UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MARINGA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO
AREA DE CONCENTRACAOQO: EDUCACAO

AS CONCEPCOES DE INFANCIA E ESCOLA DE CRIANCAS COM
TALASSEMIA: DESAFIOS PARA A EDUCACAO

LUCAS TAGLIARI DA SILVA

MARINGA
2018



UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MARINGA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO
AREA DE CONCENTRACAO: EDUCACAO

AS CONCEPCOES DE INFANCIA E ESCOLA DE CRIANCAS COM
TALASSEMIA: DESAFIOS PARA A EDUCACAO

Dissertacdo apresentada por LUCAS TAGLIARI
DA SILVA, ao Programa de P6s-Graduacdo em
Educacado da Universidade Estadual de Maring4,
como requisito para a obtencdo do titulo de
Mestre em Educacéao.

Area de Concentracéo: EDUCACAO.

Orientador(a):
Prof®. Dr(a).. ERCILIA MARIA ANGELI
TEIXEIRA DE PAULA

MARINGA
2018



Dados Internacionais de Catalogagio-na-Publicagdo (CIP)
(Biblioteca Central - UEM, Maringa — PR, Brasil)

5586cC

Silva, Lucas Tagliari da

As concepgdes de infancia e escola de criancgas
com talassemia: desafios para a educacdo / Lucas
Tagliari da Silva. -- Maringa, PR, Z2018.

159 £.: il. color.

Orientador: Prof®. Dr®. Ercilia Maria Angeli
Teixeira de Paula.

Dissertacido (mestrado) - Universidade Estadual de
Maringéd, Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes,
Programa de Pés-Graduagdo em Educacdo, 2018.

1. Educacdo e saude. 2. Talassemia. 3. Criancas -
Cuidados hospitalares. I. Paula, Ercilia Maria
Angeli Teixeira de, orient. II. Universidade
Estadual de Maringid. Centro de Ciéncias Humanas,
Letras e Artes. Programa de Pds-Graduagfo em
Educacdo. III. Titulo.

CDD Z3.ed. 362.1988582

Marcia Regina Parva de Brito — CRB-9/1267




LUCAS TAGLIARI DA SILVA

AS CONCEPCOES DE INFANCIA E ESCOLA DE CRIANCAS COM
TALASSEMIA: DESAFIOS PARA A EDUCACAO

BANCA EXAMINADORA

Prof.2. Dra. Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula
Universidade Estadual de Maringa — UEM (Orientadora)

Prof. Dra. Marcia Rejanea Lemes de Souza
Universidade Estadual de Londrina — UEL (Membro externo)

Prof. Dra. Verbnica Regina Muller
Universidade Estadual de Maringd — UEM (Membro intermo)

Prof.°. Dr. Erico Ribas Machado
Universidade Estadual de Ponta Grossa - UEPG (Suplente Externo)

Prof.2. Dra. Geiva Carolina Calsa
Universidade Estadual de Maringa — UEM (Suplente interno)

29 de Marcgo de 2018



Dedico este trabalho a todas as criancas em
tratamento de saude, em especial as
criancas com Talassemia que abrilhantam
com muito amor e alegria meus dias vividos
no Hemocentro. E que sutimente me
recordam de meus tempos de criangca em
tratamento de salde e de minhas
traguinagens pela vizinhancga.



AGRADECIMENTOS

A Deus, por me capacitar diariamente, me dando forga nos momentos de
dificuldades e me permitir seguir 0s sonhos tracados, assim como, me alegrar
com o dom da vida dos marujos mais especiais desses mares da vida que sdo as

criancas em tratamento de saude, em especial as criancas com Talassemia.

Aos mais corajosos marinheiros que conheci, meus queridos e sempre amados
Maria Lucia Tagliari da Silva e Jodo Osvaldo da Silva. Meus pais, que ao longo
desses anos mesmo na distancia seguem sendo minha ancora quando os mares
por vezes se fazem revoltos. Meu amor e gratiddo por tudo que de fato vocés

significam para esse marujo extrapolam a palavra gratidao.

A Prof2. Dra. Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula, que nas tempestades,
turbuléncias e tranquilidades das navegagfes, com paciéncia, companheirismo,
alegria, comprometimento, seriedade, compromisso e trabalho me orientou. E que
nesses anos de navegacdes soube sistematizar e buscar junto comigo e nas
minhas vivéncias de crianca em tratamento de saude o real sentido desse
navegar. Obrigado por insistir e persistir comigo e com muita sutileza me fazer
perceber o quanto sou capaz de navegar por diversos mares. Sempre estarei

grato a ti.

A Prof.2. Dra. Verfnica Regina Muller que com muito afeto e carinho durante esse
tempo me proporcionou diversos aprendizados pelos mares da infancia junto a
todas as pessoas que sao parte do PCA, o meu muito obrigado pelas vivéncias
alegres, comprometidas e sensiveis que contribuem para a minha formacao

humana e profissional.

A Profa Dra. Marcia Rejanea Lemes de Souza pela delicadeza e
comprometimento nas contribuigcdes para a escrita deste trabalho, pelas alegrias e
aprendizados em cada navegacao ao longo desse processo e que de forma impar

pode contribuir para a minha formacao pessoal.



A Prof2, Dra. Geiva Carolina Calsa que durante este processo de formac&do
contribuiu de maneira significante para a minha construcdo profissional e pessoal.

Obrigado por me ensinar a ter um olhar de compreenséo para com as coisas.

Ao Prof. Dr. Erico Ribas Machado que ao longo desse processo de constru¢ao
profissional e pessoal contribuiu de forma significante com suas sugestbes e
apontamentos. Obrigado pela gentileza e parceria nas conversas sempre

embasada em muita seriedade e compromisso para com a Educacéo.

A Prof.2. Dra. Maria Celeste Ramos da Silva pela gentileza e carinho nos
aprendizados pelas diversas navegacdes nos mares da defesa da Educacao das
criancas e adolescentes em tratamento de salde. Mesmo ndo podendo estar
presente em mais essa havegacao, estarei grato pelo encorajamento através dos
didlogos sempre envolvidos de muito compromisso com o outro, seriedade, luta e

com muita alegria tipicamente baiana.

A Prof.2. Dra. Paula Marcal Natali pelo carinho, delicadeza, pelo compromisso
com o outro, a sutileza dos inUmeros ensinamentos nos diversos momentos
formativos e de celebracdo. Obrigado por ter acreditado em mim e ter me

permitido ganhar novos mares.

Aos Professores e Professoras de todos esses anos de estudos, e que
incontestavelmente séo pecas fundamentais para a construgdo de toda a minha
vida e trajetoria. A vocés que sempre foram e serdo minhas inspiracdes para

buscar constantemente o meu melhor, 0 meu muito obrigado.

Aos amigos e amigas que a vida me trouxe nesses anos de estudo e
aprimoramento profissional, que passaram a serem irmaos nesses anos, sem 0s
quais eu ndo teria consigo chegar ao fim desta navegacdo. A vocés, Paula,
Danilo, Gabriel, Thais, Marcos, Maria Luiza, Camila, Mariany, Giane, Ana Claudia,
Laura, Calebe, Kariolanda, Carol e Rafael, que nos momentos de dificuldades em
meio as nossas singularidades vocés me ensinaram inuUmeras coisas. Sempre

estarei grato pelos momentos partilhados.



A todos do Ministério Universidades Renovadas - MUR que também sdo meu
sustento nas orac¢des. E me alegram diariamente mesmo na distancia através das
conversas e ligacdbes que me fizeram acreditar cada dia mais em minha

capacidade. Sempre estarei grato por me encorajarem a seguir em frente.

As criancas com Talassemia que fizeram parte desta pesquisa, abrilhantando com
suas falas, brincadeiras, risadas e muito compromisso os dias de encontro com
cada uma delas. Também aos responsaveis pelas criancas, que concordaram

com a participacao delas no trabalho.

Aos membros do Projeto de Extensao “Artes, Literatura e Brincadeiras: Educagéo
Social em Saude” e do Grupo de Estudos e Pesquisa em Educacdo Social em
Saude, que durante todo esse processo proporcionaram dialogos, reflexdes e

experiéncias formativas e brincantes.

A todos os profissionais da Universidade Estadual de Maringa que contribuem
para seu funcionamento, em especial ao secretario do PPE, Hugo Alex da Silva,
pela dedicacdo e paciéncia em repassar as informacdes e orientacdes aos alunos

da pds-graduacéo.

A Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES e ao
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico - CNPq, que
nesse tempo financiaram meus estudos no Programa de POs-Graduacdo em

Educacéo da Universidade Estadual de Maringa.



A grandeza ndo é onde permanecemos, mas
em qual direcdo estamos nos movendo.
Devemos navegar algumas vezes com 0
vento e outras vezes contra ele, mas
devemos navegar, e nao ficar a deriva, e
nem ancorados.

Oliver Wendall Holmes



SILVA, LUCAS TAGLIARI DA. AS CONCEPCOES DE INFANCIA E ESCOLA DE
CRIANCAS COM TALASSEMIA: DESAFIOS PARA A EDUCACAO. 160f.
Dissertacdo (Mestrado em Educacdo) — Universidade Estadual de Maringa.
Orientador: Dr2 Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula. Maringé, 2018.

RESUMO

A Talassemia é uma doenca hematopatolégica pouco conhecida pela sociedade e
por professores. Existem dois tipos de Talassemia: a Alfa-Talassemia e a Beta—
Talassemia, as duas formas clinicas da doenca apresentam variacdo de
severidade, podendo manifestar no organismo da crianca desde um grau leve ao
mais severo. Este estudo objetiva compreender as concepc¢des das criangas
Talassémicas que realizam tratamento no Hemocentro Regional de Maringa sobre
suas infancias e a escola. Os objetivos especificos foram: realizar uma revisédo de
literatura sobre as dificuldades de criancas com doencas crénicas e criancas com
Talassemia; investigar a socializacdo de informagcdes em relacdo ao
reconhecimento do direito a educacédo e saude das criancas Talassémicas por
meio de documentos oficiais e das politicas publicas; analisar quais os desafios e
possibilidades que as criancas Talassémicas apresentam sobre suas infancias e a
escola. Os fundamentos tedricos metodologicos sdo de cunho qualitativo, com
enfoque nos estudos de casos e nos aspectos da Sociologia da Infancia de
Sarmento (2005, 2008) e Corsaro (2011) bem como da Educacdo Social em
Saude de Paula (2015). Para a analise dos dados foi utilizado a andlise de
conteudo proposta por Bardin (2016). Para a compreensdo das especificidades
das doencas crbnicas as referéncias foram Nonose (2009) e Moreira, Gomes e Sa
(2014). No que diz respeito as particularidades da Talassemia foi utilizado os
estudos de Naoum(1999), Cancado (1999) e Dotto e Silva (2005). Os
procedimentos metodolégicos utilizados para a coleta de dados em um primeiro
momento foram as entrevistas semiestruturadas e o diario de campo. Em um
segundo momento foram realizadas rodas de conversa com as criancas
Talassémicas que frequentam o Hemocentro Regional de Maringa. Foram
selecionadas 3 (trés) criancas que possuem as diferentes formas clinicas da
Talassemia com as mesmas criancas. Os resultados revelaram que as criangas
com Talassemia apresentam diferentes desafios a serem vencidos. Na escola
elas narraram que tém dificuldades de aprendizagem em algumas disciplinas.
Entretanto, nas aulas de Educacgdo Fisica participam efetivamente de forma
inclusiva. Verificou-se que o0s professores precisam conhecer melhor essa
patologia para orientar seus alunos. Quanto as concepc¢des de infancia elas
guerem ser vistas e tratadas como qualquer outra crianga com direito ao brincar
em diferentes contextos. Esta pesquisa demonstra que existe a necessidade de
estudos aprofundados a respeito das relacbes entre saude e educacdo das
criancas com Talassemia.

Palavras-chave: Educacao. Talassemia. Ensino. Aprendizagem.
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ABSTRACT

The Thalassemia is a little-known blood disorder to the society and the teachers.
There are two main types of Thalassemia disease called Alpha and Beta
Thalassemias. These two clinical forms of the genetic condition present variations
in terms of severity and may vary in children’s organism manifesting from mild
form to the most severe condition. This study aims to apprehend the conceptions
concerning childhood and the school in the viewpoint of children with Thalassemia
who undergo medical treatment at Hemocentro Regional de Maringa. The specific
objectives were: doing a literature review about children’s difficulties with chronic
and Thalassemia diseases; investigating the socialization of information
concerning the recognition of the rights to education and healthcare of children
with Thalassemia formalized by official documents and public policies; analyzing
which challenges and possibilities the children with Thalassemia present about
their childhood and school. The theoretical and methodological foundations are
based on qualitative approach with emphasis in case studies and in aspects of the
Sociology of Childhood by Sarmento (2005, 2008) and Corsaro (2011) and Social
Education in Healthcare by Paula (2015). Concerning the data analysis, the
content analysis applied was based on Bardin’s proposal (2016). Nonose (2009)
and Moreira, Gomes et Sa (2014) were references to raise knowledge of the
specificities about chronical diseases. The researches of Naoum (1999), Cancado
(1999) and Dotto et Silva (2005) were used for supporting the understanding about
the particularities of Thalassemia. Firstly, the methodological procedures applied
concerning the data collection were the semi-structured interviews and the field
journal. Secondly, rounds of conversation were stablished with children with
Thalassemia who attend the Hemocentro Regional de Maringa. Three children
who have different clinical forms of Thalassemia were selected. The results
revealed that children with thalassemia present different challenges to overcome.
At school they reported that they have learning difficulties in some subjects.
However, in Physical Education classes they participate effectively in an inclusive
way. It was found that teachers need to know this pathology better to guide their
students. As for conceptions of childhood they want to be seen and treated like
any other child with the right to play in different contexts. This research
demonstrates that there is a need for in-depth studies on the relationship between
health and education of children with Thalassemia.

Keywords: Education. Thalassemia. Teaching. Learning
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1. INTRODUCAO

Desde o inicio desta pesquisa surgiram Varios pensamentos e imagens de
barcos a vela atracados nas praias e o desejo de compreender como 0s barcos
chegaram aos seus destinos, quais 0s percursos, as turbuléncias e as belezas
dos trajetos. Portanto, foi preciso memorizar os caminhos deste navegante e
entender os locais percorridos pelos mares da vida que fizeram com que 0s
barcos chegassem até as praias. No meu caso, foram muitos mares navegados
até chegar a Pos-Graduacao.

A respeito da navegacdo por varios mares, Miller e Rodrigues (2002, p.
19) evidenciam a necessidade “de langar, uma e outra vez, a ancora para nos
determos e refletirmos sobre nossas praticas com criangas e adolescentes”.
Nesse sentido, o olhar sobre esta pesquisa se voltara inicialmente para as minhas
vivéncias enquanto crianca hospitalizada e as relacbes com as criangcas em
tratamento de saude no meu processo de formacgdo académica e humana.

Existem varios motivos que impulsionam as pessoas a almejarem a
realizacdo de suas pesquisas. Estes motivos estdo relacionados aos aspectos
gue tocam o ambito pessoal e até mesmo sentimental dos pesquisadores e que,
aos poucos, vao sendo racionalizados e estruturados cientificamente.

Sendo assim, este estudo se ancorou em minhas vivéncias e experiéncias
como crianga em tratamento de saude. Essas vivéncias serviram de norte para as
primeiras “‘remadas” rumo aos mares da profissionalizacdo. A primeira
tempestade enfrentada para a vida profissional foi o temido vestibular para o
curso de Educacao Fisica na Universidade Estadual de Maringa (UEM/PR). Este
mar era até entdo desconhecido e cheio de surpresas a serem descobertas. O
curso de Educagdo Fisica (2010 - 2014) foi escolhido por entender que tal
profissional pode contribuir de forma eficaz na ressignificagdo das vivéncias
ludicas das criancas em diferentes espacos, incluindo aquelas que se encontram
em tratamento de saude.

J& durante o curso de Educacédo Fisica participei do Projeto de Extensao

“Intervencdo Pedagdgica junto a crianga hospitalizada™ em 2013. Esse projeto

! Projeto de Extensdo do Centro de Ciéncias Humanas, coordenado atualmente pela Professora Celma Regina
Borghi Rodriguero, Processo n° 3682/2005.
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esta vinculado ao Departamento de Teoria e Pratica — (DTP) da Universidade
Estadual de Maringa (UEM/PR). Nesse projeto, tive a oportunidade de conhecer o
cotidiano das criancas em tratamento de saude que frequentavam a
brinquedoteca do Hospital Universitario de Maringd — (HUM). Também tive
contato com as diferentes realidades que as criancas e familiares apresentavam.
Essa experiéncia trouxe algumas reflexdes sobre a importancia desses espacos
para a garantia dos direitos & Educacéo e ao Lazer dessas criancas.

As inquietacdes junto as criangas na brinquedoteca hospitalar me levaram
a “navegar por outros mares”, como o Projeto de Iniciagcdo Cientifica - PIBIC?, que
foi realizado no periodo de Agosto de 2013 a Julho de 2014 com a tematica
“Brinquedotecas em Universidades e suas diferentes fungbes”, desenvolvido sob
orientacdo da Professora Doutora Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula. Neste
projeto de pesquisa foram discutidos os direitos da infancia, principalmente o
direito ao Lazer e a Educacao, a contribuicdo das brinquedotecas na formacao de
académicos, o modo como as brinquedotecas se encontram inseridas nas
Universidades. Também foi realizado um levantamento quantitativo em relacao ao
namero de brinquedotecas no Brasil no site do Laboratério de Brinquedos e
Materiais Pedagogicos - (LABRIMP) da Universidade de Sao Paulo — (USP).

Neste Projeto de Iniciacdo Cientifica — PIBIC (CNPg/FA/UEM), constatou-
se que as brinquedotecas em Universidades assumem diversos aspectos que
estdo relacionados com as finalidades no ambito do ensino, da pesquisa ou da
extensdo. Portanto, as brinquedotecas possuem diferentes funcdes em
decorréncia dos profissionais que atuam nelas, como os professores de Educacgéo
Fisica, Pedagogos, Psicologos e Terapeutas — Ocupacionais.

Evidenciou-se também que as Universidades, nas Uultimas décadas,
buscam proporcionar em seus cursos de formacgédo, em especial os cursos de
formacdo de professores, um didlogo constante com as peculiaridades da
sociedade e com a Educacdo em diferentes contextos, como € o caso das
Brinquedotecas.

Impulsionado pelos “ventos” da Iniciagcdo Cientifica (2013 - 2014) e também

orientado pela Prof.2. Ercilia, foi produzida a monografia do trabalho de conclusdo

2 Vinculado ao Departamento de Teoria e Prética da Educacdo — DTP, da Universidade Estadual de Maringa
- UEM, financiado pela Fundacdo Araucéria — Apoio ao Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico do
Parand, Processo n° 3230/2013.
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de curso de Licenciatura em Educagao Fisica intitulada “As vivéncias e reflexdes
do professor de Educacéao Fisica em diferentes tipos de brinquedoteca” (SILVA,
2014). Este trabalho discutia o papel do Professor de Educacdo Fisica no
universo cientifico das Brinquedotecas nas multiplas realidades, inclusive para as
criancas em tratamento de saude que frequentam as brinquedotecas hospitalares.
O resultado deste trabalho foi publicado em uma revista cientifica com o titulo
“‘Atuacdo de Diferentes Profissionais em Brinquedotecas Hospitalares:
Caracteristicas e Funcdes” (SILVA e PAULA, 2015).

A monografia visava analisar como se caracterizava a atuacdo dos
professores de Educacéo Fisica em diferentes tipos de brinquedoteca. Durante a
pesquisa constatou-se que outros profissionais também contribuiam para a
atuacdo dos professores de Educacéo Fisica. E possivel notar que os pedagogos
(as) buscavam em suas atividades proporcionar experiéncias pedagogicas que
contribuiam na continuidade da escolarizacdo das criancas. Ja os psicélogos(as)
desenvolviam atividades com o intuito de estabelecer um acompanhamento
psicolégico das criangas em decorréncia do ambiente hospitalar. Quanto aos
professores de Educacdo Fisica, desenvolviam atividades Iudicas nas
brinquedotecas com o objetivo de trabalhar a motricidade das criancas
participantes das brinquedotecas. Dessa forma, os diferentes profissionais
atribuiam novos significados para os mudltiplos ambientes. Esses aspectos
reforcam a necessidade de mais discussdes sobre o universo das brinquedotecas
nos cursos de Educacao Fisica.

No ano de 2015, iniciei minhas navega¢cfes como académico nos mares do
Projeto de Extensdo “Leituras ao Vento”. 3Este projeto tinha como obijetivo
principal proporcionar o acesso ao mundo das leituras para as diversas faixas
etarias e estimular uma cultura da leitura para as pessoas que participavam das
atividades propostas. O projeto desenvolvia suas intervencdes junto a populagéo
gue costumeiramente frequentava a praca da Catedral de Maringa aos domingos
no periodo da tarde. O projeto também proporcionava o acesso a leitura de
diversas literaturas infantis e infanto-juvenis a todos que quisessem ler os livros

disponibilizados e para aqueles que desejassem ouvir as histérias que eram

% Vinculado ao Programa Multidisciplinar de Estudos, Pesquisa e Defesa da Crianca e do Adolescente —
PCA/UEM (Processo 4050/2013 — DEX/UEM)


https://seer.ufmg.br/index.php/licere/article/view/1054
https://seer.ufmg.br/index.php/licere/article/view/1054
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contadas por algum integrante do projeto ou convidado. A participacdo no
“Leituras ao Vento” proporcionou uma aproximacdo com o universo da literatura
infantil e me permitiu compreender e refletir o quanto o mundo da leitura é capaz
de proporcionar a quem se deixar cativar.

Passei a navegar também em 2015 como académico e, posteriormente
como poés-graduando, nos mares do Projeto de Extensdo denominado “Artes,
Literatura e Brincadeiras: Educagéo Social em Saude™ no Hemocentro Regional
de Maringd e no Grupo de Estudos e Pesquisa Educacdo Social em Saude®
coordenado pela Professora Doutora Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula. A
participacdo nas praticas desenvolvidas com as criancas e adolescentes no
Hemocentro Regional de Maringd permitram o contato com as pessoas
hematopatolégicas, em especial com as criancas com Talassemia, objeto de
estudo desta pesquisa.

Através das experiéncias e atividades com as criancas Talassémicas no
Projeto de Extensdo foi possivel perceber que elas costumam vivenciar suas
infancias com varias rotinas, incluindo os procedimentos no Hemocentro.
Impulsionado pela inquietacdo de compreender e aprofundar os estudos sobre as
realidades, os desafios e as possibilidades que as criancas Talassémicas
vivenciam nas relacfes estabelecidas em seu ambiente escolar, este estudo
busca ressaltar a necessidade do entendimento dessas infancias a partir dos
olhares e das escutas das suas vozes.

Para tanto, surgiu o problema desta pesquisa: como os diferentes tipos de
Talassemia afetam o cotidiano da vida escolar das criancas? A partir deste
problema também surgiram algumas questfes para nortear também este trabalho:
as criancas com os diferentes graus de Talassemia que realizam seu tratamento
no Hemocentro Regional de Maring4 apresentam dificuldades na sua infancia e
na escola em decorréncia da patologia? A Talassemia interfere significativamente
nas vivéncias do cotidiano e da escola dessas criancas? Quais as dificuldades
apresentadas pelas criancas Talassémicas? Quais as possibilidades que as

criancas com Talassemia apresentam? As criangcas com Talassemia sé&o

4 Vinculado ao Programa Multidisciplinar de Estudos, Pesquisa e Defesa da Crianga e do Adolescente —
PCA/UEM (Processo 4707/2015 — DEX/UEM) e aprovado pelo Comité de Etica do Hospital Universitario
(Processo 5851/2015-PRO)

5 Vinculado ao Programa de P6s-Graduagdo em Educagéo da Universidade Estadual de Maringad — PPE/UEM
e ao Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico - CNPq.
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superprotegidas pelos pais e/ou responsaveis em decorréncia da patologia? As

experiéncias das criancas com Talassemia sao influenciadas pelos graus da

patologia? Os professores (as) sabem o que é a patologia? As informacgdes sobre

o direito a educacgédo e saude das criangcas com Talassemia sao socializadas?

Para a realizacdo deste trabalho utilizamos a revisédo de literatura através

da analise de artigos, monografias e dissertacbes sobre as criancas com

Talassemia e suas relagées com a infancia e no ambiente escolar. Os sites de

busca consultados foram Google, Google Académico, Scielo, BDTD. As palavras

chave utilizadas foram Talassemia, educacdo, crianca, doencas crbnicas e

dificuldades de aprendizagem. Dessas buscas obteve-se oito artigos, dez

dissertacbes e uma monografia que foram sistematizados e organizados nos trés

quadros apresentados abaixo.

Quadro I: composto por dissertacdes encontradas na revisdo de literatura

DISSERTACOES

Autor/titulo Data Local publicado Area Palavras - chave
FERNANDES, M. H. A
concepcao de Repositorio de
. Mestrado em , . ~
professores do ensino 2004 Teses e Ciénci Saude Escolar; Educagéo
a 2 . ~ iéncias da P
fundamental (12 a 4 Dissertacdes da Satde em Saude; Docente.
séries) sobre a saude do UFRN — Natal
escolar.
SOUSA, E. O processo Biblioteca Digital
educacional e as criangas d? Te§es € Mestrado em Educacao; Saude; Anemia
e adolescentes | 2005 | Dissertacbes da Educacio falciforme
portadores de anemia PUC Goias - & '
falciforme. Goiania
HOLANDA, E. R. Doencga Biblioteca Digital Crianca Hospitalizada;
Crbnica na Infancia e o de Teses e Mestrado em Doencga Cronica; Classe
Desafio do Processo de | 2008 | Dissertacbes da Ciéncias da Hospitalar; Educacéo
Escolarizacdo: Percepcao UFPB - Jodo Saude Especial; Cuidados
da Familia. Pessoa Integrais de Saude.
PEDRO, I. C. S. Apoio Biblioteca de N
; s teses e Mestrado em Apoio Social; Cancer;
social e rede social as : . . )
familias de criancas com 2008 d|sserta(;oe_s . da Enfe}rmage,m_ em Crlang_a_, enferm,qgem
A USP - Ribeirdo | Saude Pubica familiar; Familia.
cancer.
Preto
Sé_i?c\)/sigé:i;/ié B. Aspec(taorﬁ Biblioteca de
P : teses e | Mestrado em Doenga cronica; Qualidade
portadores de Talassemia : ~ o~ S )
" ; 2008 | dissertacfes da Ciéncia - de vida; salde mental,
na transicdo para a vida o : . )
. USP - Ribeirdo Psicologia Talassemia.
adulta: um estudo de
; Preto
seguimento.
NONOSE, E. R. S. Repositorio de L
P Doenca Cronica;
Doencas Cronicas  na Teses c Mestrado em Prevaléncia. Necessidades
Escola: Um Estudo das | 2009 | Dissertacbes da )

Necessidades dos

Alunos.

Universidade
Estadual Paulista

Educacao

Especiais; Educagéo
Inclusiva.
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- Marilia.
GANZELLA, M. A Biblioteca de . .
o Talassemia Maior;
experiéncia dos teses e Mestrado em DN ]
e i ~ o Terapéutica; Cultura;
Talassémicos Adultos | 2010 | dissertacbes da Ciéncias — D N
. N oenca Cronica;
com 0 seu regime USP - Ribeiréo Enfermagem E
L nfermagem.
Terapéutico. Preto
OLIVEIRA, L. S. Brincar Biblioteca de
(es) na Infancia: Teses e . .
Possibilidades no | 2010 | Dissertacbes da Méztlr?go;)m Brincar, c;l](;?gai;almforme,
Contexto da Doenca UFJF — Juiz de & '
Falciforme e da Hemofilia. Fora — MG
ABREU, K.  C. Perfil Biblioteca de Doenca falciforme; crianca;
neuropsicolégico de te_ses € Mes_tArad_o em avaliacéo neuropsicoldgica;
. 2013 | dissertacbes da Ciéncia - o ’
criangas com doenca o . . avaliacdo do
X USP - Ribeirdo Psicologia
falciforme. comportamento
Preto
SILVA, C. S. Experiéncias Repositério de
do adoecimento de P Doenca falciforme;
Teses e A
mulheres e homens com ) ~ Mestrado em Experiéncias do
: 2013 | Dissertacdes da : X
doenca falciforme em Enfermagem adoecimento; Mulheres e
: UFBA — Salvador
comunidades negras _BA Homens.
rurais.
Fonte: dados sistematizados pelos autores
A partir da sistematizacdo dessas dez dissertacbes de mestrado

encontradas na revisao de literatura, constatou-se que, seis trabalhos encontram-
se na regido sudeste, quatro estdo vinculados a Universidade de Séao Paulo —
(USP) do campus de Ribeirdo Preto — (SP), sendo uma dissertacdo na area de
Saude Publica, duas na area de Psicologia e uma na area de Enfermagem. Outra
dissertacdo nesta regido esta vinculada a Universidade Estadual de S&do Paulo —
(UNESP) e é do campus de Marilia — (SP), na area de Educacdo. Também foi
encontrada uma dissertacdo da Universidade Federal de Juiz de Fora — (UFJF)
em Minas Gerais (MG) na area de Educacéo.

Foram encontradas trés dissertacbes na regido nordeste. Uma
dissertagcdo da Universidade Federal do Rio Grande do Norte — (UFRN) do
campus de Natal — (RN), na area de Ciéncias da Saude, outra pesquisa
encontrada esta vinculada a Universidade Federal da Paraiba — (UFPB) do
campus do Joado Pessoa — (PB) na area de Ciéncias da Saude e ainda existe uma
dissertacdo ligada a Universidade Federal da Bahia — (UFBA) no campus de
Salvador — (BA) na area de Enfermagem. Por fim foi encontrada uma dissertacéo
na regido centro-oeste na Pontificia Universidade Catdlica de Goias — (PUC) no

campus de Goiania — (GO) na area de Educacéo.
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No quadro Il, apresenta-se sistematizadas as informacdes referentes a
monografia encontrada na revisdo de literatura. Este trabalho de conclusdo de
curso localiza-se na regido norte. Trata-se de uma pesquisa do curso de

Pedagogia da Universidade Estadual do Vale do Acarau — (UVA), na cidade de

Belém no estado do Para.

Quadro Il: composto por monografia encontrada na reviséo de literatura

MONOGRAFIA
Autor/titulo Data Local publicado Area Palavras - chave
Anemia Falciforme;
PAIVA, S. D. Aluno . . alunos portadores da
. ) Universidade . . .
Falciforme: o paradoxo da Anemia Falciforme;
. ~ Estadual do Vale . S
incluséao escolar | 2007 , < Pedagogia complicacdes e
“ do Acarau — Belém .
conhecer para melhor . necessidades
P — Para L P ~
atender”. biopsicossociais; inclusédo
escolar.
Fonte: dados sistematizados pelos autores
Também foi confeccionado o quadro Il contendo artigos, que esta

apresentado logo abaixo. ApO6s a leitura e sistematizacdo desses artigos
encontrados averiguou-se que seis estao publicados em periddicos na regido
sudeste. Sendo que, quatro estdo disponiveis em revistas no estado de S&do
Paulo da seguinte maneira: um artigo escrito por uma mestranda em Saude
Publica da USP na Revista Latino-Americana de Enfermagem (USP/Ribeirdo
Preto), dois artigos publicados na Revista Brasileira de Hematologia e
Hemoterapia de S&o José do Rio Preto, o primeiro escrito por uma pedagoga e
médicas da Fundacdo Hemoninas e o segundo por Psicélogas, Pedagoga e
Médicas do Ambulatério de Neurociéncias da UFBA e um artigo publicado na
Revista da Escola de Enfermagem da USP escrito por uma Profa. Mestre em
Enfermagem da Universidade Federal de Pernambuco — (UFPE) e uma Profa.
Dra. em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba — (UFPB). Nesta regido
também foi encontrado um artigo publicado na Revista Médica de Minas Gerais
escrito por académicas do curso de Medicina da Faculdades Integradas Pitagoras
— Montes Claros, um Bioquimico, uma Pedagoga, e uma médica da Fundacao
Hemominas e uma Profa. Doutoranda da Universidade Estadual de Montes
Claros — (UNIMONTES). O outro artigo esta vinculado a Revista Ciéncia & Saude

Coletiva da cidade do Rio de Janeiro escrito por uma professora do departamento
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de Ensino, uma pés-graduanda em Saude da Crianca e da Mulher e um

fisioterapeuta do Instituto Fernandes Figueira — (IFF/RJ). Interessa notar que

esses artigos sao escritos por equipes multidisciplinares.

Na regido sul foi encontrado um artigo publicado nos Anais do Encontro

Nacional de Educacédo — (EDUCERE) que é realizado bienalmente no estado do

Parand, este trabalho foi escrito por uma professora da Universidade Paranaense

— (UNIPAR) e outra professora esta vinculada a Universidade Estadual de Sao

Paulo — (UNESP) no eixo de formacao de professores. Por fim, foi encontrado um

artigo na regido centro-oeste publicado na Revista de Educacdo Publica —

(Cuiaba/MT) escrito por duas Doutoras em Psicologia da Universidade Federal do

Mato Grosso — (UFMT), uma graduanda em Psicologia da UFMT e uma mestra
em Educacéo da UFMT.

Quadro lll: composto por artigos encontrados na revisdo de literatura

ARTIGOS
Autor/titulo Data Local de atuacéo Local publicado Palavras - chave
VIEIRA, M. A.; LIMA, R. Mestranda em Salde | Revista Latino- Ent
A. G. de. Criancas e Publica — Escola de | Americana de edigtﬁg'agg; a
adolescentes com doenga | 2002 | Enfermagem da USP | Enfermagem - cr%nica' crién o a?dol
crénica: convivendo com — Ribeirao Preto Ribeirdo Preto — éscentg '
mudancas Scielo '
NONOSE, E. R. S Universidade Anais do | Educagéo em saude;
BRAGA, T. M. S. Paranaense — | Encontro Saude escolar;
Formacdo do professor | 2008 | (UNIPAR) e | Nacional de Doenca cronica;
para atuar com Universidade Estadual | Educacéo - Formacao
saude/doenca na escola. Paulista — (UNESP) EDUCERE profissional.
PEREIRA, S. A. S, et al. Pedagoga e Médicas
Doenca falciforme e da Fundagédo | Revista
qgualidade de vida: um HEMOMINAS Brasileira de Doenca falciforme:
estudo da percepcdo Hematologia e ¢ S
I . 2008 : qualidade de vida;
subjetiva dos pacientes Hemoterapia, estudo qualitativo
da Fundacéo Sao José do Rio q '
Hemominas, Minas Preto - Scielo
Gerais, Brasil.
NUNE_ST, ) S. et al PS|c0Ioga}s,_ Pedagoga Revista Acidente vascular
Complicacbes e Médicas do o )
L . - Brasileira de cerebral; ataque
neurolégicas em anemia Ambulatério de . . . .
) . o o Hematologia e | isquémico transitorio;
falciforme: avaliacdo | 2010 | Neurociéncias da . . ) )
L Hemoterapia, anemia falciforme;
neuropsicologica do UFBA. ~ b : ;
: Séo José do Rio crianca.
desenvolvimento com o Preto - Scielo
NEPSY.
HOLANDA, E. R; Profa. Mestre do curso Revista da Crianca
COLLET, N. As de Enfermagem da an¢ )
o Escola de hospitalizada;
dificuldades da UFPE e Profa. Dra. do . .
2011 Enfermagem da | Educacéo especial,

escolarizacdo da crianca
com doenca crbnica no
contexto hospitalar.

curso de Enfermagem
da UFPB

USP, Sao Paulo
— Scielo

Familia; Assisténcia
integral a saude.
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Profa. Dra. do curso
de  Psicologia da
UFMT; Profa. Dra. da

DIAS, T. L. et al. A saude Pos-graqluagao M | Revista de Doenca cronica;
. Psicologia da PUC- ~ .
da crianca com doenga ) ) Educagéo Crianca.
. i 2013 | Campinas/SP; P L
falciforme: desempenho Pudblica, Cuiaba Desempenho
escolar e cognitivo Grgduan.da €M | _ scielo académico
' Psicologia da UFMT e '
Profa. Mestre do curso
de Pedagogia da
UEMT
Académicas de
Medicina da
Faculdades Integradas
Pithgoras — Montes
Claros;
MAIA, V. Q. O. et al Bioquimico da Fund.
Conhecimento de Hemominas; Revista médica : . )
. Anemia Falciforme;
educadores sobre doenca Pedagoga da Fund. | de Minas ~
. 2013 : ) . . Educacdo em
falciforme nas escolas Hemominas; Gerais, Minas Saude: Estudantes
publicas  de Montes Médica da  Fund. | Gerais ' '
Claros — MG. Hemominas;
Profa. Faculdades
Integradas Pitagoras e
Universidade Estadual
de Montes Claros -
UNIMONTES
Profa. do Dep. de
Ensino do Instituto
MOREIRA, M. C. N, Fernandes Figueira — Condigbes cronicas
GOMES, R.; SA, M. R. C. (IFF/RJ); Pés- | Ciéncia & | de saude; Doenca
Doengas Crbnicas e | 2014 | graduanda em Saulde | Saude Coletiva cronica; Crianca;
criangas e adolescentes: da Crianca e da | [online] - Scielo Adolescente;
uma revisao bibliografica. Mulher (IFF/RJ); Reviséo bibliografica.

