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ESPACO TEMATICO

EDUCAGAO E SAUDE: INTERSECCOES
PARA A DESMISTIFICACAO DO
DIAGNOSTICO DE DOENGAS
FALCIFORMES

EDUCATION AND HEALTH: INTERSECTIONS FOR THE
DEMISTIFICATION OF DIAGNOSTIC SICKLE CELL DISEASES

RESUMO

Conquanto sdo tecidas as categorias educacdo e saude,
buscou-se neste estudo responder a inquietacdo da
pesquisa, a saber: quais as razbes para a recusa de
partilha do diagnéstico de Doenca Falciforme (DF) entre
jovens escolares em espacos institucionalizados de
Salvador-BA? Para tanto, esta investigacdo, de natureza
qualitativa fundou-se metodologicamente no paradigma
critico, consolidado no materialismo histoérico dialético.
Caracterizou-se como exploratéria e descritiva e, para
a coleta de informacoes foram aplicados formularios
a 48 jovens com doencas falciformes em idade entre
15 e 29 anos, que constituiram o universo populacional
da pesquisa. Na segunda etapa da pesquisa, foram
realizadas entrevistas em profundidade objetivando
elucidaraspectos que emergiram da andlise das respostas
aos formularios. Os resultados indiciaram que os jovens
escolares optam por ndo partilhar o diagnéstico da
DF por trés razoes: o consenso quanto a invisibilidade;
frustracoes anteriores por ocasido da elucidacdo da
diagnose; e, medo do preconceito, da rotulacdo e do
estigma. Conclui-se que medidas devem ser tomadas para
apotencializacdo do conhecimento sobre a patologia, por
meio de politicas de formag¢do e mecanismos de escuta
intermitente.
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ABSTRACT

As the categories education and health are woven, this study sought to answer the research
concern, wich are: what are the reasons for refusal to share the diagnosis of sickle cell disease
(SCD) among young students in institutionalized spaces in Salvador-BA? Therefore, this
qualitative research was methodologically based on the critical paradigm, consolidated in
dialectical historical materialism. It was characterized as exploratory and descriptive and, for
collecting information, Forms were applied to 48 young people with sickle cell disease aged
between 15 and 29 years, which constituted the population of the research. In the second stage
of the research, in-depth interviews were conducted to clarify aspects that emerged from the
analysis of the responses to the forms. The results indicated that young students choose not to
share the diagnosis of SCD for three reasons: consensus on invisibility; previous frustrations at
diagnosis elucidation; and fear of prejudice, labeling and stigma. It is concluded that measures
should be taken to enhance the knowledge about the pathology, through policies of training
and intermittent listening mechanisms.

Keywords: Education and Health. Sickle Cell Disease. Young schoolchildren. Stigma.

APONTAMENTOS INICIAIS: EDUCACAO/ESCOLA, SAUDE/DIAGNOSTICO

Na contemporaneidade, os olhares se distanciam e se aproximam como em uma camera
que permite a compreensado do todo e de suas partes, possibilitando a percepcao sob diretrizes
diversas. Assim acontece, em nossa perspectiva, quando se sobrepéem educacao e sadde. No
quadro nacional, os estudos que imbricam essas dimensdes sao crescentes, sobretudo em
virtude do entendimento de que a relacdo salide-doenca tensiona os processos escolares, bem
como aqueles que se tecem nos espacos ambulatoriais®™. Assim, pesquisa, educacdo e salde
ndo sdo apenas expressdes que solitariamente ja apresentam completude, mas que, uma vez
tecidas, patenteiam multiplas compreensdes das categorias que possibilitam a andlise de
fendmenos complexos.

