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Breve historico: articulacio entre a educacio e satide

O Nucleo de Agdes e Pesquisa em Apoio Diagnostico (Nupad) é 6rgio complementar
da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais. Criado em 1993,
realiza atividades de extensdo, pesquisa e ensino, com destaque na 4rea da satide publica.
Suas acdes ocorrem especialmente por meio de procedimentos e técnicas em triagem
neonatal, triagem pré-natal, genética e biologia molecular. No plano da saude publica,
o Nucleo desenvolve projetos com foco em acgdes de assisténcia integral a saude e or-
ganizacdo em rede de servigos, tendo como um dos principios a Politica Nacional de
Humanizacio do Sistema Unico de Satide (PNH/SUS). Desde 2001 foi habilitado como
Servico de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) de Minas Gerais pelo Ministério da
Satde. O Nupad &, portanto, responsavel pela execucdo técnica do Programa de Triagem
Neonatal de Minas Gerais (PTN-MG), componente do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) do Ministério da Satude e coordenado pela Secretaria de Estado de
Satide de Minas Gerais (SES-MGQG).

O PTN-MG ¢ um Programa publico e, por isto, todas as suas a¢des sdo oferecidas gra-
tuitamente 4 populagio dos 853 municipios mineiros. O Laboratério de Triagem Neonatal
do Nupad, localizado na Faculdade de Medicina da UFMG, ¢ responsavel por realizar os
exames laboratoriais do PTN-MG. Para garantir qualidade e confiabilidade ao servigo, o
Laboratério é dotado de métodos avancados e incorpora elevado grau de automagdo em
seu processo de trabalho. O Nucleo ja realizou a triagem de 5.176.932 criangas recém-
-nascidas no Estado desde seu inicio em 1993, dos quais mais de 5 mil casos diagnosti-
cados encontram-se em tratamento na rede assistencial, sob monitoramento do Nupad.

A partir de 1998, com a implantagdo, de forma pioneira no pais da triagem neonatal
para a doenca falciforme, consolidou-se como um dos principais centros de referéncia
nacional em educacio, estudo e pesquisa para hemoglobinopatias, em estreita parceria
com a Fundacio Centro de Hematologia e Hemoterapia de Minas Gerais — Fundag@o
Hemominas. Esta parceria, incluindo o apoio do Ministério da Saiide, por meio da Coor-
denacio Geral do Sangue e Hemoderivados(CGSH/DAE/ SAS/MS), resultou na criacdo
do Centro de Educagdo e Apoio para Hemoglobinopatias de Minas Gerais (Cehmob-MG)
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que visa apoiar a unificagdo da politica de aten¢do integral para Hemoglobinopatias no
estado de Minas Gerais.

Um dos pilares do Cehmob-MG ¢ a promocéo da educagdo em satde, principalmente
pelo fato de a doenga falciforme ainda ser pouco conhecida da populagdo em geral, apesar
de sua alta incidéncia na populag@o brasileira. Pensando em atuar a partir da integralidade
do cuidado a pessoa com doenga falciforme, o0 Cehmob-MG vem expandindo suas acdes
para além da 4rea da satde, estabelecendo uma parceria pioneira com a Secretaria de Es-
tado da Educacdo (SEE-MG). Desta parceria, nasceu em 2012, o projeto Saber para Cui-
dar: Doenga Falciforme na Escola, com o enfoque na articulagio entre educagio e saude.
Esse projeto fortalecer a capacidade técnica e politica dos profissionais da educagdo na
perspectiva da educagdo inclusiva e reforgar a atengdo integral ds pessoas com doenca
falciforme, a partir do desenvolvimento e aprimoramento do cuidado a estas pessoas.

Cabe mencionar que a moderna perspectiva conceitual de satide, que considera o su-
Jeito nas suas dimensdes bioldgica, emocional e social, rompe com a ideia de que apenas
no setor satide sejam desenvolvidas agdes pertinentes a sua promogio. Esta concepgio
mais moderna, considerada holistica, reconhece que a promogio da satide envolve os
diferentes setores da sociedade. Nesse contexto, insere-se o tema no Parametro Curricu-
lar Nacional (PCN) como agdo transversal. Tal proposta orienta que a escola desenvolva
a dimensdo salide numa concepg¢do dindmica que perpassa todas as areas do curriculo
escolar, enquanto um direito universal a ser construido nas relagdes sociais e culturais.
O processo de formagdo escolar assume papel preponderante, como fator significativo
para a promogao da satide, formando cidaddos capazes de atuar em favor da melhoria dos
niveis de satide pessoais ¢ da coletividade. Nessa concepedo, espera-se que o frabalho
de educagdo em saude no contexto escolar se transforme em um espago de promogio da
saude e leve a conscientizagdo sobre esse tema enquanto um direito.

