAZER-GONCALVES, 2018).

CONSIDERACOES FINAIS

Ao analisar o direito a educacao de um adolescente em tratamento por crises dolorosas
decorrentes da doenca falciforme e as repercussées da enfermidade em sua vida, percebeu-se
danos trazidos pela doenca que o prejudicaram em varias situacdes de seu cotidiano.

Observou-se que a presenca da variabilidade clinica dessa doenca provocou limitagdes
na vida desse adolescente, como a sua dificuldade de participar de atividades fisicas,
principalmente as de correr, bem como auséncias da sala de aula e afastamento da escola, dos

colegas, dos conteudos, quando precisou realizar tratamento clinico.

Através da analise de seus relatos, evidencia-se que esses fatos trouxeram grande
influéncia em seu dia-a-dia que causaram impactos diretamente em sua vida, com mudancas
nos seus habitos, ocasionando desestabilizacéo fisica e emocional.

Conclui-se, portanto, que mesmo diante de algumas privagdes, o adolescente

conseguiu superar algumas das barreiras imposta por meio de esforco, principalmente voltado
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para sua educagdo escolar, no sentido de melhorar para construcdo de pontes que sdo

necessarias para suplantar diretamente a doenca e evitar a exclusdo social. No entanto, no
quesito do seu direito a educacdo, percebeu-se que o mesmo ndo foi assegurado conforme
consta nos documentos da legislacdo brasileira, que afiancam o acompanhamento educacional
nos diferentes espagos.

Sugere-se que sejam desenvolvidas investigagdes em outras instituicdes, de diferentes
complexidades, pois possibilitara na ampliacdo de conhecimentos sobre 0s motivos que levam
ao acompanhamento incipiente, no que diz respeito a educacgéo de criancas e adolescentes em
suas condicdes especiais, principalmente aos que tem doenga falciforme. Outro fator
importante seria 0 de utilizar os dados para minimizar essa problematica nos servigos de
salude e proporcionar melhor abrangéncia da aprendizagem aos pacientes, de modo que

possam ajuda-los na garantia do direito a educacéo.
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