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Resumo

A Esclerose Multipla ¢ uma doenca neurologica inflamatéria cronica e progressiva do Sistema
Nervoso Central que pode acometer pessoas pré-dispostas geneticamente, por conta do
ambiente em que vivem. O presente estudo buscou avaliar o desenvolvimento do projeto
Esclerose Multipla: promovendo a satide na escola. Para isso, foi realizada pesquisa qualitativa
com utilizagdo de questionarios e de grupo focal. Participaram da pesquisa 72 alunos do terceiro
ano de uma escola publica de Ensino Médio de Brazlandia - DF. A realizagcdo da oficina se
mostrou eficiente para a integragao dos alunos de forma didatica e intuitiva, os levando a refletir
e a nao julgar, sendo de grande auxilio a todos os envolvidos. Concluiu-se que ha necessidade
da promocao da satide na Educag@o Basica, para diminuir os mitos e preconceitos e propagar
informacdes necessarias para o diagnostico precoce e o aumento da qualidade de vida, para
pessoas portadoras de Esclerose Multipla.

Palavras-chave: esclerose mdltipla, doenca autoimune, adolescéncia.

Abstract

Multiple Sclerosis is a chronic and progressive inflammatory neurological disease of the
Central Nervous System that can affect people with genetic predisposition due to the
environment in which they live. The present study sought to evaluate the development of the
Multiple Sclerosis project: promoting health at school. For this, qualitative research was carried
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out using questionnaires and a focus group. 72 third year students from a public high school in
Brazlandia - DF participated in the research. The realization of the workshop proved to be
efficient for the integration of students in a didactic and intuitive way, leading them to reflect
and not judge, being of great help to all involved. It was concluded that there is a need for health
promotion in Basic Education to reduce myths and prejudices and spread information necessary
for early diagnosis and increase the quality of life for people with Multiple Sclerosis.

Key words: multiple sclerosis, autoimmune disease, adolescence.

INTRODUCAO

O Ensino Médio consiste em educar os jovens para participar politica e produtivamente do
mundo. As relagdes sociais concretas dependem de um comportamento através do
desenvolvimento da autonomia intelectual e moral do aluno. Dentro das finalidades e objetivos
dessa fase de educagdo, listadas no artigo 35 da Lei de Diretrizes e Bases, que diz que o
aprimoramento do aluno como pessoa humana inclui a formagdao ética, além do
desenvolvimento da autonomia intelectual e do pensamento critico (KUENZER, 2001). A
maioria dos professores luta por uma rede de ensino formadora de pensamento critico e
cientifico, com a participacdo efetiva de toda a comunidade escolar. Uma rede na qual,
professores e alunos, interajam para promover uma melhor forma de ensino e aprendizagem.

A educagdo em saude busca a aprendizagem transformadora de atitudes para que os alunos
possam desenvolver habitos de uma vida saudavel. A qualidade de vida e a saude sdo temas
correlacionados. Sao aspectos que se retroalimentam, tanto no ambito do individuo como na
sua inser¢do na comunidade, ou seja, a satide contribui para melhorar o estilo de vida e esta é
fundamental para que um individuo e a comunidade tenham saude.

Professores querem se sentir apoiados por metodologias que fagam os alunos se interessarem
pelo ensino, induzidos pela curiosidade e pela vontade de compreender. Por esse motivo, a
realizacdo de oficinas em escolas de Ensino Médio podem ser metodologias eficientes para a
educacdo, a promogao da saude e a prevencao de doencas. Marinho (2019) concebe a educagao
em saude como as atividades que compdem o curriculo escolar, que apresentam uma inten¢ao
de carater pedagdgico e que se relacionem com o ensino € a aprendizagem de assuntos ou temas
correlatos a saude.