Conhecendo a doenga falciforme

A doenga falciforme (DF) ¢ sistémica e afeta vérios érgios. E uma das doengas mo-
nogenéticas de maior incidéncia no mundo e considerada problema de satide publica pela
Organizagdo Mundial de Satide. E uma das doencas hereditarias mais comuns no Brasil
e apresenta, ja nos primeiros anos de vida, manifestagdes clinicas importantes represen-
tando um sério problema de saude publica no pais. Ela acontece quando uma mutagio
provoca um tipo alterado de hemoglobina no sangue, a hemoglobina S (Hb S). Assim, o
doente falciforme possui a variante Hb S, ao invés da hemoglobina normal, a hemoglobi-
na A (Hb A). (SERJEANT, G; SERJEANT, B., 1991)

A alteragio genética para a produgdo da hemoglobina S originou-se, preponderan-
temente, na Africa, onde a malaria era e ainda ¢ bastante comum. Como a pessoa com
trago falciforme - que tem Hemoglobina AS - tem resisténcia 2 maldria mais pronunciada
do que as pessoas AA, essa mutagdo, pela lei de sele¢do natural, favorecia a sobrevida
daquelas com trago falciforme. Dessa forma, a mutagdo perpetuou-se na Africa, Oriente
Médio e India. Com a imigracdo forgada dos escravos, a doenca falciforme alcangou as,,
Américas e hoje se encontra em toda a Europa e em grandes regides da Asia. No Brasil,
distribui-se de forma heterogénea, devido a alta miscigenacdo, sendo mais comum na
populacdo negra e seus descendentes.
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A forma mais comum e grave da doenga falciforme ¢ denominada anemia falciforme e
ocorre quando a crianga herda o gene para produzir a Hb S do pai e da mae, resultando na
forma homozigdtica SS. Quando, porém, a crian¢a herda este gene somente de um, e do
outro recebe o gene para a Hb A, ela sera apenas portadora do traco falciforme (Hb AS).
Neste caso, nfio apresentara a doenga, podendo, no entanto, transmiti-la para os filhos
caso o0s tenha com outra pessoa que também possua o trago.

Ainda, o gene que produz a Hb S pode combinar-se com outras alteragdes hereditarias
das hemoglobinas, como C, D, E, beta talassemia, dentre outras, gerando manifesta¢des
clinicas semelhantes as da anemia falciforme, mas com nivel variado de gravidade. Por-
tanto, ao conjunto dessas combinagdes genéticas, ou genotipos (Hb SS, Hb SC, Hb SD,
Hb SE, Hb S/beta talassemia, etc.), denomina-se doenga falciforme. Em determinadas
condi¢des, principalmente de baixa oxigenacdo, a Hb S faz com que as hemacias, nor-
malmente em formato de disco e flexiveis, tornem-se rigidas e adquiram o formato de
foice, dai o nome falciforme. Com esse formato, as hemacias tendem a se ligar aos vasos
sanguineos e também a outras hemdcias ¢ ser destruidas mais facilmente, o que prejudica
a circulag8o do sangue. E comum que ocorra, assim, obstru¢do dos vasos sanguineos e,
consequentemente, dores intensas, infecgdes, disfungdo e danos irreversiveis a tecidos e
orgéos, além de anemia cronica.

0 ideal é que o diagndstico seja feito com amostra de sangue colhido entre o terceiro e
o quinto dia de vida da crianga. Atualmente, a triagem abarca, além do diagndstico preco-
ce da doenga falciforme, cinco outras doengas: hipotireoidismo congénito, fenilcetonuria,
fibrose cistica, deficiéncia de biotinidase e hiperplasia adrenal congénita. O laboratorio
do Nupad utiliza métodos muito precisos para o diagnostico da doenga, inclusive com
confirmacio genética. A chance de erro € minima, praticamente desprezivel. Em criancas
maiores e nos adultos o diagnostico de doenga falciforme ¢ suspeitado quando o teste de
afoicamento (reprodugfo no laboratério das condigdes de baixa tensdo de oxigénio que
levam as hemacias com Hb S a softer falcizagdo) € positivo. As pessoas com trago falci-
forme, que ndo sdo doentes, também apresentam o teste positivo. Por isso, € necessdria a
confirmagio do diagndstico pelo exame de eletroforese de hemoglobina.