Dentre esses fendmenos, estd o processo de escolarizacdo de jovens com Doencas
Falciformes (DF), patologia com elevada incidéncia e prevaléncia no estado da Bahia. As DF
sdo caracterizadas por “[...] uma mutacdo no gene que produz a hemoglobina A, originando
outra mutante. Esta se denomina hemoglobina S, uma heranca recessiva”®?. A homozigose da
Hb S e as associacoes da Hb S com outra Hb variante (C, D, E), originam o grupo de DF. S3o
assim chamadas porque, nesses casos, as hemacias, no lugar de serem achatadas, flexiveis e
possuirem um formato arredondado, sdo rijas e tém a forma de foice.

Cotidianamente,avidadosque possuemumadasDF émarcadaporproblemaspsicolégicos,
episédios de ansiedade e depressao, além de dificuldades nos relacionamentos, no processo
de escolarizacdo e pela constante preocupacao com a morte. Como agravante, na sua imensa
maioria, além de pertencerem as camadas desfavorecidas economicamente, estes individuos
sao submetidos, rotineiramente, aos efeitos do racismo institucional e do desconhecimento do
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profissional da educacdo quanto a patologia e seusimpactos®. Neste contexto, as desvantagens
associadas a hemoglobinopatia abordada sdo impostas socialmente®,

Em virtude dos aspectos sublinhados nos paradgrafos anteriores, o diagnéstico da DF,
nos espacos de socializacdo da juventude, destacadamente os escolares, nem sempre sdo
partilhados. Desse modo, objetivando analisar as razbes para a recusa de diagnéstico da
patologia em espaco escolar, foi realizada essa pesquisa, cuja questao de investigacao foi: quais
as razoes para a recusa de partilha do diagnéstico de DF entre jovens escolares em espacos
institucionalizados de Salvador-BA?

METODO DA PESQUISA: CAMINHOS E INTERSECGCOES

Esta pesquisa se apoia metodologicamente no paradigma critico, consolidado no
materialismo histérico dialético. E também de natureza qualitativa, dos tipos exploratéria
e descritiva. Para o alcance do objetivo elencado ao final da introducdo deste artigo, foram
utilizados como instrumentos de pesquisa, respectivamente, formuldrios e entrevistas. O
universo selecionado envolveu 48 jovens com doencas falciformes em idade entre 15 e 29
anos, configurando a coleta como censitaria. Para ser obtido o quantitativo em relevo, foram
analisados 524 prontuarios cadastrados no ambulatério da Avenida Carlos Gomes e 75 no do
Vale das Pedrinhas, totalizando 599 prontuarios.

No primeiro ambulatério, 113 dos usudrios possuiam entre 15 (quinze) e 29 anos; ja no
segundo ambulatoério, apenas 22. Do contingente de 113 pessoas, somente foram localizadas,
por meio de busca ativa, 48 jovens. Conclui-se que numerosos prontuarios possuiam dados
desatualizados, o que obstaculizou o acesso aosjovens. A aplicacdo dos formularios e entrevistas
ocorreu nos dois ambulatérios e nos domicilios dos jovens escolares. Para contrastar os
resultados, 14 (quatorze) professores de 02 (dois) dos jovens participantes, foram entrevistados.
Na socializacdo dos resultados desse estudo foram adotados nomes Ficticios inspirados na
literatura de paises africanos, a medida em que os respondentes forem mencionados.

Os dados sociodemograficos foram organizados no Statistical Package for Social Science
(SPSS) e as informacoes recolhidas interpretadas a partir da andlise de contetdo tematico.
Finalmente, cabe destacar que o trabalho obedeceu aos mais rigorosos padroes de ética, tendo
sido inscrito na Plataforma Brasil e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
do Estado da Bahia.

CADA UM SABE A DOR E A DELICIA DE SER O QUEE...