Fisioterapeuta Motora
(IFF/RJ)

Fonte: dados sistematizados pelos autores

Os trabalhos selecionados contribuem para a construgdo deste estudo,

pois abordam as tematicas dos processos de escolarizacdo das criancas com

doencas cronicas, da percepcado de adultos Talassémicos em aspectos do

cotidiano, dos aspectos psicossociais das criancas Talassémicas, dos desafios no

contexto escolar de criangas com doenca falciforme, bem como da formagéo e do

conhecimento de professores sobre o tema. Essas producdes colaboram para a

discusséo proposta nesta pesquisa. Cabe destacar que os trabalhos analisados

nao apresentavam as narrativas das criangas com Talassemia sobre suas

vivéncias no ambiente escolar, configurando-se assim como uma lacuna a ser

preenchida e estudada.
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Portanto, o objetivo principal desta pesquisa foi compreender as
concepcbes das criancas Talassémicas que realizam o tratamento no
Hemocentro Regional de Maring4 sobre suas infancias e a escola. Os objetivos
especificos foram:

e I|dentificar as dificuldades de criangas com doencgas cronicas e criangas

com Talassemia,

¢ Investigar a socializacdo de informacdes em relacdo ao reconhecimento

do direito & educacédo e salde das criancas Talassémicas por meio de
documentos oficiais e das politicas publicas;

e Analisar quais o0s desafios e possibilidades que as criancas

Talassémicas apresentam sobre suas infancias e a escola;

Portanto, é preciso compreender que as vivéncias de infancias das
criancas sao influenciadas por diversos fatores como ressalta Muller (2007) ao
descrever que as infancias sdao marcadas diretamente pelas condi¢cdes sociais,
idade, sexo, e pelos locais nos quais essas criangas nascem, vivem e residem. As
culturas nas quais as criancas estdo inseridas e as relacdes que elas
estabelecem com as pessoas e 0 mundo a sua volta também afetam nos seus
comportamentos e em suas maneiras de ser.

Para Paula (2004), outro fator que influencia nas infancias sé@o o0s
processos de tratamento de saulde, visto que, algumas doencas requerem
internacdo para serem controladas e podem ocasionar no afastamento de todas
as atividades do cotidiano. E preciso considerar que também existem as doencas
gque ndo necessariamente exigem da crianca o afastamento de todas as
atividades, entretanto, elas necessitam de cuidados especiais, adequados ao
momento.

Segundo Natali (2009), as criancas brasileiras nas Uultimas décadas
passaram a ter mais atencdo e tiveram o0s seus problemas discutidos em
documentos oficiais como a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
(BRASIL, 1988) e o Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990). A
primeira legislacdo que abordou as questdes da infancia foi o Cédigo de Menores
(BRASIL, 1927). Todavia, Oliveira (2014) ressalta a forma punitiva na qual essas

criancas eram abordadas neste codigo, visto que o intuito ndo era protegé-las de
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possiveis violéncias, mas retira-las das ruas, pois as criancas assistidas por esse
Caodigo de Menores de 1927 eram aquelas consideradas pobres, abandonadas,
com familias “sem estruturas”, ou seja, sem amparo e para a sociedade
significavam um desequilibrio para o bem estar social.

Paes (2013) complementa essa ideia ao afirmar que o Cédigo de Menores
(BRASIL, 1927) foi promulgado em uma conjuntura na qual a sociedade tinha a
preocupacao com a criminalizagao juvenil. Foi criado o Juizado de menores para
cuidar legalmente das questbes que envolviam as criangas e adolescentes da
época. Portanto, o Estado assumiu a responsabilidade pela tutela dessas criancas
e adolescentes considerados desamparados, 6rfdos e abandonados e por meio
da institucionalizac&o os orientava para a vida adulta de forma punitiva.

De acordo com Lopes e Silva (2007, p. 134) “Os “menores®
“abandonados” e “delinqientes” a que a lei se refere identificam uma concepgao

”n

de infancia especifica, a de “crianca infratora”™ caracterizada pela acdo de
cometer um ato de infracdo ou pela auséncia de familia e meios de sobrevivéncia.

O segundo Codigo de Menores de 1979 (BRASIL,1979) apresentou
diversas reformula¢cdes nas quais passaram a reforcar os principios da Fundacéo
do Bem-Estar do Menor (FUNABEM) que acolhia criangas das classes populares.
Neste periodo existia uma preocupacdo com a disciplina interna e com a
seguranca externa aos muros das instituicbes que abrigavam as criancas e
adolescentes. Percebe-se nesse contexto uma maior preocupa¢do com a eficacia
no funcionamento dos locais, do que propriamente com o bem estar dessas
pessoas. Francischini (2010), evidencia outro aspecto que importa destacar, que
a partir do Coddigo de Menores de 1979 (BRASIL,1979) a escolarizacdo e
profissionalizacédo das criancas e adolescentes dentro das instituicbes nas quais
eles permaneciam passou a ser obrigatdria.

Posteriormente no ano de 1988 foi promulgada a Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil (BRASIL, 1988). Em seu art® 227 esta descrito que é dever
da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crian¢a, ao adolescente e ao

jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, & saude, a alimentagédo, a

educacgdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a

® Criancas de familias pobres, em sua maioria que estavam nas ruas pelos diversos motivos, em especifico
por falta de aparatos de subsisténcia.
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liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de
toda forma de negligéncia, discriminacdo, exploracédo, violéncia, crueldade e
opressao.

Com a promulgacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA
(BRASIL,1990) a crianca e o adolescente se tornaram claramente sujeitos de
direitos, reafirmando o texto descrito na Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil (BRASIL, 1988), sobre a responsabilidade da Familia, do Estado e da
sociedade assegurar os direitos a saude, a alimentagdo, a educacéao, ao lazer, ao
esporte, dentre outros direitos em carater de absoluta prioridade e sem distincédo
de classe social.

Morelli, Silvestre e Gomes (2000, p. 69) reforcam que o Estatuto da
Crianca e do Adolescente parte de “uma concepc¢éo educativa e voltado para a
garantia dos direitos de cidadania a essa populacdo, em detrimento da antiga
Visdo repressiva, punitiva e assistencialista imposta pelo Codigo de Menores”.
Para Mager et al (2011) mesmo longe de estarmos com tudo que o ECA prevé
implantado e funcionando, temos um avango ao nos distanciarmos da “cultura
menorista” que por muito tempo foi disseminada pelos Cddigo de Menores de
1927 (BRASIL, 1927) e o de 1979 (BRASIL, 1979).

A partir da década de 1990 houve um grande avanco nas discussdes a
respeito dos direitos legais e preocupacdo com a infancia e a adolescéncia
brasileira. Preocupacdo que, segundo Cruz (2004), deve buscar se atentar nao
apenas para as necessidades que os adultos percebem no mundo infanto-juvenil,
mas também para aquilo que as criancas e adolescentes elegem como prioridade
para nao acarretar cerceamentos em relacdo ao protagonismo delas nos
diferentes contextos nos quais estao inseridas.

Nesse sentido, de acordo com Ono e Paula (2012) essas legislacbes
contribuiram para o respeito ao direito das criangas e dos adolescentes e
daqueles que precisam passar por diferentes tipos de tratamento de salude e que
enfrentam o0s processos de internacdo. Muitos séo vistos a partir de suas
doencas, e outras caracteristicas dos seus comportamentos e personalidades séo
desprezadas. Em diversos momentos as criangas ndo sao ouvidas a respeito de
suas percepcdes e desejos. No caso das criancas com Talassemia, esses

aspectos precisam ser melhor conhecidos. Sendo assim, sdo necessarios estudos



27

que socializem e deem visibilidade para as experiéncias dessas criancas e
adolescentes, bem como as especificidades a respeito das suas patologias e as
reais implicagdes nas suas vidas e na escolarizacgéo.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2017) define a Talassemia como uma
desordem hereditaria. Trata-se de uma alteracdo biologica que é transmitida
geneticamente pelo pai ou pela méae para os seus filhos e gera diferentes graus
de anemia. Ela é ocasionada em consequéncia de uma malformacdo da
hemoglobina. As criancas com Talassemia podem apresentar diferentes graus de
severidade. Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2017) a Talassemia é
dividida em Talassemia a ou a-Talassemia e Talassemia 3 ou p-Talassemia.

Algumas criangas e adolescentes possuem uma leve anemia e necessitam
apenas de idas esporadicas aos Hemocentros para realizarem exames de rotina e
controle das taxas de ferro no sangue e ndo apresentam complicacfes em suas
vivéncias. Todavia, existem criancas que podem desenvolver um grau
intermediario ou severo da Talassemia. Para essas criancas sdo necessarios
tratamentos mais especializados e cuidados mais rigorosos, como as transfusdes
de sangue, controle continuo das taxas de ferro presentes no sangue através de
remédios. Nesses casos, sem esses tratamentos, elas podem ter cansacos,
deformacfes d6sseas, aumento do figado, complicacdes cardiacas e enddcrinas,
dentre outros fatores que interferem diretamente em suas vivéncias escolares em
decorréncia de possiveis desconfortos e das suas auséncias para realizarem os
tratamentos necessarios.

Essa pesquisa se insere no ambito da Educacdo para proporcionar a
visibilidade das criancas com Talassemia neste campo, e busca fomentar as
discussbes da interface Educacéo Social e Saude das criancas em tratamento de
saude. Para Gazzinelli et al (2005), a Educacdo em Saude é um processo de
construcdo de forma partilhada dos conhecimentos dos profissionais que estejam
envolvidos nos processos de tratamento de saude, a fim de influenciar na
qualidade de vida das pessoas. Paula (2015), afirma que as caracteristicas
marcantes desse campo sao os trabalhos coletivos desenvolvidos com 0s sujeitos
envolvidos nos tratamentos, o estimulo a participagcédo popular na democratizacao,
humanizacéo, qualidade e gestdo dos servicos de saude. Sendo assim, a seguir

serdo apresentadas as sec¢des nas quais este trabalho se estrutura.
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Este trabalho foi estruturado em quatro secdes. A primeira secdo sera
dedicada a introducdo da pesquisa, a fim de permitir ao leitor conhecer o tema a
ser desenvolvido no estudo, os objetivos 0s quais esta pesquisa se propde
alcancar e a sua relevancia. Na segunda secdo sera realizada uma revisdo de
literatura sobre as dificuldades de criancas com doencgas crénicas e criangcas com
Talassemia, suas caracteristicas, definicbes e as possiveis implicacbes no
contexto escolar e nas infancias como criangas Talassémicas.

A terceira secdo foi reservada para abordar os procedimentos
metodoldgicos da pesquisa que se caracterizam como uma pesquisa qualitativa
de acordo com Minayo (2016), com enfoque nos estudos de casos. Esta secéo
também ¢é destinada a relatar as experiéncias vivenciadas e as estratégias
metodoldgicas para a coleta de dados junto as criancas Talassémicas em
tratamento de saude no Hemocentro Regional de Maringa. Para a compreensao
dos desafios e das possibilidades das criancas Talassémicas foram realizadas
algumas atividades ludicas fundamentadas na Sociologia da Infancia de Sarmento
(2005, 2008) de Corsaro (2011), e também na Educacdo Social em Saude de
Paula (2015), Paula et al (2016) e Vendrame et al (2016) com as criancas
Talassémicas no Hemocentro Regional de Maringa. As atividades realizadas com
as criangas aconteceram por meio de rodas de conversas, contacdes de historias,
desenhos e brincadeiras.

A quarta secdo ficou reservada para a andalise dos dados obtidos através
das narrativas das criancas Talassémicas nas atividades ludicas desenvolvidas.
Dessa forma, a pesquisa buscou compreender as realidades das criangas
Talassémicas a partir de suas proprias percepcdes a respeito dos desafios
enfrentados e suas possibilidades junto aos contextos nos quais elas estédo
inseridas.

A partir da realizagdo deste estudo foi possivel apontar as consideracdes
obtidas através dos dados coletados e analisados, e assim compreender as
concepcOes de infancia e da escola das criangas Talassémicas que frequentam o
Hemocentro Regional de Maringd, assim como elas enfrentam os seus desafios e
encontram possibilidades em suas infancias. Portanto, a seguir serao
apresentadas as relacbes entre a Talassemia, a Escola e a Infancia dessas

criangas.
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As primeiras remadas nos mares’

As primeiras ‘remadas pelos mares” do Projeto Extenséo “Artes,
Literatura e Brincadeiras: Educacdo Social em Satde” no ano de
2015 no Hemocentro Regional de Maringd foram sempre
cautelosas e de muitas descobertas. Encontrei com ‘“inUmeros
navegantes”, alguns com vasta e outros com suas experiéncias no
comeco, mas todos com histdrias para contar e que permitiu aos
poucos compreender 0 “mover das aguas” deste lugar de tamanha
importancia para esses navegantes, pois € no mar do Hemocentro
Regional de Maring4d que eles encontram o0s suplementos
necessarios para seguirem viagem para outros mares.

A constante navegacao por esse mar proporcionou o contato com
varias pessoas e assim permitiu conhecer diversas realidades e
locais dos quais esses navegantes pertenciam e o0s reais motivos
gque os levam sempre a se encontrarem por ali, mesmo com
receios e futuros incertos. O estreitamento das relacbes com
esses ftripulantes se deu de forma divertida por meio das
brincadeiras em rodas, dialogos, contacdo de historias, desenhos
sobre suas experiéncias e desejos. Durante esses encontros, tive
a oportunidade de conhecer as caracteristicas e necessidades de
cada um que brincava enquanto navegava por ali. Passei a
compreender que existem marinheiros de localidades diferentes,
mas que vinham em busca dos mesmos suplementos.

Dentre todos os navegantes, 0os que mais me chamaram a
atencao foram os Talassémicos , pois alguns traziam em seus
barcos varios barris de ferro para suportar a viagem. Outros
traziam em seu convés caixas com frascos para o controle do
excesso de ferro na bagagem, e tem aqueles que ao invés de
bandeira tinham uma bolsa de sangue hasteada no mastro.
Percebi portanto, que mesmo eles sendo Talassémicos
necessitavam ser entendidos em suas particularidades.
Navegante curioso que sou, decidi compreender através de suas
histérias e vivéncias os desafios que eles enfrentaram nos mares
da vida e as possibilidades encontradas em meio as suas
navegacoes.

7 Qs trechos que se apresentam no inicio de cada secdo foram retirados do texto escrito pelo pesquisador
durante a producéo da dissertacdo e do diario de campo.



2. RELACOES ENTRE TALASSEMIA, ESCOLA E INFANCIA: NAVEGANDO
POR ESSE UNIVERSO DESCONHECIDO

Esta secdo € dedicada a tratar sobre o conceito de diferentes infancias,
apresentar uma revisdo de literatura sobre as dificuldades de criancas com
doencas cronicas falciformes e as criancas com Talassemia, suas caracteristicas,
definicdes e as possiveis implicacdes no contexto escolar e nas infancias como
criangas Talassémicas.

Parte-se do entendimento de que discutir o conceito de criangcas esta
atrelado as suas particularidades e as suas condicbes econbmicas, politicas,
sociais e culturais. Nesta dissertagdo serd adotado o termo infancias, para trazer
o entendimento de que as criangcas necessitam serem vistas para além das
caracteristicas biolégicas que socialmente por muito tempo as definiram. Essa

ideia a respeito da infancia de acordo com Sarmento (2017)

€ uma ideia moderna [...] durante grande parte da Idade Média, as
criancas foram consideradas como meros seres biolégicos, sem estatuto
social nem autonomia existencial [...] até terem capacidade de trabalho,
de participacao na guerra ou de reproducdo, isto é, serem rapidamente
integrados na adultez precoce [...] paradoxalmente, apesar de ter havido
sempre criangas, seres biolégicos de geragdo jovem, nem sempre houve
infancia, categoria social de estatuto préprio (SARMENTO, 2017, p. 3).

Nesta ideia apresentada por Sarmento (2017), percebe-se que a sociedade
por longos periodos encarou a infancia como sendo um espacgo-tempo que servia
de preparacao para o que a vida adulta lhe reservava. Com isso, entende-se que
as criancas sempre existiram, entretanto, o que sempre foi modificado foi a forma
como os olhares estiverem voltados para essas pessoas nos contextos nos quais

elas estavam inseridas. Nesse sentido Muller (2007), afirma que

[...] sempre houve vérias infancias, distintas entre si por condi¢édo social,
por idade, por sexo, pelo lugar onde a crianca vivia, pela cultura, pela
época, pelas relagdes com os adultos. Mas também eram diferentes
infancias dependendo de quem as olhava, de quem as registrava, de
guem as comentava, de quem investia nelas (MULLER, 2007, p.96)

Diante disso, ndo tem como pensar e visualizar uma imagem exclusiva de

infancia, pois existem diversos grupos infantis que vivem inumeras situacdes
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culturais e econbmicas e que cada dia mais vem sendo visados pelas diversas
instancias da sociedade. “Isto quer dizer que ndo é possivel tratar da infancia em
abstrato, € preciso levar em conta as diferentes condi¢cdes sociais de vida que
determinam sua significacdo social” (LOPES e SILVA, 2007, p. 139). Ou seja, as
condicbes de existéncias nas quais as criangcas se encontram € que irdo

determinar suas vidas. Nesse sentido Moruzi (2011) afirma que

as noc¢des de que as representacdes do que vem a ser crianca e do que
vem a ser a infAncia sdo construidas socialmente permitem entender que
existem criangas e diferentes modos de viver a infancia trazendo para
essas conceituagdes o estatuto da diferenca. (Moruzi, 2011, p. 135)

7

Assim sendo, a infancia como uma construgdo social & duplamente
estabelecida por uma série de experiéncias comuns e compartilhadas entre as
criancas e é fragmentada pela diversidade das vivéncias das criancas. (MULLER

e HANSEN, 2009). Nessa perspectiva entende-se que atualmente, muitos

BN

estudos atribuem um papel de centralidade a crianca e essas passam a ser
consideradas como o0s atores sociais nas dinamicas da sociedade e sujeitos
ativos em suas experiéncias cotidianas das quais ela faz parte em sua realidade.
Para Moruzi (2011) entendé-las a partir desses aspectos é de fundamental
importancia para as mudancas paradigméaticas da educacao dessa populacdo. Do
ponto de vista das investigagdes no campo da Sociologia da Infancia James e
Prout (1990) apontam como “aspectos-chave do paradigma” de investigagao
sociolégica da infancia que sdo essenciais na compreensdo das diferentes

infancias:

1) A infancia é entendida como uma construgao social. Como tal, isso
indica um quadro interpretativo para a contextualizacdo dos primeiros
anos da vida humana. A infancia, sendo distinta da imaturidade
biolégica, ndo € uma forma natural nem universal dos grupos humanos,
mas aparece como uma componente estrutural e cultural especifica de
muitas sociedades.

2) A infancia é uma variavel da andlise social. Ela ndo pode nunca ser
inteiramente divorciada de outras variaveis como a classe social, o
género ou a pertenca étnica. A analise comparativa e multicultural revela
uma variedade de infancias, mais do que um fenémeno singular e
universal.

3) As relacdes sociais estabelecidas pelas criancas e as suas culturas
devem ser estudadas por seu préprio direito (“in their own right”)
independentemente da perspectiva e dos conceitos dos adultos.

4) As criancas sdo e devem ser vistas como actores na construcéo e
determinacdo das suas préprias vidas sociais, das vidas dos que as
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rodeiam e das sociedades em que vivem. As criancas ndo sao 0s
sujeitos passivos de estruturas e processos sociais.

5) Os métodos etnograficos sédo particularmente Uteis para o estudo da
infancia. Eles transportam uma voz e participacdo mais directas na
producdo dos dados sociologicos do que € usualmente possivel através
de métodos experimentais de pesquisa ou do que inquéritos.

6) A infancia € um fendmeno que revela agudamente a dupla
hermenéutica das ciéncias sociais (Giddens). Quer isto dizer que
proclamar um novo paradigma da sociologia da infancia é também
envolver-se no processo de reconstrugcdo da infancia na Sociedade.”
(JAMES e PROUT, 1990: 8-9)

Observa-se que, para esses autores, do ponto de vista da Sociologia da
Infancia, eles apresentam o0s aspectos necessarios para a compreensdo das
diversas infancias, com suas particularidades e também chamam a atencao para
o fato de que as infancias ndo podem ser compreendidas se distanciadas de
variaveis que influenciam diretamente as suas vivéncias como as questfes

econdmicas, étnicas, sociais. De acordo com Sarmento (2008, p.7)

A Sociologia da Infancia propde o estabelecimento de uma distingdo
analitica no seu duplo objecto de estudo: as criancas como actores
sociais, nos seus mundos de vida, e a infancia, como categoria social do
tipo geracional, socialmente construida.

Entende-se assim que as criangas, enquanto sujeitos protagonistas em
nossa sociedade e nas suas respectivas realidades, passam a ocupar um local de
destaque a partir do olhar sensivel da Sociologia da Infancia, que as entende na
perspectiva de sujeitos imbuidos de capacidade de expressar, por meio de suas
falas e expressoOes, a realidade que as permeiam, ou seja, elas tém muito a nos
dizer (CORDEIRO e PENITENTE, 2014). A esse respeito Corsaro (2011, p. 15)

descreve que

As criancas sdo agentes sociais, ativos e criativos, que produzem suas
proprias e exclusivas culturas infantis, enquanto, simultaneamente,
contribuem para a producédo das sociedades adultas.

Portanto, enquanto criangas, elas também comp8em um grupo de carater
geracional que esta relacionado a sua infancia, que tem seu carater estrutural na
sociedade, visto que, independente dos sujeitos que facam parte das infancias,
elas continuardo existindo, logo, a Sociologia da Infancia entende a infancia como

parte estruturante da sociedade, tal como, 0s grupos sociais, grupos etarios e as
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classes sociais. De acordo com Sarmento (2005), a infancia € o que permanece,
enquanto que, as criancas que a compdem sempre serdo variadas em
decorréncia dos inumeros fatores que influenciam, como a localidade, as
diferentes idades, credos, condi¢cdes econdmicas e étnicas.

Sobre a infancia enquanto forma estrutural, e socialmente construida

Corsaro (2011) afirma que

Nesse sentido, as criancas sdo membros ou operadores de suas
infancias. Para as proprias criangas, a infancia € um periodo temporario.
Por outro lado, para a sociedade, a infancia é uma forma estrutural
permanente ou categoria que nunca desaparece, embora seus membros
mudem continuamente e sua natureza e concepgdo variem
historicamente. E um pouco dificil reconhecer a infancia como uma forma
estrutural porque tendemos a pensar nela exclusivamente como um
periodo em que as criancas sdo preparadas para 0 ingresso na
sociedade. Mas as criancas ja sdo uma parte da sociedade desde seu
nascimento, assim como a infancia € parte integrante da sociedade
(CORSARO, 2011, p. 15-16).

Contudo, deve-se ter claro que, embora a infancia seja uma constituinte
estrutural da nossa sociedade, ela é constantemente influenciada e estabelece
estreitas relacbes com 0s outros grupos geracionais. Essa relacdo proxima com
outras categorias, como 0s adultos, lhes séo indispenséaveis, pois eles subsidiam
para as criancas 0s bens necessarios para a sua sobrevivéncia, como a
alimentacdo, moradia, vestimentas, transporte, e no caso das criancas em
tratamento de salde, sdo 0s responsaveis no tocante ao acesso para 0S meios
indispensaveis na realizacdo, manutencdo e garantia do direito ao tratamento de
saude.

Entretanto, € preciso chamar a atencdo para as relacbes que as criangas
enguanto sujeitos sociais e atores de suas vivéncias, estabelecem com as outras
criangas que fazem parte de suas intensas experiéncias nos diferentes ambientes
nos quais elas estao inseridas.

Nesse sentido Corsaro (2011) em seus estudos, propde dois conceitos que
séo importantes de se destacar. O primeiro é a reproducdo interpretativa e o outro
€ a cultura de pares. O autor, ao sugerir a nocdo de uma reproducdo
interpretativa, rompe com as ideias individualistas e verticais das teorias
socioldgicas da infancia ja existentes que entendem o desenvolvimento social

infantii como algo exclusivamente pautado na internalizacdo do saberes e
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destrezas do mundo adulto pela crianca. O autor parte do entendimento de que as
criancas, para além de se adaptar e internalizar, elas se apropriam, reinventam e
reproduzem a cultura que esta a sua volta. Desta maneira, € preciso compreender
a importancia que as atividades coletivas assumem para as criangas, visto que,
permitem que elas estabelecam dialogos, compartiihem e criem suas culturas
entre si, e também com os adultos.

Sobre o significado da reproducgéo interpretativa, Corsaro (2011, p. 31),
entende o termo interpretativa como aquilo que “abrange os aspectos inovadores
e criativos da participacao infantil na sociedade”. Ou seja, a maneira como as
criancas sao capazes de criar e interagir dentro das suas relacbes de pares a
partir das informagdes que elas absorvem no mundo adulto, e que criativamente
utilizam para lidar com suas proprias preocupacfes. Ja o termo reproducdo é
entendido pelo autor a partir da ideia que “as criangas nao se limitam a
internalizar a sociedade e a cultura, mas contribuem ativamente para a producao
e mudanca cultural’. Esses aspectos implicam compreender que as criangas
estdo inseridas em uma conjuntura social e sédo afetadas pelas diversas culturas
historicamente construidas, o que lhes configuram como protagonistas da
producao e reproducédo das culturas a partir de suas perspectivas.

De acordo com Santos (2014), essa perspectiva de Corsaro (2011)
considera que as criancas estdo imersas desde muito cedo em uma vasta rede
social ja constituida, e € por meio das diferentes formas de linguagem e
comunicacdo que elas constroem 0s seus espacos sociais. Essas interacfes
permitem ampliar suas relagbes sociais, aumentar a assimilagdo com o mundo no
qual elas fazem parte, reconstruir a cultura adulta anteriormente assimilada e
aumentar, assim, suas diversas culturas de pares.

Para compreender o outro conceito proposto por Corsaro (2011)
relacionado a cultura de pares, € preciso entender que o autor utiliza o termo
pares “especificamente para referir ao grupo de criangcas que passam um
determinado tempo juntas quase todos os dias” (idem, p.127). Assim sendo,

Corsaro (2011, p. 151) define tal conceito como:

Conjunto estavel de atividades ou rotinas, artefatos, valores e
preocupacles que as criancas produzem e compartiiham em interacéo
com outras criancas. Essa visdo da cultura de pares esta em
conformidade com a reproducéo interpretativa, que sublinha as acfes
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coletivas da crianca, valores partilhados e o lugar e participacao infantis
na producao cultural.

E preciso destacar o quanto as familias exercem uma func¢éo primordial no
que se refere as configuracdes das culturas de pares e consequentemente nas
reproducdes interpretativas de cada crianca desde muito cedo, visto que, 0s
adultos séo os responsaveis por inserir as criangas nas diversas rotinas culturais,
como a ida na escola, o almoco em familia, o brincar com determinadas criancas,
0S passeios, as festividades, os cuidados com a saude em casa e em locais de
referéncia. E por meio dessa intensa participacédo de forma coletiva nas rotinas
gue envolvem adulto-crianga, que elas passam a ser membros constituintes de
determinadas culturas de pares e do mundo adulto.

Corsaro (2011), afirma que a medida que a crianca passa a frequentar
outros locais e se distancia da familia, ela comeca a estabelecer novos vinculos
com diferentes criancas de diversas faixas etarias, o que lhe permite elaborar
novas producdes coletivas, baseadas, por vezes nas informacdes assimiladas no
contato com seus pares.

Dada a insercado das criancas em diversos locais, como a sua casa, a
escola, os ambientes publicos, assim como locais de tratamento de saude, dentre
outros lugares, elas acabam produzindo inUmeras culturas locais que passam a
integrar e contribuir para outras culturas mais amplas, sejam elas de crian¢as ou
adultos. Esses processos tém suas variagbes em decorréncia do tempo e da
cultura na qual a crianca esta integrada.

Outrossim, entende-se que outro aspecto da vida das criangas que pode
influenciar em suas infancias sdo os processos de adoecimento. Para Paula
(2005) as criangcas quando passam pelo enfrentamento de alguma doenca em
determinado periodo de suas vidas sofrem modificagcbes em suas interacdes
sociais. “Ser crianga ou adolescente doente, principalmente com uma doenca
cronica, significa ter seus corpos invadidos por determinadas patologias que,
muitas vezes interferem no proprio desenvolvimento fisico” (idem, p. 122).

As criancas com doencas cronicas podem se assemelhar por terem a
mesma patologia, entretanto, suas experiéncias pessoais as diferenciam tanto na

forma de enfrentar a doenga como de vivenciar suas infancias. Assim sendo, a
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seguir estardo descritas as especificidades das dificuldades de criancas com

doencas cronicas falciformes em suas vivéncias escolares.

2.1 - As criangas com doengas cronicas falciformes

As doencas crbnicas falciformes podem se manifestar de diferentes
maneiras em cada crianca. Esse aspecto depende do organismo e/ou da genética
transmitida para elas. Sendo assim, criangas com o0 mesmo grau de severidade
de uma doenca cronica falciforme podem apresentar diferentes necessidades
guanto aos seus tratamentos. Todavia, um dos pontos em comum para a maioria
dos quadros clinicos dessas doencas sao as auséncias do contexto escolar para
irem a uma consulta e realizarem seus tratamentos. Elas também precisam fazer
controle das baixas taxas ferro no sangue, transfusdo sanguinea (para suprir a
necessidade do organismo de moléculas de hemoglobinas capazes de transportar
0 Ooxigénio necessario para o corpo) e também, em alguns casos, precisam
controlar a alta taxa de ferro em funcéo das constantes transfusoes realizadas.

O fato de se distanciarem do cotidiano escolar € um desafio posto que
precisa ser vencido, tanto pelo educando que se ausenta, como pela escola e
pelos professores que precisam conhecer essas criancas para saber lidar com a
dindmica diferenciada desses alunos com doencas cronicas falciformes, como as
criangas com Talassemia.

Pereira e colaboradores (2008) e Abreu (2013), afirmam que a
caracteristica da doenca falciforme € ser uma doenga cronica que poSsui
tratamento e pode apresentar graus variados e elevados de sofrimento para as
pessoas em seus aspectos médicos, genéticos e psicossociais de acordo com a
severidade e malformag0Oes que se apresentam no sangue. Entretanto, a forma
como as pessoas lidam com a doenca é uma varidvel que nem sempre se
apresenta igualmente para todos, visto que, cada crianca enfrenta 0s processos
de adoecimento e tratamento, de formas diferentes.

De acordo com Silva (2013), a escola é um espaco importante ndo s para
0 aprendizado das criangas incluindo aquelas com doencas falciformes, mas
também se configura como um ambiente de socializacdo, de desenvolvimento

intelectual, afetivo, cognitivo e cultural. Assim sendo, todas as circunstancias que
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impactem negativamente nesse processo de desenvolvimento, inclusive suas
auséncias e adoecimento devem ser consideradas, compreendidas e enfrentadas
por toda a equipe pedagodgica a fim de poder contribuir nos processos de ensino-
aprendizagem e na vida de todas as criancgas.

Paiva (2007) considera que € preciso entender que a escola exerce um
papel fundamental para o desenvolvimento de uma sociedade inclusiva. Portanto,
nao basta inserir apenas fisicamente o aluno com doenga cronica falciforme na
escola. E preciso um olhar atento para as necessidades especificas que implicam
no comprometimento com a expressao de sua diversidade. S6 assim os direitos a
educacao, a saude e ao lazer desses alunos serdo alcancados, como o caso das
criangas Talassémicas.

Nonose e Braga (2008) complementam a ideia de Paiva (2007) ao
afirmarem que a escola se constitui como um importante contexto formal
educativo vivido pela infancia, uma vez que as criancas ficam aproximadamente
cinco horas do seu dia nesse ambiente, o que interfere diretamente em sua
formacdo intelectual e na sua maneira de se portar. As autoras entendem a
escola como um espago que precisa proporcionar acolhimento as criancas sem
distincdo por condi¢Bes fisicas, emocionais, financeiras, sociais, educacionais e
deve garantir o acesso e a permanéncia sem reservas para todos os educandos,
mesmo aqueles que apresentarem dificuldades em seu processo de
aprendizagem. No que diz respeito as dificuldades enfrentadas pelos alunos com

doencas crbnicas na escola, Holanda e Collet (2011) afirmam que

[...]s@o inumeras as dificuldades enfrentadas, quando se fala em
escolarizacdo da crianga com doenca crbnica; dentre elas temos a falta
de informacédo na escola sobre a doenca, a indiferenca por parte dos
hospitais com a situacdo académica dos seus pacientes, a falta de
comunicacao entre escola e hospital, o desleixo das dire¢cdes escolares
gue ndo se empenham em melhorar a integragdo do seu aluno doente, a
dificuldade de professoras em como trabalhar com o aluno que esta ou
esteve hospitalizado, a impoténcia da crianca diante de tantos
obstaculos [...] (HOLANDA e COLLET, 2011, p. 387)

Nessa perspectiva, Nonose (2009) descreve que as criangas com doencas
crbnicas tém maior probabilidade de apresentarem alguma dificuldade
educacional na compreensdo do conteudo, no acompanhamento das atividades

em decorréncia das faltas e diversos sintomas caracteristicos da doenca cronica
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falciforme como a fadiga, a sonoléncia e o cansaco. Portanto, os professores e as
familias precisam assegurar a oferta de uma educacdo de qualidade para eles.
Entender as complexas situagbes que permeiam as vivéncias das infancias e
experiéncias educacionais dessas criangas € necessario para que elas se sintam
mais acolhidas nos ambientes nos quais estéo inseridas.

Paiva (2007) reforca que, normalmente, a maioria das criancas com
doencas cronicas falciformes passam pela escola sem que as pessoas tenham
um conhecimento aprofundado de suas situagBes de salde em decorréncia do
nao conhecimento dos professores a respeito dessas patologias. Logo, elas sdo
pouco percebidas como criancas que tém necessidades médicas, educacionais,
afetivas, culturais, sociais e motoras por causa de sua patologia. De acordo com
Nonose (2009), a pouca formagéo, preparacdo e orientacdo dos professores para
trabalharem com situacdes especificas que garantam a aprendizagem desses
escolares com doencas cronicas falciformes se constitui como uma das maiores
dificuldades e preocupacgdes enfrentadas pelos pais.

Tal apreensao se justifica, pois, de acordo com Fernandes (2004) o periodo
de tempo que o professor tem diariamente com os alunos, lhe exige o dominio
dos conhecimentos técnicos da profissdo, a promocdo das relacdes mais
humanizadas na escola, bem como, conhecimentos que Ihe permita observar os
estados fisicos e mentais de seus alunos. Entretanto, na prética, isto muitas vezes
nao acontece, pois 0s docentes, as vezes, carecem de conhecimentos basicos de
como ofertar ajuda e ndo possuem habilidades, praticas e informacdes no campo
da saude escolar. Para o autor esses aprendizados deveriam ter sido adquiridos
no processo de formacéo inicial dos professores.

Segundo Dias et al (2013) os cursos de formacdo continuada para 0s
educadores poderiam oferecer orientacdo com base nos sintomas especificos de
diferentes doencas crbnicas proprias da infancia e que os alunos estdo sujeitos,
como a diabetes, a hipertensao, a anemia, a bronquite/asma, amigdalite, diarreia,
entre outros (NONOSE, 2009) e que porventura os professores possam vir a ter
contato em suas respectivas escolas. Esses conhecimentos sdo importantes para
que eles possam auxiliar na percepcao e cuidado dessas criangas, bem como

elaborar estratégias didatico-metodologicas que permitam a participacdo delas
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sem gerar qualquer tipo de exclusdo em funcdo da condicdo cronica de sua
doenca.

O mesmo podemos afirmar sobre os cursos de licenciaturas. Este é o caso
da matriz curricular do curso de Educacdo Fisica da Universidade Estadual de
Maringd — (UEM), que possui a disciplina obrigatéria intitulada “Atividade Fisica
para populacdes especiais” (MARINGA, 2017a). De acordo com a ementa do
curso de Educacédo Fisica disponivel no site da Pré-Reitoria de Ensino da UEM
(MARINGA, 2017b, pag. 13) a disciplina tem o “objetivo de desenvolver estudos e
acOes pedagogicas para grupos especiais como as gestantes, os bebés, as
pessoas com doencas cronicas e diferentes grupos etarios”. Esta disciplina visa
também desenvolver uma prética reflexiva e critica nos aspectos politico, social,
cultural, familiar e educacional por meio do conhecimento desses grupos
especiais, assim como, busca capacitar o graduando a planejar, desenvolver e
aplicar atividades para grupos especiais.

Todavia, destaca-se que essa disciplina ao abordar a tematica das pessoas
com doencas cronicas, da énfase para as patologias mais conhecidas pela
populacdo, como a Diabetes e a Hipertensdo e deixa de lado outras doencas.
Essa discussdo é importante para que os académicos possam compreender as
necessidades dessas pessoas e possam desenvolver praticas que atendam com
qualidade essa populagdo. Por isso a necessidade da inclusdo nas matrizes
curriculares.

Outrossim, vale citar também o curso de Pedagogia da UEM que oferta de
acordo com sua matriz curricular a disciplina “Necessidades Educacionais
Especiais”. Segundo a ementa do curso disponivel no site da Pro-Reitoria de
Ensino da UEM (MARINGA, 2017c, pag. 12) a disciplina tem como objetivos
“‘possibilitar o conhecimento sobre a histéria do atendimento de pessoas com
necessidades educacionais especiais; identificar diferentes necessidades
educacionais especiais”. Esta matéria visa estabelecer as relagbes no tocante as
mediacoes das (os) futuras (os) pedagogas (0s) como subsidio para o
desenvolvimento humano. Entretanto, o programa da disciplina ndo deixa claro
que h& a discusséo sobre as especificidades criangcas com doencas cronicas.