Apés o diagndstico, o recém-nascido identificado com a doenca falciforme € enca-
minhado para a consulta em uma unidade da Fundagdo Hemominas e acompanhado por
profissionais das Unidades Bésicas de Satide (UBS). Nestas unidades, as consultas deve-
rdo ser mensais para criangas até um ano de vida e de trés em trés meses até os cinco anos
de idade. O acompanhamento e tratamento sdo gratuitos e garantidos a todas as criangas
diagnosticadas, durante todo o periodo necessario. A Fundagdo Hemominas € a responsa-
vel pelo seguimento clinico-hematoldgico das pessoas com hemoglobinopatias do estado
de Minas Gerais.

O atendimento as pessoas com doenga falciforme é realizado por equipe multipro-
fissional, com adocdio de protocolo de medidas preventivas e tratamento das complica-
¢oes da doenga. Além disso, pessoas com doenga falciforme, familiares e profissionais
de satde passam por programa de educacdo continuada. Medicamentos basicos para o
tratamento sio fornecidos gratuitamente pelos Hemocentros. O atendimento ambulatorial
para os doentes falciformes deve observar os seguintes procedimentos:
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- Introdugdo precoce das medidas preventivas: antibidticos e 4cido folico, educagio
humanizada aos pais e familiares com explicagdes sobre como agir no caso das manifes-
tagdes mais comuns da doenga;

- Fornecimento de relatério ao médico pediatra que acompanhari a crianga;

- Solicitacdo de estudo familiar para orientagdo genética;

- Realizagdo de exames laboratoriais complementares;

- Preenchimento de formulario de encaminhamento do Nupad;

- Agendamento de retorno trimestral das criangas atendidas.

Observa-se, pois, que as agdes de saide para a doenga falciforme ja estdo bem es-
tabelecidas e sdo rigorosamente desenvolvidas pelo Nupad e seus parceiros. A lacuna
que existia era a necessidade de se estabelecer a articulagdo entre a Saude e Educagdo,
atualmente bem desenvolvida pelo projeto Saber para cuidar: doenca falciforme na es-
cola. Vale lembrar que ha ainda o oferecimento de estrutura de apoio e acolhimento aos
familiares e pacientes com doenga falciforme, a partir do Centro de Educagdo ¢ Apoio
Social (Ceaps) do Nucleo de Agdes e Pesquisa em Apoio Diagndstico da Faculdade de
Medicina da UFMG (Nupad), o Cehmob-MG que realiza projetos e atividades educati-
vas para promover a inclusdo social e o bem-estar dos pacientes e também orientd-los a
conduzir melhor o tratamento e a propria vida. As agdes educativas sdo organizadas ¢
desenvolvidas por um grupo multidisciplinar de profissionais, com o apoio de estudantes,
nas 4reas de enfermagem. Portanto, promover a educagdo ¢ importante papel do Centro
de Educagio e Apoio para Hemoglobinopatias (Cehmob-MG), principalmente pelo fato
da doenca falciforme ainda ser pouco conhecida da populagdo em geral, o que culmina na
necessidade de se estabelecer a articulagdo proposta, pois nem a escola e nem seus atores
educacionais conhecem a doenga e suas implicagdes cognitivas € emocionais.

Compreendendo o paradigma da inclusdo: caminhos da educacdo inclusiva e a
doenca falciforme