Partindo desse principio, a criacdo de uma oficina, na qual se pudesse conscientizar os alunos
a respeito das doencas cronicas, como a Esclerose Multipla (EM), ¢ uma importante ferramenta
de conscientizacdo sobre as doencgas autoimunes, em especial a EM. Segundo Janeway (2010),
as doengas autoimunes sao resultado de varios fatores, tanto genéticos como ambientais. Sendo
assim, esta claro que alguns individuos sdo geneticamente suscetiveis a ela.

A histéria da EM comecou com os registros de Sir Augustus F. d’Este, inglés, em 1822,
possivelmente portador dessa enfermidade. Ele descreveu seus sintomas em um diario por
aproximadamente 24 anos. Contudo, apenas em 1868 Jean Martin Charcot formalizou e
descreveu essa patologia. Ele nomeou-a de Esclerose em Placas, ja que em estudos anatomicos
de necropsias havia areas endurecidas no cérebro, parecendo cicatrizes (COSTA et. al. 2005).

Atualmente se sabe que a EM ¢ uma doenga neurologica inflamatoria cronica e progressiva do
Sistema Nervoso Central, atingindo mais as pessoas do sexo feminino, entre os 20 e 40 anos de
idade. Sua causa ainda gera controvérsias, mas sabe-se que ¢ uma patologia complexa, pois
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depende de fatores genéticos e ambientais para desencadear todo o seu processo inflamatorio
(COSTA et. al. 2005).

Existem formas nas quais se subdividem o avango da doenga: Esclerose Multipla Remitente
Recorrente (EMRR) ou surto remissdo, Esclerose Multipla Primaria Progressiva (EMPP) e a
Esclerose Multipla Secundaria Progressiva (EMSP). A EMRR evolui em surtos, podendo
proporcionar a recuperagdo total ou parcial das lesdes caracteristicas. A EMPP evolui com
sintomas progressivos acumulados ao longo do tempo, deixando sequelas. A EMSP evolui da
EMRR sem episodios de surtos, mas com aumento dos sintomas durante 20 anos (ABEM,
2014).

Nos ultimos anos, a pressdo sofrida pela juventude nas escolas, pelas familias e pela propria
pessoa pode desencadear eventos estressantes, acarretando transtornos de ansiedade, depressao
e/ou disturbios alimentares. Preocupagdes e exigéncias em excesso, associadas a fatores
ambientais, como tabagismo, alcoolismo e drogas ilicitas, podem desencadear a EM em quem
tem uma pré-disposi¢do genética. Por isso, ha importancia de se falar aos adolescentes, sobre
suas causas, sintomas e tratamentos (ABEM, 2014).

Para Erickson (1976), a adolescéncia ¢ como um modo de vida entre a infancia e a vida adulta.
Nessa fase ha a construg¢ao de preconceitos sobre varios assuntos. A criagao desses conceitos,
mesmo sem se conhecer do que se trata, dificulta o aceitamento, ndo s6 do desconhecido, mas
da desconstru¢do do que se formou sobre ele. (ERICKSON, 1976 apud KUENZER, 2001).

Nas escolas de Ensino Médio, os adolescentes estdo envolvidos por um contexto social de idade
e de maturidade, que os permitem ter o conhecimento sobre o que ¢ a EM. Sendo uma doencga
incompreendida pela populagio e de dificil diagnostico, ¢ importante conscientizar os alunos
sobre o que ela de fato é, para que identifiquem precocemente seus sinais € sintomas, nao
tenham preconceitos € ndo receiem em aproximar de pessoas diagnosticadas com essa doenga
ou que simplesmente apresentam seus sinais caracteristicos.

Segundo Graciano e colaboradores (2015), a educagdo em saude fortalece a capacidade dos
setores de saude e de educagdo, para a criacdo de entornos saudaveis, objetivando a promogao
da saude, o bem-estar e a qualidade de vida dos alunos, pais, professores € demais membros da
comunidade escolar.

Neste interim, buscou-se analisar o desenvolvimento do projeto Esclerose Multipla:
promovendo a satde na escola, em uma escola publica do Distrito Federal, como agente
promotor da saude. Esse projeto teve como principal objetivo informar aos adolescentes o que
¢ a doenga EM, desconstruir preconceitos negativos existentes sobre as doengas autoimunes, e
promover a qualidade de vida dos estudantes.