Outra disciplina ofertada no curso de Pedagogia da UEM, segundo a matriz

curricular é a “Politicas Publicas e Gestao Educacional: identidade do pedagogo
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Nnos processos escolares e ndo escolares”. De acordo com a ementa do curso
disponivel no site da Pro-Reitoria de Ensino da UEM (MARINGA, 2017c, pag. 13)
a disciplina tem como objetivos “Analisar as politicas e a gestdo educacional
relacionando-as com a formacao do pedagogo nos e para 0s processos escolares
e nao escolares a fim de subsidiar a construgdo de sua identidade.” Importa
destacar esta disciplina, pois, se constitui como sendo um espaco de discussao a
respeito da formacé&o das (os) futuras (0s) pedagogas (0s) para o trabalho com os
educandos em diversos contextos, inclusive as criancas em tratamento de saude.
Todavia, o programa da disciplina ndo permite ter clareza se ha essas
discussoes.

E preciso destacar que na Universidade Estadual de Maringa existem
pessoas com Talassemia, como € o caso de duas alunas universitarias que
participam do Projeto de Extensdo “Artes, Literatura e Brincadeiras: Educacao
Social em Saude”. Uma aluna é do curso de Pedagogia e a outra é do curso de
Artes Cénicas. Esses aspectos demonstram a real necessidade da Universidade
estar atenta aos seus alunos e alunas para bem acolhe-los.

A respeito de formacdo dos docentes em relacées as questdes de saude
das criancas, Nonose e Braga (2008) afirmam que € comum os professores
recorrerem aos profissionais da area da Saude para buscarem metodologias de
cuidados para auxiliarem seus educandos e assim proporcionarem uma melhor
experiéncia na escola. Muitas vezes, se 0s professores, tivessem 0s
conhecimentos basicos sobre as patologias comuns na infancia (NONOSE, 2009)
em sua formacéao inicial, poderiam auxiliar as criangas em procedimentos simples
do cotidiano através das suas observagdes, como por exemplo: ver se a crianga
estd cansada, se ela apresenta palidez, se reclama de dores em suas
articulacdes, se tem dores de cabeca, se estd sonolenta, fraca ao realizar
determinadas atividades propostas, dentre outras situagdes. O conhecimento
desses aspectos pode facilitar o trato, cuidados e até mesmo o0s
encaminhamentos necessarios no ambiente escolar.

De acordo com Holanda e Collet (2011), a qualidade da escolarizagéo de
uma crianga doente esta intimamente relacionada ao seu bem-estar fisico e
emocional. Estes aspectos exercem influéncia positiva ou negativa sobre sua

disponibilidade em ir para a escola e alteram o seu desempenho na escola e sua
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motivacdo. Nesse sentido, os estudos realizados por Holanda e Collet (2011) que
abordaram as dificuldades de escolarizacdo das criancas com doencas crénicas
no ambiente hospitalar, bem como, a pesquisa feita por Nobrega et al (2010) que
tratou do significado da condicdo crbnica para as criancas em idade escolar
hospitalizada, evidenciaram outro aspecto importante que € a preocupacdo das
criancas quanto a sua autoimagem modificada pela doenca, visto que, algumas
criangas apresentam palidez, baixa estatura, baixo peso, entre outras
caracteristicas.

Desta maneira, conversas ou discursos sobre suas aparéncias e/ou
problema de saude ndo sdo agradaveis e podem atrapalhar em sua socializacao
na escola, pois muitas vezes essas criancas sao rotuladas de baixas, magras,
diferentes e elas querem ser vistas como as outras criangas dentro da escola e
nao conviver com o pré-julgamento das doencas (VIEIRA e LIMA, 2002). Para
muitas pessoas estar doente tem um sentido nocivo e socialmente de
menosprezo, 0 que provoca uma diminuicdo da autoimagem nas criangas e
adolescentes. Mas é preciso mudar essa realidade com atitudes positivas e que
tragam outras representacoes.

Para Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme -
ABADFAL, da cidade de Salvador (BRASIL, 2009) a escola pode contribuir para
que as criancas com doenca falciforme ndo sejam rotuladas devido suas
patologias ao inserir tal tematica no planejamento das diversas disciplinas
fomentando trabalhos escolares de pesquisa e esclarecimentos a respeito da
doenca. Quando houver uma crianga nestas condi¢cdes, o professor pode auxiliar
na difusdo do conhecimento sobre a doenca e colaborar no combate ao
preconceito e a discriminagdo. A ABADFAL descreve que uma importante

ferramenta para a escola, e em especial para os professores na sala de aula é:

[...] falar sobre a doenca em sala de aula, antes mesmo que os sintomas
se apresentem, explicando o que é e desconstruindo os mitos. Assim, as
criancas terdo a informacéo previamente e sera mais facil lidar com os
sintomas caso eles aparecam. Importante refletir que ndo é preciso
indicar que ha uma crianca na sala com a doenga, pois pode ser que ela
prefira ndo falar sobre sua condicdo, o que deve ser respeitado.
Trabalhar o tema em sala de aula sera uma forma de acolhé-lo, mesmo
gue os colegas ndo saibam que ele/ela tem. (BRASIL, 2009, p.10)
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Ao encontro a proposta da Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca
Falciforme, Maia et al (2011) defendem a ideia de que os pais das criancas com
doenca falciforme sdo também pecas fundamentais no didlogo entre a equipe de
saude, em especial os médicos, e toda a equipe pedagogica da escola no tocante
aos esclarecimentos sobre as necessidades de seus filhos, como de criancas com
Talassemia, que ndo podem participar de atividades fisicas que exijam esforcos
extremos ou provoquem cansagos que comprometam sua integridade fisica.

Segundo o Centro de Educagdo e Apoio para Hemoglobinopatias
(CEHMOB) de Minas Gerais; o Nucleo de Acbes e Pesquisa em Apoio
Diagnostico (NUPAD) - da Universidade Federal de Minas Gerias - UFMG e a
Fundacdo Hemominas (DYSON, 2014) nesses casos, a escola pode ter como
opcao os planejamentos que contemplem atividades que permitam a inclusao
desses alunos e diminua o sentimento de ndo pertencimento ao grupo. Em
algumas situacdes, as criancas com doenca falciforme vivenciam esse processo
de exclusdo em seu cotidiano devido algumas limitacdes proprias da doenca e a
desinformacgéo.

Holanda (2008) complementa essa ideia ao dizer que, de acordo com cada
doenca e com o tratamento da crianca, alguns cuidados precisam ser adotados,
como um repouso mais prolongado, uma pausa nas atividades para medicacao,
ou mesmo um atendimento isolado. Entretanto, passado esses momentos
criticos, essas criancas com doencas cronicas podem e devem ser inseridas nas
atividades cotidianas propostas pela escola, de acordo, com suas
particularidades.

De acordo com Pedro (2008), em alguns casos, o esforco da familia em
estimular a escolarizacdo das criangas com doencas cronicas pode ser fragilizado
caso nao encontrem na escola e na comunidade uma rede de apoio que
proporcione esclarecimentos e incentivos no ambiente de estudos, em funcdo das
constantes auséncias para consultas e tratamentos as criangas com doencas
falciformes, como a Talassemia, faltam muito de sua escola de origem, por isso a
necessidade de cuidados especificos.

Com esta preocupacado a Secretaria de Saude do Estado do Parana possui
uma unidade denominada de Centro de Hematologia e Hemoterapia do Parana -

(HEMEPAR). De acordo com o site da Secretaria de Saude do Estado do Parana
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(PARANA, 2017), o HEMEPAR “é responsavel pela coleta, armazenamento,
processamento, transfusdo e distribuicdo de sangue” para os hospitais do Estado.
Desde de 2014 o HEMEPAR realiza uma capacitagéo de esclarecimento sobre as
diversas doengas do sangue, tais como: Anemia Falciforme, Talassemia,
Hemofilia e entre outras.

Os coordenadores dos nucleos de Educacdo do Estado do Parana
participam desses eventos. Esta formagdo € denominada de “Vivéncia sobre
Coagulopatias e Hemoglobinopatias para Escolas” e conta com palestras, mesas
redondas e oficinas a respeito da tematica para promover os conhecimentos
necessarios a respeito das particularidades de cada doenca e os aspectos que
interferem no cotidiano escolar das criangas com essas patologias. Contudo, nao
h& precisdo de como este atendimento poderia ser realizado.

Portanto, a Secretaria Estadual de Saude percebe essa necessidade de se
estabelecer um diadlogo entre as Secretarias de Educacao e as Escolas, para que
existam maiores esclarecimentos para 0s professores que atuam direta ou
indiretamente junto as criancas e adolescentes com essas doencas, e assim,
também oferecer apoio informativo aos colegas de classe. Essas iniciativas
podem permitir a crianca uma maior oferta de apoio educacional, afetivo,
emocional. Mas é preciso que o0s coordenadores dos nucleos regionais de
Educacdo do Estado do Parana que participam dos cursos, repassem essas
informagdes para as escolas e professores da rede. Outrossim, o0 inverso pode e
precisa acontecer, que € a busca do professor por conhecer também o0s espacos
que as criancas realizam seus tratamentos de saude para que ele compreenda o
universo delas e possa proporcionar e ministrar aulas que também os
contemplem. As Secretarias de Educacdo em suas realidades também poderiam
ofertar esses cursos de formagao aos professores.

Também a Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme —
ABADFAL, da cidade de Salvador (BRASIL, 2009), reforca que devido a
necessidade de visita regular a equipe de saude nos Hemocentros ou Hospitais
de referéncia, costumeiramente as criangas com doencgas falciformes necessitam
faltar nas aulas das escolas regulares para realizarem o acompanhamento
ambulatorial (através das consultas e exames peridodicos) ou mesmo para 0

tratamento de crises, nos locais de referéncia ou até mesmo em casa. Nos
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Hemocentros, elas sdo devidamente orientadas e tratadas de acordo com suas
necessidades. Todavia, como essas situacfes geram auséncias escolares, elas
precisam ser acompanhadas de perto pela familia e pela equipe pedagdgica no
intuito de nédo prejudicar o desenvolvimento educacional desses alunos.

Segundo o Manual de Diagnéstico e Tratamento de Doencas Falciformes
da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (BRASILIA, 2002) as criangas com
doencas falciformes no geral em decorréncia de hospitalizagbes e tratamentos
frequentes, tém faltas escolares e podem ter alguns prejuizos de ordem
intelectual e neuropsiquicas sutis, 0 que caracteriza a necessidade de serem
estabelecidas relacbes estreitas entre a equipe multidisciplinar que realiza os
tratamentos, com as familias e as escolas para que as criangcas possam ter
acompanhamentos adequados em seus desenvolvimentos educacionais, afetivos
e sociais. Contudo, ndo ha propostas regulamentadas nesta direcéo.

Em relacdo aos aspectos da doenca falciforme que interferem na vida
escolar das criancas, a pesquisa de Dias et al (2013) corrobora com as
afirmagbes da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA (BRASIL,
2002), ao descrever que a maioria dos pais e/ou responsaveis identificam nas
faltas escolares ocasionadas pelas internacdes, nas crises de dor e nas consultas
nos Hemocentros, importantes empecilhos da doenca no cotidiano escolar da
crianga.

Nunes et al (2010) e Sousa (2005) em seus estudos também defendem
que as criancas demonstram certo prejuizo em alguma fase escolar, como
histérico de reprovacéo e dificuldades de aprendizagem em decorréncia das faltas
periodicas e em alguns casos muito frequentes, para realizarem suas consultas e
tratamentos no Hemocentro ou ficarem internadas.

Para Abreu (2013), as auséncias no contexto escolar e nas interacdes
sociais das infancias dessas criancas se ddo em decorréncia da cronicidade das
doencas falciformes, entretanto, é preciso compreender que cada crianga vivencia
essas situacbes de maneira diferente. Sobre as doencas crbnicas Moreira,
Gomes e Sa (2014, p. 2091) apontam algumas caracteristicas que auxiliam no

reconhecimento da doenca crénica, em especial nas criancgas:

Permanente na crianca por mais de 03 meses, ou ocorreu um episodio
clinico 03 vezes ou mais no Ultimo ano e provavelmente vai reincidir,
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qgual a duracdo e as limitacdes funcionais impostas, a duracdo e a
necessidade de adaptacoes;

Comprometimento das dimensdes de sociabilidade especificas da
infancia, as quais pode se definir, além dos recortes clinicos, por: dias de
auséncia na escola, limitacdes de atividades cotidianas e de vida diaria
para a crianca, marcos do desenvolvimento;

Necessita de apoio para as funcdes humanas de interacao,
comunicacao, expressao e necessidades de suporte tecnoldgico a vida;
Caracterizada pela vulnerabilidade que pode associar alteracbes nas
condicdes fisicas, emocionais, de desenvolvimento e comportamentais e
gue necessitem de cuidados de servicos de salde, além dos usuais, e
de domiciliares primarios;

Possivel presenca de relagbes de associacdo entre fatores
genéticos/familiares e fatores pré e pés-neonatais.

Vieira e Lima (2002) reforcam a ideia exposta por Moreira, Gomes e Sa
(2014) ao afirmarem que, nos casos crbnicos, as criancas passam a ter seu
cotidiano modificado por conta das diversas limitacoes, em especial de ordem
fisica, devido aos sintomas e sinais proprios de cada doenca e podem se
ausentar dos contextos nos quais elas estdo inseridas, como a escola, por conta
de seus tratamentos e de suas interacdes em outros contextos devido a
necessidade de se recuperar e/ou descansar de situacdes de cansaco, fadiga,
dores e sonoléncia. Assim sendo, a seguir serdo apresentadas as especificidades
de criancas com Talassemia, que se configura como uma doenca crbnica

falciforme.

2.2 — Criangas com Talassemia

As criancas com Talassemia, que € uma doenga crbnica falciforme, por
vezes tém suas rotinas alteradas em decorréncia de suas necessidades de
tratamento, pois precisam realizar consultas e, em determinados ocasifes devido
as limitacdes proprias de cada grau de severidade da doenca elas precisam se
ausentar dos diversos contextos que estdo inseridas (VIEIRA e LIMA, 2013;
MOREIRA, GOMES e SA, 2014). Todavia, observa-se também que, em alguns
casos, essas criancas sao privadas pelos familiares de realizarem algumas
atividades por se preocuparem com o0 bem estar fisico dos pequenos. Por
consequéncia, elas se ausentam do cotidiano escolar, de inUmeras vivéncias da
infancia, como o brincar, e os seus estudos podem ser prejudicados dependendo

da frequéncia de auséncia de cada crianca.
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Desta maneira, é importante a relacdo estabelecida da familia com os
professores nas escolas, a fim de deixar claro as reais necessidades que a
crianca tem por causa da sua patologia e por consequéncia o papel fundamental
do professor na vida escolar das criancas. Maia et al (2013) alertam que

Ha poucos estudos na literatura relacionados ao conhecimento de
educadores sobre a doenca falciforme. Os estudos se remetem as
alteracdes celulares e as manifestacdes clinicas da doenca. Poucas séo
as publicacdes que abordam o falcémico no &mbito social e escolar e
referenciam o conhecimento de educadores na assisténcia ao aluno com
doenga falciforme. (MAIA ET AL, 2013, p. 296)

Dessa forma, as ideias apontadas por Maia et al (2013) evidenciam que é
necessario que o campo da Educacdo tenha acesso minimamente aos
conhecimentos basicos que regem as realidades das criancas com Talassemia e
compreendam suas especificidades a fim de estabelecer estratégias educacionais
gue permitam aos professores darem assisténcia pedagodgica necessaria aos
seus educandos com doencas falciformes, bem como, um aprofundamento nos
estudos a respeito dessas criangas nos ambientes sociais e escolares.

Segundo dados apresentados pelo site do Portal da Saude do Governo
Federal (BRASIL, 2017), a Talassemia esta presente de forma significativa em
todas as regifes do pais e em diversos ambientes. Dentre esses contextos nos
quais a Talassemia esté inserida, o contexto escolar também se configura como
um ambiente no qual as pessoas com essa patologia estdo presentes. Diante
desse fato, o professor pode auxiliar na salde dos alunos observando quaisquer
sintomas que a crianga apresente, desde um cansago ou palidez até crises de
dores agudas, a fim de perceber um possivel quadro de Talassemia e também de
outras doencas. Quando a doenca é diagnosticada e os familiares informam ao
professor e quando ele tem a posse dos conhecimentos necessarios para auxiliar
essas criancas, ele pode encaminha-las para os cuidados em Hospitais ou
Hemocentros. Em alguns casos, 0 aluno precisa somente de um repouso e o
professor precisa saber como agir.

Nota-se assim o quanto o conhecimento dos professores a respeito da
Talassemia e das outras doencas cronicas permite aos alunos uma vivéncia
escolar mais proveitosa e da um outro sentido a esse processo. No tocante aos

seus planejamentos escolares, os conhecimentos das doencgas permitem que eles
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articulem as informac6es de forma a contemplarem essas questdes nas suas
atividades. Em especial, os professores de Educacéo Fisica precisam saber como
agir para ndo colocar em risco a integridade fisica das criancas de modo geral,
incluindo as criangas Talassémicas.

Outro aspecto a ser considerado € que, essas criancas Talassémicas
precisam ter a manutencdo dos seus estudos, para que, quando retornarem para
as suas escolas de origem, possam dar continuidade em sua jornada escolar.
Esse processo de garantia da continuidade da escolarizacdo ndo deve apenas
partir dos pais, € preciso que as escolas se facam também presentes na vida
dessas criancas, pois o0 contato das escolas é uma forma de acolher as criancas e
suas familias e faz com que elas sintam que ndo estdo sozinhas nos momentos
dificeis. Esse aspecto mantém as criancas perto de algum modo de seu cotidiano
escolar, o que contribui para o ndo isolamento, quando porventura precisarem ser
hospitalizadas, nos repousos em casa ou mesmo nas idas aos Hemocentros.

Paula (2005, p. 6) em seus estudos considera que “na maioria das escolas
formais ainda predominam modelos excludentes, padronizadores e que segregam
as pessoas”. Esses aspectos relacionados a essas instituicbes sdo empecilhos
que dificultam o cumprimento com suas funcdes em relacdo a garantia dos
direitos basicos das minorias, como € o caso das criangcas em tratamento de
saude. A autora evidencia também que, em virtude das situacbes precarias de
trabalho dos professores atrelado ao desinteresse de muitos por ndo buscarem
compreender a realidade das criancas em tratamento de salude, essas criancas
sao esqguecidas nas escolas.

Os estudos de Paula, Zaias e Silva (2015), demonstram que a garantia do
direito e acesso a educacdo para todas as pessoas, sem distincdo, tem
proporcionado o reconhecimento desses direitos, mesmo que ainda ha muito por
se fazer. Esses estudos, principalmente da Educacédo Social tem gerado a
necessidade de pensar a educacdo em diversos locais que perpassem 0S muros
das escolas. Com isso, a educacao das criancas e adolescentes em tratamento
de salde passam a ser uma realidade em nosso pais, a partir de convénios
estabelecidos entre Secretarias Municipais e Estaduais de Educagao e o Governo

Federal para permitir a continuidade dos estudos dessas criancas nos locais que
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realizam seus tratamentos de salude com professores capacitados e devidamente
remunerados para essa funcéao.

Paula, Zaias e Silva (2015) descrevem em seu trabalho diversos Projetos
de Leis em tramitacdo e alguns projetos aprovados nos diferentes Estados do
Brasil para a garantia do direito a educacdo em ambiente hospitalar e domiciliar
para criancas, adolescentes, jovens e adultos. As autoras defendem que séo
necessérias politicas publicas para essas criancas e para os professores que
trabalham e que irdo trabalhar com pessoas em tratamento de saude. Esses
profissionais também precisam ter seus direitos assegurados e ofertar Educacao
de qualidade aos alunos em tratamento de saude. Segundo Paula (2010) faz-se

necessario:

cada vez mais lutar para que em nosso pais todas as criancas tenham
acesso a educacdo, a um sistema educativo de qualidade e a
professores bem formados para atender a diversidade de criangas e
adolescentes de nosso pais. As escolas e 0s professores precisam estar
presentes nas vidas dessas pessoas, nos locais mais diversos em que
se fizerem necessarios. (PAULA, 2010, p. 61)

Dessa forma, hd a necessidade da efetivacdo e regulamentacdo de
professores também nos Hemocentros, visto que esses ambientes podem se
configurar como espacos de aprendizagens para as criangas que os frequentam.
De acordo com Silva e Paula (2014), as criancas em tratamento de saude
apropriam-se dos conhecimentos em seu universo e sao capazes de transformar
suas realidades e as informa¢des a sua volta em conhecimento. Outro aspecto
apontado por Silva e Paula (2014) € da necessidade de uma educacéo flexivel no
trabalho com uma educacdo em instituicbes que realizam tratamento de saude,
como os Hemocentros, devido a dinamica e as regras serem diferenciadas de um
ambiente de escola regular.

De acordo com o site do Hemocentro de Mato Grosso (MATO GROSSO,
2016, p. 1) “Os Hemocentros séo instituicbes publicas ou privadas que realizam
atividades de hemoterapia e hematologia com o objetivo de fornecer sangue
(seus componentes e hemoderivados), preferencialmente, aos hospitais da rede

publica”. Paula et al (2016) complementa essa ideia ao afirmar que
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O Hemocentro atende criancas, adolescentes, jovens e adultos que
realizam tratamento de salde de distdrbios relacionados ao sangue
como: Hemofilia, Anemia Falciforme, Talassemia, Anemia Aguda, dentre
outras. Esses distlrbios apresentam especificidades e caracteristicas
distintas. (PAULA et al, 2016, p. 8)

Logo, nesses ambientes as criangcas fazem seus exames, coletam
amostras de sangue, recebem transfusfes sanguineas, aferem a pressdo e a
temperatura. Esses aspectos podem gerar angustias, medos e receios para as
criangas, adolescentes e seus familiares. Sendo assim, destaca-se a importancia
da presenca de uma equipe multidisciplinar no acompanhamento das criangas em
tratamento de salude. Também é muito importante e necessaria a presenca de
professores nesses ambientes que sdo pouco conhecidos, 0 que caracteriza a
necessidade de estudos, pesquisa e projetos que discutam a formacao de
professores para esses espacos. (PAULA et al, 2016). Vale destacar que, durante
esta pesquisa, foram poucos os trabalhos que tratavam das discussdes a respeito
de outros profissionais, para além dos médicos nestes ambientes. Portanto, sédo
necessarias interlocucdes entre as equipes de Saude e de Educacédo para que as
criancas tenham as suas potencialidades desenvolvidas e que lhes sejam
proporcionadas as melhores vivéncias, tanto no ambito escolar como nas suas
vidas e para que seus direitos sejam garantidos.

Slavec (2008) em seu estudo com adultos Talassémicos evidenciou que
0s participantes de sua pesquisa apresentaram impacto no desenvolvimento
intelectual em decorréncia da condicdo crénica imposta pela doenca que em
muitos momentos os impediram de frequentar a escola. Em sua investigacao,
todos os adultos que participaram haviam concluido o ensino basico. Entretanto,
apenas um dos sujeitos da pesquisa seguia seus estudos em um curso técnico, e
somente um apresentou vontade de ingressar em um curso universitario. Para a
autora, pessoas mais escolarizadas buscam sempre pensar de modo a buscar
uma melhor qualidade de vida, e podem, desta forma, também buscar exercer
profissdes que ndo exijam somente habilidades manuais basicas ou até mesmo
uma capacitacao técnica minima.

Diante dos dados apresentados por Slavec (2008), reforca-se a
necessidade de uma interacdo entre a familia, a escola e equipe de saude para

que possam ofertar subsidios necessarios e incentivos para as criancas
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Talassémicas terem uma excelente qualidade de escolarizacdo e que néo sejam
afetadas drasticamente pelas intercorréncias inerentes a doenca. Desta maneira,
com essas agdes é possivel a continuidade dos estudos na vida adulta.

Ganzella (2010) desenvolveu um estudo com adultos Talassémicos que
permitiu compreender aspectos do tratamento dessa patologia que influencia nas
infancias das criancas com Talassemia, que € a necessidade de se manter o
tratamento adequado para que possam ter uma qualidade de vida melhor. Em
seus estudos, a autora trata da questdo da adesdo ao tratamento, em especifico
para o Talassémicos major. Os sujeitos adultos estudados reconhecem a
importancia dos procedimentos médicos para a normalizacdo de suas vidas. O
que lhes permite lidar com as angustias, incertezas, sofrimentos proprios da
condicdo crbnica imposta pela doenca e Ihes ddo uma maior seguranga quanto a
manutencdo de sua saude, permitindo assim, estarem inseridos em diversos
contextos com menos restricoes.

Todavia, para as criancas, esses processos, as vezes, se tornam
estressantes e cansativos por causa das longas esperas das consultas, das
intervencdes médicas para o recebimento da transfusdo de sangue ou a aplicacao
do remédio quelante por meio da bomba de infusdo subcutdnea que é um
processo dolorido para muitos e também em alguns casos, as criangas precisam
se deslocar de suas cidades para os locais de referéncia para realizarem os seus
tratamentos (BRASIL, 2017). Essas situacdes podem gerar nas criancas
sentimentos de ansiedade e medos que podem dificultar a adesdo ao tratamento.
Portanto, é preciso salientar que esses sentimentos sédo proprios de cada crianga
em suas individualidades e € necessario deixar claro que existem criancas que
apresentam dificuldades no tratamento e também existem aquelas que
compreendem com mais facilidade a importancia das medicaliza¢des e consultas
para lhes proporcionar uma qualidade de vida melhor.

Oliveira (2010) em seu estudo, identificou que as criancas Talassémicas
necessitam de cuidados em relacéo a integridade fisica e ao bem estar, porém
esta enfermidade ndo impossibilita que elas tenham a uma vida considerada
“‘normal” com qualidade. Oliveira (2010, p. 105) evidenciou que, “em ocasifes
mais delicadas, quando os sintomas se agravam e a internacdo € necessaria, o

brincar ndo apenas pode ser exercido e explorado pela criangca, como contribui
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para a promogao da saude integral do sujeito com doenga crénica”. Devido a
cronicidade de doencas falciformes, como a Talassemia, existe a necessidade de
se estabelecer uma politica de tratamento e de acompanhamento para essas
criangas.

O Ministério da Satde instituiu no ambito do Sistema Unico de Saulde,
instituiu as Diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, por meio da portaria n°1.391
(BRASIL, 2005). Essa portaria visa garantir o acesso aos medicamentos
necessarios para o tratamento conforme os protocolos, estimular a pesquisa com
foco em melhorar a qualidade de vida das pessoas com doencas crbnicas
falciformes e outras hemoglobinopatias, fomentar uma politica de capacitacao de
todos os profissionais envolvidos com as criangcas e promover uma educacgéo
permanente. Ou seja, busca promover também o acesso as informacbes
necessarias ao tratamento, bem como o aconselhamento genético aos familiares
e as pessoas com a doencga ou o traco falciforme.

Sobre a orientacdo genética, vale evidenciar que é um procedimento
adotado para a transmisséo de informacgdes basicas e essenciais para garantia de
uma qualidade de vida para as criancas Talassémicas. Em especial a explanacao
das particularidades que envolvem a alteracao relacionada a hemoglobina — Hb, e
tem o intuito de orientar futuros pais que ja possuam geneticamente probabilidade
de gestar uma crianga Talassémica, os procedimentos e 0s cuidados nesse
processo (BRASILIA, 2010).

De acordo com Diniz e Guedes (2005), a préatica de orientacdo genética ou
qualquer outro tipo de aconselhamento genético para pessoas com
hemoglobinopatias como as pessoas Talassémicas precisam ser mais difundidas
com o objetivo de permitir a compreensao por parte das pessoas que tém essas
doencas, e também de todos os que fazem parte do cotidiano desses, de forma a
esclarecer e conscientizar das particularidades, como a auséncia para o
tratamento, as indisposi¢cdes por conta das fadigas, cansacos e do quadro
anémico.

As campanhas de educacdo e esclarecimentos a respeito das
caracteristicas e particularidades das doencas crénicas procuram, portanto, atingir

uma parcela da populacédo que, por vezes, ndo era assistida, visto que uma vez
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diagnosticada qualquer alteracdo que indique um quadro de Talassemia nos
exames realizados nas criancas, desencadeia-se uma cascata de outros exames
comprobatérios que atinge todo o grupo familiar nos quais elas pertencem, e pode
assim haver um monitoramento e tratamento com todos na familia.

Para as criancas, estas campanhas constituem-se como uma qualidade de
vida melhor, pois permitem um acompanhamento adequado das equipes de
salude especializada e fornecem subsidios necessarios para que elas possam
estar inseridas em diversos contextos, inclusive o acesso e permanéncia na
escola para garantir assim também o seu direito a Educacéo.

No que tange a Educacédo a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), em seu
art. 214°, descreve que o Poder Publico deve realizar acBes nas quais que
priorize & universalizacdo do atendimento escolar. Todavia, importa ressaltar que
diferentes situacdes podem ocorrer e influenciam para que as criancas nao
permanecam na escola ou pode precisar, como é o caso das criangcas com
Talassemia, que necessitam se ausentar das aulas para realizar seus tratamentos
e consultas. Assim sendo, o Poder Publico precisa olhar para essas criancas e
mesmo has auséncias ofertar uma Educacéo de qualidade.

Dessa forma, o Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente por meio da Resolucdo n.° 41 (BRASIL, 1995), constitui os 20
direitos das criangas e adolescentes hospitalizados. Dentre todos, destaca-se o 9°
direito que estabelece para essa populagdo o “Direito de desfrutar de alguma
forma de recreacao, programas de educacéo para a saude, acompanhamento do
curriculum escolar durante sua permanéncia hospitalar.”

Na Lei de Diretrizes e Bases da Educacgdo Nacional — (LDB) (BRASIL,
1996, p. 8) em seu art. 1° versa que “a educagdo abrange os processos
formativos que se desenvolvem na vida familiar, na convivéncia humana, no
trabalho, nas instituicbes de ensino e pesquisa, Nnos movimentos sociais e
organizacdes da sociedade civil e nas manifestagdes culturais”. Portanto, uma
educacao que perpassa os muros do ambiente formal que é a estrutura escolar e
por consequéncia engloba as criancas em situagfes diversas, como aquelas que
necessitam realizar tratamento de saude.

A LDB também descreve em seu art. 5°, § 5° que o Poder Publico para que

se garanta a obrigatoriedade do ensino para todas as pessoas, sera responsavel
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por articular meios que permitam o acesso aos diferentes niveis de ensino,
organizando-se de diferentes formas para a garantia dos processos de ensino e
aprendizagem.

Nesse sentido, uma das situacdes que pode-se entender como necesséria
e que garanta um olhar alternativo de acesso a educacdo € das criancas em
tratamento de saude, em especial daquelas com doencas cronicas, visto que, elas
costumeiramente necessitam se ausentar em decorréncia de seus tratamentos.

No art. 59°, paragrafo | a LDB versa que

os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacdo: curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e
organizacdo especificos, para atender as suas necessidades” (BRASIL,
1996, p. 40)

Muito embora o texto exposto na LDB aborde os educandos com
deficiéncia de uma maneira geral, chama-se a atencdo para aqueles nos quais
possuem alguma deficiéncia nas funcées do organismo, como € o caso das
criancas com Talassemia que, em muitos momentos também necessitam de
estratégias didaticas diferenciadas em virtude das caracteristicas inerentes a sua
situagao cronica.

Em concordéancia com essa prerrogativa a Resolugédo n° 02 de Setembro
de 2001 (BRASILIA, 2001), do Conselho Nacional de Educacdo em seu art. 5°,
paragrafo I-b descreve que sdo educandos com necessidades especiais aqueles

que apresentarem

dificuldades acentuadas de aprendizagem ou limitac6es no processo de
desenvolvimento que dificultem o acompanhamento das atividades
curriculares: aquelas relacionadas a condicdes, disfuncdes, limitagdes ou
deficiéncias (BRASILIA, 2001, s/p)

No que diz respeito a garantia do direito ao acesso a Educacdo das
criangas em tratamento de saude o art. 13°, §1° da Resolucdo n® 02 de 2001 do

Conselho Nacional de Educagéo descreve que:

As classes hospitalares e o atendimento em ambiente domiciliar devem
dar continuidade ao processo de desenvolvimento e ao processo de
aprendizagem de alunos matriculados em escolas da Educacao Basica,
contribuindo para seu retorno e reintegracdo ao grupo escolar, e
desenvolver curriculo flexibilizado com criangas, jovens e adultos néo
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matriculados no sistema educacional local, facilitando seu posterior
acesso a escola regular (BRASIL, 2001, p.4)

Posteriormente, o Ministério da Educacéo e Cultura — MEC (BRASIL, 2002)
elaborou um documento intitulado “Classe Hospitalar e Atendimento Pedagdgico

domiciliar” que apresenta

Estratégias e orientacdes que visem promover a oferta do atendimento
pedagégico em ambientes hospitalares e domiciliares de forma a
assegurar 0 acesso a educacgdo basica e a atencdo as necessidades
educacionais especiais, de modo a promover o desenvolvimento e
contribuir para a constru¢do do conhecimento desses educandos
(BRASIL, 2002, p.7).

Neste mesmo caminho de efetivagdo da garantia do direito a Educacéao das
criancas e adolescentes em tratamento de saude, o estado do Parana por meio
da Resolucdo n° 2527 de maio de 2007 (PARANA, 2007) da Secretaria Estadual
de Educacdo instituiu o Servico de Atendimento a Rede de
Escolarizacdo Hospitalar — SAREH, a fim de proporcionar a manutencdo dos
estudos dessa populacdo que em decorréncia do tratamento de saude
necessitam se ausentar de suas escolas de origem. Os professores que
compdem o SAREH sao vinculados a propria Secretaria de Estado da Educacao.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990) em seu art.®° 53
também versa sobre a Educacdo das criancas e adolescentes como ferramenta
de desenvolvimento da pessoa, preparo para a cidadania e qualificacdo para o
trabalho e no paragrafo | (BRASIL, 1990, p. 42) descreve que deve-se ter
assegurado a “igualdade de condi¢des para 0 acesso e permanéncia na escola”.

Sendo assim, € preciso que as instituicbes escolares e os professores
possam ter conhecimento das realidades das criancas Talassémicas para que
elas tenham esse direito garantido devido as suas particularidades, em especial
por causa de suas auséncias constantes para realizarem tratamentos nos
Hemocentros e Hospitais de referéncia. Essas idas as instituicbes de saude e as
dificuldades em determinados momentos em decorréncia das doencas, requer
gue se tenha um olhar atento para os processos metodoldgicos do ensino e
aprendizagem dessas criangas.

Para assegurar o direito a Educacéo legalmente previsto na Constituicao

Federal (BRASIL, 1988), na Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional —
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(LDB) (BRASIL, 1996), na Resolucédo n° 02 de Setembro de 2001 do Conselho
Nacional de Educacdo (BRASIL, 2001), na Resolugcédo n® 41 de Outubro de 1995
do Conselho Nacional do direto das Criancas e Adolescentes (BRASIL, 1945) e
no Estatuto da Crianca e do Adolescente — (ECA) (BRASIL, 1990) é preciso que
se compreenda as duas formas clinicas nas quais a Talassemia pode ser
diagnosticada nas criancas, sendo elas, a Talassemia- a e a Talassemia- 3, e por
consequéncia seus diferentes graus de severidade, para que se tenha o claro
entendimento sobre quais as possiveis dificuldades a serem apresentadas pelas
criancas no tocante as suas vivéncias escolares e das infancias, devido a sua
situacdo crbénica e falciforme. Assim sendo, a seguir estardo descritas as

especificidades dessa patologia que se caracteriza como uma doenca falciforme.

2.2.1 - Caracteristicas e informacdes sobre os diferentes tipos de

Talassemia

Esta secdo é dedicada a estudar e compreender as caracteristicas,
definicbes, conceitos e especificidades que envolvem a Talassemia e a
socializacdo de informacfes a respeito dessa patologia nos documentos oficiais.
Este texto elucida as possiveis relacbes da Talassemia e as influéncias desta
patologia na vida das criancas em tratamento de saude. O trabalho apontara
elementos que buscam explicar os desafios e possibilidades existentes para as
pessoas Talassémicas.

De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2017), a Talassemia é uma
desordem hereditaria que é transmitida geneticamente dos pais para 0s seus
filhos e que comumente produz anemia. Mas, cabe destacar que existem casos
nos quais a crianca adquire a doenga sem que 0s pais tenham o histérico desta
patologia. Isso ocorre em decorréncia de uma falha genética. Em ambas as
situacdes, a Talassemia se da pela malformacédo da Hemoglobina. De acordo com
Telen (1998), a hemoglobina € a proteina que encontramos nas hemacias, ou
seja, nas células vermelhas do sangue que tem como sua funcdo principal
transportar o oxigénio (O2) dos pulmbes todo o corpo humano, bem como
carregar todo dioxido de carbono (CO2) deste para os pulmdes, justifica assim o

estado anémico das criancas com Talassemia.
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Segundo Naoum (1999) e o Ministério da Saude (BRASIL, 2017), no
organismo da pessoa que € Talassémica ocorre uma alteracdo de um ou dois
cromossomas especificos, o cromossoma 11 ou o cromossoma 16. Como
resposta a mutacdo desses cromossomos a medula 0ssea deixa de produzir ou
passa a produzir de forma escassa um dos tipos de cadeia de globina. Deste
modo, o problema no cromossomo 16 se manifesta pela falta de cadeias a (alfa) e
a crianca terda a Talassemia a, ou a-Talassemia. Caso o problema seja no
cromossomo 1, havera auséncia da cadeia de globina B e ela sera portadora da
B-Talassemia ou Talassemia B. Importa salientar que devido as malformacgdes na
hemoglobina, a Talassemia é uma hemoglobinopatia, ou seja, € uma doenca
sanguinea e pertence ao grupo das doencas falciformes que possuem diferentes
graus de comprometimento no organismo.