No Brasil, a educag¢io inclusiva deve ser entendida como um processo em que se am-
plia a participagio de todos na sociedade e, consequentemente, nas instituigdes educacio-
nais. Essa proposta visa ampliar e assegurar o direito de todos a educag@o. Inclusao ndo
significa integrar a sociedade as criangas com deficiéncia e sim uma proposta de inserir
todos (criangas, jovens e adultos) que possuem qualquer tipo de diferenga ou dificuldade
educacional, seja dentro das escolas e salas de aula quando ndo encontram oportuni-
dade para participar de todas as atividades escolares. Na inclusdo, todos os alunos sdo
membros de direito da classe regular, sejam quais forem suas caracteristicas pessoais. Na
educagio inclusiva todos tém direito de acesso ao conhecimento sem discriminagdo, em
coeréncia & Constituigio Federal Brasileira, que defende a igualdade de direito de todos
perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza. Esta proposta se insere no momento
em que a sociedade se volta para a discussdo desse tema. Nesse cendrio, a Declaragao de
Salamanca, importante documento mundial discutiu as perspectivas da inclusdo social,
defende que as escolas passem acolher todas as criangas, independentemente de suas
condicdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas ou outras. A educagao
especial se ocupa do atendimento e da educagdo de pessoas com deficiéncia, que apre-
sentam necessidade educativa especial. Na perspectiva da educagdo inclusiva, a educagio
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especial passa a acontecer na escola regular, mudando o rumo da vida das pessoas com
deficiéncia. A pessoa com deficiéncia deve ser preparada para conviver na sociedade ¢
para isso o aluno passaria um tempo na escola especial para se adequar as estruturas fisi-
ca, administrativa, curricular, pedagogica e politica da escola. Nessa perspectiva, o aluno
é 0 tinico responsével pelo seu fracasso. Ndo hé lugar para a diferenga, ndo se considera a
condicdo do aluno ao ser inserido no contexto escolar que deve se adequar ao processo de
aprendizagem. A falta de adaptagdo do aluno levava a sua exclusdo do sistema de ensino.
De acordo com Sassaki (1997, p. 32), no modelo integrativo “a sociedade em geral ficava
de bragos cruzados e aceitava receber os portadores de deficiéncia desde que eles fossem
capazes de moldar-se aos tipos de servigos que ela lhes oferecia; isso acontecia inclusive
na escola”.

Rompendo com o paradigma da integragdo, o atual modelo opta pelo paradigma da
educagdo inclusiva que defende a insergdo do aluno com deficiéncia no ensino regular.
O sistema escolar é que deve se adaptar para recebé-lo. A infraestrutura e o curriculo séo
alterados com o objetivo de promover um melhor aprendizado do aluno dentro de suas
necessidades. Segundo a autora: “Pode-se, pois, imaginar o impacto da inclusdo nos sis-
temas de ensino ao supor a aboli¢do completa dos servi¢os de segregados da educagao
especial, os programas de refor¢o escolar, salas de aceleragdo, turmas especiais e outros™.
(MANTOAN, 2004, p.40) Comparar a integragdo com a inclusdo ¢ uma maneira de veri-
ficar as mudangas que ocorreram com o tempo na inser¢do dos alunos com deficiéncias.
Em suma, ¢ essencial entender a diversidade no contexto escolar a partir do entendimento
da educacdio inclusiva, principalmente por trazer discussdes acerca dessa tematica a partir
da doenca falciforme.

Sabe-se que a escola reflete e retrata a sociedade na qual estd inserida, por ser um dos
espacos de encontro dessas diferencas. E o lugar de conviver e compartilhar a diversidade
humana. as diversidades encontradas no contexto escolar sdo, por vezes, geradoras de
conflitos. Como apontamos antes, ndo é possivel pensar a educagdo sem, simultaneamen-
te, pensar a cultura, as relagdes e correlagdes entre ambas. Essas diferengas devem ser
tomadas como desafios propulsores de agdes educativas, de querer fazer melhor e mais
adequado. Acolher, respeitar e contemplar a diferenga nos processos pedagogicos € con-
digdo fundamental para uma politica inclusiva efetiva.

Nesse contexto, o aluno com doenga falciforme demanda um olhar de maior atengéo.
Ele pode ter vérias faltas a escola por causa de internagdes decorrentes das manifesta¢oes
clinicas da doenga e, com isto, dificuldade de acompanhar os conteudos ministrados na
sala de aula. Pode ser excluido de atividades efou sofrer discriminacdo e ser alvo de
bulling por causa de sua aparéncia. Pode apresentar dificuldades de aprendizagem por
sofrer infartos cerebrais silenciosos (sem sintomas aparentes).

Vale destacar, que no Brasil, a realidade das pessoas com doenga falciforme é marcada
pelo quadro de desigualdade social (LIRA, 2007). A maior prevaléncia da doenga entre
afrodescendentes (ANVISA, 2001), somada as dificuldades do engajamento no mercado
de trabalho da maioria, pode referendar a exclusdo racial no pals, que se caracteriza,
dentre outros aspectos, pela escassez de oportunidade de trabalho (PEREIRA, 2008).
Essas pessoas sdo, portanto, duplamente afetadas, pois além de terem a doenga sdo, em
sua maioria, negras e vivem situagdes de preconceito e discriminagio (LIRA, 2007). As
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pessoas em vulnerabilidade social ficam mais expostas aos determinantes sociais da do-
enca, situacdo que leva ao agravamento da sua condigio de saude. Como pode observar,
S50 muitas as dificuldades vividas pelos pacientes com a doenga falciforme, seja nas suas
relagdes pessoal, familiar ou escolar (PEREIRA, 2008). No tocante & escolaridade, as
pesquisas demonstram que o absenteismo ¢ uma das caracteristicas psicossociais dessa
populagdo devido as complicagoes clinicas da doenca falciforme (THOMAS e TAYLOR,
2002). Neste contexto, chama atengdo a importincia de identificar quais sdo as peculiari-
dades da doenca falciforme na escola que dificultam o acesso, a permanéncia e a conclu-
siio de ensino do aluno. O aluno com doenga falciforme apresenta condigdes peculiares
que devem ser conhecidas e compreendidas por toda equipe escolar, favorecendo o aces-
s0, a permanéncia e a concluséo de seus estudos. Mesmo tendo uma condi¢do que exige
atengdo diferenciada da escola, o aluno nao pode ser reconhecido, no contexto escolar,
como um “paciente” e sim como um estudante que tem necessidades especiais.