O desconhecimento sobre algo, como, por exemplo, a falta de informacdo no que
concerne as DF, converte-se, por vezes, em preconceito®. Diametralmente, a ciéncia da
patologia do Outro pode incorrer no mesmo resultado®. Esse é um dos dilemas vivenciados
pelos jovens, ao se questionarem quanto a revelacdo do diagndstico que possuem. Em geral,
nos formularios, mencionaram que o fato de terem uma das DF ndo interfere na relacdo com
os colegas e professores; entretanto, quando estimulados a falar sobre a socializacdo do
diagnéstico, afirmaram ndo noticiar. As explicacdes para isso circundam entre:

a) o consenso quanto a invisibilidade;
. ______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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b) frustracoes anteriores por ocasidao da elucidacao da diagnose; e,

¢) medo do preconceito, da rotulacdo e do estigma.

Por meio dos excertos de dois jovens, extraidos do Formulario de Pesquisa, exemplifico
a primeira razdo declarada:

Adenique: - Esse nunca foi assunto na minha escola. Como nao sabia muito da
doenca, até perguntava pra outras pessoas, mas ninguém sabia.

Sinevolta: — As pessoas dizem que sabem, mas nao sabem. Estranho isso.
Quando vou conversar, dizem outra coisa que ndo tem nada com o que estou
falando.

Adeniquerevela outra informacdo além da ja expressa. A condicdo juvenil traz constantes
inquietacoes e, em se tratando da pessoa com a patologia, emergem duvidas quanto a projetos
futuros, modos de vida e autocuidado, dentre outros tépicos correlatos. Fomentar praticas
escolares com vistas a divulgacao e a elucidacdo do tema e de suas nuances “[...] contribui para
aumentar o conhecimento sobre os diversos aspectos da doenca, desenvolvendo o juizo critico
e a percepcao da prépria capacidade de intervencao sobre a vida e o ambiente.”™. Com efeito,
ter um espaco em que se possa falar sobre o assunto com liberdade, através da interlocucao
com seus pares e adultos, favorece a permanéncia em lugares de socializacdo deveras comuns
a populacdo em geral. No discurso de Sinevolta, a auséncia de interlocucdo se mostra quando
conclui que “as pessoas ndo sabem nada sobre a doenca”.

A invisibilidade j& foi apontada anteriormente® quando sinteses de pesquisas
demonstraram que esta incidiu como unanime, tanto para professores, quanto para gestores do
trabalho pedagdgico. Na pesquisa realizada, foi observado que o desconhecimento se imbrica
com a invisibilidade da patologia e se explica “[...] pelo fato de a doenca ndo deixar marcas no
sujeito ou por se ter, na escola, um nimero reduzido de alunos com a doenca, quantidade que
segundo os profissionais ndo causava impacto.”®.

Acrescenta-se ao ja mencionado, o fato de que, no caso dos jovens, diferentemente do que
acontece com as criancas, a participacdo de outros adultos que compartilham suas trajetérias
nao se patenteia na escola. Neste contexto, a comunicacdo sobre o diagnéstico fica a cargo do
estudante, que, por vezes, ja possuia maioridade, como é o caso das jovens em destaque. Assim,
além da inércia ante a descoberta da doenca, o professor lida com a auséncia de informacao
quanto ao diagnéstico.

Asegundarazdo declarada, frustracoes anteriores por ocasiao da elucidacdo da diagnose,
se mostrou sobremodo singular, pois os episédios que geraram decepcao resultaram, via de
regra, de experiéncias construidas ao longo da vida, até a juventude. Os jovens realcaram que
tanto seus pares quanto os adultos subestimam a gravidade das DF. Vejamos como as falas
foram registradas nos Formularios de Pesquisa:

Bennan: - As vezes eu até falava da doenca, mas ninguém dava a menor importancia;

Elon: - Quando falava o que eu tinha, alguns achavam que era moleza. Diziam: ndo é possivel
uma pessoa ficar doente toda hora;

Farak: — Realmente as pessoas ndo sabem quase nada. Alguns até paravam pra ouvir o que eu

falava, mas a maioria nem ligava e ainda ficava falando um monte de coisa que nao era verdade
. ______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|

7



sobre a doenca. Parecia até que era contagiosa;
Vareda: - Eu tinha que explicar o tempo todo. Ai cansa. Ninguém entende e eu tenho que explicar
porque tenho tanta dor.