Segundo Felix, Souza e Ribeiro (2010) e Ferraz (2012) a doenca falciforme
denomina um grupo de hemoglobinopatias, ou anemias hemoliticas hereditarias;
caracterizadas pela alteracdo estrutural na cadeira da B-globina levando a
producdo de uma hemoglobina anormal denominada HbS, ao invés da
hemoglobina normal, chamada de hemoglobina A (HbA). Essa alteracdo faz com
gue haja uma deficiéncia no transporte de oxigénio para todo o corpo e causa
canseiras, sonoléncias, dores, irritabilidade, dentre outros sintomas.

Sobre a doenga falciforme o Ministério da Saude por meio do “Manual de
normas técnicas e rotinas operacionais do programa nacional de triagem
neonatal” (BRASIL, 2005) e do “Manual de Educacédo em saude” (BRASIL, 2009)
descreve que essa nomenclatura tem por designio determinar as
hemoglobinopatias, nas quais a hemoglobina S (Hb S) estd associada a outra
variante patologica. Os tipos que ocorrem frequentemente no Brasil sdo: a
Anemia Falciforme (HbSS), a alfa-beta Talassemia e as duplas heterozigoses, ou
seja, as associacdes estabelecidas entre a hemoglobina S (Hb S) e as
hemoglobinas C e D. No documento “Doenga Falciforme: condutas basicas para

tratamento”, do Ministério da Saude esta descrito que

A doencga falciforme é uma das doencas hereditarias mais comuns no
mundo. A mutacdo teve origem no continente africano e pode ser
encontrada em popula¢gbes de diversas partes do planeta, com altas
incidéncias na Africa, Arabia Saudita e india. No Brasil, devido a grande
presenca dos afrodescendentes, que sdo uma das bases da populagéo
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do pais, a doenca falciforme constitui um grupo de doencas e agravos
relevantes. (BRASIL, p. 7, 2012)

A partir do documento “Doenga Falciforme: condutas basicas para
tratamento” do Ministério da Saude (BRASIL, 2012), percebe-se que as doencas
falciformes no Brasil sdo patologias hereditarias comuns, com destaque para as
regides onde se tem uma prevaléncia maior da populacdo afrodescendente. De
acordo com Silva, Ramalho e Cassorla (1993) é necessario um olhar atento para
as questdes de saude publica e educacédo da populacdo com doenca falciforme
devido suas particularidades, que por vezes precisam ter suas rotinas modificadas
em decorréncia de suas fragilidades e tratamentos.

E importante salientar que a doenca falciforme em outras regifes e
populacdes que ndo sejam as negras, € de fato originaria de uma constante
miscigenacdo dentre 0os povos, com destaque para o0 continente americano que
historicamente sofreu uma forte influéncia desse processo devido a colonizacao,
0S escravos, as imigracfes por diferentes circunstancias de diversas populacgées.
De acordo com Fry (2005), a primeira identificacdo de um caso de doenca
falciforme na América se deu em 1910, no Estados Unidos em um estudante
negro natural do Caribe. Isso fez com que a doenca falciforme fosse utilizada
como um identificador da populacdo negra na época, 0 que ocasionou
preconceito e discriminacgao.

Segundo Naoum (1999), a Talassemia como uma doenca falciforme teve
sua primeira identificacdo no ano de 1925 pelo pediatra e hematologista
americano Thomas Benton Colley que a identificou em um paciente imigrante da
Itélia com grave grau de anemia e alteragbes O0sseas. Esse fato fez a doenca ser
conhecida por muito tempo como anemia de Colley ou anemia do mediterraneo.
Este aspecto evidencia que as doencas falciformes ndo sdo exclusivamente das
populac6es negras, podendo ser encontradas também na populacdo caucasiana.

Para Dotto e Silva (2005) a Talassemia tem:

ampla distribuicdo mundial e pode ser encontrada principalmente em
individuos cujos ancestrais se originam das praias do nordeste do
Mediterraneo, dai o nome “Talassemia” onde talassa significa mar em
grego, aima quer dizer anaima que sugere pessoas com falta de sangue
(anémicas) (DOTTO e SILVA, p. 07).
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Esses episodios histéricos explicam uma prevaléncia das doencas
falciformes também no Brasil, pois 0 nosso pais € rico em populacbes
miscigenadas e um territério no qual as populacdes de diversas nacionalidades
fixaram morada em decorréncia de diversos motivos.

De acordo com o Manual de Diagnostico e Tratamento de Doencas
Falciformes do Ministério da Saude (BRASIL, 2002) e para os pesquisadores
Machado e Carvalho (2004) a incidéncia das doencas falciformes em regibes
brasileiras como o Norte e Nordeste se da pelo fato desses possuirem em sua
arvore genealdgica familiares oriundos das imigracdes dos diversos povos.

Segundo dados do Portal da Saude do Governo Federal do ano de 2015
(BRASIL, 2015) a Talassemia afeta a populacdo brasileira de maneira
consideravel, sendo a Talassemia-beta major (maior), a manifestacao clinica mais
recorrente nas pessoas, seguida da Talassemia intermediaria e pouca

representatividade da Talassemia-alfa, como demonstra o gréafico 1:
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Gréafico 1: incidéncia de Talassemia no Brasil de acordo com o Portal da Saltde do Governo
Federal

No que diz respeito a distribuicdo dos casos clinicos da Talassemia nas
regides do pais, o Portal da Saude apresenta os seguintes dados representados

no gréfico 2:
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Grafico 2: Distribuicdo da Talassemia no Brasil de acordo com o Portal da Saude do Governo
Federal

Nota-que que a Talassemia, de acordo com o Portal da Saude do Governo
Federal esta presente na populacdo de todas as regides do pais. Sendo que a
regido sudeste ganha grande destaque pelo elevado niumero de casos da doenca
presente em sua populacdo. De acordo com Dotto e Silva (2005), esse fato se
justifica, pois a Talassemia € uma doenca comum no povo residente da regido do
mediterraneo, como a Italia, Portugal, Espanha e Libano, populacbes que
geraram um grande contingente de imigrantes para nosso pais, em especial, para
a regido sul e sudeste do Brasil.

Sommer et al (2006, p.1710) alertam que toda a populacdo brasileira
caracteriza-se por “apresentar grande heterogeneidade genética”, originaria da
contribuicdo que lhes deram os seus grupos raciais formadores e dos diferentes
graus de miscigenacao nas varias regioes do pais.

Para Cunha (2012, p.29), “@ importante o estudo de hemoglobinas
humanas anormais para a salde publica do Brasil, pois temos um pais que foi
colonizado e absorveu grande numero de povos oriundos de outras regiées do
mundo”. E preciso, portanto, considerar que toda a populacio brasileira merece
atencao, pois uma doenca falciforme, como a Talassemia, por exemplo, pode se
manifestar principalmente em descendentes dos povos do mediterraneo, e dada a
realidade de uma grande mescla étnica no Brasil, as doencas falciformes podem

ser encontradas também no sul, sudeste e centro-oeste.
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De acordo com o Manual de Educacdo em Saude do Ministério da Saude
(BRASIL, 2009), as doencas falciformes passaram a ser uma realidade recorrente
pelo mundo e também no territério brasileiro a partir dos movimentos migratorios
proprios do pais e das diversas misturas étnico-raciais da nossa populagéo.
Nesse sentido Cunha (2012) afirma que, na busca por compreender melhor essas
patologias, iniciou-se a estruturacdo dos Programas de Triagem Neonatal na
década de 1950.

Entretanto, Almeida et al (2006) alegam que em diversos paises, foi
somente na década de 1960 que os programas de Triagem Neonatal se tornaram
realidade para obterem um diagnéstico precoce de inumeras doencas e
proporcionar uma melhor qualidade de vida e entendimento das doengas dos
nascituros por parte da familia. Segundo o Manual de Normas Técnicas e rotinas
operacionais do programa nacional de triagem neonatal (BRASIL, 2005), na
cidade de S&o Paulo, no ano de 1976, foi que ocorreu a primeira tentativa de
implantacéo de testes em neonatais realizada pela Associacédo de Pais e Amigos
dos Excepcionais — (APAE/SP) numa acdo ousada e pioneira na América Latina.

Rosa (2014) complementa que nessa época realizavam-se somente o
diagnéstico de Fenilcetonudria, que é uma doenca caracterizada por um erro de
metabolismo que pode gerar problemas intelectuais. A partir de 1980, no Estado
de Sao Paulo, incorporou-se também a deteccdo precoce do Hipotireoidismo
Congénito, por meio da Lei Estadual n.° 3.914/1983 (BRASIL, 1983) que tornou
obrigatdria a realizacdo desses procedimentos nos hospitais e maternidades da
rede publica do Estado de S&o Paulo, em todas as criangas nascidas em suas
dependéncias. Posteriormente, no ano de 2001, foi promulgada a Lei n.°10.889
(BRASIL, 2001) que tornou obrigatdrio nos hospitais tanto da rede publica e como
da rede privada a realizagéo da Triagem Neonatal, bem como instituiu campanhas
de conscientizagdo a respeito da necessidade da realizagdo de tais
procedimentos para os cuidados adequados com as criangas recém-nascidas nas
maternidades.

Na década de 1980 o Parana também configurou-se como um dos Estados
gue deram o primeiro amparo legal e tiveram seu olhar mais atento as questdes
das doencas cronicas hereditarias, pois instituiram a Triagem Neonatal nas

politicas governamentais. Esse processo ocorreu através da Lei Estadual n.°
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8.627 de 09 de Dezembro de 1987 (BRASIL, 1987), e posteriormente alterada
pela Lei 17.231 de 16 de Julho de 2012 (BRASIL, 2012), na qual esta descrita que

E obrigatéria a realizagdo de provas para o diagnostico precoce da
fenilcetondria (FNC), do hipotireoidismo congénito (HC), do mongolismo,
da cardiopatia congénita e outras malformacdes genéticas e
cromossbmicas, em todas as crian¢gas nascidas nas maternidades e
casas hospitalares mantidas pelo Estado do Parana.

O estado do Parana também instituiu por meio da deliberagédo n° 330 de 28
de Novembro de 2012 da Secretaria de Estado da Salde — SESA (PARANA,
2012), o Programa de Prevencdo das Hemoglobinopatias em Gestantes no
Parana - (PPHG), popularmente conhecido como o “Teste da Maezinha”. O PPHG
compde um conjunto de acdes voltadas para a atencao e os cuidados basicos da
salude das gestantes e das criancas nos primeiros anos de vida. Este teste tem
por finalidade detectar patologias cronicas sanguineas como as doencas
falciformes e a Talassemia major, bem como, fazer o acompanhamento e
orientacdbes necessdrias para o0s casos confirmados dessas doencas
diagnosticadas nos exames.

Percebe-se que a partir dessas leis instituidas no Estado Parand que
houve um avanco em relacdo as doencas a serem detectadas nos testes
realizados no Estado. Dessa forma, esta medida proporcionou uma ampliagéo de
possiveis patologias a serem detectadas pela Triagem, para realizar tratamentos
e acompanhamentos mais especializados de acordo com cada doenca. Nota-se
em especial a visibilidade dada as malformacdes genéticas e cromossémicas na
Lei 17.231 (BRASIL, 2012).

Para atender as pessoas com as diversas doencas sanguineas, como a
Talassemia, a Secretaria da Saude do Estado do Parana (PARANA, 2017) possui
uma Rede de Atendimento composta por 1 (um) Centro de Hematologia e
Hemoterapia, 4 (qQuatro) Hemocentros Regionais, 8 (oito) Hemonucleos de doacgao
e 9 (nove) Unidades de Coletas de Transfusdes de sangue.

Evidencia-se assim uma tematica a ser compreendida de forma mais
aprofundada, como é o caso da Talassemia, que é uma doenca falciforme. Cabe
salientar que o campo da Educacdo necessita entender também as diversas

especificidades clinicas dessas doencas para incluir em suas discussbes e
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problematizacBes as possiveis dificuldades enfrentadas pelas criancas com essas
enfermidades no cotidiano escolar e em diferentes instituicbes que a criancas
frequentam, as estratégias didatico-metodoldgicas a serem adotadas para bem
contribuir no ensino e aprendizagem dos educandos, bem como auxiliar na
conscientizacdo de toda a comunidade a respeito de cada doenca.

Sinalizada a preocupacdo em diagnosticar precocemente possiveis
problemas crénicos em crian¢gas recém-nascidas e com o intuito de garantir o
direito a elas a Lei Federal n.° 8.069 (BRASIL, 1990) estabeleceu o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA). O Estatuto foi o primeiro passo no ambito
nacional de formalizacdo da obrigatoriedade dos exames em recém-nascidos.
Dentre os direitos fundamentais estabelecidos pelo ECA, estdo o direito a Vida e
a Saude que constam como primeiros nas atribuigcdes. O art.®° 10, no paragrafo I

descreve que

Os hospitais e demais estabelecimentos de atencdo a salude de
gestantes pulblicos e particulares sdo obrigados a proceder a exames
visando a diagnéstico e terapéutica de anormalidades no metabolismo
do recém-nascido, bem como prestar orientagbes aos pais. (BRASIL,
1990, p. 15)

Percebe-se, portanto, que a partir do Estatuto da Crianca e do Adolescente
(BRASIL, 1990), as instituicdes hospitalares publicas e particulares necessitam
orientar os pais sobre as possiveis limitagcbes e possibilidades das doencas
diagnosticadas nos recém-nascidos, quais 0s procedimentos a serem adotados
para o0s tratamentos e cuidados no cotidiano. Essas medidas caracterizam
também um papel educador dos profissionais dessas instituicbes junto aos
familiares e/ou responsaveis pelas criangas, outrossim, compreende-se que € um
processo que demanda tempo e esforcos humanos para que se tenha a
conscientizacdo e se coloque em prética a realizacdo dos exames em todo o
contexto nacional.

Segundo Cancado e Jesus (2007), a Triagem Neonatal foi
institucionalizada no Sistema Unico de Satde — SUS por meio da portaria n° 22
em 1992 (BRASIL, 1992), para realizacdo de exames para detectar fenilcetonuria
e hipertireoidismo congénito. Cunha (2012) e Sommer et al (2006) afirmam que foi
a partir da portaria n° 822 do Ministério da Saude no ano de 2001 (BRASIL,
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2001), que constitui-se legalmente, a nivel federal, o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) — conhecido popularmente de “Teste do Pezinho”, e
que efetivamente acrescentou as doengas falciformes e hemoglobinopatias como
preocupacdes a serem tratadas na saude publica dos recém-nascidos. Segundo
Watanabe (2007), o PNTN foi criado com o intuito de detectar os casos suspeitos,
para verificar a confirmacdo diagnostica e posteriormente acompanhar e tratar
dos casos identificados de forma ampliada no Brasil. Os testes sdo realizados
também para tornar possivel a identificagdo da frequéncia dos casos na
populacdo, as possibilidades de tratamento e beneficios gerados a saude e
possibilitar a diminuicdo da mortalidade infantil.

Para Sommer et al (2006) com a introducdo da investigacdo de
hemoglobinopatias no PNTN, iniciou-se um trabalho de identificagdo do padréao
hemoglobinico dos recém-nascidos, assim como de seus pais e familiares
proximos. Com isso, permitiu-se intervengdes junto as pessoas em tratamento de
saude que necessitam de um atendimento especializado. Desta maneira é
possivel se reduzir as taxas de morbidade, os comprometimentos e a mortalidade
nos primeiros anos de vida dessa populacdo, pois comumente, além dos
diferentes graus de anemia, a Talassemia e as outras doencas falciformes
caracterizam-se por numerosas complicacfes que podem afetar varios érgaos e
sistemas do corpo humano com significativa reducédo da capacidade de trabalho.

Ferraz (2012) e Cancado (2008), afirmam que, para além do estado
anémico apresentado pelas criancas com doenca falciforme, podem ocorrer
episédios de dores nas articulacdes, dores abdominais que causam possiveis
complicacbes respiratorias, atrasos em seu desenvolvimento fisico e hormonal,
provaveis comprometimentos de 6érgdos, sistemas ou aparelhos. Isso se da pelo
tempo curto de vida das heméacias, que fazem com que costumeiramente as
criangas apresentem palidez, ictericia, o que justificam suas diversas idas ao
Hemocentro para as transfusdes sanguineas e a medicalizacdo em casa e/ou no
Hemocentro para controle de ferro no organismo em decorréncia das transfusdes
de sangue gue geram um acumulo excessivo de ferro no corpo.

Os estudos de Tostes et al (2008) apontam que, o impacto da dor no
cotidiano e na qualidade de vida dessas criancas ocorre de forma significativa nas

atividades escolares e recreativas, como passear e brincar, e caracteriza-se como
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um dos maiores motivos das faltas escolares. Portanto, torna necessario a
sociedade compreender as especificidades da Talassemia. A seguir serao
apresentadas as caracteristicas da Talassemia-a, umas das formas que a doenga

pode ser diagnosticada no organismo das pessoas.

2.2.2 - Conceito e implicacfes das Talassemias na vida escolar de criancas

Para a compreensdo das especificidades da Talassemia o (alfa)
adotaremos como base a Federacao Internacional de Talassemia - Thalassaemia
Internacional Federation - (TIF) (CHIPRE, 2017) e o Ministério da Saude (BRASIL,
2017), que elucida os trés diferentes graus de severidade desse tipo de
Talassemia.

O menor grau se caracteriza pelo individuo apenas trazer consigo um gene
defeituoso, que herdou de seus pais, e comumente nao apresentara sintomas de
anemia e tao pouco precisara de tratamento por meio de transfusfes sanguineas
e uso de remédio quelante para o controle de ferro no organismo, e € denominado
de traco alfa talassémico.

Para Cancado (1999) Dotto e Silva (2005), a incidéncia maior de pessoas
com esse grau de Talassemia € encontrada em populacdes do continente
asiatico, como as regiées da China, Tailandia, Malasia, negros americanos e
algumas regides da Italia. Nessa forma clinica da Talassemia percebe-se que
existem pessoas que apresentam um grau leve de anemia e precisam
esporadicamente de exames de rotina, logo, esse grau de Talassemia né&o traz
complicacbes para suas vivéncias diarias no contexto escolar, como fazer
atividades que exijam um esforgo fisico. Mas € necessario que toda a escola
tenha o conhecimento da doenca desse aluno para que possam fazer os
encaminhamentos corretos em caso das criangas apresentarem, como descrito
por Naoum (1999), fraquezas, cansacos, dores em determinados membros e
palidez.

A Talassemia-a pode se desenvolver também como uma doenga chamada
Hemoglobina H. Nessa doencga, € possivel notar que a producado da alfa globina é
menor que no grau apresentado anteriormente, mas a beta globina continua a ser

produzida normalmente, e seu excedente passa a se combinar entre si, gerando
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entdo a hemoglobina H. A Hemoglobina H possui a mesma funcdo de uma
hemoglobina normal. Todavia as hemacias que possuem esse tipo de
hemoglobina tém uma duracdo menor no organismo e este aspecto resulta em
uma anemia moderada ou severa. Portanto, se as pessoas nao tiverem ou néo
aderirem ao tratamento adequado podem apresentar sintomas como: fadigas,
deformacbes Osseas e em situacbes mais graves, podem ter o aumento do
figado. Na vida adulta, a anemia pode agravar na gravidez e infeccdes.

Nestes casos, a pessoa Talassémica precisa ser acompanhada por
meédicos especializados em um Hemocentro ou hospital de referéncia, sendo
monitoradas de forma periddica. Elas precisam realizar exames e também
tratamento por meio de transfusdo sanguinea. No caso das criancas, por
consequéncia, eles tém suas vivéncias escolares afetadas no tocante a sua
auséncia para realizar seus tratamentos e pode ndo conseguir participar de
atividades que necessitem de muito esfor¢o fisico, bem como mental, visto que &
comum apresentar indisposicoes para essas atividades devido aos sintomas
apresentados por esse grau acometimento.

O grau mais severo da Talassemia- a segundo Naoum(1999), Cancado
(1999) e Dotto e Silva (2005), é a chamada doenca Hidropsia Fetal, pois essa
doenca causa a morte fetal intrauterina ou logo ap6s o nascimento por implicacao
da completa incapacidade do organismo em produzir as cadeias alfa, e a
producdo de hemoglobina normal torna-se impossivel. Logo, ndo ha a
possibilidade do transporte adequado do oxigénio pelo organismo.

Outro tipo de Talassemia a ser compreendida é a Talassemia-3. Segundo o
Ministério da Saude (BRASIL, 2017) e a Federacéo Internacional de Talassemia -
Thalassaemia Internacional Federation — (TIF) (CHIPRE, 2017), as beta-
Talassemias sdo mais recorrentes pelo Brasil e no mundo, sendo que as pessoas
que possuem Talassemia-f tem uma ou mais mutagcées nas cadeias beta da
hemoglobina. Essas Talassemias sdo classificadas em trés graus: Talassemia
minor (ou trago talassémico), intermédia e major.

A Talassemia minor € também conhecida como traco beta talassémico.
Portanto, a pessoa portadora dessa patologia apenas exibe uma heranca
genética da Talassemia e apresenta frequentemente um leve grau de anemia,

que nao influencia em seu cotidiano, tdo pouco traz prejuizos significativos aos



66

organismos e nem requerem tratamento. Percebe-se, a partir das especificidades
apresentadas pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2017), que a crianca com traco
beta talassémico apresentam poucas restricbes no que diz respeito as suas
experiéncias e vivéncias em ambito escolar por ndo apresentarem um grau de
acometimento muito severo e podem participar das atividades propostas pelos
professores com riscos reduzidos.

Todavia, recomenda-se que todas as pessoas tenham o diagndstico sobre
a Talassemia minor, porque, de acordo com Cancado (1999) pode haver também
um quadro de anemia ferropriva, que constitui a deficiéncia de ferro aliado a um
quadro de anemia e essa crianca precisa ser acompanhada para os devidos
cuidados de controle das taxas de ferritina no sangue, 0 que ocasiona assim em
alguns momentos, auséncias nas escolas. Outro aspecto a ser considerado no
talassémico minor, de acordo com a ABRASTA (BRASIL, 2012), é a possibilidade
de 25% de chance de na fase adulta ao se relacionar com outra pessoa com
Talassemia do mesmo grau da doenca, e gerar um filho com Talassemia major.
Portanto, torna evidente a necessidade dos aspectos educativos das orientacdes
genéticas.

Outro grau de severidade da doenca é a Talassemia Intermediaria. O
préprio nome permite compreender que se encontra em um grau que esta entre a
Talassemia minor e a Talassemia major. Existem pessoas que podem apresentar
diferentes niveis da Talassemia intermediaria. Em muitos momentos, o quadro
clinico dessas pessoas € proximo ao da Talassemia minor. Mas, diferente dos
Talassémicos minor, as pessoas com Talassemia intermediaria podem necessitar
de procedimentos de transfusdo. Em outros momentos, elas se aproximam do
diagnoéstico da Talassemia major, mas nao necessitam de transfusdo sanguinea.
Segundo a ABRASTA (2012), o quadro da Talassemia intermediaria é muito
variavel em cada pessoa. A mesma pessoa pode sofrer alteragfes ao longo da
vida. E possivel observar algumas complica¢cdes geradas pelo diagnostico tardio
da Talassemia intermediaria, tais como: aumento da medula éssea, alteracbes
0sseas, calculo biliar, ulceras em membros inferiores, e complica¢des cardiacas e
enddcrinas.

De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2017), tais problematicas

podem causar dores, probabilidade maior de fratura Ossea, fadigas, portanto
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interferem diretamente na vivéncia das criangcas na escola, visto que elas nao
podem participar de todas as atividades para ndo se exporem ao risco grave de
fratura, por conta da indisposi¢cdo causada pelas dores e as fadigas. Outro fator a
ser considerado sdo as auséncias nas aulas em decorréncia de tratamentos
necessarios como a transfusdo, controle de ferritina baixa e a taxa de ferro
elevada no organismo.

Como um grau mais severo das Talassemias- B, existe a Talassemia
major. Antigamente ela era conhecida como a Anemia do Mediterraneo ou
Anemia de Cooley. As criancas com esse tipo clinico de Talassemia desenvolvem
um grau severo de anemia, ou seja, ha uma reducao ou falta de cadeias beta da
globina que afetam diretamente a formacdo da hemoglobina e originam hemacias
mais frageis e de menor duracéo, e ainda de menor capacidade de carregamento
do oxigénio. Esses aspectos podem gerar modificacbes de ordem orgéanica e
toxicas, complicacfes sérias de saude, e também pode ocasionar a morte se nao
forem adotados os cuidados necessarios.

Esse grau da Talassemia- B, segundo Naoum (1999) e Cancado (1999),
.normalmente pode causar: fadiga, fraqueza, sonoléncia, olhos e peles
amareladas, aumento do baco e do figado, irritabilidade, diarreia, picos de febre,
baixa estatura, taquicardia, cardiomegalia (aumento do coracéo). Percebe-se que
nesse grau de severidade da doenca deve haver uma atencdo maior com as
atividades fisicas com muito esfor¢o, dada as iniUmeras complicacées que podem
ter um portador de Talassemia major, o que de certa forma limita a participacéo
das criancas nas atividades escolares por colocar em risco a integridade fisica.
Todavia, ndo se deve desconsiderar os problemas como a fadiga, o cansaco, e as
suas auséncias na escola em decorréncia das idas ao Hemocentro para
realizarem seus tratamentos, pois podem atrapalhar a suas atuagdes escolares.
Esses fatos fazem com que essas criangas em muitos momentos ndo consigam
acompanhar o desempenho escolar de suas turmas, visto que necessitam se
afastar por mais de um periodo ou dia da rotina escolar

De acordo com a Abrasta (2010), costumeiramente, a pessoa que €
Talassémica major precisa de uma atencdo maior no controle das taxas de ferro
em seu organismo, visto que em decorréncia das inameras transfusdes

sanguineas que ela precisa fazer, hd um acumulo excessivo de ferro no corpo, e
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isso faz com que ela necessite do uso de remédio quelante para controlar esse
excesso de ferro. Em situacdes que os remédios ndo conseguem controlar, é
preciso um monitoramento por parte da equipe de saude nos Hemocentros e
hospitais de referéncia em doencgas hematologicas.

Segundo o site do Correio Brasiliense (BRASILIA, 2011), é preciso
evidenciar que mesmo com 0 progndstico bom, ha dificuldades na adesao do
tratamento pelas inconveniéncias geradas pela obrigacdo de tomar medicacdes
por toda a vida (muitas vezes na forma injetavel) o que pode ser particularmente
dificil para as criancas. Além disso, os Talassémicos precisam constantemente de
doacbes de sangue, pois se as bolsas de sangue faltarem, ndo ha como garantir
um tratamento adequado para pessoas Talassémicas que necessitam de
transfusdes periddicas. A Talassemia por ser uma doenca crbnica, de acordo com
a ABRASTA (BRASIL, 2012) o unico tratamento até entdo conhecido que pode
proporcionar a cura dessa patologia € o transplante de medula éssea, que so é
possivel se houver uma pessoa 100% compativel que ndo traga em sua genética
0 gene da Talassemia. Na maioria dos casos sdo 0s irmaos e/ou irmas as
pessoas aptas a serem doadores, visto que, sdo da mesma familia e a
probabilidade se torna maior, no aspecto da eficiéncia do procedimento. Todavia,
as chances de se encontrar um irmdo e/ou irmad compativel € de
aproximadamente 25%.

Para Lermen et al (2007) em geral, as Talassemias apresentam-se de uma
forma benigna, mas, em determinadas situacdes, elas podem ter evolucéo
comprometedora, fato que deve estimular as equipes de saude, em especial 0s
hematologistas, para se anteciparem nos diagndsticos e proporcionarem um
melhor acompanhamento das pessoas Talassémicas, que possibilite uma melhor
gualidade de vida para essas pessoas.

Diante das especificacbes a respeito das Talassemias a e 3, nota-se a
necessidade de olhares mais atentos para as criancas com os diferentes tipos de
Talassemias, visto que, em muitos momentos, elas ndo poderdo estar dispostas
ou até mesmo as atividades propostas dentro ou fora da sala de aula podem
causar algum transtorno fisico em decorréncia de sua doenca. E necessario
compreender, a partir das vozes das criancas Talassémicas, quais os desafios

enfrentados e as possibilidades encontradas por elas em suas vivéncias
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escolares e em suas infancias por meio de suas narrativas. Dessa forma, a seguir
serdo apresentadas a metodologia desta pesquisa que buscou dar voz as
criancas Talassémicas que fazem tratamento no Hemocentro Regional de

Maringa.



3. METODOLOGIA

Esta secao € dedicada a descrever os caminhos percorridos neste trabalho
para atingir os objetivos propostos. Assim sendo, primeiramente seré detalhada a
metodologia da pesquisa que € de cunho qualitativo, delineada como estudo de
caso, com enfoque nos aspectos da Sociologia da Infancia de Sarmento (2005,
2008) e de Corsaro (2011) e da Educacdo Social em Saude de Vendrame et al
(2016). Em seguida, serdo detalhadas as estratégias metodologicas para a coleta
de dados junto as criancas Talassémicas que fazem tratamento de saude no

Hemocentro Regional de Maringa - HUM.

3.1. Acesso ao campo e negociagdes

Por se tratar de uma pesquisa qualitativa, entende-se como campo de
pesquisa, com base nos escritos de Minayo (2016), o espago-tempo no qual se
utiliza um recorte de investigacdo a fim de compreender um fendmeno em
especifico. Dessa forma, o campo de estudo desta pesquisa, assim como toda
pesquisa qualitativa, se constitui a partir de uma relacao interativa e subjetiva com
0 objeto de estudo, que séo as pessoas. Portanto, este trabalho teve como foco
as criancas com Talassemia que realizavam seu tratamento de saude no
Hemocentro Regional de Maringa no periodo de 2016 a 2017, anos nos quais
esta pesquisa foi desenvolvida.

A proposta inicial para adentrar ao campo de pesquisa foi o Grupo Focal
para proporcionar uma interacdo das criancas e articular um momento de
discussédo coletiva diferente do que elas vivenciam costumeiramente nos
ambientes que frequentam. Sobre o conceito de Grupo Focal, Macedo (2010, p.

116) descreve que

Trata-se de um recurso de coleta de informacdes organizado a partir de
uma discussao coletiva sobre um tema especificado e mediado por um
ou mais de um animador-entrevistador. Na realidade configura-se como
uma entrevista coletiva aberta e centrada (MACEDO, 2010, p.116).

A partir do conceito descrito por Macedo (2010), seriam realizados 3 (trés)

Grupos Focais para discutir com as criancas Talassémicas em tratamento de
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saude no Hemocentro, sobre suas vivéncias escolares e suas infancias. Em
relacdo a quantidade de Grupo Focal, de acordo com Gatti (2012, p. 22) “é
comum utilizar como procedimento a realizagdo de trés ou quatro grupos”. Cada
encontro com o grupo teria as seguintes tematicas: brincar e infancia, a escola, e
os direitos das criancas e adolescentes.

Outro aspecto a ser considerado no Grupo Focal € em relagcdo a sua
composicdo. Para Macedo (2010) se constitui como a primeira inquietacdo que
deve ser solucionada pelo pesquisador, pois sdo as pessoas que compdem o
grupo focal que permitirem aprofundamento no problema de pesquisa a ser
compreendido. Dessa forma, € preciso que o Grupo Focal seja composto por um
namero de pessoas que possibilite o direito de fala de todos. Nesse sentido Gatti
(2012, p. 22) afirma que

Visando abordar questdes em maior profundidade, pela interagéo grupal,
cada grupo focal ndo pode ser grande, mas também ndo pode ser
excessivamente pequeno, ficando sua dimensao preferencialmente entre
seis e 12 pessoas. Em geral, para projetos de pesquisa, o ideal é ndo
trabalhar com mais de dez participantes. Grupos maiores limitam a
participacdo, as oportunidades de trocas de ideias e elaboracfes, o
aprofundamento no tratamento do tema e também os registros.

Para a composicdo do grupo focal foi preciso dialogar com a médica
hematologista que acompanha o tratamento de salde das criancas com
Talassemia no Hemocentro Regional de Maringa. Esta conversa com a médica
aconteceu para que fosse feito o levantamento de quais eram as criangas que
fazem tratamento de saude e que possuem Talassemia, pois 0 sistema da
instituicdo ndo possui um mapeamento que forneca tais dados. Por consequéncia,
essas informacgdes ficam registradas e distribuidas na agenda da médica por
ordem atendimento realizado, o que também né&o possibilita uma visdo concreta
do nimero de criancas com Talassemia que sao atendidas.

Nesse contato com a meédica notou-se que a instituicdo possui um sistema
que é capaz de fornecer informagfes a respeito das pessoas que realizam seus
tratamentos como o numero de telefone, a cidade de origem, a idade, os
responsaveis pelas criancas, as patologias de cada individuo. Entretanto, o
sistema nao fornece uma organizagcdo no tocante a quantidade de pessoas com

Talassemia que sao atendidas, dessas pessoas quantas tém a Talassemia a ou B
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e seus diversos graus de severidade. Ou seja, essas informacdes, para serem
obtidas, € necessario ter acesso a agenda da médica e de forma manual para
contabilizar tais dados. Esse aspecto se tornou um problema, visto que, a agenda
da médica sempre fica de posse dela. Todavia, no dia 21/04/2017, em conversa
com ela, encontramos um tempo vago entre seus atendimentos, para que ela
pudesse averiguar nas anotacdfes de sua agenda quais as criangcas com
Talassemia que ela atendia.

A médica forneceu o contato de dez familias. Dessas familias, apenas seis
concordaram em contribuir com o estudo, visto que, todas elas residiam em
cidades da regido metropolitana de Maringd no periodo em que a pesquisa foi
desenvolvida. Apds os familiares e as criancas aceitarem participar da pesquisa,
surgiu a primeira dificuldade enquanto grupo que foi a de conseguir encontrar um
dia e data que todos estivessem disponiveis para se deslocarem até um local em
comum para que o grupo focal acontecesse, visto que a maioria das criancas que
consegui contato residem em outras cidades.

Os pais e/ou responsaveis concordaram que o primeiro encontro fosse no
sdbado dia 06/05/2017, na parte da manha. A data escolhida foi por ser um dia de
sdbado, e todos os familiares estariam disponiveis para levar as criancas até o
local. Para a realizacdo dos outros encontros, percebi a necessidade de discutir
com todos os pais e/ou responsaveis pessoalmente no dia do primeiro encontro
as proximas datas para que o Grupo Focal acontecesse, visto que, por telefone
existiram dificuldades dada as imprevisibilidades de ndo atenderem, do telefone
estar fora de area e até mesmo de ndo haver consenso imediato quanto as datas.

Portanto, a sala previamente reservada foi no Hemocentro Regional de
Maringa, localizado na cidade de Maringa — PR. Este local também foi sinalizado
como preferéncia dos adultos para a realizacdo do Grupo Focal, pois todos ja
sabiam o trajeto para chegar. Assim sendo, o espacgo escolhido foi um ambiente
diferente do que as criangas costumavam ficar durante seus momentos de espera
para a consulta e de tratamento. Esse local foi selecionado com o intuito de gerar
um conforto e tranquilidade para elas.

Todavia, com a data, horario e local escolhidos, realizei contato um dia
antes, ou seja, na sexta-feira dia 05/05/2017, para relembrar a todas as familias

sobre 0 nosso combinado e confirmar a presenca. Neste dia surgiu um problema.
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E dessa vez de ordem meteorolégica. As cidades nas quais as criangas moravam,
um dia antes do meu contato estavam passando por dias chuvosos e instaveis.
Para Macedo (2010), aspectos, como, o local, as condi¢cdes climaticas e o0s
membros dos grupos se constituem como elementos essenciais a serem
considerados para a realizacédo do Grupo Focal.

Percebi assim, que seria um risco insistir para que eles se fizessem
presente no dia combinado, para a coleta de dados. Conversei com minha
orientadora e preferimos reagendar com eles uma outra data, mediante consenso
e disponibilidade de todos os envolvidos, e 0s pais se mostraram disponiveis para
encontrarmos uma outra data que o grupo focal fosse realizado.

Diante disso, cabe ressaltar que as criangas que aceitaram participar da
pesquisa sao Talassémicos com diferentes graus de severidade, desde a
Talassemia major até a Talassemia minor. Portanto, elas realizam 0s seus
tratamentos no Hemocentro em periodos diferentes, assim sendo, ndo sao todas
gue estdo no Hemocentro com frequéncia e nos mesmos dias.

No caso das criangcas Talassémicas major elas realizam a transfuséo
sanguinea e controle de ferro no organismo com mais frequéncia, que dependem
da necessidade de cada crianca. Normalmente vdo ao Hemocentro a cada quinze
dias. JA as que sao Talassémicas minor ou tem o traco talassémico, sdo
atendidas em um espaco de tempo maior, aproximadamente seis meses entre as
consultas no Hemocentro, para que a médica possa acompanhar e verificar se ha
a necessidade de fazer alguma intervencdo com medicamento de controle de
ferro via oral em casa ou se é preciso realizar esse procedimento no proprio
Hemocentro diretamente na veia, isso varia também de acordo com a
particularidade de cada crianga.