Na tentativa de se manter essa articulagio entre a satide e a educagdo, tendo como ob-
jetivo fortalecer a capacidade técnica e politica dos profissionais de educa¢do em doenca
falciforme na perspectiva da educagio inclusiva ¢ melhorar a qualidade da atengdo inte-
gral as pessoas com a doenga, foi criado em 2012, por iniciativa do Centro de Educagdo
e Apoio para Hemoglobinopatias (Cehmob-MG), o projeto Saber para Cuidar: Doenga
Falciforme na Escola.

O projeto Saber para Cuidar: Doen¢a Falciforme na Escola

O projeto esta sendo desenvolvido desde de 2012, por iniciativa do CEHMOB-MG.
O projeto “Saber para Cuidar: doenga falciforme na escola” surgiu da necessidade dos
profissionais da educagdo conhecerem as especificidades do aluno com doenga falcifor-
me. Sob essa prerrogativa, foi pensada uma proposta que ultrapassasse a informagdo e
que fosse capaz de inserir o profissional da educacfio na rede de cuidados desse aluno. A
partir da adogo de uma metodologia baseada no modelo légico (planejamento, monito-
ramento e avaliacdo de projetos), foi elaborada a arquitetura do projeto, que se estrutura
em trés processos definidos, a saber: 1) Sensibilizagdo dos profissionais de educago; ii)
Formagio de profissionais de educagdo; ¢ iii) Articulagdo em redes/ Promogéo de acdes
educativas, cuja proposta é fazer uma representagdo grafica das acOes: para remeter ao
contexto escolar, ¢ caderno como plano de fundo e trés lapis formando o tridangulo da
bandeira de Minas Gerais, conforme ilustrado pela Figura 1, abaixo.

FIGURA 1. Arquitetura do Projeto Saber para Cuidar: Doenga Falciforme na Escola
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Cada um dos lapis representa 0s processos que norteiam as acdes. No centro, o obje-
tivo geral vem em destaque: “fortalecer a capacidade técnica ¢ politica dos profissionais
de educacio em doenga falciforme na perspectiva da educagdo inclusiva e melhorar a
qualidade da ateng@o integral as pessoas com doenga falciforme”. A primeira acdo define
a necessidade de sensibilizar antes de falar da doenca e das suas manifestagdes. E preciso
chamar a atencdo para a pessoa com doenga falciforme. Sensibilizar os profissionais da
educacio para a realidade dessa populagdo que, como tantas outras, possui potenciais ¢
limitacdes.

Na sequéncia, apds sensibilizar a pessoa sobre doenga falciforme por meio das agdes
do primeiro processo, € importante criar elementos para fortalecer a capacidade técnica e
politica dos profissionais da educagio, por meio de um curso de educagio a distancia que
aborda a diversidade no contexto escolar. O curso capacita os profissionais da educagio
para atuarem junto aos alunos com doenga falciforme, compreendendo suas especificida-
des. Como método, o curso utiliza um estudo de caso sobre a doenga falciforme dentro do
ambito escolar, baseado em vivéncias reais, gerando discussoes e reflexdes. O intuito €
repensar as praticas educativas com as pessoas com doenga falciforme e o posicionamen-
to do educador sobre as implicagdes da doenga e, assim, gerar uma nova perspectiva de
trabalho. E também neste l4pis que se encontra a preparagao dos tutores que acompanham
e facilitam o processo educativo no EAD. Neste processo acontece também oficinas pre-
senciais com diversos os atores educacionais.