METODOLOGIA

O estudo em questdo ¢ de natureza qualitativa, pois diz respeito a analise de um fenomeno que
pode ser melhor compreendido no contexto subjetivo em que se insere, devendo ser analisado
integrativamente.

O projeto — Esclerose Multipla: promovendo a satide na escola —, foi realizado em dois dias,
no contraturno das aulas dos alunos, no periodo vespertino, totalizando ao todo 6 horas/aula.
Para a participagdo na oficina, foi entregue um termo de consentimento livre e esclarecido, para
que essa participagdo fosse autorizada pelos pais e/ou responsaveis dos estudantes — caso o
estudante fosse menor de idade —, e assinados pelos proprios estudantes maiores de 18 anos
que quisessem voluntariamente participar da pesquisa.
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Foram participantes da pesquisa 72 estudantes do terceiro ano de uma escola publica de Ensino
Médio de Brazlandia, Distrito Federal, com faixa etaria de 16 a 19 anos, sendo 70% com 18
anos ou mais e 30% entre os 16 ¢ 17 anos. 64% do sexo feminino ¢ 36% do sexo masculino, de
classe socioecondmica média baixa, regularmente matriculados nessa escola.

Para coletar os dados necessarios para a pesquisa, foram utilizados dois questionarios sobre
Esclerose Miltipla: um realizado no inicio da oficina e outro ap6s a oficina. O questionario pré-
oficina possuia seis perguntas fechadas, sendo quatro sobre a esclerose multipla e duas sobre a
idade e sexo do aluno. O questionario pos-oficina constava de quatro perguntas abertas sobre
esclerose multipla, identificagdo da doenga, mitos e verdades. Além dos questionarios, foi
realizado no ultimo dia da oficina um debate em grupo focal sobre o assunto abordado. Dentro
do grupo focal, a discussdao sobre o tema foi realizada de modo que os estudantes explorassem
seus conceitos sobre o assunto, de uma forma natural e espontanea.

O grupo focal fornece dados validos e confiaveis, por isso foi escolhido pelos pesquisadores. O
principal objeto desse método consiste na interagdo entre os participantes e o pesquisador,
visando a coleta de dados a partir de discussao com foco, em topicos especificos e diretivos
(IERVOLINO, PELICIONE, 2001).

A andlise de dados foi realizada a partir da analise de conteudo, pois a existéncia de diferentes
tipos de fontes (questiondrios e grupo focal), obtidas com os participantes, demanda a aplicagio
dessa técnica (BARDIN, 2010).

Segundo André (1983), o processo de andlise de dados em pesquisa qualitativa visa apreender
o carater multidimensional dos fendmenos em sua manifestacdo natural, bem como captar os
diferentes significados das experiéncias vividas, auxiliando a compreensao do individuo no seu
contexto.

RESULTADOS

Os resultados obtidos foram divididos em trés categorias, respectivamente representados pelos
topicos “Questiondrio pré-oficina”, Grupo Focal e “Questionario pds-oficina”

No Questionario pré-oficina, buscou-se avaliar o conhecimento pré-existente sobre doengas
autoimunes e possiveis preconceitos negativos dos estudantes em relagdo ao tema que fora
abordado. Foi identificado que 56% dos participantes ndo sabem o que ¢ uma doenca
autoimune, e que 61% dos alunos nunca tinham ouvido falar da esclerose multipla (EM).
Quando questionados sobre o que ¢ a EM, 46% dos estudantes afirmaram que ¢ uma doenca do
Sistema Nervoso Central, 14% que ¢ uma doenga exclusivamente genética, 11% que ¢ uma
doenca de pele, 1% que ¢ uma doenga contagiosa e 28% afirmaram nao saber. Sobre a pergunta
relacionada ao receio de se aproximar de alguém que tivesse esse tipo de diagndstico, 82%
afirmaram nao ter receio de chegar perto, 10% disseram que sim e 8% ndo souberam responder.