Diante da realidade das criancas e do ocorrido, busquei hovamente contato
com os pais e/ou responsaveis, para encontrar outra data para a realizacdo do
primeiro encontro. Entretanto, ao realizar as ligacbes para 0s responsaveis
percebi que 0s compromissos pessoais de cada familia s6 me permitiriam
concretizar o grupo em datas muito distantes das previstas, 0 que tornou a
realizacdo do grupo focal algo inviavel para o desenvolvimento do estudo em

tempo habil.
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Frente a essa problematica, foi preciso repensar a forma de acesso ao
campo de pesquisa. Entdo, posteriormente, realizei contato novamente com as
familias que j& haviam concordado em contribuir no trabalho e expus a
necessidade de modificarmos o formato da pesquisa e seria necessério, portanto,
realizarmos entrevistas semiestruturadas com as criancas de acordo com a
disponibilidade deles em um momento diferente dos dias de tratamento, bem
como, rodas de conversas com conta¢gfes de histérias nos dias que as criangas
estavam no Hemocentro Regional de Maringd para serem atendidas. Desses
contatos com as familias, apenas trés familias concordaram em continuar na
pesquisa. As outras familias que estavam inclusas na pesquisa anteriormente
devido aos compromissos pessoais durante a semana e indisponibilidade aos
finais de semana optaram por ndo seguir no estudo.

Para Carrano (2002), o campo de estudos das pesquisas qualitativas e
sociais que visam abarcar as subjetividades humanas por vezes ndo se
apresentam solidificados e, inUmeras vezes sdo necessarios fazer, desfazer e
refazer os caminhos pretendidos para que, concretamente se possa compreender
as realidades nas quais os pesquisadores estdo inseridos e € preciso um olhar
sensivel que o faca apreender os movimentos e rupturas que o proprio campo em
questdo apresenta.

As pesquisas com as criancas em tratamento de saude ao longo dos
altimos anos tém se tornado significativas no campo da Educacao. Outrossim,
este estudo também busca contribuir para este campo de pesquisa, com seu foco
nas realidades apresentadas pelas criancas com Talassemia que estavam em
tratamento no Hemocentro Regional de Maringa. Assim como Carrano (2002,
p.29), assume-se a intencionalidade de compreender esse fenbmeno em sua
totalidade, “ainda que nos necessarios limites dos recortes estabelecidos no
estudo”, pois foi preciso delimitar as trajetérias a fim de poder compreender com
mais clareza aspectos da infancia e vida escolar das criangas com Talassemia

que fizeram parte desta pesquisa.

3.2. Tipo de Pesquisa

Este estudo se caracteriza como uma pesquisa qualitativa, mais

especificamente como um estudo de casos. A respeito do conceito desse tipo de
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trabalho, Godoy (1995) afirma que essa forma de investigacdo visa compreender
melhor o contexto no qual o fenbmeno esta inserido, portanto, necessita que o
pesquisador esteja em campo para apreender os dados que serdo analisados, a
partir dos olhares e narrativas das pessoas envolvidas. Nesse processo € preciso
considerar todos o0s pontos de vistas expostos.

Para Minayo (2016, p.21) as estratégias e instrumentos para obtencédo dos
materiais na pesquisa qualitativa geralmente s&o: “observagao, entrevista, grupos
focais, uso de material secundario, dentre outros”. Os estudiosos costumam valer-
se de diferentes instrumentos de registros: anotacoes, gravacdes e fotografias.

De acordo com Minayo (2016), esses instrumentos utilizados como
estratégias de coleta de dados auxiliam na pesquisa qualitativa para observar os
acontecimentos de modo particular, pois se ocupa de entender os motivos, as
aspiracdes, as crencas, os valores e atitudes de um determinado grupo em um
tempo e espaco. Para a autora, o objeto da pesquisa qualitativa € o mundo das
relacdes, das representacdes e das intencionalidades dos seres humanos, e que
por sua vez, nao podem ser traduzidos em indicadores numéricos e quantitativos.
Minayo (2016, p. 21) reforca que “a abordagem qualitativa se aprofunda no
mundo dos significados. Esse nivel ndo é visivel, precisa ser exposto e
interpretado”.

Cesar (2006) complementa a ideia ao dizer que as pesquisas qualitativas
podem envolver diversos materiais de ordem empirica como: estudos de caso,
experiéncias pessoais, historias de vida, relatos de introspecc¢des, producdes e
artefatos culturais, interagcbes, enfim, materiais que descrevam a rotina e 0s
significados da vida humana em grupos. No caso desta pesquisa, o delineamento
sera o estudo de caso.

Sobre o estudo de caso, Yin (2001) diz que se torna adequado quando o
pesquisador tem a intengcdo de investigar um conjunto de eventos da
contemporaneidade. Pode-se complementar com Triviios (2013, p. 133) que “é
uma categoria de pesquisa cujo objeto € uma unidade que se analisa
aprofundadamente”. De acordo com Yin (2001), os estudos de caso sao de ordem
empirica, que possibilita o estudo de um fenbmeno contemporaneo dentro de seu
contexto da vida real, especialmente quando os limites entre o fenbmeno e o

contexto nao estao claramente definidos.
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Para Macedo (2010) em varios momentos o0s estudos de caso em
determinadas pesquisas passam a ser compreendidos como estudos sobre
casos, em virtude da necessidade das investigacdes precisarem compreender
mais de uma realidade dentro de um contexto, sem que Se perca as
caracteristicas do objeto estudado. Nesse caminho, Trivifios (2013) denomina
esse tipo de pesquisa como estudos multicasos, que essencialmente nao visam
fazer uma comparagdo entre 0s casos que compdem O objeto de estudo
analisado e sim estabelecer as relacbes existentes entres eles.

Yin (2001) em seus escritos, nos apresenta um exemplo de estudos

multicasos

Se uma pessoa tiver acesso a apenas trés casos de uma rara sindrome
clinica em psicologia ou medicina, serd adequado o projeto de pesquisa
que prever os mesmos resultados para cada um dos casos, produzindo,
dessa forma, evidéncias que comprovem que 0s trés casos relacionam-
se com a mesma sindrome (YIN, 2001, p. 68).

Portanto, o pesquisador ao adotar essa perspectiva prevé alguns
resultados semelhantes ou deve lidar com a imprevisibilidade produzida pelos
achados contrastante advindo da coleta de dados. Sobre os estudos de casos,
enguanto pesquisa qualitativa, Macedo (2010, p.89) afirma que se enquadram por

apresentarem as seguintes caracteristicas:

Os estudos de casos visam a descoberta, caracteristica que se
fundamenta no pressuposto de que o conhecimento ndo € algo acabado
de uma vez por todas; de que haverd sempre um acabamento precario,
provisério, portanto, o conhecimento é visto como algo que se constroi,
gue se faz e refaz constantemente. Assim sendo, o pesquisador estara
sempre buscando novas respostas e novas indagagfes para o
desenvolvimento do seu trabalho; valorizando a interpretacdo do
contexto; retratando a realidade de forma densa, refinada e profunda;
estabelecendo planos de relagbes com o objeto pesquisado revelando-
se ai a multiplicidade de &ambitos e referéncias presentes em
determinadas situacbes ou problema; usando uma variedade de
informacdes (idem, p.89).

O investigador que langa méo dos estudos de casos para compreender um
determinado fenbmeno, usa de diversas formas para obter seus dados e, por
consequéncia, os alcancam em diversas situacbes e contextos. Para Peres e
Santos (2005) o pesquisador ao adotar esta forma de pesquisa precisa estar certo
de que a realidade sO pode ser vista e construida sob diferentes aspectos e |Ihe

permitird ver os fatos por diferentes angulos.
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Cabe evidenciar que esse tipo de delineamento se torna mais complexo a
medida que o estudo vai se aprofundando no assunto proposto (TRIVINOS, 2013;
YIN, 2001;). Esta pesquisa se caracteriza como estudos de casos ou multicasos,
pois, foi preciso observar as criangas com os graus variados da Talassemia no
intuito de apreender as particularidades e suas relagfes, portanto, as diferentes

realidades para que pudesse ser composta as analises.

3.3. Andlise e categorizacdo dos dados

Para a compreensédo e analise dos dados obtidos junto as criancas com
Talassemia, dada a variedade de informac@es foi escolhida a analise de contetdo
proposta por Bardin (2016). De acordo com a autora este tipo de método
atualmente pode ser entendido como um “conjunto de instrumentos
metodolégicos cada vez mais sutis em constante aperfeicoamento, que se
aplicam a “discursos” (conteudos e continentes) extremamente diversificados”
(BARDIN, 2016, p.15). De acordo com Meireles e Cenddn (2010), a analise de

conteudo pode ser entendida como

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes visando obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo
das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢ées de producdo e recepcgdo destas
mensagens. Caracteriza-se, assim, como um método de tratamento da
informagdo contida nas mensagens (MEIRELES e CENDON, 2010,
p.78).

Nesse sentido, o pesquisador ao analisar os dados obtidos ir4 trabalhar
com diversas palavras que, sozinhas, permitam a ele atribuir as relagbes
necessarias com a mensagem ou o possibilite inferir determinados conhecimentos
a partir da mensagem transmitida na coleta de dados. Segundo Bardin (2016,
p.45), “o analista tira partido do tratamento das mensagens que manipula para
inferir (deduzir de maneira légica) conhecimentos sobre o emissor da mensagem
ou sobre seu meio, por exemplo”.

Portanto, a leitura que o investigador responsavel pela anélise faz de seus
dados nao €, assim, uma leitura apenas literal do que lhe é apresentado, mas, um

realce do sentido que se encontra em segundo plano (BARDIN, 2016). Segundo
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Santos (2012), o pesquisador em seu contato inicial com os registros, as falas
transcritas e entre outros materiais a serem analisados, precisa realizar uma
“‘leitura flutuante”, outrossim, “é a fase em que sao elaboradas as hipoteses da
pesquisa” (idem, 2012, p.385).

Para Bardin (2016) as hipéteses, podem ser entendidas como as primeiras
consideracdes feitas que podem ser confirmadas ou refutadas pelo pesquisador
ao concluir o trabalho. De acordo com Santos (2012), apds esse rito inicial da
andlise, passa-se a exploracdo do material, para que haja a codificacdo dos
dados, esse procedimento € o momento no qual os dados obtidos durante a
pesquisa serdo transformados ordenadamente e reunidos em unidades.

Percebe-se assim que, tal processo de tratamento dos dados € o que
permitird que seja feito o recorte proposto para a pesquisa desenvolvida. Sobre

esse processo, Bardin (2016) afirma que

O analista, no seu trabalho de poda, é considerado aquele que delimita
as unidades de codificagdo, ou as de registro. Estas, consoante o
material ou cédigo, podem ser: a palavra, a frase, o minuto, o centimetro
quadrado. (BARDIN, 2016, p.42)

Portanto, nesta pesquisa, para responder de maneira pertinente aos
objetivos propostos, dentre as unidades de registros “tema; palavra ou a frase”,
destacada por Bardin (2016, p. 134), foi selecionado como forma de

categorizacao dos dados encontrados o “tema”, pois, de acordo com a autora

E uma unidade de significacdo que se liberta naturalmente de um texto
analisado segundo certos critérios relativos a teoria que serve de guia a
leitura. O texto pode ser recortado em ideias constituintes, em
enunciados e em proposicdes portadores de significacdes isolaveis
(BARDIN, 2016, p. 135).

A escolha por essa unidade de registro se deu, pois, de acordo com Bardin
(2016), € comum em ser utilizada em pesquisas que estudam as percepcdes e
perspectivas subjetivas dos individuos a respeito de determinados assuntos e
gue, comumente, sao obtidos por meio de instrumentos como entrevistas diretivas
ou mais estruturadas, protocolos de testes, questbes abertas e entre outros que

permitam as pessoas envolvidas expressarem suas opinides.
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3.4. Questdes éticas

Sobre o0s aspectos éticos vinculados as pesquisas cientificas com pessoas,
alguns procedimentos foram adotados em relacdo a realizacdo deste estudo.
Inicialmente houve um contato com as responsaveis do setor de tratamento e
transfusdo do Hemocentro Regional de Maring4d, a fim de averiguar a
possibilidade de se desenvolver o estudo com as criangas com Talassemia
vinculadas a instituicdo. Apds a autorizacédo, foi realizada a submissédo do projeto
de pesquisa primeiramente na Comissdo de Regulamentacdo das Atividades
Académicas - (COREA), do Hospital Universitario Regional de Maringa - (HUM),
por meio da solicitagdo n.° 3331/2016, com parecer favoravel no dia 13 de
Outubro de 2016. Em seguida, de posse da autorizacdo emitida pela COREA,
para a execucdo da pesquisa dentro do Hemocentro, o projeto foi submetido ao
Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos — (COPEP) da
Universidade Estadual de Maringhd — UEM e teve aprovacdo através do parecer
n.© 2.029.721 de 24 de Abril de 2017.

ApOs esses processos, houve o contato com 0s pais e/ou responsaveis
pelas criancas, para que pudesse ser explanado os objetivos da pesquisa,
momento também que foi verificado a possibilidade de seus (as) filhos (filhas)
fazerem parte da pesquisa. Cabe destacar que, as criangcas que aceitaram
participar e 0s responsaveis que permitiram sua participacdo, leram e deram
ciéncia no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE), que foi
elaborado sob as normas vigentes da COREA e do COPEP.

Por fim, todas as informacfes coletadas por meio desta pesquisa foram
utilizadas exclusivamente para fins cientificos, mantendo em anonimato todas as
informacgdes referentes aos individuos inseridos no trabalho. Importa esclarecer
que, apenas o0s pesquisadores tiveram acesso aos dados das intervencdes e que
0S mesmos serdo guardados por um periodo de dez anos e, posteriormente,
serdo descartados conforme normas previstas pelas regulamentacdes éticas das

pesquisas com seres humanos.

3.5. As criangas participantes da pesquisa
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Portanto, para compor o grupo de criangas que participaram da pesquisa
foi preciso entrar em contato com a médica pediatrica que atende no Hemocentro
Regional de Maringa. Na ocasido esclareci os objetivos da pesquisa, bem como, a
necessidade da colaboracdo dela para nos informar quais eram as criangas com
Talassemia que faziam tratamento neste local. Nessa oportunidade, ela me
forneceu o nome de 10 (dez) criancas com a patologia.

De posse dessas informacdes, recorri a responsavel pelo agendamento
das consultas no Hemocentro para que ela pudesse me fornecer os contatos
telefénicos das familias das criancas. Apés ter acesso aos dados, iniciei as
tentativas de contato, a fim de informar sobre a pesquisa e fazer o convite para as
criangas ajudarem na construgédo do trabalho. Nas tentativas de contato com os
responsaveis pude verificar que a maioria deles residiam em outras cidades na
regido metropolitana de Maringa. Entretanto, expliquei os objetivos da pesquisa e
eles se mostraram interessados em permitir a participacao das criancas.

Dos dez contatos fornecidos pela médica, consegui contato com cinco
familias que, no primeiro momento, concordaram em permitir a participacao das
criancas na pesquisa. Dada as imprevisibilidades da pesquisa, apenas trés
criancas seguiram contribuindo na pesquisa. Dessa forma, aderiram ao estudo as

seguintes criancas:

e Larissa de 9 anos de idade, estudante do 5° ano do ensino fundamental,
moradora da cidade de Jussara, Talassémica major. Realiza seu
tratamento desde os 6 meses de idade;

e Leonardo de 12 anos de idade, estudante do 7° ano do ensino
fundamental, morador da cidade de Maringa, tem traco — talassémico. Faz
seu tratamento também desde os 6 meses;

e Cristiano Ronaldo de 10 anos de idade, estudante do 3° ano do ensino
fundamental, residente da cidade de Marialva, talassémico minor. Realiza

seu tratamento desde os 3 anos de idade;

O primeiro critério de inclusdo das criancas na pesquisa foi elas terem
idade de 6 a 12 e terem o0s graus variados da Talassemia. O segundo critério foi

que, todas realizavam seus tratamentos e/ou suas consultas com a hematologista
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pediatra no Hemocentro Regional de Maringa no periodo de desenvolvimento do
trabalho. O terceiro critério de inclusdo se deu, na aceitacdo das criancas e de
seus responsaveis em participarem da pesquisa através da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE). Assim sendo, os critérios de
exclusdo desta pesquisa, foram ndo se enquadrar nos critérios de inclusao
previamente estabelecidos.

Os nomes apresentados logo acima foram trocados com o intuito de
preservar a identidade das criancas envolvidas na pesquisa, de forma a
contemplar a privacidade e sigilo de informacfes de sujeitos participantes de
pesquisas com Seres Humanos previstos pela Resolu¢cdo 510/2016-CNS -
Pesquisas das areas de Ciéncias Humanas e Sociais (BRASILIA, 2016). Para a
nomeacgao das criancas, sugerimos que elas pudessem escolher os nomes que

gostariam de ter.

3.6. Entrevistas com criancas

Devido a realidade apresentada pelas criancas com Talassemia que fazem
tratamento no Hemocentro Regional de Maringd, em especial, aquelas que
aceitaram em participar desta pesquisa, utilizou-se de alguns instrumentos como:
entrevistas semiestruturadas e rodas de conversa com auxilio de contacdo de
histérias, desenhos e jogo da memoria.

De acordo com Haguette (1997, p.86), a entrevista pode ser entendida
como um “processo de interagdo social entre duas pessoas na qual uma delas, o
entrevistador, tem por objetivo a obtencdo de informacdes por parte do outro, o
entrevistado”. Percebe-se, portanto, que a entrevista como estratégia de coleta de
dados sobre um determinado tema cientifico € uma técnica utilizada no processo
de trabalho de campo que nos permite conhecer as histdrias de vida das pessoas
de uma forma individualizada. Sobre entrevista semiestruturada, Triviios (2013, p.

146) afirma que

parte de questionamentos basicos, apoiados em teorias e hipoteses, que
interessam a pesquisa, e que em seguida, oferecem amplo campo de
interrogativas, fruto de novas hipéteses que vao surgindo a medida que
se recebem as respostas dos informantes.
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Dessa forma, o foco das entrevistas semiestruturadas é delineado pelo
pesquisador, a fim de atingir os objetivos da pesquisa em desenvolvimento.
Trivifios (2013) afirma também que esta estratégia de coleta de dados permite
que o investigador descreva o fendmeno social pesquisado, bem como, favorece
a explicacdo e compreenséao dos fatos que o influenciam em sua totalidade.

Com Macedo (2010) pode-se complementar a ideia de Trivifios (2013) ao
afirmar que a entrevista semiestruturada se trata de um encontro ou uma série de
encontros pessoalmente com as pessoas envolvidas na pesquisa, para melhor
compreender suas perspectivas a respeito de suas vidas, suas experiéncias,
sobre as instituicdes nas quais elas fazem parte. O autor ainda salienta que, no
uso das entrevistas semiestruturadas, o pesquisador necessita ter um roteiro
norteador, porém flexivel que permite as pessoas se expressarem e as
informac@es inesperadas sejam incluidas e valorizadas pelo pesquisador.

Segundo Boni e Quaresma (2005) outro elemento a ser considerado na
entrevista semiestruturada é a atencdo do entrevistador na direcdo da coleta das
informacgdes, para que no tempo oportuno, ele possa conduzir as discussdes para
atingir os objetivos propostos, e também deve estar atento para se necessitar,
fazer perguntas adicionais que o permite compreender aspectos que nao estavam
claros nas falas das pessoas ou até mesmo para fazer com que o foco da
entrevista n&o se perca.

Portanto, foi escolhida esta estratégia devido a flexibilidade de horérios e
adequacdo, de acordo com a realidade de cada crianca, bem como a
probabilidade da realizacdo da coleta de dados nos horérios pertinentes e de
disponibilidade dos pais e/ou responsaveis por elas. Também a opcao pela
realizacdo das entrevistas semiestruturadas se deu para permitir uma maior
aproximacdo com as historias de vida de cada crianca de forma individual, e
assim entendermos elas no contexto das vivéncias das criancas com doencas
cronicas em tratamento de saude.

Sobre esses aspectos, Corsaro (2011), em seus estudos afirma que a
entrevista possibilita ao pesquisador estudar assuntos referentes as vidas das
criancas que sédo importantes na compreensao de suas infancias, por exemplo, as
situacOes familiares, a violéncia, 0 medo e dentre outras questdes sensiveis do

cotidiano das criangcas, como um tratamento de saude e suas relacbes com a
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escola. Todavia, é preciso que estabeleca estratégias diferenciadas para que haja
uma aproximacdo entre o pesquisador e as criancas colaboradoras da
investigacao.

Portanto, para direcionar os momentos de contato com as criangas foi
elaborado um roteiro de perguntas® com questdes que, proporcionassem um
didlogo com as criancas a respeito de suas concepcfes dos aspectos de suas
infancias e do contexto escolar nos quais elas estdo inseridas. As entrevistas
semiestruturadas foram realizadas com o auxilio de recursos ludicos, tais como:
jogo da memoria confeccionado pelo pesquisador. O jogo da memoria foi
construido a partir de algumas perguntas diretivas para o trabalho e que serviu de
norte para perguntas que foram surgindo ao longo da conversa com as criangas
sobre o universo delas na condicdo de tratamento de salude de uma doenca
cronica.

Utilizou-se também o livro infantil “Estatutos de um Novo Mundo para as
criangas”, escrito por Sanches Neto (2005) e ilustrado por Raul Fernandes.
Através do livro, dialogou-se com as criangas a respeito dos temas do livro a partir
de perguntas previamente construidas que foram se desdobrando no decorrer da
conversa com as criancas, ao passo que, elas iam apresentando suas realidades
e percepcdes. O livro € uma adaptacdo dos Direitos da Crianca proclamados na
Assembleia Geral das Nacdes Unidas em 20 de novembro de 1959 e o livro
aborda o direito de protecéo as criangas, direito de ter um nome e nacionalidade,
direito a tratamento de saude e atendimento médico adequado e digno; direito a
cuidados especiais para as criangas deficientes, direito ao amor e a protecdo da
familia e do Estado; direito de receberem educacdo escolar; direito de ser a
primeira a receber protecdo e ajuda; ser protegida contra forma de abandono,
crueldade e exploracdo; direito a serem protegidas de praticas de discriminacao

racial, religiosa e qualquer outra forma de discriminagéo.

8 Apéndice A
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Igem 3 — Capa do livro “Estatutos de um Novo Mundo para as crinas”.

Dessa forma, foram realizadas 2 (duas) entrevistas, em dias diferentes no
Hemocentro Regional de Maringa por escolha dos pais e/ou responsaveis pelas
criangas. A terceira entrevista foi realizada na casa de uma das criancas, pois 0s
responsaveis optaram, por residirem na cidade de Marialva na regido
metropolitana de Maringda e ndo poderem se deslocar até Maringd com
frequéncia.

Em todas as entrevistas foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — (TCLE)® e, também foi explicado os objetivos da pesquisa para as
criangas e seus pais e/ou responsaveis, para que eles tivessem ciéncia do escopo
da pesquisa e da importancia da participacdo delas na constru¢cdo do estudo.
Assim sendo, as atividades referentes a pesquisa s tiveram seguimento a partir
da assinatura tanto das criangcas como, de seus responsaveis.

Posteriormente, no final da entrevista com elas entreguei um certificado'®
de participacdo para cada crianca que se disp6s a contribuir com a pesquisa.
Também me coloquei a disposicao para sanar qualquer duvida referente ao
trabalho que os adultos ou as criancas viessem a ter futuramente, assim como,

9 Apéndice B
10 Apéndice C
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evidenciei que, se quisessem desistir a qualquer momento, ndo acarretaria
qualquer 6nus ou prejuizo as criangas e/ou responsaveis.

A partir das reflexdes feitas a respeito do primeiro contato com as criangas
na pesquisa de campo, bem como, a necessidade de prosseguir, compreendo as
realidades delas, optou-se por continuar dialogando com as criancas
Talassémicas, nos dias que elas frequentam o Hemocentro Regional de Maringa.
Dessa forma, a pesquisa continuou na sala de espera, local que normalmente as
criangas esperam para serem atendidas e participam das atividades
desenvolvidas pelo Projeto de Extensao.

A opcdao por fazer neste local, se deu por entender, que € um lugar comum
de estar para elas no Hemocentro, em decorréncia do seu tratamento e consulta,
e ndo lhe causaria estranhamento, visto que, também ja é de costume desses
estarem em interacdo por meio de praticas ludicas-educativas, como contacéo de
histéria e brincadeiras de diferentes naturezas no Hemocentro, através do projeto
de extensédo que é realizado no local, no qual também estou inserido.

Portanto, foi realizado inicialmente uma roda e foram convidadas todas as
criancas presentes para uma brincadeira de apresentacéo. A brincadeira consistiu
em passar a bolinha e ao passar dever-se-ia falar o proprio nome, em seguida a
brincadeira seria modificada e para passar a bolinha a crianca deveria dizer o
nome da pessoa ao seu lado. A brincadeira sofreria modificagdes de acordo com
as sugestbes dos participantes. Esse primeiro momento, 0 que pode ser
entendido como um ritual de aproximacdo com as criancas, € uma estratégia ja
executada no Projeto de Extenséo e tem por exceléncia de acordo com Vendrame
et al (2016):

Proporcionar uma aproximacgdo com aqueles (as) que ainda néo tiveram
a possibilidade do contato com o Projeto. Esta atividade também procura
estabelecer lagos que nos permitem conhecer melhor as caracteristicas
pessoais, familiares e sociais, e nos possibilitam tomar ciéncia do real
motivo ao qual eles se encontram no Hemocentro (VENDRAME et al,
2016, p. 03).

Em seguida, foram realizadas outras brincadeiras como: telefone-sem-fio,
brincadeiras de adivinhacdes, brincadeiras cantadas e demais brincadeiras com
as criancas de acordo também com as sugestdes de atividades que elas

desejavam. Esse momento dentro da dindmica do Projeto de Extensdo é
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entendido como, as atividades intermediarias que, segundo Vendrame et al

(2016), elas proporcionam para as criancas que estao envolvidas:

Autonomia, criatividade, curiosidade, desenvolvimento da linguagem
verbal e corporal. Para atingir nossos objetivos, temos trabalhado com as
seguintes atividades: Contacdo de histérias, telefone sem fio, estatua,
careca cabeludo, mimica, batata-quente, passa anel, quebra-cabeca
com bexigas, caca ao tesouro, atividades artisticas, atividades musicais,
jogos de tabuleiro e jogos de raciocinio (VENDRAME et al, 2016, p. 03).

Dentre as estratégias enunciadas foi escolhida a realizacdo da contacdo de
histéria em rodas de conversas. Importa evidenciar que, o Projeto de Extensao
também adota esta estratégia para estabelecer um dialogo com as criancas das
diversas faixas etarias que participam das atividades desenvolvidas no
Hemocentro, igualmente, percebe-se essa caracteristica nos diversos projetos de
extensdo que sao vinculados ao Programa Multidisciplinar de Estudos, Pesquisa e
Defesa da Crianca e do Adolescente — (PCA) da Universidade Estadual de
Maringd — UEM (MARCHI, 2017). Isso se d& por entender que a roda de conversa
se constitui como um “momento obrigatorio da reflexdo, da exposi¢cao de ideias,
de analises, de reclamagdes, de proposicoes e de decisdes” (MAGER et al, 2011,
p. 69). Especificamente nas atividades desenvolvidas no Hemocentro, as rodas
de conversa permitem aos estudantes envolvidos “a oportunidade de conhecer as
histérias de vidas, os desejos, as dificuldades no convivio com essas doencas, as
brincadeiras prediletas, e os direitos dessas pessoas” (VENDRAME et al, 2016,
p.03).

No que diz respeito aos critérios de selecdo das historias, eles foram
voltados para discutir com as criangas, situacdes das suas vidas ja expressas nas
entrevistas. Portanto, as histérias que foram trabalhadas envolvem aspectos das
infancias, dos sentimentos, da socializacdo das criancas, das amizades, das
brincadeiras, da escola e do comportamento das criangas. Assim sendo as
histérias utilizadas foram: “Amizade Desenhada” (MELO, 2012); “Sou demasiado
pequena para ir a escola” (CHILD, 2005).

De acordo com Brondani e Pedro (2013), a utilizacdo da estratégia de
contacdo de historia pode acarretar diversos beneficios para as criancas em
tratamento de salde, tais como: o reconhecimento do seu estado de saude,

melhor aceitacdo no processo de tratamento, ressignificar as relagbes com seus
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pares nos ambientes de tratamento como os Hemocentro e hospitais e também
pode constituir um exercicio de reflexdo que contribui para o campo da Educacéo
em Saude.

Dessa forma, para os autores, a contacdo de histéria se constitui como
uma ferramenta de dialogo com as criancas a respeito de suas condi¢cdes de
saude e doenca de uma forma ludica sem que seja abordada diretamente a
tematica do tratamento de salde delas, mas que as permitam refletir a respeito
desses processos. Brondani e Pedro (2013) em seus estudos consideram que
utilizar a literatura infantil pode contribuir para 0os responsaveis pelas criangas e 0s
profissionais de saude na revelacédo do diagndstico para as criancas.

Para Vendrame (2015) a interacdo das criangas com o mundo da fantasia
por meio da contacdo de historia também permite que elas compreendam as suas
situacdes de vida. Vendrame (2015, p 82) complementa essa ideia ao afirmar
que “E preciso considerar também, que ao contar uma histéria o contador auxilia
no desenvolvimento da linguagem e no desenvolvimento do pensamento das
criangas e das pessoas em geral”’. A afirmacdo da autora nos evidencia também a
contribuicdo da literatura infantil e da contacéo de histéria na aquisicdo de novos
conhecimentos por meio da oralidade e da escrita através das atividades
desenvolvidas.

Dessa forma, foi utilizado o livro infantil intitulado “Amizade Desenhada”,
escrito por Melo (2012) e ilustrado por Cris Alhadeff. O livio € uma narrativa da
histéria de Rita, uma menina inteligente que adorava desenhar, mas ela era muito
calada, caracteristica essa que preocupava e estranhava todos a sua volta. Seus
amigos da escola ndo entendiam esse jeito diferente de ser da Rita e passaram a
zombar dela, o que fez com ela chorasse e ndo quisesse mais ir a escola.
Entretanto, Rita criou uma estratégia que toda vez que alguém batesse ou a
ridicularizasse, ela desenhava algo de triste e depositava no “copo de chateacao”
gue ela mesmo inventou. Com o passar dos dias chegou na sala uma menina
nova, a Violeta, que ao contrario de Rita falava muito, e isso fez com que todos da
sala também achassem ela esquisita. As duas ficaram muito amigas. Violeta
passou a defender Rita em todas as situagbes e daquele dia em diante nunca

mais se separaram e inventaram um jeito delas se comunicarem.
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Imagem 4 — Capa do Livro “Amizade Desenhada”.

Durante a contacdo, utilizou-se de algumas perguntas norteadoras para
dialogar com as criangcas 0s aspectos da histéria contada e suas vidas. As
perguntas foram: Vocé tem amigos que sdo mais quietos na escola? E amigos
que falam bastante? Vocé acha correto as atitudes que os colegas de sala da Rita
tiveram com ela? Vocé ja presenciou alguma situacéo parecida? Vocé acha certo
contar para 0s pais 0 que acontece na escola? E vocé acha correto os pais da
Rita falarem com a diretora e os professores sobre o ocorrido? O que vocé acha
dos professores conversarem com em sala de aula sobre os problemas que
acontecem? Ja aconteceu isso na sua sala? O que vocé acha da atitude de
Violeta em defender a sua amiga Rita? Alguém ja precisou te defender na escola?
J& aconteceu alguma situacdo na escola que vOcé precisou contar para seus
pais? Vocé tem amigos que fazem todas as coisas junto com vocé?

Em seguida as criancas foram convidadas a participarem da dinamica do
“‘copo de chateagdo” e o “copo da satisfagado”. Havia um copo para colocar por
escrito em um papel alguma situagdo que causou chateacdo e o outro copo para
a crianga colocar algo que lhe trouxe satisfacdo dentro da escola. Portanto, a
crianca escreveu as duas situacdes nos papéis separados, assinou cada papel e
depositou nos respectivos copos, apds todos escreverem e colocarem nos copos,

houve uma conversa sobre as situacdes que cada crianga trouxe como chateacgao
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e satisfacdo no ambiente escolar. Todas as atividades foram documentadas por
meio de audio com o consentimento dos pais e/ou responsaveis pelas criancas
presentes no Hemocentro.

Outro livro infantil utilizado foi 0 “Sou demasiado pequena para ir a escola”,
escrito por Child (2005). O livro € uma narrativa sobre a historia dos irmaos
Charlie e Lola e conta a histéria da ida de Lola para a escola. Para os pais de Lola
ela ja esta grande o suficiente para ir a escola, mas na visdo de Lola ela ainda
esta pequena demais para estar no ambiente escolar e apresenta diferentes
justificativas para tentar convencer seu irmao Charlie de que seus pais estao
errados no que dizem. Charlie durante a histéria vai apresentando o0s
contrapontos para as explicacdes de Lola de ndo ir a escola. As justificativas
apresentadas por Lola durante o livro s&o: estar ocupada demais em casa e nao
ter tempo de ir a escola, ndo precisar aprender a contar mais 0s nameros dos
dedos de suas maos e pés, ndo precisar escrever novas palavras, ndo gostar de
usar uniformes, o medo de estar sozinha em um lugar desconhecido e o medo de
ndo gostar da comida ofertada pela escola. Todavia, Lola é convencida a ir a
escola e no retorno afirma a Charlie saber que seria tudo tranquilo e que quem

estava receoso era seu amigo imaginario o Soren.
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Imagem 5 — Capa do Livro “Sou demasiado pequena para ir a escola”.



90

Durante a contacéo, utilizou-se de algumas perguntas norteadoras para
dialogar com as criancas 0s aspectos da historia contada e suas vidas. As
perguntas foram: Vocé acha que Lola ja tinha que ir a escola? Ela tinha tamanho
para ir a escola? Vocé acha que a Lola estava certa em ndo querer ir para a
escola? O que vocé acha de usar uniforme? E a atitude de Lola em ndo querer
usar uniforme o que vocé acha? Vocé da comida da escola? Vocé tem amigos na
escola para ficar na hora no intervalo? Vocé ja sentiu medo de nao conseguir
aprender as coisas na escola? Vocé acha dificil fazer amigos na escola? Vocé
acha importante estudar matematica? Vocé acha importante estudar portugués?
Vocé acha que tem tamanho para ir para a escola? Para que serve a escola para
vocé? Vocé sabia que tem paises que as meninas ndo podem ir a escola? O que
vocés acham disso? Vocé acha que Lola tinha muitas ocupacdes para ndo ir a
escola? Tem algo que te ocupa que vocé nao pode ir a escola? Alguma
dificuldade que nao deixa vocé ir a escola? E na hora das aulas alguma coisa te
impede?

Todas as atividades foram documentadas por meio de audio com o
consentimento dos pais e/ou responsaveis pelas criancas presentes no
Hemocentro e transcritas posteriormente. Também utilizou-se de diario de campo
a fim de apreender maiores informacfes durante os didlogos com as criancas.
Dessa forma, pode-se captar as percepcdes das criancas a respeito das
percepcbes de suas infancias e vivéncia no contexto escolar, que estao
apresentadas na secao a seguir.

Dessa forma, o primeiro contato com as criangas especificamente para a
pesquisa se deu de forma individualizada através do jogo da memoria e da
contacdo de histéria “Estatutos de um Novo Mundo para as criangas”.
Posteriormente, para que pudessem ser aprofundadas questbes apontadas nesse
primeiro momento, optou-se por contar as historias “Amizade Desenhada” e “Sou
demasiado pequena para ir a escola” dentro da dinamica do Projeto de Extenséo,
ou seja, elas inseridas no grupo das criangcas que estavam no Hemocentro para
serem atendidas. Portanto, no decorrer das analises de dados estédo

apresentadas as falas das criangas no dialogo individual e em grupo.
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4. O NAVEGAR DAS CRIANCAS COM TALASSEMIA PELOS MARES DA
INFANCIA E DA ESCOLA

Navegar pelos mares desconhecidos, despertam certos medos e
incertezas, pois, ndo sabemos onde determinadas correntes maritimas
nos levardo. Todavia, percorrer esses mares, nos permite contemplar as
belezas que, outrora ndo tinhamos a doce experiéncia de vislumbrar,
devido o nosso medo ou a nossa falta de ousadia em assumir 0s riscos
de tentar. Ser um navegante, muitas vezes significa lidar com as
tempestades, os mares revoltos, necessitar ancorar em muitas situagoes
para entdo seguir viagem, e que em muitos momentos ndo sao pelos
caminhos previamente tracados. Mas, também é poder viver os dias de
calmaria e apreciagdo do por-do-sol no horizonte sem fim. (SILVA, 2017)

Nesta secdo da pesquisa serdo apresentadas e analisadas as narrativas
das criancas Talassémicas no que diz respeito as suas concepc¢des de infancia e
escola. Portanto, serdo descritas as categorias e reflexdes que emergiram das
conversas com as criangas nos encontros da pesquisa no Hemocentro, nas
entrevistas nas suas casas, nos diarios de campo e nas observacdes realizadas
nas interacbes com as crian¢as e seus pais e/ou responsaveis nos dias do Projeto

de Extensao: “Arte, Brincadeiras e Literatura: Educacao Social em Saude”.

4.1. CATEGORIA 1 — A INFANCIA PARA AS CRIANCAS COM TALASSEMIA

Quando busca-se priorizar 0 que as criangas com Talassemia pensam e
entendem a respeito do que é a infancia, destaca-se a compreensao de que elas
estdo inseridas em diferentes contextos que |lhes permitem apresentar varios
aspectos do que é a infancia, a partir de suas condi¢cOes de vida, dos meios de
subsisténcia, das situacdes econdmicas, das suas crencas, suas etnias, culturas,
assim como, as necessidades de atengcdo a saude advindas dos processos de
tratamento das patologias cronicas proprias da infancia.