Por fim, o terceiro lapis: articular e promover. Com o fortalecimento da capacidade
técnica e politica dos profissionais de educagdo em um processo crescente de construcéo,
por meio da sensibilizagdo e da ressignificagio da doenca falciforme, o terceiro lapis
tem por objetivo a construgdo de uma rede de apoio ao professor e consequentemente ao
aluno, incentivando a criagio de estratégias e agdes educativas voltadas para a qualidade
de vida e de educagio dos alunos com doenga falciforme. Estratégias bem embasadas,
que promovam agdes que extrapolem os muros da instituicdio escolar e se estendam para
a comunidade, conscientizando todos os alunos € 0s sujeitos ali inseridos sobre a doenga
¢ seus cuidados. Buscando elevar o nivel das praticas de ensino, as acoes educativas
acontecem por meio de parcerias com outras institui¢des, com outros profissionais da
educacdo e de outras areas. Essa troca de experiéncias, formacdo de grupos solidarios e a
busca por uma nova perspectiva de atuagdo formando, articulando ¢ fortalecendo redes,
levardo ao aprimorando das praticas, beneficiando todos os alunos, independentemente de
suas diferencas. A ideia € promover, assim, a formagdo de cidaddos em busca do conheci-
mento, conscientes de seus direitos e deveres, consciente da diversidade.

Em junho de 2012 foi realizado o primeiro evento do projeto, 0 seminario “Saber’
para cuidar: doenga falciforme na escola”. A atividade contou com a participagdo de re-
presentantes da satde e da educagdo, profissionais relacionados a doenga falciforme e ao
controle social de vérios estados do pais, além de convidados internacionais. Durante o
evento foi assinado o Ato de Compromisso pelas quatro instituigdes envolvidas no proje-
to: Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Secretaria de Estado da Saude (SES-
-MG), Secretaria de Estado da Educagdo (SEE-MG) e Fundagdo Hemominas.

A partir da experiéncia do Projeto, importantes articulagdes ¢ iniciativas de in-
ternacionalizacdo tem sido feitas. Até o momento, 2 parceria com Estados Unidos e
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Inglaterra se apresenta como uma boa oportunidade de expandir e aprimorar o cuidado a
pessoa com doenca falciforme com foco em cooperagdo universitaria, desenvolvimento
e internacionalizac@o no dilogo Sul-Sul. Consequentemente, o projeto fortalece sua ne-
cessidade de constituir parcerias a fim de estabelecer agdes integradoras que favoregam
o aprimoramento de atuages conjuntas entre Satide ¢ Educagéo, por meio de politicas e
de cooperagiio para o desenvolvimento entre paises que possuem a mesma problematica.

Curso de Ensino a Distincia - Saber para cuidar: doenca falciforme na escola—A
diversidade no contexto escolar

Em virtude da lacuna existente entre a saude e a educagdo, foi assinado Termo de Co-
operagio entre Secretaria Estadual de Educagido de Minas Gerais, Fundagio Hemominas
e Nupad referente a doenga falciforme, iniciado em Dezembro de 2014 ¢ disponibilizado
pela Magistra — escola de formagio de Minas Gerais- para os servidores estaduais. Sdo 30
horas de curso divididas em trés modulos, além do mddulo introdutoério: Diversidade no
contexto escolar - Peculiaridades da doenca falciforme no contexto escolar - Articulagdo
em redes de apoio.

Além disto, o Projeto também recebeu apoio financeiro da Secretaria de Educagao
Continuada, Alfabetizagdo, Diversidade e Inclusdo (SECADI) do Ministério Brasileiro
da Educacio e sera ofertado, também da modalidade a distancia, a partir do 1° semestre
de 2016 para a rede municipal de educagdo dos cincos estados brasileiros com maior
incidéncia da doenca falciforme (Bahia, Minas Gerais, Pernambuco, Maranhao e Rio de
Janeiro).

Por se tratar de uma inovagio na 4rea da educagdo, a modalidade Educagdo a distan-
cia (EaD) os contatos virtuais substituirdo os presenciais promovendo a construgao do
conhecimento de forma nio tradicional. Essas plataformas de ensino sdo aplicagdes, isto
¢, softwares desenvolvidos para apoiar o ensino/aprendizagem. Normalmente, incluem
ferramentas que visam ajudar o professor a organizar, construir e gerenciar. Em geral,
incluem ferramentas de apoio ao aluno durante a sua aprendizagem. (ROSINI, 2007).