No Grupo Focal, os alunos se dispuseram em um grande grupo para poder ser debatido o tema
em questdo. O método pedagogico foi eficiente, pois foi possivel questionar os alunos sobre o
conteudo, para poder realizar uma avaliagdo positiva sobre o andamento da oficina.

Dentre os questionamentos feitos aos alunos, foram discutidas as perguntas do questionario pré-
oficina e a opinido dos estudantes em relagao a Esclerose Multipla: a) qual era a visdo deles
como alunos, ao saberem do que se tratava a doenca; b) como eles viam a doenga na sociedade;
¢) o0 mais importante, como eles poderiam disseminar a informagao sobre a doenga, para que se
quebre o preconceito negativo, ainda presente na sociedade, sobre o real significado de
Esclerose Multipla; e d) o que essa doenca traz para a vida do portador. A grande maioria
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afirmou que imaginava que a pessoa diagnosticada era cadeirante ou com alguma deformidade.
Destaca-se a participagdo de um dos estudantes, o qual relatou a histéria de um parente proximo,
portador da Esclerose Multipla. A visdo da EM foi modificada ap6s o relato de uma paciente
jovem que convive com a doenca. No geral, a partir do depoimento, o grupo focal se voltou
para assuntos em torno desse relato. Os estudantes questionaram como foi o diagnoéstico, os
sintomas e como ¢ o cotidiano de uma pessoa com EM. Apos o ocorrido, muitos conseguiram
compreender melhor o que ¢ uma doenga autoimune e o que ¢ Esclerose Multipla. Ao final do
Grupo Focal, alguns alunos chegaram a se emocionar com a historia de vida de uma pessoa
com a Esclerose Multipla.

No Questiondrio poés-oficina, buscou-se concretizar, se os alunos compreenderam o que ¢ uma
doenca autoimune e, principalmente, o que ¢ a Esclerose Multipla. Dentro das perguntas, foi
repetido, agora de forma discursiva, se os participantes da oficina continuavam com receio de
chegar perto de alguém com o diagnostico de Esclerose Multipla, e todos afirmaram que nao,
justificando com os termos apresentados no decorrer da oficina. Nas perguntas especificas sobre
esclerose e doengas autoimunes, os alunos também discorreram, utilizando em suas respostas,
palavras e termos apresentados durante a oficina, e, em unanimidade, apresentaram um
desenvolvimento pleno de habilidades e competéncias sobre a tematica.

No geral, a participacdo dos alunos foi muito gratificante. Foi sentido de que a mensagem inicial
sobre a Esclerose Multipla fora passada com clareza e responsabilidade, além de ter havido uma
maior transmissao de informagdes sobre o tema, que muitos alunos nao sabiam seu verdadeiro
significado. A experiéncia foi excelente, tanto que a escola mostrou-se agradecida pela oficina,
convidando os pesquisadores para a realizagao de outros projetos na area de educacdo em saude.

DISCUSSAO

Conforme o processo de pesquisa finalizava, foi possivel confirmar, a partir do questionario
pré-oficina, que boa parte dos estudantes, que estavam presentes na oficina, ndo dominava
previamente o verdadeiro significado de doenca autoimune, podendo, ainda, ter formado um
preconceito negativo sobre o tema, por nao saber do que se tratava. Pelo fato de a oficina ter
sido realizada com alunos do 3° ano do Ensino Médio, os alunos ja deveriam ter consciéncia do
assunto, pois o conteudo que abrange doengas autoimunes deveria ter sido estudado no ensino
fundamental e no Ensino Médio (BRASIL, 2018).