Apos estudo realizado com seis adolescentes com uma das DF, a do tipo SS, ressaltaram
que “[...] a escola tem papel fundamental na vida dos estudantes, pois constitui um meio de
socializacdo, protecao [...]"® e informacao, dentre outras funcdes. Por considerar que os sinais e
sintomas das DF se manifestam nos espacos de passagem e permanéncia, deveria ser a escola, e
aqueles que nela habitam, os constituintes do cuidado e da acolhida.

Para exemplificar, reporto-me as circunstancias em que precisamos notificar, informar ou
elucidar algo a um grupo de pessoas. Apés explicitado, tece-se didlogo ou ndo, mas a validacdo da
fala do Outro se da, em primeiro lugar, por meio da crenca na verdade dita.

O medo do preconceito e estigma esta impregnado no discurso dos estudantes, tal como
a seguir:

Adisa: — E estranho falar. Eu cansei um pouco, porque comeco a falar e as pessoas me olham
estranho. Ndo entendem muito bem e terminam tendo preconceito, sabe? Ai, agora, eu digo que
tenho problema respiratério. E mais Facil e ninguém pergunta.

Vale destacar ainda, que mesmo em contexto completamente diferente, “[..]
frequentemente se assinala o ingresso na escola publica como a ocasido para a aprendizagem do
estigma [...]"19, Em virtude das razoes exemplificadas, os participantes pontuaram de maneira
recorrente que nao informam seus professores ou colegas sobre a patologia, assim como os
participantes da pesquisa de Dysson('” e Sousa?. Neste ultimo estudo, a autora sustenta que
“[...] negar e esconder a doenca aparece como uma forma de buscar a inclusdo no grupo de pares
e de evitar situacoes constrangedoras”(?,

A imprecisdao quanto ao diagnostico piora os modos de vida daqueles que possuem uma
doenca crénica, por vezes levando-os a concluir que nao tém direito a comungar sua condicao
em espacos de convivio social. Ainda que ndo sejam “[...] totalmente socializados a partir das
orientacdes das instituicoes, nem a sua identidade construida apenas nos marcos das categorias
dosistema]...]""®,a escola ainda se configura como importante espaco para que isso ocorra. Neste
ambiente, instaura-se a tensdo entre ser jovem e ser aluno, oscilando entre a participacdo e/ou
passividade, resisténcia e/ou conformismo, interesse e/ou desinteresse

SINTESES POSSIVEIS

Ao final da aplicacdo dos formularios junto aos jovens e da realizacdo de entrevistas com
os professores e estudantes, pleiteei que indicassem sugestoes que tornassem as informacoes
quanto as DF (mais) conhecidas, e, portanto, favorecessem a partilha do diagndstico. As respostas
dos 48 participantes rumaram em direcdo a elaboracdo de palestras, pesquisas, aulas que
abordassem a tematica e, sobretudo, autonomia na busca de elucidacoes.

Conquanto tenham sido analisados os materiais explicativos disponiveis por organismos
pUblicos, percebi que o teor descritivo da doenca, sinais e sintomas por vezes se explicita, mas
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ndo é apontado um caminho para lidar com o caso fora dos espacos da saude. Para potencializar
0 acesso a informacao e criacdo de um espaco para partilha é vidvel a realizacdo de anamneses,
atualizacdo e andlise dos documentos performativos dos estudantes, instituicdo de rodas de
conversa sobre doencas cronicas, tais como a DF, e criacdo de espaco fisico para afixacdo de
impressos que suscitem didlogos. De todo modo, essas sao algumas possibilidades para a reversao
de um quadro que gera o estigma e afastamento dos jovens dos espacos de socializacao.
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