No Brasil, as bases legais para a modalidade de Educagio a Distancia foram esta-
belecidas pela Lei de Diretrizes e Bases da Educagio Nacional (Lei n.° 9.394, de 20 de
dezembro de 1996), que foi regulamentada pelo Decreto n.° 5.622, publicado no D.O.U.
de 20/12/05. Contudo, ndio se nega que a educacio a distincia é um recurso inovador,
permitindo perspectivas de qualificagdo profissional, contribuindo para o crescimento de
todos os envolvidos com a educagio. Percebemos que sua tendéncia ¢ democratizar o
ensino, permitindo que mais pessoas tenham acesso ao saber. Esta possibilidade, por sua
vez, tende a moldar e modificar a maneira como os servigos educativos sdo produzidos
e ofertados. A entrada da “virtualidade” no processo ensino aprendizagem deixa de ser
uma opgdo ou desejo vanguardista, convertendo-se em uma necessidade de promover a
verdadeira integracio dos servicos.

O curso nessa modalidade permite que o cursista o realize de uma forma mais investi-
gativa, ou seja, em vez de esperar que alguém repasse uma série de informacdes e conhe-
cimentos prontos sobre a tematica em questdo, com esta metodologia, o cursista € coautor
deste curso, visto que é convidado a pesquisar, investigar e compartilhar informagdes
do seu contexto, da sua regido e da sua escola, a0 mesmo tempo em que pode conhecer
outros contextos, de diferentes escolas e regides do Brasil.
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O curso & desenvolvido no formato modular. Em cada um dos médulos as/os cursis-
tas tém disponiveis textos de apoio elaborados especificamente para este curso, videos,
links, jogos, textos complementares, etc. Além disso, as atividades a serem desenvolvidas
terdo como proposito a reflexdo e investigagdo de situagdes variadas envolvendo a pessoa
com doenga falciforme no contexto escolar e na sua rede de apoio, por meio de foruns de
discussdo.

Ao final do curso, cada professor/a terd informagdes que possibilitem uma compreen-
3o melhor da realidade da pessoa com doenga falciforme, suas limitacdes e, sobretudo,
suas potencialidades e que seja possivel uma ressignificagdo da doenga, melhorando a
vida destes sujeitos. Saber para cuidar: este € 0 lema. A avalia¢iio ocorre ao longo de todo
o percurso formativo e no final do curso. Ao longo do processo, a avaliagdo ¢ realizada
por meio dos foruns de discussao, do forum de avaliacio processual e de atividades que
serdio sistematizadas em cada médulo. Também sdo priorizadas atividades analiticas que
levem as/os cursistas a refletir sobre as demandas concretas vividas em suas praticas
docentes.

E importante esclarecer que o curso ja pactuou a inclusdio sobre o tema racismo ins-
titucional mediante agdes afirmativas com o grupo que trabalha com esse tema na Fa-
culdade de Educagdo (FAE) da UFMG. O tema serd incluido no curso em EaD que estd
sendo reelaborado pela equipe deste projeto . O contetido sera produzido pela equipe do
CEHMOB-MG em parceria com o grupo da FAE.

Concomitantemente ao intenso investimento nos campos da pesquisa, do ensino e da
extensio, ao longo dos Gltimos dez anos, 0 Programa Acdes Afirmativas vem se esforgan-
do para consolidar sua relagao politica e pedagdgica com a educagdo basica, explicitada
no compromisso de formar professores empenhados em superar 0 racismo e as desigual-
dades étnico-raciais, contribuindo para a promogdo da igualdade racial nas escolas bra-
sileiras e na sociedade brasileira, de modo geral. Nesta perspectiva, reconhecendo que a
escola tem como missio desenvolver processos de ensino-aprendizagem que objetivam a
formacao integral do cidadao, desempenhando papel fundamental na formagéo e atuacdo
das pessoas em todas as arenas da vida social, o Nupad e o Programa Ag¢des Afirmativas
na UFMG se articulam para procurar garantir que 0s espacos escolares se tornem, efeti-
vamente, espago para agdes de promogio da satide para criancas, adolescentes e jovens
adultos (DEMARZO; AQUILANTE, 2008).

Considerando-se esse cenario da presenga do racismo perpassando pela educagdo e
satde, o Nupad, por meio do Cehmob-MG, vem discutindo o assunto € toma como base
as palavras de Omi ¢ Winant (1994) que descrevem a raca ndo apenas como algo a mais,
isto ¢, algo que é adicionado, mas €, sim, parte integrante e constitutiva de nossas expe-
riéncias cotidianas mais comuns. No Brasil, no entanto, existiu e existe uma tentativa de
negar a importancia da raga como fator gerador de desigualdades sociais por uma parcela
significativa dos setores dominantes (SILVERIO, 2002).