Nesse sentido, cabe destacar as particularidades das criangcas com
Talassemia participantes desta pesquisa que apresentam niveis diferenciados de
Talassemia e condicdes de vida diversas. Portanto, serdo apresentadas as
caracteristicas observadas destas criangcas nesta pesquisa e no projeto de

extensao.
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Leonardo tem 12 anos, mora no conjunto Liberdade na cidade de Maringa.
Ele tem o traco talassémico, é estudante do 7° ano do ensino fundamental em um
colégio publico na periferia da cidade. Leonardo vai ao Hemocentro apenas a
cada 6 (seis) meses para as consultas de rotina, por isso faz uso de remédio via
oral para controle do ferro no organismo. A avé de Leonardo (que é sua
responsavel) informou que, normalmente as consultas dele acontecem nas
quintas-feiras. Neste dia ndo ocorre Projeto de Extensdo “Artes, Literatura e
Brincadeiras: Educacao Social em Saude” no Hemocentro pois a enfermeira
responsavel comunicou que os atendimentos da médica as criangas ocorrem nas
segundas e quartas feiras. A avlo de Leonardo também relatou sua assiduidade
nos dias de consulta porque preocupa-se com a saude dele e porque nao gostaria
gue se repetisse com Leonardo o que houve com sua mée, que faleceu em
decorréncia do diagndstico tardio e o agravamento do quadro clinico da Anemia
Falciforme. Vale esclarecer que Leonardo é filho Unico e que sua méae foi adotada
por sua avé quando ainda era crianga, portanto, eles ndo conhecem a sua familia
biologica.

Larissa tem 9 anos, é estudante do 5° ano de um colégio publico em sua
cidade. Ela mora na cidade de Jussara que fica a aproximadamente uma hora e
meia de Maring4 e precisa chegar com antecedéncia no Hemocentro para 0s
procedimentos médicos de preparacao para ela realizar a transfusdo sanguinea.
Larissa tem Talassemia major e necessita receber transfusdo de sangue
quinzenalmente para regularizacdo das taxas metabdlicas do seu organismo e
também faz o controle das taxas de ferro por meio de bomba de infuséo
subcutanea em casa. As transfusdes duram em média de seis a oito horas.
Larissa € filha Unica, todavia, seus pais expressaram o desejo de terem mais um
filho (a).

Cabe destacar que em decorréncia do tratamento de Larissa ser quinzenal,
ela € uma das criancas que participam com assiduidade das atividades ludicas
desenvolvidas pelo Projeto de Extensdo “Artes, Literatura e Brincadeiras:
Educagdo Social em Saude” no Hemocentro Regional de Maringa. Importa
salientar que seus pais sdo bem abertos e também participam ativamente do
projeto com a filha, que por sua vez é muito querida por todos. Quando conheci

Larissa fiquei impressionado com sua situacdo em relacdo a doenca, suas
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dificuldades de estar a cada quinze dias nho Hemocentro. Todavia, Larissa € uma
crianca que tem uma participacdo constante nas atividades propostas pelo
projeto.

Foram poucas as vezes nas quais ela nao aceitou brincar com as outras
criancas do projeto, essas ocasides sempre se deram em decorréncia de algum
mal estar dela por causa da propria doenca, como algumas dores ou cansaco. Ela
também é uma crianca magra, fragil, mas que, costumeiramente traz alegria ao
ambiente do Hemocentro, como por exemplo, o dia que ela terminou tratamento e
subiu no suporte de transfusao e foi guiada por sua mae dizendo que ela estava
dirigindo seu carro. No projeto de extensdo, antes mesmo dos estagiarios
chegarem, ela j& fica sentada na sala de espera aguardando as atividades.

Cristiano Ronaldo tem 10 anos, é estudante do 3° ano do ensino
fundamental em um colégio publico em sua cidade. Ele mora em um bairro
periférico na cidade de Marialva que fica aproximadamente vinte minutos de
Maringé. Ele é o segundo filho de quatro filhos da familia. De acordo com a mae,
Cristiano Ronaldo tem Talassemia minor e faz uso de remédio para controle de
ferro quando é necessario. As consultas de rotina dele acontecem a cada quatro
meses nas quintas-feiras, dia que o Projeto de Extensao “Artes, Literatura e
Brincadeiras: Educacdo Social em Saude” nao realiza suas atividades no local.
Cristiano Ronaldo € uma crianca que pouco frequenta as atividades no projeto,
visto que, sua Talassemia é de grau menos severo e por isso, antes da pesquisa
ele teve pouco também com o pesquisador.

A partir das diferentes realidades apresentadas pelas criancas com
Talassemia que participaram desta pesquisa, resgata-se também o entendimento
apontado por Sarmento (2005), Corsaro (2011) e Muller (2007), de que a infancia
€ socialmente construida de acordo com quem e pela forma como ela é
observada. Observa-se que essas criancas vivem infancias distintas, mas
possuem um aspecto em comum que é ter Talassemia.

As criancas com Talassemia, enquanto pessoas em tratamento de saude
evidenciam que, mesmo com suas caracteristicas e necessidades especificas
inerentes a doenga, no que diz respeito a infancia, elas apresentam aspectos que
perpassam as particularidades do universo vivenciado nos processos de cuidado

da saude exigido por suas patologias que estao expressos a seguir.



94

As entrevistas com as criangas foram realizadas em dias distintos. Como ja
explicado anteriormente, a proposta inicial era realizar grupos focais com todas
elas, mas ndo houve a possibilidade de serem executados. Assim sendo, foram
realizadas entrevistas em separado, na casa do Cristiano Ronaldo e no
Hemocentro em dias distintos com as criancas, por op¢ao dos responsaveis, em
virtude dos compromissos pessoais.

Os encontros com Larissa, se deram antes de consultas no Hemocentro,
pois ela morava em Jussara e seus pais optaram pelo local por facilitar sua
participacdo neste trabalho. J4 as entrevistas com Leonardo se deram também no
Hemocentro, pois sua av0O, assim optou, por questdes dos compromissos
pessoais. E preciso esclarecer que as perguntas realizadas foram pautadas em
elementos comuns — concepcdo de infancia, concep¢do de escola e as suas
percepcdes enquanto criancas com doencas cronicas.

Neste primeiro momento, serdo apresentadas as respostas das criancas
sobre a concepcao de infancia para elas. Foram realizadas as seguintes
perguntas norteadoras sobre esse aspecto: O que € infancia para vocé? Quais
sdo suas brincadeiras prediletas? O que vocé mais gosta de fazer quando néo
esta na escola? Vocé brinca muito? Com quem vocé brinca? Onde vocé brinca?

No dia 10 de maio de 2017, no Hemocentro, durante o jogo da memoria
que é constituido perguntas relacionadas sobre a infancia, fiz varias perguntas
como pesquisador. O jogo consistia em encontrar as cartas com as mesmas
perguntas e assim dialogarmos a respeito de sua infancia, a partir de uma
pergunta contida na carta do jogo e que pudesse ser um ponto de partida para
dialogar sobre os aspectos da infancia. E assim se deu com todas as cartas que
compdem o jogo, elas continham perguntas que permitiam iniciar conversas a
respeito de aspectos, como o local onde costumeiramente brincam, com quem
normalmente brincam, do que gostam de brincar.

Nas conversas com Leonardo a respeito de aspectos de sua vida, Ihe
perguntei o que era infancia para ele, que respondeu como esta transcrito a

sequir:
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Pesquisador!! - O que é infancia para vocé?
Leonardo - Poder brincar e se divertir

P - O que vocé gosta na sua infancia?

L - Eu gosto de brincar, de ler. [...]

Ja no dia 15 de maio de 2017, no Hemocentro, com Larissa sugeri que
brincassemos de forca, que € um jogo em que o jogador tem que acertar qual
a palavra proposta, tendo como dica o numero de letras e o tema ligado a palavra,
que € acordado entre os participantes antes do inicio de cada rodada. Portanto, a
cada letra errada, € desenhada uma parte do corpo do enforcado. O jogo da forca
termina com o acerto da palavra ou com o término do preenchimento das partes
corporeas do enforcado.

Brincamos também de um jogo de cartas chamado “UNO”, para comegar o
jogo, sao distribuidas sete cartas a cada jogador, e a carta que ficou em cima do
baralho é virada para cima, sendo esta a primeira. Em cada oportunidade, o
jogador pode jogar uma carta de sua mao que seja igual a cor ou ao numero da
ltima carta depositada no jogo, sendo que se tiver mais de que uma carta com o
mesmo numero pode joga-las independente de sua cor. O jogo termina quando
um jogador esta sem nenhuma carta na mao, dessa forma, pode vencer com
qualquer carta. Lembrando que para vencer o jogo tem que restar na mao uma
carta apenas e o jogador deve avisar todos dizendo “uno”. Apds algumas rodadas
com as brincadeiras anteriormente mencionadas, sugeri a Larissa que
jogassemos o jogo da memoria com algumas perguntas a respeito da infancia,
enguanto jogava e dialogava com Larissa, perguntei o que era infancia para ela.
Como estéa descrito a seguir

Pesquisador - O que é infancia para vocé?
Larissa — é crianca

P - O que vocé gosta na sua infancia?

L - Brincar, Correr.

P - E 0 que vocé nao gosta?

L - Hmm....

P - Vocé gosta de tudo da sua infancia?

L - Unhuum! Prefiro ser crianga.

P - Porque vocé prefere ser crian¢ca?

L - Porque d& para fazer um monte de coisa... da para correr, da para
pular.

11 Optou-se por adotar a nomenclatura “pesquisador” devido os nomes escolhidos pelas criancas serem
préximo ao meu nome e, facilitar assim a diferenciacéo na leitura.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Jogo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Palavra
https://pt.wikipedia.org/wiki/Letras
https://pt.wikipedia.org/wiki/Desenho
https://pt.wikipedia.org/wiki/Corpo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Forca
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As criancas com Talassemia, em suas falas, associam o significado da
infancia diretamente ao ato de brincar, aspectos esse ja apontado por Sarmento
(2004), como algo nada exclusivo da crianga, pois se configura como uma
atividade muito significativa para os seres humanos independente da faixa etaria.
Outrossim, o brincar no universo infantil ganha sua particularidade, visto que, as
criancas se expressam continua e devotamente através das atividades ludicas, ao
passo que elas nao fazem distincdo entre o brincar e fazer coisas sérias, “sendo o
brincar muito do que as criangas fazem de mais sério” (SARMENTO, 2004, p.20).

Com isso, essas criancas reforcam também a ideia de (MAGER et al, 2011,
p.94), sobre o brincar na infancia: “a crianga apresenta a necessidade e
capacidade natural do divertimento por meio do brincar, mas o contetdo e a
forma dessas ac¢Oes serdo caracterizados pela cultura na qual estdo inseridas”.
Desta maneira, e com os dados obtidos neste estudo e na pesquisa de campo e
nas brincadeiras realizadas no projeto, € possivel constatar que as criancas
querem brincar mesmo em tratamento de salde. Elas s6 recusam a brincadeira
se estiverem muito indispostas.

Nota-se também que, as crianc¢as traduzem suas infancias a partir do ato
de brincar. A respeito do brincar como algo inerente das criancas, e por sua vez
uma traducdo de suas infancias, em dialogo com Cristiano Ronaldo no dia 20 de
maio de 2017, apds brincar de forca e jogo dos palitinhos, sugeri jogarmos o jogo
da memoéria com algumas perguntas relacionadas a sua infancia. Enquanto
jogavamos e conversavamos, perguntei-lhe o que era infancia para ele. Sua

resposta esta apresentada abaixo

Pesquisador — O que é infancia para vocé?
Cristiano Ronaldo — N&o sei

P — E o que vocé gosta na sua infancia?

CR - Jogar bola

P — Tem mais alguma coisa que vocé goste?
CR - Brincar

O didlogo estabelecido com as criangcas nesta pesquisa levou a
compreender que, muito embora as criancas com Talassemia necessitem em
muitos momentos cumprir com 0s protocolos de tratamentos que lhes séo
exigidos, elas também buscam no brincar suas formas de se expressarem e

aprenderem nos contextos nos quais elas estéao inseridas. Importa destacar que,
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nos discursos das criangas participantes da pesquisa, hdo aparece como um fator
limitante da infancia delas os seus processos de tratamento, de consulta, de
medicalizagcdo e os momentos de adoecimento. Paula (2005) descreve que as
criangas em tratamento de saude ndo se tornam impossibilitadas de interagirem
com seus pares, de brincarem em suas realidades, de expressarem seus desejos
e anseios.

Dessa forma, € preciso considerar que, Larissa, Leonardo e Cristiano
Ronaldo tém a mesma doencga, porém com severidades diferenciadas. Esse
aspecto faz com que elas apresentem formas dispares de viverem as suas
infancias, ou seja, de brincar enquanto criancas em tratamento de saulde.
Portanto, o sentido e significado de cada crianga com Talassemia atribui para a
sua infancia, perpassa necessariamente por suas vivéncias de infancia,
traduzidas por eles através do brincar que, também deve ser observada e
compreendida a partir dos diferentes locais onde essas criancas brincam. Através
dos dialogos com as criangas emergiu uma subcategoria nesta pesquisa que
refere-se aos espacos do brincar dessas criangas.

4.1.1. Os espacos do brincar na Infancia

Os espacos do brincar na infancia para as criangas com Talassemia séo
diferenciados. Nesta subcategoria da infancia foram realizadas perguntas sobre
como eles entendem suas infancias. E preciso atentar-se para como elas tém
vivenciado essa fase de suas vidas, diante das suas particularidades em
decorréncia da patologia. Essa subcategoria emergiu em virtude das similaridades
apresentadas pelas criancas em suas falas a respeito do modo como elas vivem
suas infancias e brincadeiras, como se relacionam com seus pares nos ambientes
gue costumeiramente frequentam, bem como, as experiéncias infantis vividas
consigo mesmao.

As perguntas foram centradas nos locais onde as criangas brincam, se
interagem com outras criangas ou brincam sozinhas e as brincadeiras prediletas
deles. Dessa forma, ao dialogar com as criangas, elas nos evidenciaram aspectos

de sua infancia expressos através de seu brincar.
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Primeiramente serdo apresentadas as falas de Leonardo em entrevista que
ocorreu no dia 10 de maio de 2017 no Hemocentro Regional de Maringa e que,

estdo transcritos a seqguir.

Pesquisador - Vocé brinca muito e com quem?

Leonardo - Unhum. Com meu amigo.

P - Vocé brinca na rua, em casa?

L - Na rua.

P - Vocé tem outros amigos, e porque vocé gosta de brincar s6 com
esse?

L - Porque eles pra mim é os mais legais, e 0s outros...0s outros moram
longe.

P - Entdo é mais de um amigo seu?

L-E..

P - S&o seus amigos da rua?

L - N&o... é s6 2 (dois) amigos que brincam junto comigo

P — Estudam com vocé?

L - um estuda, é que ele tem um irm&o que tem...tem 8 (0ito) anos, ai
nés brinca tudo junto.

Como é possivel observar, Leonardo por ter o traco talassémico, toma
acido folico s6 em determinadas ocasides, e ele demonstra ter uma vida mais
solta, pois ndo necessita fazer um controle muito rigido com medicamentos e
procedimentos médicos no Hemocentro. Por morar em um bairro mais afastado
do centro da cidade de Maring4, o brincar na rua é algo comum nas vivéncias
dele.

Também percebeu-se que, a maioria dos amigos da sua escola moram
distante, mas ele tem vinculos com aqueles que moram préximo a sua casa. Para
Arruda e Muller (2010), o brincar em espac¢os publicos, como a rua, se constitui
como um momento importante para as criangas na relacdo com seus pares, na
construcdo de suas culturas infantis, assim como n&o existem regras fixas neste
espaco privilegiado da imaginacdo e espontaneidade, as criancas também
exercem o dialogo, negociam entre si as diferentes e melhores formas do brincar
em grupo e, por consequéncia aprendem a tomar decisées. Desta maneira, elas
exercitam assim sua autonomia e a apropriacdo dos espacos de acesso das
criangas.

Em relacdo as falas de Larissa sobre suas brincadeiras, em entrevista
realizada no dia 15 de maio de 2017 no Hemocentro, Larissa ja apresenta outra
realidade. Ela € filha Gnica e seu grau de Talassemia € severo. E possivel

observar que as suas brincadeiras estdo mais restritas a escola:
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Pesquisador - Vocé brinca muito, com quem?

Larissa - Brinco. Com minhas amigas na escola.

P - Porque na escola?

L - Porque a escola tem mais espaco e porque elas séo legais.
P - Vocé brinca com alguém da sua rua?

L - N&o.

P - Suas amigas moram perto de vocé?

L - N&o...

P - Quais as suas brincadeiras prediletas?

L - Hmmm... brincar de esconde-esconde.

Nesta fala de Larissa é possivel observar que ela gosta de brincar de correr
e esconder. Nem sempre essa brincadeira € indicada para criangas com
Talassemia pois, se elas ndo estiverem bem fisicamente, brincar de esconde-
esconde pode ser prejudicial. De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL,
2017), elas podem ter problemas respiratorios e cardiacos, em decorréncia do
esforco excessivo aliado as deficiéncias no transporte de oxigénio pelas hemécias
comum na Talassemia major. Neste caso, a vida da crianca pode ser muito
controlada e, em alguns casos, a crianc¢a fica mais dentro de casa. Os pais tém
receio de acontecer algo que possa prejudicar a crianca. Em alguns momentos,
surge a superprotecao.

Sobre o brincar no contexto escolar, Miller et al (2007) afirmam que se da
em um curto periodo de tempo e escassamente pode proporcionar experiéncias
que potencializem o brincar para as criangas. Larissa costumeiramente brinca
com suas amigas dentro da escola e sozinha em casa devido a localidade onde
mora e também pela preocupacdo de seus pais com sua integridade fisica ao se
expor na rua devido a severidade da patologia.

E preciso ressaltar que, o fato dela ter Talassemia major, a primeiro
momento ndo a impede de ter as experiéncias e as vivéncias comuns a outras
criangas que ndo fazem tratamento de saude, tais como, interagir com outras
criangas na escola, brincar de esconde-esconde, correr e pular. Entretanto, &
preciso que a crianca esteja bem fisicamente para realizar essas atividades.

No dialogo realizado com Larissa no dia 06 de novembro 2017 no
Hemocentro, ela apresentou um aspecto de seu brincar. Disse que normalmente

brinca sozinha e dentro de casa:
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Larissa - Ontem eu acordei 10 horas, fui direto para o sofa e fiquei s6 no
celular até meio dia.

Pesquisador - E vocé almogou?

L - Almocei... ai depois eu fui e brinquei de escolinha sozinha.

P - E néo foi ninguém la para brincar com vocé?

L - N&o...

P - E vocé ndo convidou seus pais?

L -Meu pai estava fazendo viagem e a minha mae estava fazendo sei la
0 que (a mae que estava por perto e disse estar lavando roupa), mas
brinquei pouco, porque fui para o sofa novamente para dormir.

O fato de Larissa brincar sozinha se acentua, pois suas amigas ndo moram
perto de sua casa, e assim ela também néo brinca na rua e passa a maior parte
do seu tempo dentro de casa quando ndo esta na escola. Sobre esse aspecto de
sua infancia, seus pais informaram que moram em um bairro novo na cidade, ndo
tem muitos vizinhos e proximo a residéncia da familia tem um depoésito de
materiais de construcdo no qual o trafego de caminhdes é constante. Por isso, 0
medo dos pais de permitirem ela brincar sozinha na rua*?.

E preciso considerar também que, essas entrevistas com Larissa, em
alguns momentos o0s pais se fizeram presentes, pois eles estavam no
Hemocentro. Eles sdo participantes ativos do tratamento da filha. Os pais também
expressaram suas angustias em relacao a esses aspectos da vida do brincar, da
soliddo e da superprotecdo de Larissa e informaram?!3 que estdo pensando em ter
outro filho para que ela possa interagir com mais irmaos.

No caso de Larissa cabe evidenciar que, ela foi a primeira de toda a sua
familia a ser diagnosticada com a Talassemia, pois seus pais ndo identificaram
gque ambos eram portadores dos tragos falciformes. Sobre esse aspecto, Slavec
(2008) afirma ser comum da parte de toda a familia apresentar um alto nivel de
cuidado com a criancas, em decorréncia das incertezas e angustias trazidas pelo
diagnoéstico de uma doenca néo conhecida por eles, o que naturalmente faz com
gue os pais busquem proporcionar um ambiente cada vez mais seguro para
essas criancas a fim de ndo permitir eventuais intercorréncias que coloque em
risco a integridade fisica e psicoldgica de seus (suas) filhos (as).

Ferreira (2013) corrobora ao afirmar que lidar com uma doenca crbnica

recém descoberta dentro da familia € um trabalho arduo para os membros que a

12 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.

13 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.
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compdem dada as imprevisibilidades de um diagnostico ndo esperado, e isso se
agrava quando a familia desconhece a doenca em questdo, pois quando a
crianga adoece por consequéncia, toda a familia adoece junto ao se envolver com
0S processos de tratamento da crianca seja eles em casa 0s nos locais de
referéncia para tratamento.

Esse aspecto € claro no caso de Larissa, pois 0s pais sdo bem inteirados
em todos o0s processos e sempre se ausentam dos ambientes de trabalho para
estarem acompanhando a filha nas transfusbes de sangue e consultas no
Hemocentro. Essa situacdo requer naturalmente dos pais e/ou responsaveis
alguns manejos e adaptac¢des no inicio dos processos de tratamento quando se
trata dos processos de compreensdo das fragilidades inerentes das doencas
cronicas, como as limitacdes advindas da deficiéncia do transporte de oxigénio e
nutrientes pelas heméacias, caracteristica marcante para as criangcas com
Talassemia.

De acordo com Leoni (2005), as pessoas com doencas crbnicas e seus
familiares, ao ficarem cientes da cronicidade da doenca, pode comumente passar
por algumas fases emocionais. Primeiramente vem a negac¢do da severidade da
doenca diagnosticada em seus filhos. Posteriormente as criancas e seus
familiares passam pela raiva de vivenciarem a situacdo crbnica das criancas o
que pode ser refletido na forma como impulsivamente dialogam com a equipe
médica que realiza o tratamento. Em seguida, eles passam barganha ou
negociacdo de possiveis solucdes alternativas que amenize as limitacGes
inevitaveis da doenga. Logo apoés, vivem a depressdo por visualizar dependendo
da cronicidade das doencgas, as perdas severamente impostas pela patologia. E
por ultimo as criancas e seus familiares passam a aceitar a condi¢do crbnica e
que, esté intimamente conectado o préprio prolongamento da situac¢do cronica da
patologia e seus processos de tratamento continuos.

Slavec (2008) complementa que os pais de criancas com Talassemia
também vivem uma ambivaléncia por necessitarem oferecer um apoio
psicoldgico, social e cognitivo. Ao mesmo tempo que a protecdo é necessaria,
entretanto, se ocorrer de forma demasiada com as criangas pode,

inconscientemente, levar os pais ao risco de estarem superprotegendo seus filhos
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e/lou filhas o que, pode acarretar em problemas futuros de aceitacdo e
enfrentamento da doenca em uma fase mais adulta.

Outro ponto a ser observado de acordo com Santos (1998), quanto a
superprotecdo € quando as familias tém outros filhos que ndo tém doenca
cronica. A atencdo deve ser redobrada no esfor¢co de ndo permitir que nenhuma
das criancas figue sem o suporte parental e venha a desenvolver problemas
psicolégicos. Outrossim, a presenca dos irmados pode permitir que as criangas
tenham maior interagdo com seus pares dentro de casa, favorece o dialogo e as
negociacfes frente as situacdes problemas do cotidiano das criangas, por
exemplo, as brincadeiras, a divisdo dos brinquedos entre eles, assim como,
estratégias de superacdo, reinvencdo e enfrentamento das limitacbes das
criangcas com doencas crbnicas nas atividades diarias.

Retomando as questbes sobre 0s espacos costumeiramente frequentados
pelas criancas com Talassemia que participaram desta pesquisa, a seguir estao
apresentadas as falas de Cristiano Ronaldo em entrevista realizada no dia 20 de
maio de 2017 em sua casa

Pesquisador - Vocé brinca muito?

Cristiano Ronaldo - Sim [nessa hora ele abriu um sorriso e respondeu
com muita alegria que brincava muito].

P - Onde vocé brinca?

CR - Gosto de brincar 14 no meu irméo.

P - E com quem vocé gosta de brincar?

CR - Com ele.

P - E tem mais alguém com quem vocé goste de brincar?

CR - Com ele [e apontou para Messi que nos acompanhava durante toda
a brincadeira e disse seu home] o Messi.

P - Onde vocé gosta de brincar?

CR - Na escola, na quadra...

P - O que é legal de brincar na escola?

CR - De pega-pega e.... e de esconde-esconde.

P - E do que vocé gosta de brincar na quadra?

CR - De pega-pega e esconde-esconde também.

P - Porque vocé gosta de brincar la na casa do seu irmao?

CR - Porque tem campo e.... tem um espaco grande.

Percebe-se, a partir das falas de Leonardo a respeito de suas vivéncias
enquanto crianca, que muito embora ele tenha o traco talassémico, ele nao
precisa tomar os remedios todos os dias. Somente usa a medicacdo quando
necessario para controle de ferro e realiza semestralmente suas consultas no

Hemocentro. Ele tem uma rotina considerada “normal” em seu brincar.
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Nesse sentido, Oliveira (2010) afirma que mesmo necessitando de
determinados cuidados, as pessoas com doencgas no sangue seguem suas vidas
em um padrdo de “normalidade” frente aos outros individuos que ndo tem
nenhuma doencga crénica. Outrossim, a adeséo ao tratamento de saldde permite a
normalizacdo das vidas das pessoas com Talassemia (GANZELA, 2010). Esse
fator se mostra intrinseco nas falas de Leonardo, entretanto, parece evidente na
conversa inicial estabelecida com sua avdé na qual ela disse ser “assidua nas
consultas agendadas™4.

Ja as falas de Cristiano Ronaldo evidenciaram um aspecto que as outras
criancas que participaram das entrevistas ainda ndo haviam destacado, que é a
relacdo com seus irm&os e o brincar como forma de interagédo, troca de saberes,
aprendizado e também de apoio. Para Corsaro (2011) o ambiente familiar se
constitui como o primeiro espa¢o onde as criangas constroem suas culturas na
relacdo com seus pares. No discurso de Cristiano Ronaldo, ele faz mencdo ao
brincar na casa de um irméo que nédo faz parte do contexto familiar no qual esta
inserido. Posteriormente, em conversa com sua mae ela relatou ndo morar mais
com o pai de Cristiano, mas que nao impossibilita que ele esteja junto da familia
paterna. 1°

Oliveira (2010) destaca a importancia e necessidade do relacionamento
das criangcas com doencgas cronicas e seus irmaos. Assim como as criangas que
participaram do estudo de Oliveira (2010), Cristiano Ronaldo demonstra a
relevancia da presenca dos irmdos em suas brincadeiras. Esse aspecto na vida
dele também é reafirmado pela mae ao dizer “eles sempre estao juntos, onde um
vai o outro vai, vocé viu para o jogo hoje”'6. Percebe-se que o fato de ter
Talassemia minor ndo se configura como um obstaculo para Cristiano vivenciar
brincadeiras como jogar bola, esconde-esconde, em diferentes contextos como na
guadra proxima a sua casa, ha casa que reside e a do irméo e também na escola.

Notou-se dessa forma que, as criancas apresentaram em seus discursos
diferentes formas e lugares de se relacionarem com seus pares através do brincar

acontecem. A possibilidade de estarem em contato com outras criangas nos

14 Trecho retirado do diario de campo do pesquisador
15 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.

16 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.
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ambientes da rua, da escola, da quadra e da casa, permite que elas possam
vivenciar um intercambio de saberes, valores e interesses e assim,
compartilharem e produzirem novos conhecimentos nessa interagdo constante
(CORSARO, 2009). Destaca-se que, as criancas enquanto estdo no Hemocentro,
podem brincar com as outras criancas que estao esperando para serem atendidas
ou realizarem seus tratamentos, seja com o0s brinquedos disponiveis no local ou
nos momentos das atividades elaborados pelos estudantes do Projeto de
Extensdo “Artes, Literatura e Brincadeiras: Educacao Social em Saude”, todavia,
esse contexto ndo foi mencionado pelas criangcas em seus discursos.

O ambiente da escola foi um espa¢co mencionado pelas criangas e que vale
destaque. Nesse aspecto, Plaisance (2004) afirma que o ambiente escolar, em
especial o péatio do recreio, um local privilegiado de troca de saberes e
conhecimentos, se apresenta como uma “microssociedade” e que permite as
criancas estabelecerem verdadeiras regras de relacionamentos entre elas, bem
como, de funcionamento das brincadeiras vividas nesse espaco-tempo do
intervalo, sem a interferéncia do adulto, mas sob a sua protecao.

Todavia, o brincar para essas criancas, independente dos lugares onde as
brincadeiras acontecem, se configura como sendo um momento de negociacoes,
de aprendizados, de relacionamentos e reconfiguracdo das ideias anteriormente
concebidas através do brincar. As criangas dessa pesquisa, assim como Corsaro
(2011) e Sarmento (2008), apresentam o carater protagonista que a crianga tem
na sociedade, pois sendo crianca ela é capaz de criar suas culturas, se expressar
de diversas formas, anunciadas neste caso através das brincadeiras que elas
mais gostam e pelos ambientes que elas brincam. Assim como, outras maneiras
de vivenciar a infancia, como a utilizacdo das tecnologias, que sera apresentada

como outra subcategoria a seguir.

4.1.2. As tecnologias e midias no vivenciar da infancia

As tecnologias e midias também foram apresentadas nos relatos das
criangas com Talassemia. A partir dos nossos dialogos, elas evidenciaram em
suas falas o uso das ferramentas tecnoldgicas e o acesso aos diversos meios de

comunicacdo em seus cotidianos. Essa subcategoria da infancia emergiu em
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decorréncia das semelhancas apresentadas pelas criancas de como elas utilizam
essas ferramentas quando estdo em casa, ou seja, com a companhia de seus
pares ou sozinhos. Essa situacéo foi verbalizada por Leonardo em entrevista no
dia 10 de maio de 2017 no Hemocentro, da seguinte forma

Pesquisador - O que vocé mais gosta de fazer quando ndo esta na
escola?

Leonardo - Ver série.

P - Qual série vocé gosta de assistir?

L - 13 reasons why? uma série do Netflix (Essa série esta famosa por
tratar de um temética que é o bullyng), The flash, e... deixa eu ver outra
série..e... The sense [sugeri 2 séries que sdo Blindspot e Quéantico,
séries com tematica policial envolvendo o FBI e CIA]

P - Vocé gosta de séries policiais?

L - Anham, assisto com meu irmé&o.

A respeito da questdo do brincar, na entrevista realizada com Larissa no
dia 15 de maio de 2017 no Hemocentro, foi possivel obter através do dialogo com

ela a seguinte resposta sobre a presenca das tecnologias em sua vida:

Pesquisador - O que vocé mais gosta de fazer quando ndo esti na
escola?

Larissa - Assistir Televisao.

P - O que vocé gosta de assistir?

L - Desenhos.

A partir do didlogo com Leonardo, nota-se que ele possui uma vivéncia
com seu irmao mais velho e com tematicas do universo adulto, bem como, com a
tecnologia. Essas questdes sdo expressas nas séries online que assiste na Netflix
de tematicas variadas, como: bullyng, super-heréis e relacionamentos.

Para Corsaro (2011) essa relacdo com a cultura adulta permite que as
criancas possam ampliar suas concepcbes e percepcles, e dessa forma se
apropriam das informacdes da cultura dos adultos para gerar e ampliar suas
culturas locais e de pares. Pereira e Arrais (2015, p. 2) afirmam que “as criangas
que estdo nascendo nessa cultura, sdo os chamados “nativos digitais”. Aprendem
muito cedo, por tanto, a serem “dependentes” desses objetos”. Entretanto, ao
contrario do que afirmam Pereira e Arrais (2015), ndo tem uma dependéncia
desse meio midiatico, pois também tem suas vivéncias com as brincadeiras na

rua com seus amigos.
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De acordo com Prout (2010), em nossa sociedade necessitamos lidar com
novas formas de viver a infancia, pois com o avanco das tecnologias, cria-se
rapidamente novas formas de interacdo e conexao entre as criangas, tais como,
os celulares, a televisdo e as ferramentas disponiveis na internet. Nesse sentido

Paula (2007) afirma que

A crescente relacdo dos homens com a tecnologia, para muitos, tem sido
interpretada como um momento de crise das relacdes humanas, pois,
nesta perspectiva, a tecnologia esta cada vez mais afastando os homens
dos contatos sociais. Contudo, também existe a defesa de que a relacéo
do homem com a tecnologia tem oportunizado possibilidades interativas
diferenciadas das que ocorriam nas sociedades mais tradicionais.
(PAULA, 2007, p.325).

Nesse caminho Prout (2010) ainda salienta que, as relacdes estabelecidas
entre os pares, seja ela, pessoal ou virtualmente, ndo devem se sobrepor e sim
coexistir, em virtude da realidade tecnoldgica da sociedade atual.

Leonardo, em suas falas, se mostrou inserido nessa cultura tecnol6gica por
meio de seu contato com as séries que assistia. Para Martins e Castro (2011) o
cotidiano das criancas com a insercdo das tecnologias como: computadores,
tablets e jogos eletronicos, modificou as formas de brincar, transformou o uso do
tempo livre, originou novas linguagens, criou novos produtos de consumo. Trouxe
também mudancas na leitura e escrita das pessoas, pois passamos a realizar
essas atividades direto no computador.

E preciso considerar que, algumas criancas com Talassemia precisam
fazer seus tratamentos, e, muitas vezes ndo podem executar determinadas
atividades em decorréncia de estarem fazendo a transfusdo de sangue por
estarem realizando alguns procedimentos médicos ou até mesmo por causa de
suas condicdes de adoecimento. Para muitas criancas, as transfusées de sangue
geram cansago, sonoléncia, indisposicdo, dores, fraquezas, dentre outros
aspectos. Dessa forma, as tecnologias podem contribuir como um agente
mediador para que elas “sejam livres para “voar” em atitudes e pensamentos, pois
sdo capazes de sonhar, fantasiar e reinventar estes ambientes” (PAULA, 2007,
p.323), assim como, as situacbes vividas por elas nos processos de

enfrentamento da patologia.
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Essa relacdo com a tecnologia é importante para todas as pessoas.
Entretanto, para as criancas em tratamento de saude e/ou com doencas cronicas,
€ preciso tomar cuidado para que a tecnologia ndo se torne o Unico recurso de
suas brincadeiras e das interacbes dessas criangas com outras criangas. Muitas
vezes, 0 isolamento das criancas com o0s aparatos tecnolégicos pode ser
prejudicial e também expressar novamente, a caracteristica de superprotecao dos
pais com seus filhos. Muitos pais consideram que, brincando com os aparelhos
tecnoldgicos, as criancas estao protegidas e com o tempo e desejos preenchidos.
E preciso tomar cuidado para que elas néo fiquem isoladas.

No didlogo estabelecido com Larissa no dia 15 de maio de 2017 no
Hemocentro, percebeu-se em sua relacdo com a tecnologia um desafio a ser
superado pelos familiares, pelos professores e também pelas criangcas com
doencas crbnicas. Novamente reaparece a superprotecdo consciente ou
inconsciente em decorréncia das particularidades e fragilidades de cada doenca.

Esse aspecto foi observado através das falas de Larissa sobre o seu
brincar que, para ela, € sempre sozinho, dentro de casa. Ela ndo brinca na rua
devido a realidade do local onde reside, bem como, o medo da familia de que
alguma intercorréncia Ihe aconteca. Para Naoum (1999), Cancado (1999) e o
Ministério da Saude (BRASIL, 2017), as vulnerabilidades do Talassémico Major
podem ser apresentadas através de fadiga, fraqueza, sonoléncia, aumento do
baco e do figado, irritabilidade, diarreia, picos de febre, baixa estatura,
taquicardia, cardiomegalia (aumento do coracdo). Essas caracteristicas sempre
dependem de como a patologia se manifesta no organismo das criancas,
portanto, nem sempre € igual para todos. Essa fragilidade fisica gera muitas
vezes uma atencgao especial.

Sobre a superprotecdo Moura et al (2014) afirmam que esse
comportamento por parte dos adultos que estao inseridos na rotina das criangas
com doencas cronicas sao justificados pelas incertezas que a préopria doenca traz,
bem como, de possiveis traumas que a falta de cuidado possa acarretar nas vidas
futuras das criangas. Essas atitudes, em determinados momentos, podem ser
percebidas nas rotinas que os adultos delimitam para as criangas, as poupando

de enfrentar diversas situacdes problemas. Para Viana, Barbosa e Guimaraes
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(2007) um dos grandes prejuizos que a superprotecdo pode gerar nas criangas é
a incapacidade de resolver conflitos do cotidiano.

Ferreira (2013) e Rolland (2001) concordam com as inferéncias feitas por
Viana, Barbosa e Guimaraes (2007), entretanto, ressaltam que n&o denota que
nao deva haver o cuidado e o apoio social da familia, dos professores e de todos
gue fazem parte de seu dia-dia. Dessa forma, € preciso, por parte dos adultos,
uma oferta de ajuda necessaria para as criangas para que elas possam encontrar
nos pais um suporte no enfrentamento das situacdes problemas do cotidiano
através do didlogo e da problematizacdo dos acontecimentos do cotidiano. Essas
atitudes possibilitam que as criancas desenvolvam habitos e pensamentos de que
as solucdes nédo devem ser resolvidas somente pelos adultos, mas que todos séo
capazes de articular estratégias para enfrentar e superar as circunstancias da
vida diariamente. Portanto, esses aspectos também devem ser observados nas
experiéncias vivenciadas pelas criangas na escola. Nos didlogos com as criancas

surgiu a categoria sobre suas percepcdes sobre a escola.