Sendo a Esclerose Multipla uma doenga cronica, progressiva e incapacitante, o seu portador se
depara com muitos obstaculos no seu cotidiano, mas em contrapartida, tem a oportunidade de
aprender a superar as crises e adversidades decorrentes dessa enfermidade (BERTOTTI, LENZI
E PORTES 2011). Entretanto, o individuo que sofre com doenga cronica ¢ mais frequentemente
estigmatizado, pois pode passar a ser visto como diferente e, muitas vezes, a doenga passa a ser
incorporada na sua propria identidade. “Com isso, a pessoa deixa de ‘ter’ uma doenca para ‘ser’
a doenga” (BRINGEL, 2017).

O preconceito ¢ oriundo de uma desinformacdo, de uma ignorancia por parte
do polo ativo do preconceito, e de fato este € o principal e mais coerente
argumento do nascimento do preconceito, pois 0 preconceituoso, em sua
maioria, ndo sabe o motivo de seu 0dio e muito menos busca entendé-lo, o
que so6 aglomera ignorancia € o sentimento de desprezo em uma pessoa.
(LIMA, 2016, p. 1).

Ap6s analisar a parcela de alunos que afirmaram ndo ter receio em chegar perto de uma pessoa
com Esclerose Multipla (82%), mesmo ndo sabendo do que tratava a doenga, pode-se observar
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que o preconceito negativo estd diminuindo em ambiente escolar, fato que agradou os docentes
da escola. Todavia, ainda havia preconceitos negativos sobre o tema, que precisaram ser
quebrados.

Logo apos os estudantes identificarem do que se tratava a doenca em estudo, todos eles
afirmaram ndo ter receio de chegar proximo a uma pessoa dela portadora, o que mostra sucesso
no cumprimento do projeto: a promogdo da satde e qualidade de vida dos estudantes na
exposicao da doenca.

Pdde-se observar que alguns alunos presentes conheciam pessoas portadoras da doenga. Devido
aos questionamentos e rumos da discussdo do Grupo Focal, ficou evidenciado a importancia
dos dados fornecidos pela Associacdo Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM, 2014), que no
Brasil, estima-se serem mais de 30 mil, seus portadores, sendo que desse total, apenas cinco mil
recebem tratamento adequado, devido a demora no diagnostico. Além da incidéncia ser baixa,
sdao 10 casos para 100 mil habitantes. Porém, os custos para as pessoas portadoras da doenga
sdo elevados.

Foi observado que houve grande diferenca na quantidade de pessoas que ja ouviram falar sobre
a doenca Esclerose Multipla. Apenas 39% da amostra, antes da oficina, e 100%, depois,
mostrando a importancia da divulgacao, nos dias atuais, de informagdes verdadeiras sobre as
doencas autoimunes, suas causas € consequéncias, principalmente para a deteccdo, o
diagnostico precoce e o tratamento, visto que apenas 46% dos alunos pesquisados identificaram
a esclerose multipla como uma doenca do sistema nervoso central, antes da oficina.

Hoje em dia, salvo os proprios servicos de saude, as midias impressas, a TV e a internet
assumiram um papel importante na conscientiza¢do da sociedade sobre a satude, colocando-a
no rol dos deveres individuais para bem de todos (GOCHA, 2018). No entanto, a escola
continua sendo o local mais propicio para divulgacao de assuntos relacionados a educacdo em
saude, pois permeia todo o processo de ensino e de aprendizagem, visando a busca da qualidade
de ensino e aprendizagens significativas.

A promogao da saude, proposta pela realizagao da oficina, se demonstrou eficaz, ao levar ao
conhecimento dos adolescentes, mais informagdes sobre a Esclerose Multipla, e o que acarreta
uma pessoa a desenvolver essa doenca, conscientizando-os sobre toda a problematica que o
processo de desenvolvimento da Esclerose Multipla envolve. Segundo Marinho (2019), as
atividades contextualizadas sdo mais significativas para o trabalho da Educagdo em Saude. Para
se ter a aprendizagem em saude, ¢ necessario ir além da mudanga comportamental e capacitar
os alunos a tomarem consciéncia de suas agdes, para que seja possivel significar, construir e
transformar suas percepgdes.