4.2. CATEGORIA 2 — AS PERCEPCOES DA ESCOLA DAS CRIANCAS COM
TALASSEMIA

A necessidade de evidenciar as percepg¢des das criangcas com Talassemia
sobre a escola, partiu do pressuposto de que, na condicdo de pessoas em
tratamento de salude e com doenca cronica, este estudo pode contribuir na
reflexdo a respeito do trabalho no ambiente escolar com essa populagcdo em
questdao. Em muitos momentos, elas apresentam determinadas caracteristicas
proprias da patologia que, necessitam serem compreendidas pelo professor no
desenvolvimento das atividades escolares, sejam essas, dentro ou fora da sala de
aula.

Compreender a concepcdo de escola na vida dessas criangcas com
Talassemia, a partir de suas percepcdes € importante dado o entendimento, como
aponta Silva (2013), Nonose e Braga (2008), Nonose (2009) e Paiva (2007) de
gue a escola se configura como um ambiente essencial para o aprendizado néo
s6 das questdes educacionais, mas também, para questdes relacionadas a

socializacdo das criangcas com seus pares.
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As discussfes no campo da interface educacdo e saude estdo sendo
fortalecidas, em especial, no campo da Educacdo e tém proporcionado muitas
problematizagbes a respeito das particularidades do trabalho educacional com as
criancas em tratamento de saude no intuito de lhes assegurarem o direito a uma
Educacao de qualidade.

Dessa forma, as criangas com Talassemia que realizam seu tratamento de
saude no Hemocentro demonstram que, embora elas apresentem possiveis
necessidades no contexto escolar, por causa de alguma intercorréncia inerente a
doenca, também explanam suas percepcdes no que diz respeito a escola que,
ultrapassam apenas as questdes relacionadas a patologia e tocam no ambito das
subjetividades e olhares delas para esse ambiente.

Em relagéo a essa tematica Larissa em entrevista realizada no dia 15 de
maio de 2017 no Hemocentro, enquanto dialogava com ela e desenhavamos,
perguntei se ela gostava de estudar. Larissa expressou essa questdo da seguinte

forma quando Ihe foi perguntado sobre a escola:

Pesquisador - Vocé gosta de estudar?
Larissa — Ndo

P — Porque?

L — Acho chato

P - O que gosta na escola?

L - O patio e a quadra.

P — O que vocé ndo gosta na escola?
L - A sala de aula

Sobre esse aspecto Leonardo em sua fala na entrevista do dia 10 de maio
de 2017 também no Hemocentro, enquanto conversavamos sobre a escola, ele ja

apresentou uma outra relagdo com ambiente:

Pesquisador - Vocé gosta de estudar?

Leonardo - Gosto

P - O que gosta na escola?

L - Dos professores, dos meus amigos.

P - O que vocé néo gosta na escola?

L - Quando eu estou lendo um livro e conversando com a professora e
chega um menino e me atrapalha...enquanto eu estou conversando com
a professora.
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Sobre esse tema, Cristiano Ronaldo em sua fala em entrevista no dia 20 de
maio de 2017, em sua casa, enquanto conversavamos sobre a escola, também

apresentou um outro olhar em relagdo ao ambiente, que esta transcrito a seguir

Pesquisador - Vocé gosta de estuda?

Cristiano Ronaldo - Eu gosto

P - O que vocé gosta na escola?

CR - Gosto de matematica

P - E porque vocé gosta de matematica?

CR - Porque ¢é legal

P - E 0 que mais vocé gosta na escola?

CR - E... Artes.. de desenhar... eu gosto de desenhar

A fala de Larissa a respeito de suas percepcdes sobre a escola nos
convida para uma reflexdo no tocante as estruturas fisicas proprias da escola e,
dessa forma, ela evidencia que, o ambiente da sala de aula Unico e
exclusivamente ndo traduz integralmente as aprendizagens adquiridas dentro da
escola e nao |he atrai. Sobre esse aspecto evidenciado por Larissa, Vaz e Bona
(2017, p. 64) afirmam que “o espacgo fisico com suas instalagdes e recursos
também se configura como motivo de encantamento do aluno pela escola”.

Portanto, é preciso repensar assim, as estratégias didatico-metodolégicas
adotadas pelos professores, as interacbes dos professores com as criangcas
dentro de todo o contexto escolar. No caso de Larissa, também é um convite para
gue sejam observadas as suas interacdes com as outras criancas fora da sala de
aula e a influéncia das auséncias no tratamento no seu aprendizado.

Para Barbosa (2004) as escolas se ocupam em pensar 0s conhecimentos a
serem transmitidos de forma sistematizada, fragmentada e distanciada da
realidade dos alunos dentro das quatro paredes que limitam o espaco da sala de
aula. Mesmo com diferentes espagos, como por exemplo, a quadra, o pétio, o
refeitorio e os corredores das escolas, de acordo com Barbosa (2004), a cada dia
mais o0s profissionais no ambiente escolar tém se preocupado em apenas
desenvolver estratégias que facam com que os alunos figuem mais tempo dentro
das salas de aula.

J& as relacgdes interpessoais com 0s amigos e a professora, trazidas por
Leonardo em suas falas durante a entrevista, reforcam 0s pensamentos de
Larissa, assim como, complementa a ideia de Barbosa (2004) de que os

aprendizados também se dao fora das paredes de uma sala de aula. Nesse
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sentido Silva (2013) também afirma que, 0 ambiente escolar se constitui como um
local para que as criancas possam socializar, assim como, sdo ambientes
capazes de proporcionarem inimeras aprendizagens no ambito intelectual, social,
afetivo, cognitivo e cultural das criangcas com seus pares. Nesse sentido Vaz e
Bona (2017) afirmam que
0 conhecimento acerca do que é escola, esta envolvido numa trama
entre o prazer e o brincar e nesse contexto o estudar esta misturado a

esse processo, sendo a escola um lugar de brincar e encontrar amigos
(VAZ e BONA, 2017, p. 52)

Esse aspecto também pode ser percebido na fala de Cristiano Ronaldo no
dia 02 de Dezembro de 2017 em meio a um didlogo durante a contacdo de
historia “sou demasiado pequeno demais para ir a escola”, que esta transcrita a

seguir

Pesquisador - Vocés gostam de ir a escola?

Cristiano Ronaldo - Sim, para eu brincar, brincar na hora do recreio. O
Messil” irmao de Cristiano Ronaldo diz: “a crianga aprende brincando”.
CR - e aprende bastante. Messi me chama a atencédo dizendo: tem um
ditado “quanto mais sujo o pé da crianga mais feliz ela &”.

Outrossim, Nonose e Braga (2008) também asseveram que as relacdes
qgque as criancas estabelecem no contexto escolar, sejam elas durante as
brincadeiras ou dentro das salas de aula contribuem para a formacao intelectual e
humana delas, influenciando no modo pelo qual elas veem o mundo e suas
diferencas e permite uma maior compreensao das dificuldades a serem
superadas pelas criancas dentro e fora da escola. Além das percep¢des sobre as
estruturas escolares, as criancas também apresentaram suas dificuldades de

aprendizagem na escola.
4.2.1. As dificuldades na aprendizagem
As dificuldades em relacédo a aprendizagem das criancas com Talassemia

foram destacadas como uma subcategoria dentro da discussdo sobre escola.
Para a compreensdo das percepc¢des a respeito da escola, é necessario ter um

170 nome do irmao de Cristiano Ronaldo também foi alterado para preservar sua identidade, assim sendo, o
irmao foi quem escolheu 0 nome que gostaria de ter.
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olhar atento para as necessidades educacionais apresentadas por elas. Essa
subcategoria surgiu em decorréncia da familiaridade demonstrada pelas criancas
durante os dialogos sobre as situagfes vividas no contexto escolar.

Dessa forma, ao dialogar com as criangas, elas nos evidenciam alguns
aspectos sobre suas dificuldades na escola expressos em suas falas.
Primeiramente foram apresentadas nas narrativas de Cristiano Ronaldo em

entrevista realizada no dia 20 de maio de 2017 na sua casa,

Pesquisador - Vocé tem alguma dificuldade na escola?
Cristiano Ronaldo - Tenho.

P - Qual sua dificuldade?

CR - Em portugués.

P - Qual a sua dificuldade em portugués?

CR - E.... de... de fazer uns textos la.

P - Porque vocé nao gosta de portugués?

CR - E mais ou menos... nessa matéria eu sou mais ou menos...e porque
eu... eu erro.

P - Tem mais alguma coisa que vocé ndo gosta?

CR - E.... producéo de texto...eu erro muito.

Sobre essa tematica em entrevista com Larissa no dia 15 de maio de 2017
no Hemocentro, enquanto desenhavamos e conversdvamos, ela relatou da

seguinte forma

Pesquisador - Vocé tem alguma dificuldade na escola?
Larissa — [...] S6 em portugués.

P - Qual a sua dificuldade em portugués?

L - é a matéria mais chata.

Leonardo durante entrevista no dia 10 de maio de 2017 no Hemocentro,
durante nossas conversas também expressou sua dificuldade como esta

expresso a seguir

Pesquisador - Vocé tem alguma dificuldade na escola?
Leonardo - N&o... s6 em matematica.

P - Qual a sua dificuldade?

L - nimeros irracionais.

As dificuldades de Cristiano Ronaldo com os conteudos de Portugués
também ficaram evidente durante todas as atividades desenvolvidas nas ocasioes

que ele era convidado ou se prontificava a ler algo, como os cartdes do jogo da
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memoria que continham algumas perguntas, também ficou visivel durante a
leitura das histérias utilizadas, pois 0 mesmo apresentou dificuldades de fazer a
juncéo silabica e em alguns momentos apresentou problemas de interpretacéo
das historias. Outrossim, em conversa com sua mdae, foi descoberta uma
distorcdo idade-série (SILVA, 2013) em relacédo a Cristiano Ronaldo que com 10
(dez) anos de idade ainda se encontrava no 3° ano do Ensino Fundamental,
sendo que, deveria estar no 5° ano. De acordo com a mée “ja ndo sabe mais o
que fazer, pois Cristiano Ronaldo € mais devagar na escola que seu irmdo Messi
gue é mais novo e ja esta no 4° ano™8.

Para Viana, Barbosa e Guimardes (2007) determinadas atitudes dos
adultos, como vitimizacdo e néo responsabilizacdo das criancas em diversas
situacbes podem vir a gerar incapacidade de resolver problemas diarios, como
conflitos inerentes as interacdes sociais em casa, no bairro e na escola.

No que diz respeito as falas de Larissa, ela se mostrou enfatica em
verbalizar sua dificuldade com a disciplina de Portugués. Esse aspecto do
distanciamento com a disciplina de Portugués ficou bem claro durante nossas
atividades, em especial, nos momentos que ela foi convidada para ler junto
comigo as histérias propostas na pesquisa que abordaram a temética da escola,
dos direitos e relacdes interpessoais dentro da escola. Nesses momentos, Larissa
apresentou dificuldades de leitura e interpretacdo das histérias. Em uma das
ocasifes sua mae estava presente e disse que Larissa ndo gosta mesmo de
portugués, e ainda usou o ditado "santo de casa ndo faz milagre", °pois ela é
professora do ensino fundamental e sua filha em contrapartida ndo tem afinidade
com o estudo de portugués. Essa situacao evidenciou algumas dificuldades em
interpretacdo e leitura de texto, e que posteriormente em conversa com seus pais
foi confirmado esses aspectos.?® O “ndo gostar” de estudar e da sala de aula que
ela expressa em sua fala pode ser reflexo das constantes auséncias no ambiente
escolar.

Larissa em suas falas também evidenciou uma questao vivida normalmente
pelas pessoas com doencas cronicas, que diz respeito as dificuldades

enfrentadas em seu desempenho na escola em decorréncia do alto nivel de

18 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.
19 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.
20 Trechos como esse foram retirados do diario de campo do pesquisador.
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absenteismo escolar. Para Silva (2013) a problematica das auséncias escolares
ocorre por consequéncia das caracteristicas inerentes as doencas crbnicas e
também pela necessidade das consultas e tratamentos periddicos nos
Hemocentros e Hospitais de referéncia. Sousa (2005, p. 32) complementa a ideia

de Silva (2013) ao afirmar que

0 absenteismo, o abandono, a evasao, a distorcdo idade-série sdo as
principais decorréncias na trajetéria escolar dessas pessoas, com
consequéncias importantes na fase adulta, como a dificuldade de
insercdo no mercado de trabalho, advinda da baixa escolarizagéo.

Percebe-se que a trajetdria escolar de Larissa diversas vezes é afetada por
suas constantes consultas e procedimentos médicos no Hemocentro Regional de
Maringa, quando ela expressa que o Portugués “é¢ a matéria mais chata” e
também demonstrada através das dificuldades na leitura durante as atividades
propostas na pesquisa enunciadas anteriormente. Outra fala de Larissa que

reforga a interferéncia das faltas escolares no desempenho escolar

Pesquisador - Alguma vez vocé ja teve cansago, sonoléncia, dores no
corpo ou febre na escola?

Larissa — Dor... bastante dor

P —[...] Por que vocé teve dor?

L - Porque...ah como eu vou te explicar... por que que eu fico muito
nervosa.

P - Nervosa com que?

L - guando vem a prova, quando a professora passa as coisas dificil, e
so!

P - E vocé tem dor onde?

L - Aqui [apontou para o abdome]

P — E os dias que vocé faz tratamento como ficam as suas tarefas da
escola?

R: Dai eu pego o caderno da minha amiga emprestado para eu copiar a
matéria.

Fica claro na fala de Larissa que had uma preocupacdo em se manter
atualizada com os contedudos ensinados em sala de aula pela professora.
Entretanto, o distanciamento da escola lhe propicia determinadas angustias que
se tornam evidentes quando ela verbaliza suas dores no abdome frente as
situacdes problemas do cotidiano escolar.

Para Emerson e Tebyrica (1998) as questdes mais complexas de serem

compreendidas e avaliadas nas pessoas com doencas cronicas sédo a ansiedade,
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o sofrimento, a qualidade de vida e os riscos resultantes do absenteismo escolar.
Para Abreu (2013) o baixo desempenho escolar de criancas com doencas
falciformes pode ter estreita relagdo com suas auséncias, principalmente nos
contetdos relacionados a leitura e matematica que s&o conhecimentos
construidos paulatinamente no decorrer da vida escolar das criancas, e que
Larissa apresentou em suas falas.

Geremias (2010) em seu trabalho reforca de que é preciso a preocupacao
com os afastamentos constantes das criancas em tratamento de saude de seu
ambiente escolar. Porém, a autora também chama a atencdo em seu estudo para
a perspectiva das criancas desejarem estar em tratamento ou internadas, visto
que, nesses ambientes elas podem ter vivéncias ludicas, estruturas fisicas e até
mesmo alimentagédo que em determinadas situa¢des familiares ndo possuem.

Ou seja, atualmente, devido aos projetos de humanizacdo na saulde,
diversas criangcas com doencas crbnica ndo encaram esses processos de
tratamento nos Hemocentros e nos hospitais de forma traumética, pois ficam
imersas em ambientes que Ihes permitem brincar sem compromisso com hora
marcada, assistir filmes e desenhos de sua preferéncia, usufruirem de espacos
pensados para seu bem-estar, acolhimento e em muitos ambientes podem contar
com a presenca de profissionais que interagem com elas por meio de atividades
lGdico-pedagobgicas.

Quando as redes de protecdo sao efetivas as criangas se sentem seguras
e mais autoconfiantes. Sentem que o0s adultos sdo responsaveis pela
corresponsabilidade da Educacédo e Saude. No modo como elas sédo atendidas na
maioria dos hospitais e em Hemocentros, sem professores e atividades
complementares pode fazer com que as criangas se sintam ainda mais afastadas
de suas atividades escolares cotidianas.

As falas de Leonardo contribuem com os discursos ja apresentados por
Cristiano Ronaldo e Larissa, assim como, percebe-se que suas experiéncias
reforcam a ideia de Rodrigues et al (2014) sobre a escola, como sendo um
ambiente de formacgdo intelectual das criangas e adolescentes. Todavia, suas
dificuldades no contexto escolar com a matematica Ihe pareceu ser um incomodo
e uma problematica a ser vencida, mas que ele ndo associou ao fato de ter traco

talassémico.
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Os discursos das criancas com Talassemia a respeito da escola reforcam a
ideia exposta por Slavec (2008), sobre necessidade das pessoas com doencas
cronicas estarem em formacdo no intuito de poderem se aprimorar pessoal e
profissionalmente em suas vidas. Assim sendo, é preciso ofertar subsidios para
gue essas pessoas possam seguir suas vidas sem serem afetadas drasticamente
em sua escolarizacdo em decorréncia de situacao cronica.

Cabe destacar que, as dificuldades apresentadas pelas criancas da
pesquisa nao sao exclusivamente em decorréncia da patologia, pois pode haver
outros fatores que contribuam para que essas criangas apresentem essas
dificuldades. Para Rodrigues et al (2014) a escola afeta diretamente nos
processos de formacéo intelectual e no desenvolvimento de diversas condutas
das pessoas, bem como, no ambiente escolar deve-se estar atento para a
integridade fisica dessas criancas, em particular, nas de Educacéo Fisica. Para

tanto, a préxima subcategoria abordara essa questéao.

4.2.2. As criangas com Talassemia nas aulas de Educacéo Fisica

A relacdo das criancas com Talassemia com a disciplina de Educacéo
Fisica aqui € apresentada como uma subcategoria dentro da escola, pois é uma
area do conhecimento que proporciona diversas experiéncias no campo das
praticas corporais e devido as particularidades apresentadas comumente pelas
criancas com Talassemia, por exemplo, indisposicéo, cansaco, sonoléncia e entre
outras caracteristicas, a percepcdo das criancas nessa disciplina se fez
importante para a composicao do trabalho. Essa subcategoria também emergiu
dos discursos das criancas a respeito da participacdo nas aulas de Educacéo
Fisica.

Assim sendo, ao conversar com as criancas, elas relataram suas
participacbes nas aulas de Educacdo Fisica e que, estdo expressas a seguir.
Primeiramente, foram transcritas as falas de Cristiano Ronaldo da entrevista

realizada no dia 20 de maio de 2017 na sua casa

Pesquisador - Qual aula que vocé mais gosta na escola?
Cristiano Ronaldo - Educacéo Fisica.
P - Porque vocé gosta?
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CR - Porque nés brinca de bola e.... brinca de corda. Eu ndo gosto de
brincar de pular corda... eu caio. Um dia eu fui pular e cai.

P - Nas aulas de Educacao Fisica vocé participa de tudo?

CR - Anham.

P - Tem alguma atividade que o Professor de Educacéo Fisica passa
gue vocé nao pode fazer?

CR - O que eu nao gosto de fazer é jogar.... Aquele jogo de...jogo...
futebol americano eu ndo gosto... derruba os cara... tem que chutar.

Larissa em seu discurso na entrevista do dia 15 de maio de 2017 no

Hemocentro, mesmo que de forma mais timida diz assim sobre esse aspecto

Pesquisador - E as aulas de Educacéo Fisica vocé gosta?

Larissa - Acenou positivamente com a cabeca.

P - Nas aulas de Educacao Fisica vocé pode fazer todas as atividades?
L — Siiim.

P - Nao tem nenhum problema em fazer alguma atividade?

L — N&o.

Leonardo em sua fala durante a entrevista do dia 10 de maio de 2017

também no Hemocentro, sobre essa tematica disse da seguinte forma

Pesquisador - Nas aulas de Educacdo Fisica vocé pode participar de
tudo?

Leonardo - Unhum..

P - Nao tem nada que vocé deixa de participar?

L — Nao

Nota-se, portanto, que as criangas com Talassemia que contribuiram para
essa pesquisa, mesmo que apresentem alguma necessidade fisica, como por
exemplo, o0 cansaco, a sonoléncia ou indisposicdo, em decorréncia das
caracteristicas inerentes a patologia, elas efetivamente tém participado das
atividades propostas pelos professores de Educacdo Fisica em suas escolas.
Evidencia-se que as realidades apresentadas por essas criancas nao traduzem
de forma generalizada todas as experiéncias vivenciadas pelas pessoas que tém
a mesma patologia, visto que, a doenca pode se manifestar de diferentes
maneiras e graus de severidade dependendo do organismo de cada individuo.

Entretanto, na fala de Cristiano Ronaldo fica evidente um aspecto das
atividades fisicas realizadas pelas criancas com Talassemia que carece ser
reforcado que é, a necessidade dos professores de Educacao Fisica e os demais

professores se atentarem para os cuidados com a integridade fisica dessas



118

criancas que, podem sofrer algum intercorréncia em seu organismo em virtude de
alguma queda ou esforco excessivo.

As atividades fisicas podem ser realizadas, porém com cautela, uma vez
que dependendo da debilidade do organismo, exercicios mesmo sendo leves
podem levar & hipdxia e a crise algica (BRASILIA, 2002). No entanto, para Dyson
(2014) as criancas com Talassemia devem ser estimuladas a praticarem
atividades fisicas leves, mas também, é de suma importancia que os professores
e todos os profissionais envolvidos na escola oucam atentamente o que as
criancas com essas patologias tém a dizer sobre suas limitacdes para a pratica de
atividades fisicas.

Outro ponto que o autor evidencia € a necessidade dos professores
permitirem que os seus alunos possam deixar de participar de alguma atividade

se sentirem cansaco ou dor. Vaz e Bona (2017) consideram

Desejavel que o professor escute seus alunos e favoreca a participagao
deles nos diversos aspectos da vida escolar, valorizando suas opinides
ao planejar uma atividade e/ou tomar decisdes acerca da rotina escolar
(VAZ e BONA, 2017, p. 59).

Nessa perspectiva Dyson (2014, p. 04) também afirma que “a pratica de
esportes em areas descobertas em dias de tempo frio e/ou Umido deve ser
evitada para que n&o sejam desencadeadas crises dolorosas”, pois nessas
situacdes o0 organismo realiza vasoconstricao, o que dificulta também a circulacéo
sanguinea, e por consequéncia a oxigenacdo, que para as criancas com essa
patologia dependendo da severidade ja apresenta um déficit proprio da doenca.
Dessa forma, ter uma boa comunicacdo com o0s pais a respeito dos
procedimentos e recomendacdes médicas a serem adotadas caso ocorra alguma
ocorréncia, se faz necessério no ambiente escolar. Mas, nem sempre as criangas
estdo dispostas a falar sobre suas dificuldades e problemas. Este aspecto foi

constatado nesta pesquisa e sera descrito na proxima subcategoria.

4.2.3. O siléncio das criancas com Talassemia na escola

O siléncio das criangas com Talassemia aqui é apresentado como uma

subcategoria, pois nos dialogos estabelecidos com elas durante a contagdo da
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histéria “Amizade Desenhada” (MELO, 2012) as criancas demonstraram em
certos momentos passarem ou presenciarem situacfes semelhantes ao do livro e
gue néo lhes agradavam tais acontecimentos.

O livro que retrata a histdria da Rita, uma menina que tem dificuldades na
escola em relacéo ao convivio com as outras criancas de sua sala, pois ela é uma
crianca mais quieta e reservada, mas que ao longo de sua trajetoria escolar
encontra com uma amiga, a Violeta, que € uma menina mais extrovertida e
faladeira, mas que compreende o jeito particular da Rita de ser.

Perante o enredo da histdria pude conversar com as criangas participantes
da pesquisa a respeito da relacdo de dialogo delas com o0s seus amigos e com
toda a escola a respeito de suas patologias, como por exemplo, se a escola sabia
que eles tém Talassemia, se eles ja contaram para 0s amigos que elas sao
criancas com Talassemia, se o0s professores da escola sabem o porqué das idas
ao Hemocentro, o que 0s amigos pensam a respeito. Essa subcategoria emergiu
a partir da proximidade dos relatos das criangas que, deixaram evidente, o “n&do
dizer” a respeito de suas patologias no contexto escolar.

Antes da contacdo de histdria convidei as criangas para jogar um jogo
chamado “jogo do mico”. Esse jogo pode ser jogado de varias formas, mas
escolhemos jogar igual jogo da memodria, dessa forma, uma das criancas se
prontificava a embaralhar as cartas que continham “pares de animais” e em
seguida distribuia as cartas com as imagens para baixo. O objetivo dos jogadores
era formar o maior nimero de pares, sendo que, ndo poderia ser virado a carta
com a imagem do “mico”. Toda vez que isso acontecia o jogador que a
encontrava pagava um mico. Posteriormente sugeri contar a historia.

Para a contacdo de histéria convidei as criancas para sentarem em formato
de circulo para que todos pudessem visualizar as imagens contidas nos livros.
Também deixei acordado com elas que ao longo da histéria todos poderiam
expressar suas percepcdes e/ou suas opinides a respeito da histéria contada,
bem como, se desejassem fazer algum relato sobre algum episodio que também
pudessem ter vivido na escola. Primeiramente, foram transcritas a seguir as falas

de Cristiano Ronaldo em didlogo do dia 04 de Dezembro de 2017
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Pesquisador - Vocé acha que se o pessoal soubesse que vocé faz
tratamento no Hemocentro as pessoas iriam rir de vocé igual riram da
Rita na histéria?

Cristiano Ronaldo - Eu ja falei para meu amigo e ele nao riu

P - E vocé acha que a Talassemia pode te atrapalhar?

CR - Acho que ndo

P - E tem mais alguém que sabe na sua escola?

CR - S0 dois amigos meus.

P - Vocé acha que eles te protegeriam se acontecesse algo?

CR - N&o sei

P - E a sua professora sabe que vocé tem Talassemia?

CR - N&o sei também.

Sobre esse aspecto, Leonardo em sua fala durante a contacdo da histéria,
no dia 11 de Dezembro de 2017 também no Hemocentro, relatou da seguinte

forma

Pesquisador - E seus amigos sabem que vocé as vezes precisa vir ao
Hemocentro?

Leonardo - S6 o Diogo.

P - O que ele acha disso?

L - Nunca perguntou nada sobre.

P - E vocé ja explicou a ele alguma vez?

L - Também nao.

No caso de Larissa esse aspecto ficou mais evidente durante a contacéo
de outra histdria utilizada na pesquisa que foi, a “sou demasiado pequeno demais
para ir a escola”, no dia 06 de novembro de 2017 no Hemocentro, as falas dela

sobre esse assunto estdo descritas a seguir

Pesquisador - Vocé acha que a Talassemia atrapalha na escola?
Larissa - Ninguém sabe

P - Vocé nao contou para ninguém?

L - S6 a professora

P - E ninguém mais sabe que vocé tem Talassemia?

L - os alunos nao, a professora sabe e s6 alguns sabem.
P - E vocé acha que ele vao tirar sarro de vocé?

L - Eu ndo ligo (gesticulando com os ombros).

P - Alguém ja te chamou de magrinha?

L — N&o.. Aaa no segundo ano.

P - E vocé brigou com a pessoa?

L - Sim (com a cabeca)... Sé discuti.

Percebe-se nas falas das criangas com Talassemia dessa pesquisa que
elas pouco conversam a respeito de suas patologias no contexto escolar.

Todavia, mesmo em meio ao “ndo dizer’ sobre esse aspecto, elas compartilham
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de forma restrita algumas informacdes principalmente com as criancas nas quais
elas possuem maior empatia.

Outrossim, é possivel notar que elas ndo demonstram em seus discursos
terem ciéncia a respeito do conhecimento de seus professores sobre suas
patologias e seus processos de tratamento, com ressalva a Larissa que,
evidenciou em sua fala que sua professora sabe que ela € uma crianca com
Talassemia.

Nos casos de Leonardo e Cristiano Ronaldo, o fato de “n&o falar” na escola
sobre a doenca, pode se dar em muitos momentos, pelo fato de serem criancas
com um grau de Talassemia ndo muito elevado, e por consequéncia necessitam
estar no Hemocentro para consulta a cada quatro ou seis meses dependendo dos
diagndsticos feitos pela médica que os acompanham. Importa esclarecer que 0s
dois estudam no periodo matutino e a médica realiza os atendimentos no
Hemocentro no periodo vespertino, e por eles ndo morarem longe do local de
tratamento, Leonardo e Cristiano Ronaldo normalmente também néo precisam se
ausentar da dinamica escolar para irem ao Hemocentro nas consultas, todavia,
nao se descartar auséncias deles se caso passarem por alguma intercorréncia.

J& no caso de Larissa, que tem o grau de Talassemia mais severo, a
escola necessita estar informada, visto que, ela precisa se ausentar da escola em
todas as vezes que vai ao Hemocentro, pois ela realiza quinzenalmente
transfusbes sanguineas e para que sejam realizadas é necessario fazer alguns
procedimentos que requer a presenca dela no Hemocentro com antecedéncia.
Aliado a isso, Larissa reside em uma cidade na regido metropolitana de Maringa,
que fica aproximadamente a uma hora de distancia do local onde realiza suas
transfusdes. No dia da contacdo de historia sua mée e sua avOo estavam
presentes, afirmaram que a escola sabe que ela é uma crianga com Talassemia e
gue Larissa néo gosta de que as pessoas saibam porgue eles sempre ficam rindo
dela por ser baixa e magra.

Dessa forma, Larissa em suas falas evidencia uma caracteristica comum
em pessoas com Talassemia, que é a baixa estatura. Muito embora, nédo
verbalizado por Leonardo e Cristiano Ronaldo, essa caracteristica também pode
ser percebida visualmente nos dois. Para Nobrega et al (2010) as criancas com

doencas crbnicas podem apresentar certa apreensdo em relacdo a sua imagem
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gue é modificada pela doenca, visto que, algumas criancas apresentam palidez,
baixa estatura, baixo peso, entre outras caracteristicas que, pode causar o desejo
de ndo conversar sobre essas questdes.

Nesse sentido, Vieira e Lima (2002) também afirmam em seu estudo que
as conversas ou discursos sobre as aparéncias das pessoas com Talassemia ndo
Ihes sdo agradaveis, pois na maioria das vezes acabam sendo vistas e/ou
rotuladas a partir de suas patologias. Por consequéncia elas ndo séo vistas a
partir de suas competéncias que, de acordo com 0s autores essas criangas
também desejam serem encaradas como as outras criancas dentro da escola e
nao com a premissa de suas patologias. Outrossim, Moreira e Macedo (2009)

afirmam que

O reconhecimento pela crianca de sua doenca, do mal-estar que
possivelmente causa, das consequéncias, modificacbes ou marcas
corporais que propicia, da alteracdo na sua rotina e na de seus pais, na
percepcdo de que algo os preocupa e mobiliza, estd em jogo no cenario
de suas relacBes. E todo esse processo nhdo merece ser negado,
disfarcado ou escondido, mas pode ser adequadamente manejado pela
familia, recebendo suporte profissional caso necessario para isso
(MOREIRA e MACEDO, 2009, p. 651)

Muito embora, encarar as particularidades inerentes a patologia € uma
realidade posta que precisa ser discutida. E preciso considerar também que para
muitos o estar doente pode ser considerado algo majoritariamente prejudicial e
socialmente ndo aceito. Esses pensamentos para as criancas com Talassemia de

acordo com Vieira e Lima (2002) sdo comuns, visto que

a representacdo do corpo perfeito € valorizada, sendo considerado
saudavel quem tem o corpo funcionando perfeitamente, ndo sendo
admitido nenhum deslize. Diante disso, as criancas/adolescentes
precisam aprender a viver em um mundo centrado em pessoas
saudaveis, fato que é reforcado diariamente pela midia (VIEIRA e LIMA,
2002, p. 558)

Slavec (2008) corrobora com a ideia exposta por Vieira e Lima (2002), ao
afirmar que a imagem criada pelos jovens esta intimamente ligada a sua
autoestima, em especial na sociedade contemporanea onde “os homens sonham
com corpo musculoso e modelado, um fisico “sarado” e uma estatura alta; as

mulheres se identificam com um corpo esbelto, longilineo e magro” (SLAVEC,
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2008, p. 208). Cabe reforcar também a ideia de Paula (2005), pois as criangas
com doencas crbnicas nao estdo impossibilitadas de realizarem suas tarefas
cotidianas, apenas passam a terem outras vivéncias durante seus tratamentos de
saude. E é necessario que isso possa ser problematizado no ambiente escolar
com as demais criancas, professores e profissionais.

Retomando as questdes sobre o siléncio ou o “ndo dito” das criangas com
Talassemia que participaram desta pesquisa, essa particularidade também pode
ser observada nos didlogos estabelecidos com elas durante a contacdo da
historia “Estatutos de um Novo Mundo para as criancas” (SANCHES NETO, 2005)
que foi proposto na pesquisa a fim de discutir e problematizar com elas seus
direitos enquanto criangas e tratamento de saude.

O livro aborda direitos como o direito de ter um nome e nacionalidade,
direito a tratamento de saude e atendimento médico adequado e digno; direito a
cuidados especiais para as criancas deficientes, direito ao amor e a protecao da
familia e do Estado; direito de receberem educacdo escolar; direito de ser a
primeira a receber protecéo e ajuda e entre outros direitos.

Dessa forma, ao conversar com as criangas sobre o que achavam que
precisava melhorar em relacdo ao tratamento de saude das criangcas no Brasil e
em especifico para as criancas com Talassemia, as criancas se expressaram de
forma similar. Assim sendo, a seguir estdo apresentadas as falas de Cristiano
Ronaldo em entrevista realizada no dia 20 de maio de 2017 em sua casa,

Pesquisador - O que vocé acha que precisa melhorar em relagdo aos
direitos das criancas no Brasil?

Cristiano Ronaldo - Deixar elas um pouquinho livre.

P - Porque vocé acha isso?

CR - Para elas brincar mais.

P - E em relagéo as criangas Talassémicas?

CR - Eu ndo sei.

Sobre esse aspecto, Larissa no dia 15 de maio de 2017 em dialogo durante

a contacdo de histéria no Hemocentro, expressou de maneira parecida, como

esta transcrito abaixo

Pesquisador - O que vocé acha que precisa melhorar em relacdo aos
direitos das criancas no Brasil?

Larissa - [siléncio]

P - O que acha que precisa melhorar?
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L - Parques.

P - Mais alguma coisa?

L - brincar bastante.

P - E em relagéo as criangas Talassémicas?
L - N&o sei.

Leonardo ao dialogar sobre essa teméatica através da contagcdo de historia,
no dia 10 de maio de 2017, também no Hemocentro, expressou-se da seguinte

forma apesentada a seguir

Pesquisador - O que vocé acha que precisa melhorar em relacdo aos
direitos das criangas no Brasil?

Leonardo - [siléncio] Nao sei!

P - E em relagéo as criancas Talassémicas?

L - Receber um bom tratamento e meio que seguir a vida e esquecer
que tem Talassemia.

Nota-se nas falas das criancas participantes da pesquisa mesmo que em
poucas palavras a expressao de seus direitos garantidos. De forma mais evidente
os discursos de Cristiano Ronaldo e Larissa evidenciam o brincar como uma
traducdo do que é infancia e também um direito garantido por lei, e Leonardo
expressa em sua fala o direito a saude, previsto no art.° 227 da Constituicao
Federal Brasileira (BRASIL, 1998), no art.° 4 do Estatuto da Crianca e do
Adolescente — ECA (BRASIL, 1990), e no que tange as criangcas em tratamento
de saude, cabe ressaltar também a lei n.° 11.104 (BRASIL, 2005), que dispbe
sobre a obrigatoriedade de instalacdo de brinquedotecas nas unidades de saude
que oferecam atendimento pediatrico em regime de internacdo. A fala de
Leonardo também é forte e marcante. Ele quer ser compreendido como uma
crianga como todas as outras.

Entretanto, as criancas com Talassemia normalmente realizam seus
tratamentos e consultas costumeiramente nos Hemocentros de referéncia, cuja a
dindmica ndo € de internacdo. Todavia, € um ambiente no qual as criancas
frequentam periodicamente, e em casos como o de Larissa, elas necessitam
passar muitas horas dentro desse ambiente para efetuarem seus tratamentos.

A estadia nestes locais pode ser em decorréncia do longo processo a ser
realizado, como uma transfusdo de sangue, que precede de coleta de sangue e
analise do mesmo para que as bolsas de sangue possam ser preparadas, mas

também existem as familias que residem em cidades mais distantes e que
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dependem do transporte publico disponibilizado pela prefeitura de cada municipio,
e por isso se deslocam de suas casas com muitas horas de antecedéncia mesmo
que as consultas ou procedimentos acontecam apenas no periodo vespertino,
como é a realidade vivida por diversas familias no Hemocentro Regional de
Maringa.

Dessa forma, Arroyo (2007) também afirma que em nossa sociedade tem
crescido a necessidade de se repensar como tem se olhado para os educandos,
pois com o passar do tempo houvesse grandes mudancgas no que tange a relagéao
professor — aluno, fazendo com que haja uma preocupacdo em conhece-los para
além do papel social de aluno, mas sim como pessoas e sujeitos de direitos. No
caso das criancas com Talassemia, elas precisam também ser compreendidas
como pessoas em suas especificidades inerentes a sua patologia, visto que, sao
sujeitos de direitos e necessitam ter acesso de qualidade a educacdo em seus
ambientes formativos. Dessa forma, elas também apresentam suas diversas
formas de resistir, reinventar e marcar presenca no ambiente escolar, o que fez

surgir a subcategoria apresentada a seguir.

4.2.4. A resisténcia e o reinventar no espaco escolar

As estratégias de resisténcia e reinvencao do espaco escolar das criancas
com Talassemia, aqui € apresentada como uma subcategoria, pois nos dialogos
estabelecidos com elas durante a contagao da histéria “Sou demasiado pequeno
demais para ir a escola” (CHILD, 2005). O livro retrata a histéria de um dialogo
entre Lola e Charlie, dois irm&os, a narrativa centraliza-se em discursos de
Charlie tentando convencer sua irma mais nova o quanto € legal estar na escola e
os aprendizados adquiridos nesse ambiente, o que convencem sua irma de ir
mesmo com 0s medos de adentrar a um espaco desconhecido

Diante do enredo e no decorrer da contacéao da histéria tive a oportunidade
de conversar com as criangas participantes da pesquisa a respeito das suas
percepcdes sobre o ambiente escolar, das angustias ou incertezas deste
ambiente, dos enfrentamos vividos e as maneiras de vivenciar a rotina escola.
Essa subcategoria emergiu a partir identificacdo nas falas das criancas a respeito

de suas estratégias de vivéncia na escola.
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Antes da contacdo de historia convidei as criangas para jogar o “jogo da
mimica”, para realizacdo do jogo foi acordado com as criangas que participaram
da atividade que, todos fossem fazer a mimica para o restante do pessoal
adivinhar deveria informar do que se tratava. Por exemplo, um animal, uma
pessoa, um  desenho, um  super-her6i, dentre outras  coisas.
Por meio de gestos o grupo deveria tentar adivinhar o que estava sendo
representado. Sempre ocupava o lugar de quem estava fazendo a mimica aquele
ou aquela que primeiro acertasse. Posteriormente, foi entdo que sugeri contar a
historia.

Para a contacdo de histéria convidei as criancas para sentarem em formato
de circulo para que todos pudessem visualizar as imagens contidas nos livros,
também deixei acordado com elas que ao longo da historia todos poderiam
expressar suas percepcdes e/ou suas opinides a respeito da historia contada,
bem como, se desejassem fazer algum relato sobre algum episodio que também
pudessem ter vivido na escola. Primeiramente, foram transcritas as falas de

Larissa em dialogo do dia 20 de Dezembro de 2017 no Hemocentro

Larissa - Na escola a professora manda a gente ler e quando chega no..
eu sento no meio na primeira fileira, ndo... no meio na primeira carteira,
ai quando chega la no dltimo aluno eu falo para a professora: “posso ir
ao banheiro?” ai eu n&o leio, ai eu chego ja esta la no final e a professora
ndo volta em mim para ler.

Pesquisador - Fizeram algo que vocé ndo gostou enquanto vocé lia?

L - N&o...nunca gostei mesmo e nunca vou gostar. Ai eu chego a
professora fala o texto para mim, ai quando ela esta “ditando” eu sempre
vou ao banheiro, ela sempre deixa eu ir ao banheiro, eu chego ela da o
papel eu leio, ela passa as perguntas no quadro, ai eu copio, leio o texto
e respondo e ndo copio o texto.

Sobre esse aspecto, Leonardo em sua fala durante a contagéo da histéria
no dia 11 de Dezembro de 2017 também no Hemocentro, relatou da seguinte

forma

Pesquisador - Vocés comem com quem na hora do lanche?

Leonardo - Sozinho.

P - E ndo tem ninguém para comer com vocé?

L - Eu gosto de ficar sozinho para ficar sei la, porque sei la ficar
pensando.

P - Mas vocé tem amigos na escola?

L - Sim.

P - Na hora da aula fica perto deles?

L - Fico sim.
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P - O que vocé gosta de fazer sozinho?
L - Eu fico escutando musica.

Cristiano Ronaldo ao conversar sobre essa tematica através da contacao
de histdria, no dia 04 de Dezembro de 2017 também no Hemocentro, expressou-

se como esta apesentado a seguir

Pesquisador - Como é o nome do melhor amigo de vocés na escola?
Cristiano Ronaldo - O Luis.

P - O amigo de vocés é legal?

CR - Ele € legal, é bagunceiro mas toda vez ele protege eu, ai depois ele
protege meu amigo, ele fala assim para mim: Cristiano Ronaldo eu
seguro e vocé bate no menino, mas dai depois que eu mexo com 0 outro
menino, o Luis vai la para me bater.

P - Em que situagdo ele te protege?

CR - Quando... 0 meu amigo ia me bater.

Diante das falas das criancas pode-se notar que elas estabelecem
diferentes estratégias dentro do contexto escolar que em muitos momentos,
podem se configurar como taticas para o convivio neste ambiente, sejam elas de
resisténcia ou reformulacdo do ambiente ou das regras préprias da escola.

Leonardo ao descrever seu ritual cotidiano de ouvir muasicas sozinho
durante o periodo do intervalo, diz sobre sua caracteristica como crianca, a
medida que durante todos os momentos da pesquisa ele se mostrou uma crianga
mais introvertida em relacdo as atividades realizadas na escola, em relato de sua
avo que sempre 0 acompanhava, ele € um menino que ela tem que se preocupar
em relacdo a bagunca na sala de aula, assim como em casa que ele sempre esta
presente, mesmo que brinque diversas vezes com seus amigos na rua onde
mora.

Cristiano Ronaldo apresenta em sua fala uma realidade que necessita ser
problematizada, percebe-se que em detrimento de suas caracteristicas ele busca
refugio em seu amigo de sala que, por sua vez € uma crianca que de acordo com
relato de Cristiano Ronaldo € um menino parece ser maior e ter mais forga, pois
ele é uma crianca de baixa estatura e magro para sua idade. Importa destacar
que, Cristiano Ronaldo esta no terceiro ano do ensino fundamental. Todavia, ele
reprovou de ano e por isso esti nessa etapa com dez anos de idade. Verifica-se
assim, que mesmo que em diversos momentos ele tenha sofrido determinadas
agressoes por parte de seu amigo, 0 mesmo também o protege nas brigas nas

quais Cristiano Ronaldo esta inserido. De certa forma, essa manobra é uma
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estratégia resisténcia as possiveis situacdes problemas que ele possa enfrentar,
pois a manutencdo da amizade o oferece certa “prote¢cdo” ao menos no contexto
escolar.

J& Larissa em seu discurso demonstra uma estratégia de reinvencdo das
regras proprias do contexto escolar, ja estabelecida dentro das inameras
realidades escolares que €, a pratica da leitura de texto em sala. Todavia, se faz
necessario um olhar para além da atitude isolada de n&o participar da dinamica
de leitura proposta pela professora, é preciso compreender que tais
comportamentos podem estar atrelados diretamente com suas dificuldades com a
disciplina de portugués, tais como, leitura, interpretacdo e producdo de texto, ja
enunciadas na subcategoria sobre dificuldades de aprendizagem, na qual Larissa
deixa claro seus problemas em relacdo a essa area do conhecimento. Vale
problematizarmos também que, a atitude de diversos docentes que tem contato
direto com as criancas em tratamento de salde, necessitam repensar algumas
estratégias didatico-metodologicas a fim de permitir uma maior participacdo nas
atividades ministras durante as aulas.

Entretanto, os docentes também lidam com as incertezas muitas vezes de
nao conhecerem as limitacbes de determinadas doencas o que pode levar a
terem atitudes, na maioria as vezes na tentativa de auxiliar as criangas, mas que
possam ser prejudiciais para os processos de aprendizagem, e que também
podem gerar superprotecdo, influenciando na autonomia e capacidade de
resolucao de situacdes problemas.

Percebe-se nos relatos de Larissa que ela estando dentro dessa dinamica
escolar e por consequéncia inserida nas regras desse contexto, demonstra a
capacidade que a crianca possui de langcar um olhar para as normas previamente
estabelecidas, no caso das estratégias de leitura em publico, por ela ter
dificuldade pode Ihe causar certo constrangimento e apreenséo. Para Mager et al
(2007, p. 93) “a crianga nao € um resultado mecéanico do meio onde vive. Em
contato com a realidade, é permeada por esta, que também recebe a
interpretacao propria de cada crianga”.

Nessa perspectiva Corsaro (2011) parte do entendimento de que as
criancas, para além de se adaptarem e internalizarem o mundo, elas se

apropriam, reinventam e reproduzem a cultura a sua volta. Larissa através de
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suas atitudes também nos convida a refletir sobre a dindmica e as estratégias
didatico-metodoldgicas costumeiramente utilizadas nos ambientes escolares para

a transmissao dos conhecimentos. De acordo com Moura (2009)

Dentro desta légica burocratica e centenaria o tempo escolar ndo é
guestionado, as escolas ndo procuram outras formas de organizacao,
predominam respostas estereotipadas, burocraticas, homogéneas, néo
adaptadas a realidade, aos problemas, as caracteristicas, a cultura e as
necessidades dos alunos e das suas familias (MOURA, 2009, p.08)

E preciso reconsiderar os caminhos escolhidos para melhor inserir as
criancas nas dinamicas escolares. Todavia, as espertezas de Larissa merecem
também serem evidenciadas, pois as criancas com doencas crbnicas nao se
tornam impossibilitadas de executarem suas atividades diarias. E notdrio os
cuidados que precisam ter que dependem da severidade da patologia. Elas
precisam estar inseridas na escola sem os “privilégios” e “isengdes”, pois
possuem seus direitos e seus deveres, cabe as pessoas que sdo parte de seu
cotidiano saberem identificar e impor os limites.

Larissa em didlogo durante a contacdo da histéria “Amizade Desenhada”
no dia 06 de Novembro de 2017, também verbalizou a respeito de suas

resisténcias dentro da escola, como esta transcrito a seguir

Pesquisador - Quem aqui tem amigos na escola?
(Levantaram as maos) afirmando terem amigos.

P - Qual o nome?

L - Milena

P - Vocés ja protegeram seus amigos na escola?

L - N&o.

P - E a Milena ja te protegeu de alguma coisa?

L - Sim...

P - Nossa e do qué?

L - Um dia eu queria bater em uma menina e ela ndo deixou.
P - Quando foi isso?

L - Ano retrasado.

P - E porque vocé estava querendo bater na menina?
L - Por que ela so fica enchendo meu saco.

Para Moura (2009) esses tipos de atitudes de resisténcias podem ser
resultados de alguns processos de auséncias, de dificuldades, de abandono
escolar, esses acontecimentos evidenciam também um problema a ser vencido

gue é o nédo saber lidar que inUmeras diferencas dentro da escola. Para muitos o
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viver no contexto escolar significa estar aprisionado, travar uma guerra, assim
sendo, ir para a escola é uma “luta” diaria.

Larissa ao demonstrar-se agressiva, valente e forte, possivelmente assim o
faz também para que as pessoas possam vé-la como alguém que talvez, entre
outras possibilidades, seja capaz de resolver seus conflitos, mesmo de estatura
baixa e magra deseja mostrar sua forca em superar obstaculos. Cristiano Ronaldo
através de suas escolhas também demonstra estratégias de “sobrevivéncia”
dentro do ambiente escolar. Leonardo com seu comportamento introvertido
reconfigura o tempo de socializacdo em grupo propiciado pelo recreio ao escolher
ouvir suas masicas ao invés de estar brincando com os demais amigos.

As criangcas com Talassemia que compuseram essa pesquisa fazem um
convite a discutir as estruturas escolares ja estabelecidas por muito tempo e que,
por vezes, ndo contribuem para uma maior socializacdo das criancas nesse
ambiente, assim como as formas como o0s conteudos cientificamente
escolarizados estdo sendo transmitidos. Ou seja, € necessario um olhar mais
atento as particularidades de vida apresentadas pelas criangas enquanto sujeitos

constituidos de histéria e essa exerce influéncia no seu tempo de escola.



5. CONSIDERACOES FINAIS

Nesses processos de navegacdo pelos mares dos conhecimentos e
aprendizados junto as criangas com Talassemia, em muitos momentos, foi preciso
parar o barco e refletir as rotas tracadas e planejar novos trajetos.

Assim sendo, ao retornar o objetivo principal desta pesquisa que foi
compreender as concepc¢des das criancas talassémicas que realizam tratamento
no Hemocentro Regional de Maringa sobre suas infancias e a escola, foi possivel
compreender que as criancas com Talassemia apresentam diferentes desafios a
serem vencidos, seja em seu cotidiano escolar, ou em suas vivéncias infantis.
Isso se da em decorréncia das diversas formas clinicas que a doenca pode
manifestar no organismo de cada crianga, das interacdes que as familias
estabelecem com as criancas, das formas de socializacdo dessas criancas, dos
ambientes sociais e econémicos dessas criangas. Ou seja, 0 que para algumas se
caracterizam como desafios a serem transpostos, para outras criancas ndo ha
influéncia significativa em suas vidas. As formas de enfrentamento das doengas,
as vivéncias da infancia e na escola dependem de mudltiplos fatores.

Desta maneira, outro aspecto que ficou evidente é que os professores
precisam ser formados e esclarecidos quanto a essa patologia e as suas
implicaces nos processos de escolarizacéo e de vida das criancas. E necessario
salientar que as criangas apresentam dificuldades e também possibilidades.
Notou-se que as familias cumprem um papel fundamental nesse dialogo com a
escola, ao esclarecer para todos sobre as limitages fisicas das criancas devido
ao sono, cansaco, franqueza, dores e até mesmo auséncias no contexto escolar.

Evidencia-se a importancia de disciplinas na formacédo inicial como as
ofertadas nos cursos de Educacao Fisica e Pedagogia da Universidade Estadual
de Maringa — UEM ampliarem suas discussfes e colocarem em evidéncia outras
doencas e necessidades educacionais que avancem para além das discussoes ja
estabelecidas no campo da Educacdo. Ou seja, que possam trazer para as
problematizacbes também a realidade, por exemplo, das criangas com as
diferentes doencas cronicas, como a Talassemia, que € uma doenca crbnica
hematolégica, que em alguns casos a crianca pode ter cansaco, fadiga,

sonoléncia e até mesmo dores. Essas informacfes sdo importantes para que 0s
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graduandos estejam capacitados a trabalharem com atividades que também
atendam essas pessoas.

Percebeu-se que as politicas publicas como a implementacdo da Triagem
neonatal no @mbito da saude publica no Brasil e também no ambito do Estado do
Parana o Programa de Prevencdo de Hemoglobinopatias em Gestantes (PPHG),
popularmente conhecido como “teste da maezinha”, permitem que as doengas do
sangue como a Talassemia possam ser conhecidas e compreendidas pela
populacdo. Todavia, ressalta-se que sao necessarias campanhas educativas e de
orientacBes genéticas efetivas para que as doencas raras tenham visibilidade
necessaria em ambito nacional e atinjam a populacdo que por um tempo ndo era
assistida.

A informacao e o esclarecimento dessas patologias sao desafios a serem
enfrentados tanto na sociedade, como na formac&o inicial e continuada dos
professores para que as criancas Talassémicas possam ter uma inclusédo
responsavel nas escolas e nos diversos ambientes nos quais as elas estao
frequentam.

Estar proximo a cada crianga com Talassemia que faz seu tratamento no
Hemocentro foi essencial para apreensdo das particularidades delas e também
para a construcdo de cada parte desta pesquisa. A partir das relacbes
estabelecidas com as criangcas, com seus pais e/ou responsaveis e com a equipe
de saude do Hemocentro notou-se que no Hemocentro ndo ha uma articulacdo
entre as pessoas que tém Talassemia e seus pares, Visto que, S&0 poucos que se
conhecem, 0 que em muitos momentos acaba inviabilizando a¢gbes que possam
Ihes beneficiar, como por exemplo, a troca de informacgdes entre os familiares
e/ou responsaveis pelas criangas no intuito de contribuir para o tratamento umas
das outras. Possibilitar também uma divulgacdo das singularidades da doenca
para as escolas e a sociedade através de eventos educativos de esclarecimento
da patologia.

O contato com as criangas Talassémicas me fez perceber que assim como
elas apresentam clinicamente as distintas formas de manifestacdo da Talassemia
no organismo, elas também demonstram diferentes perspectivas de vivéncias de
suas infancias. Durante as entrevistas tive a oportunidade de conhecer, de forma

individual, algumas dessas criancas Talassémicas que realizam seus tratamentos
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no Hemocentro Regional de Maringa e seus familiares. Nesses didlogos com eles
ficou claro as diversas maneiras de viverem suas infancias.

Dessas conversas pude observar que mesmo com Talassemia, as criancas
costumeiramente brincam em lugares como a rua, a escola, espacos publicos
com atividades que as levam ao cansaco, fadiga e possiveis dores em
decorréncia de esforco fisico. Entretanto, as criancas nao apresentaram tais
praticas como dificuldades relacionadas a doenca. Outro ponto, foram as
vivéncias de brincar dentro de casa, dada a realidade da crian¢a, do local onde
reside o que interfere diretamente em seus processos de socializacao.

Outra caracteristica que cabe destaque, é que as criancas Talassémicas
estdo imersas em uma cultura tecnolégica que |hes permite também estar
inseridas efetivamente dentro da sociedade, por meio dos celulares, tablets,
computadores, televisdo. O que torna-se uma possibilidade frente as possiveis
dificuldades e problematicas a serem enfrentadas por elas no tratamento e no
cotidiano. Todavia, ficou claro a necessidade dos pais e/ou responsaveis serem
0s cuidadores e darem suporte paras as criangas nos momentos que lhes sdo
exigidos. Entretanto, a superprotecdo dessas criancas por parte desses pode ser
gerar futuramente nessas criancas dificuldades de socializa¢éo e de resolucéo de
conflitos.

Em relagdo a escola, as criancas Talassémicas relataram diversas
percepcdes de ordem subjetiva. Mas, reforcaram o que a literatura havia descrito
a respeito das dificuldades que costumeiramente criancas com doencas crénicas
apresentam nos contetudos de Portugués e Matemética. Com isso, reforca-se o
discurso de que é necessario que 0s professores possam compreender as
especificidades no trabalho com criangas em tratamento de saude no intuito de
lhes proporcionar a garantia do direito a Educacdo e que também os
Hemocentros contratem professores para acompanhar a escolarizagdao dessas
criangas.

A respeito das producdes académicas sobre Talassemia e as relacdes com
0S contextos escolares, durante a pesquisa percebi que pouco tem sido
desenvolvido estudos que contemplem essa tematica. Percebe-se que os estudos
gue abordam as teméticas da Talassemia tém se concentrado no campo da area

da saude, como medicina e enfermagem, perpassando pela psicologia. Todavia,
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existem estudos no campo da Educacdo que permitem compreender como as
criancas com Talassemia podem vivenciar seu cotidiano, como por exemplo, as
incertezas e apreensdes no tocante a seus aprendizados em especial nas areas
de Portugués e Mateméatica, que sdo campos do conhecimento construidos de
forma paulatina, por consequéncia das auséncias do contexto escolar para muitas
vezes realizarem seus tratamentos ou a prépria indisposicéo inerente a doenca
acabam influenciando o desempenho escolar dessas criangas. Esse aspecto
também de acordo com a literatura, pode ser observado na Educacao Fisica, pois
€ uma disciplina que necessita de maiores cuidados em relacdo aos esforcos
fisicos dessas criancas, dada as limitacdes que por vezes a doenca impdem para
essas criancas. Cabe destacar que a area da Educacao necessita problematizar
as questbes que envolvem a realidade e particularidade das pessoas com
Talassemia, a fim de proporcionar a todos os professores e profissionais da
Educacdo maior conhecimento a respeito da patologia e proporcionar um maior
acolhimento e inclusdo nos diferentes niveis escolares.

A participacéo das criancas com Talassemia nas aulas de Educacéo Fisica
€ um aspecto que mereceu destaque, visto que, demonstra por parte dos
professores, disponibilidade de proporcionar as criancas participantes da
pesquisa vivéncias nessa area do conhecimento que contribui para a sua
socializacdo e para a qualidade de vida dessas criancas levando em
consideracao os cuidados a serem adotados para que o esforco em excesso nao
cause qualquer intercorréncia no cotidiano da crianca.

Outro ponto que mereceu destaque em nossa pesquisa foi o absenteismo.
Ou seja, os afastamentos e auséncias do contexto escolar em decorréncia da
realizacdo do tratamento de saude. Elas precisam se ausentar por diversos
momentos, pois necessitam permanecer em repouso quando a doenga se agrava.
Esse aspecto acaba gerando na crianga diversos sentimentos, como: ansiedade,
estresse, irritabilidade e até mesmo resisténcia as escolas que em muitos
momentos compreendem essa situacdo. Este ultimo aspecto fica evidente nas
falas de uma das criancas colaboradoras na construgdo da pesquisa, pois ela
afirma ndo gostar de ir na escola e achar o ambiente da sala de aula chato. Essa
resisténcia também pode ser um demonstrativo de medo e inseguranca frente aos

obstaculos inerentes ao aprendizado, devido as suas auséncias recorrentes.



135

As narrativas das criancas em relacdo as concepcdes de infancia
possibilitam a compreensédo de que elas desejam serem vistas e tratadas como
qualquer outra crianga com direito a brincar e as diversas atividades da infancia.
Reforca-se as diferentes formas de brincar, os variados contextos do brincar
apresentados por essas criancas, portanto, os atos de brincar para cada crianca
demonstram também que, independente da doenca elas continuam sendo
criangas e que nao sao impossibilitadas de brincar. Ou seja, elas ndo podem ser
vistas exclusivamente através de sua patologia, pois esta ndo as define e
tampouco limita de se expressarem, apenas anuncia que ha outras oOticas e
|6gicas de viver a infancia e de ser crianca e que necessitam estar sensiveis para
percebé-las e acolhé-las na dindmica ja existente, mas que necessita de
mudancas constantes. Percebeu-se também com isso que, a maneira como as
familias encaram a doenca e o grau da patologia tem influéncia nos modos de
socializacdo das criancas.

No que diz respeito as concepc¢bOes de escola para as criangas com
Talassemia desta pesquisa, demonstram que as auséncias delas nesse contexto
para a realizacdo dos tratamentos e também a auséncia de professores nos locais
de tratamento, como os Hemocentros, para acompanharem 0s processos de
escolarizacdo pode gerar dificuldades na aprendizagem, mais especificamente
em portugués e matematica. Esse aspecto estd de acordo com a literatura que
trata sobre as dificuldades das criancas com doencas cronicas. Entretanto, nas
aulas de Educacdo Fisica elas ndo apresentaram dificuldades, o que leva a
pensar que o0s professores que estdo nas escolas nas quais as criangas desta
pesquisa sao alunos, possuem praticas mais inclusivas. Mas, as criangas com
Talassemia demonstraram também por meio de suas narrativas saberem das
suas dificuldades e por consequéncia, criam estratégias de enfrentamento para
resolucdo de seus problemas. Isso leva a pensar que os professores e toda a
equipe diretiva das escolas precisam estar mais atentos a essas criancas e as
suas dificuldades.

No que diz respeito a socializagdo das informacées nos documentos
oficiais observa-se que o Ministério da Saude no periodo de 2003 a 2010, sob a
presidéncia de Luiz Inacio Lula da Silva, investiu de maneira significativa para a

garantia do direito a saude das criancas com doencas falciformes, entretanto,
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ultimamente os recursos e garantias vém sendo sucateados e extintos pelos
atuais governantes.

Faz-se necessario que o Ministério da Educacdo atual promova politicas
publicas mais efetivas que discutam as especificidades das criangcas com
Talassemia, para que a comunidade escolar também possa compreender
efetivamente de que forma pode tornar o ambiente da escola, um lugar que
garanta uma Educacgéo de qualidade para as criancas Talassémicas.

Também ¢é preciso que se compartilhe, por meio das formacbes de
professores, as informacGes necessarias para o conhecimento dessa patologia,
gue por vezes pode estar invisivel nesse campo do conhecimento, assim como,
nos diversos campos cientificos, esse aspecto pode ser visto nas producdes
académicas e documentos oficiais que pouco traziam a Talassemia de forma
detalhada e sim de forma generalizada dentro de um contexto maior que € o das
doencas crbnicas falciformes. E em muitos momentos abordando a tematica
como doencas falciformes sem detalhar as particularidades as doencas que
compdem esse grupo de doencas cronicas.

Notou-se ao longo da pesquisa a necessidade de uma rede de apoio nos
Hemocentros e locais especializados para o tratamento da Talassemia,
constituida pelas pessoas com a patologia, seus responsaveis e uma equipe
multidisciplinar que atenda as criangas, adolescentes e seus familiares, como por
exemplo, médicos(as), enfermeiras(os), psicélogos(as), professores(as),
nutricionistas, assistentes sociais, educadores(as) sociais, fisioterapeutas, entres
outros(as) profissionais.

Diante dos dados levantados por meio da revisdo de literatura e coleta de
dados, pode-se identificar alguns desafios postos e que carecem de ser vencidos.
Um desses desafios diz respeito ao papel do(a) professor(a) na mediagéo junto as
criangcas com Talassemia, para que ela/ele ndo tenha atitudes de superprotecao,
vitimizacdo e tampouco de sobrecarga nas atividades com as criangas, ou seja, €
necessario encontrar praticas educativas que visem uma inclusdo, mas que nao
menospreze as capacidades dessas criancas. Portanto, evidencia-se a
necessidade do compromisso dos professores e professoras com a aprendizagem

dos alunos tidos como diferentes, em especial aqueles em tratamento de saude.
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Outro desafio a ser vencido é a visibilidade das propostas e documentos
oficiais que tratam das particularidades da Talassemia e cotidiano das pessoas
com essa patologia. Por consequéncia, também a visibilidade de ONG'’s e
Associacdes que se preocupam com o0 bem estar e a qualidade de vida dessas
pessoas, como € 0 caso da Associacdo Brasileira de Talassemia — ABRASTA.

E preciso esclarecer para a populacdo também, em quais grupos étnicos a
doenca costumeiramente se manifesta, como é o caso dos caucasianos e pardos
que sdo descentes de povos do mediterraneo. Com isso, também desvincular a
Talassemia das explicacbes comumente dadas para os diagnosticos e
procedimentos adotados para a Anemia Falciforme, que é outra doenca crénica
falciforme que merece total atencdo e cuidado de todas as areas do
conhecimento, mas que ndo da conta de explicar todas particularidades da
Talassemia.

Notou-se que as criancgas, através de suas maneiras de viver a vida e seus
olhares, apresentam possibilidades ao criarem formas de sobreviver, enfrentar a
particularidades da Talassemia e constroem as suas resisténcias a partir da
cultura infantil que se da através das formas de brincar, do uso da tecnologia, das
relacbes com os irmados, por meio da relacdo com 0s amigos e amigas que se
unem para estarem junto nos diversos momentos vividos e assim, subvertem a
ordem historicamente construida da escola e dos professores. Dessa forma, elas
também denunciam a necessidade de se repensar a forma como a escola tem
sido pensada e o0s conhecimentos cientificamente escolarizados tem sido
transmitido para essas criancas.

Muito embora, o desejo de seguir viagem pelos mares revoltos da
Educacado, em especial da Educacéo para as criancas em tratamento de saude,
seja um desejo presente no coracdo de um marinheiro apaixonado por essa
causa, € preciso, dada as circunstancias, ancorar a fim de refletir os caminhos a
serem adotados daqui em diante. Isso, faz com que meu olhar se volte para tudo
vivido nesses tempos de navegacdes que me fizeram chegar até esta praia.

Navegar pelos mares da Educagcdo se mostrou uma tarefa ardilosa.
Inimeras foram as vezes que foi necessario parar em meio as ondas gigantescas
das duvidas, das incertezas e dos medos de adentrar a esses mares, pois

pequena era minha experiéncia. Entretanto, a ousadia de me fazer um marinheiro
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melhor nesses mares, fez com que eu buscasse sempre tentar enxergar no meio
das tempestades que apareciam, as novas rotas navegaveis.

Me langcar em alto mar e poder ouvir cada palavra das minhas nobres
companheiras de viagem, as criangas com Talassemia, fez com que eu me
refizesse enquanto marinheiro. Elas me ensinaram a ser sensivel aos pequenos
detalhes que esse mar foi mostrando a medida que o adentrava. A proximidade
com essas criancas me fez repensar tudo que outrora eu havia planejado e
sistematizado para navegar por esses mares, elas mostraram artimanhas para
cruzar as milhas maritimas que em muitos momentos pareciam incapazes de
serem vencidas.

As vozes dessas nobres marinheiras sempre ressoardo em minha mente e
em meu coragcdo como inspiracao para olhar no horizonte e estar certo de que
mesmo que a embarcacdo pareca pequena diante do desafio posto, devo
acreditar que existem diversas maneiras de alcancar o horizonte pretendido.
Outrossim, talvez o horizonte a ser alcancado seja maior e mais longe do que
haviamos sonhado e necessitaremos fazer, desfazer e refazer os planejamentos
a fim de descobrir as técnicas adequadas para cruzar a imensidao desses mares.

Chego nessa parada, que ndo encaro como um fim, e sim um ponto de
reflexdo, para no tempo oportuno, voltar a velejar. Navegar por esses mares, de
fato nao foi tarefa facil, mas foi um desafio prazeroso de ser vivenciado. Concluo
essa navegacdo com o sentimento de que ndo somos capazes de mudar a
direcdo dos ventos, que muitas vezes sao contrarios, mas podemos mudar as
velas das embarcacgdes e seguirmos viagem rumo ao destino pretendido e assim

presenciar situacées que antes nao haviamos pensado.
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APENDICE A
JOGO DA MEMORIA

O que é infancia pra vocé? O Vocé brinca muito, com
gue gosta e nao gosta nela? guem e onde? Por que?

i e i i & i

yr J‘s .;yr JW

Quais as suas brincadeiras Vocé tem alguma dificuldade
prediletas? para brincar e pode brincar
de tudo?
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_'7;\ (SN
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Tem alguma brincadeira que Vocé gosta de ler e acha que
seus pais nao gostam que o livro € uma diversao?
vocé brinque? Por que?
s - s
|8 ey N eyt
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Vocé tem algum livro O que vocé mais gosta de

predileto? fazer quando ndo esta na

escola? E o que vocé néo

pode fazer?

D A B = /\
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Y/ &,

Que proposta vocé faria para
as criancas poderem brincar
o

mais no Brasil e as criancas
Talassemlcas’7

2N :
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APENDICE A

Desde que idade vocé vai para a escola?

Vocé gosta de estudar? O que gosta e ndo gosta na escola?

Os professores sabem que vocé tem Talassemia e faz tratamento? Quem avisou

eles?

Alguma vez voceé ja teve cansaco, sonoléncia, dores no corpo ou febre na escola? A

professora te ajudou?

Os dias que vocé faz tratamento como ficam as suas tarefas da escola?

Ja sentiu vontade de faltar as aulas? Por qual motivo?

Vocé tem muitos amigos na escola?

Seus amigos sabem o gque vocé tem? Vocé ja precisou explicar para seus amigos e

professores o por que vocé vai ao médico?

Qual aula que vocé mais gosta na escola? Nas aulas de Educacédo Fisica vocé

participa de tudo?

Vocé tem alguma dificuldade na escola?

Vocé tem alguma ideia para ajudar a escola ser mais legal e saber melhor do que

VOCEé tem?
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Vocé acha que todas as criancas e adolescentes recebem protecdo no Brasil?

Por que?

Como é o tratamento de salde no Brasil e o seu tratamento de saude?

Vocé conhece criangas que tenham problemas de saude?

Como elas sao tratadas no Brasil e na escola?

O que acha que precisa ser feito para mudar essa situacao?

Existem criangas que sofrem discriminagéo?

Vocé ja sofreu discriminacgéo por ter Talassemia? Onde e por que?

Vocé sabe o que € Conselho Tutelar? Para que serve?

O que vocé acha que precisa melhorar em relacdo aos direitos das criangas

no Brasil? E em relacéo as criancas Talassémicas?

O que precisa melhorar em nosso pais? Quais as sugestdes? Como as

criancas podem melhorar as suas cidades e 0 mundo?
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA CRIANCAS E
ADOLESCENTES EM TRATAMENTO DE SAUDE
Solicitamos sua autorizacdo para a participacdo de seu filho(a) na pesquisa
intitulada “Vozes das criangas Talassémicas sobre o desafio e possibilidades no
cotidiano escolar’, que faz parte do curso de Pés — Graduacdo em Educacdo da
Universidade Estadual de Maringd — PPE/UEM, sera desenvolvida pelo
mestrando Lucas Tagliari da Silva e orientada pela Prof.2 Dra. Ercilia Maria Angeli
Teixeira de Paula da Universidade Estadual de Maringa. O objetivo da pesquisa é
conhecer, discutir e problematizar com as criangas Talassémicas os desafios e as
possibilidades que apresentam no seu contexto social e nas suas infancias. Para
isto a participacado de seu filho(a) é muito importante, e ela se dara pela insercéo
e participacdo no grupo focal, que serd composto por criancas Talassémicas as
quais serao livres para expressarem suas percepcdes sobre temas e atividades
lidicas sugeridas pelos pesquisadores como o brincar, a escola e seus direitos.
Portanto, informamos que n&o havera riscos inaceitaveis, levando em
consideracdo que o0s envolvidos podem se envergonhar, se constranger.
Gostariamos de esclarecer que a participacdo de seu filho(a) é totalmente
voluntaria, podendo vocé: recusar-se a autorizar tal participacdo, ou mesmo
desistir a qualguer momento sem que isto acarrete qualquer énus ou prejuizo a
sua pessoa ou a de seu filho(a). Comunicamos ainda que as informacdes seréo
utilizadas somente para os fins desta pesquisa e serdo tratadas com o mais
absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a identidade, sua e a de
seu (sua) filho(a). Destacamos que 0s registros serdo gravados por equipamentos
de filmagem e de voz, todavia salientamos que ao término da pesquisa 0s
registros gravados e filmados serdo guardados por 10 (dez) anos e
posteriormente serdo destruidos para que as pessoas ndo tenham acesso a
essas informacbOes. Esperamos que essa pesquisa possa beneficiar as
discussoOes referentes as criangcas Talassémicas e suas infancias nos contextos
nos quais elas estao inseridas e que possa tornar mais visibilizada as percepcdes
dessas criancas, bem como por meio de suas falas possamos conhecer suas

realidades. O retorno dessa pesquisa se dara por meio da realizacdo de eventos
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a fim de socializar os resultados encontrados durante a pesquisa, assim como
atraveés publicacdes em periodicos indexados da area, da dissertacao e restituicao

da pesquisa para os participantes.

Caso vocé tenha mais duvidas ou necessite maiores esclarecimentos, pode nos
contatar nos enderecos a seguir ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa da

UEM, cujo endereco consta deste documento.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas,

devidamente preenchida e assinada entregue a voceé.

Além da assinatura nos campos especificos pelo pesquisador e por vocé,
solicitamos que sejam rubricadas todas as folhas deste documento. Isto deve ser
feito por ambos (pelo pesquisador e por vocé, como sujeito ou responsavel pelo
sujeito de pesquisa) de tal forma a garantir o acesso ao documento completo.

Eu,

(nome por extenso do responsavel pelo crianca e adolescente em tratamento de
saude) declaro que fui devidamente esclarecido e concordo em participar
VOLUNTARIAMENTE da pesquisa coordenada pela Prof.2 Dra. Ercilia Maria
Angeli Teixeira de Paula do Departamento de Teoria e Pratica da Educacdo —
DTP/UEM e o orientando Lucas Tagliari da Silva do Programa de Po6s -
Graduacao em Educacédo — PPE/UEM.

Data:__ /[

Assinatura ou impresséao datiloscépica

Campo para concordancia da crianca e do adolescente em tratamento de saude
participante da pesquisa (para criangas escolares e adolescentes com capacidade
de leitura e compreensao):

Eu,

(nome por extenso do sujeito de pesquisa /menor de idade) declaro que recebi
todas as explicagbes sobre esta pesquisa e concordo em participar da mesma,
desde que meu pai/mae (responsavel) concorde com esta participacao.

Data:__ [/ |/
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Assinatura da crianca e adolescente em tratamento de saude

Eu,

(nome do pesquisador ou do membro da equipe que aplicou o TCLE), declaro que

forneci todas as informacdes referentes ao projeto de pesquisa supra hominado.
Data:_ / |/

Assinatura do pesquisador

Eu,

(nome do (a) orientador(a) da pesquisa desenvolvida), declaro que estou de

comum acordo com a pesquisa a ser desenvolvida pelo pesquisador
Data:_ / |/

Assinatura do (a) orientador (a)

Qualquer davida com relagcdo a pesquisa podera ser esclarecida com o0s
pesquisadores, conforme o endereco abaixo:

Nome: Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula
Endereco: XXXXXXXXXXXXXXXX.

CEP XXXXX-XXX. Maringa-Pr. Tel: (44) XXXXXXXX
E-mail: erciliaangeli@yahoo.com.br

Nome: Lucas Tagliari da Silva

Endereco: XXXXXXXXXX XXX XX XXX
CEP XXXXX-XXX Cel: (44) XXXXXXXXX
E-mail: lu.cas.ts@hotmail.com

Qualquer ddvida com relacdo aos aspectos éticos da pesquisa podera ser
esclarecida com o Comité Permanente de Etica em Pesquisa (COPEP)
envolvendo Seres Humanos da UEM, no endereco abaixo:

COPEP/UEM

Universidade Estadual de Maringa.

Av. Colombo, 5790. Campus Sede da UEM.

Bloco da Biblioteca Central (BCE) da UEM.

CEP 87020-900. Maringa-Pr. Tel: (44) 3261-4444 E-mail: copep@uem.br
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Reconhecendo a brilhante colaboracdo de

nas brincadeiras e atividades da pesquisa de mestrado infitulada “Vozes das criancas Talassémicas sobre o desafio e
possibilidades no cotidiano escolar”

Crianca Lucas Tagliari da Silva (mestrando)
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