As oficinas promovidas pelo terceiro setor (extensdes universitarias, pesquisadores, centros de
saude) nas escolas revelam a importancia de sua existéncia na relacdo estabelecida entre
instituicao e sociedade, consolidando-se através da aproximagao, da troca de conhecimentos e
de experiéncias, entre professores, alunos e o restante da populagao. Na area da satide, assumem
particular importancia, na medida em que podem servir de espago diferenciado para novas
experiéncias voltadas a qualificagdo dos profissionais da area de educacdo em saude
(HENNINGTON, 2005). Dessarte, o objetivo da oficina foi atingido, ao despertar o interesse
dos alunos com o tema, quebrando tabus e linhas de pensamentos do senso comum que
permeiam na sociedade, em grande parte, sobre o que ¢ uma doenga autoimune e sobre a
esclerose multipla.

Uma escola promotora de satde caracteriza-se pela busca de um estilo de vida, aprendizagem
e trabalho que favorecam o desenvolvimento da satide e a melhoria da qualidade de vida de
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todos (GRACIANO et al, 2015). O planejamento de atividades em saude deve considerar o
contexto escolar e social, bem como a capacidade operativa dessas atividades no proprio aluno.
Deve-se buscar atividades contextualizadas e metodologias que atraiam a comunidade escolar
para uma modifica¢do de comportamentos na busca de habitos saudaveis.

A realizagdo desse tipo de promocao de satide ndo apenas serviu para mostrar o decorrer da
doenga, mas também, para revelar o quanto a sociedade ainda ¢ leiga, quando se fala de uma
doenga autoimune que pode afetar qualquer pessoa.

CONSIDERACOES FINAIS

A realizagdo do presente estudo mostrou que a utilizagdo de projetos de promogao da saude nas
escolas sao metodologias eficientes para propagagdo da educacdo em satide. Desconstruir o
preconceito negativo existente, ndo somente sobre a Esclerose Multipla, mas também sobre as
doencas autoimunes, e promover a saude e a qualidade de vida dos estudantes, com a exposi¢ao
sobre a patologia, foi um objetivo alcancado com sucesso, pois os estudantes participantes
desenvolveram conhecimentos sobre uma doenga desmielinizante do Sistema Nervoso Central,
suas causas, consequéncias e tratamentos, para que pudessem disseminar o tema para o resto da
sociedade.

Esse trabalho mostrou a importancia da promog¢ao da satide na Educagao Basica para as doengas
cronicas, para diminuicdo do preconceito negativo e propagacdo das informagdes necessarias,
e, dessa forma, promover a qualidade de vida para pessoas portadoras de Esclerose Multipla.

A escola se mostrou completamente aberta para o tema, deixando claro a importancia da
realizagao dessas oficinas, para que os estudantes se informem melhor sobre assuntos que nao
sdo discutidos com facilidade. A presenca desse tipo de integracdo se demonstrou
completamente util e aproveitavel por todos que participaram.

Levando em consideragdo todos os dados levantados e a experiéncia adquirida com a oficina,
conclui-se que muitos alunos eram leigos no assunto € que conservavam um preconceito
negativo sem base teorica, sobre o que verdadeiramente ¢ a Esclerose Multipla. Isso indica que
a informacgdo deve ser o primeiro passo para a prevencao e promog¢ao da saude em relacao a
doenca. Ou seja, instruir os jovens sobre esse assunto ¢ necessario, principalmente para o
propagar para a sociedade como um todo.

Apenas com uma consciéncia critica e a ampliagdo da liberdade, a escola podera identificar-se
como um ambiente promotor da satide que permite a interacdo pessoal, autdbnoma e criativa,
direcionada a acdo, participacdo e autonomia dos alunos. O papel da educagdo em satde, na
escola, ¢ o desenvolvimento de habilidades e competéncias para a ampliagdo da qualidade de

vida dos alunos, tendo em vista que os comportamentos relacionados a saude também
influenciam a cultura e sociedade a qual a comunidade escolar esta inserida.
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