E importante a ampliagéo do conhecimento tedrico e pratico sobre o tema para que se
perceba mais possibilidades de reconhecimento e enfrentamento do racismo institucional
como sendo o primeiro passo para alterar essa realidade nas dimensdes do sujeito na
instancia pessoal, profissional e enquanto representante institucional de servico de satde.
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No Brasil, segundo dados da Associagio de Pessoas com Doenga Falciforme e Talas-
semia de Belo Horizonte ¢ Regido Metropolitana (DREMINAS), 95% das pessoas com
doenga falciforme (DF) sfio negros, 98% sdo beneficirios de Programas brasileiros de
transferéncia direta de renda que beneficia familias em situagdo de pobreza extrema.

O racismo e a doenca falciforme

Cabe explicar que, conceitualmente, “anemia falciforme” e “doenga falciforme™ ndo
sdo sinénimos (LIMA, 2013). A mesma afirmagio pode ser feita em relagdo a “sickle cell
disease” e “sickle cell anemia/anaemia”. A anemia falciforme acomete o individuo que
apresenta o perfil hemoglobinico HbSS. Entretanto, em alguns individuos ocorre a unido
de um gene S com outro gene doente (C, D, Talassemia), levando ao aparecimento da he-
moglobinopatia SC, SD, S - Talassemia. Todas as hemoglobinopatias juntas, incluindo a
anemia falciforme (SS), sdo chamadas doengas falciformes (SS, SD., SC, S - Talassemia)
(SERJEANT, G; SERJEANT, B., 1991).

O termo “anemia falciforme” é significativamente mais utilizado nos artigos cien-
tificos, em detrimento aos demais tipos de texto. Tal situa¢do pode ser atribuida ao co-
nhecimento sobre o assunto por parte dos pesquisadores, pois sdo capazes de diferenciar
anemia falciforme de doencga falciforme, uma vez que, conceitualmente, esses termos
130 sdo sindnimos. A mesma afirmagdo pode ser feita em relagiio a “sickle cell disease” e
“sickle cell anemia/anaemia” (cf. SERJEANT, B.; SERJEANT, G., 1991).

Sob o ponto de vista da saude publica, a énfase na doenca/anemia falciforme como
doenga étnico-racial apoia-se em trés bases que determinariam uma maior prevaléncia
da populagdo negra e parda: origem geografica, etiologia genética e as estatisticas de
prevaléncia (LAGUARDIA, 2006). A hipétese mais comum entre os geneticistas para o
desenvolvimento do trago da anemia falciforme seria a de que se trata de um evento de
selegdo natural em seres humanos cuja forma heterozigética oferece proteciio parcial a
maléria (FIX, 2003).

Sabe-se que a doenga falciforme surgiu no continente africano e foi introduzida no
Brasil pelos povos desenraizados daquele continente para, aqui, serem escravizados. His-
toricamente, os afrodescendentes situam-se nos grupos de maior vulnerabilidade social,
detém os mais baixos saldrios e tem menos acesso a educacdo ¢ a saide. No Brasil,
estima-se que 3 de cada 100 pessoas sdo portadoras do tragco de Anemia Falciforme e
1 em cada 500 negros brasileiros nasce com uma forma da doenga. Embora haja uma
maior incidéncia na raga negra, os brancos, particularmente os que sdo provenientes d¢
Mediterraneo (Grécia, Itlia e outros), Oriente Médio e india, apresentam a doenga. Na
regido norte brasileira h4 uma maior prevaléncia da doenga: cerca de 7,6% da populagio.
Ja na regido sudeste, a prevaléncia média de portadores ¢ de 2%. Portanto, quanto maior
for a proporgdo de negros na regido, maior sera o indice de portadores. (NAOUM, 1997).

Ao longo dos anos e ainda hoje existe de modo latente a associagao entre anemia fal-
ciforme e negritude. Zago e Pinto (2007), reconhecendo a l6gica mendeliana da transmis-
s8o da doenga enfatiza que a doenga falciforme nio se restringe a populacdo negra. Essa
associagdo levou as pessoas com a doenca falciforme a estigmatizacdo e a exclusio das
politicas de satide. No entanto, “o alto grau de miscigenagdo que ocorre em nosso pais in-
valida totalmente a conotagfo racial das hemoglobinopatias” (RAMALHO et al., 2002).
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Atualmente ainda ¢ possivel evidenciar que a falta de conhecimento sobre a doenga
falciforme apresentada pela maioria das pessoas gera efeitos de estigmatizagdo nas pesso-
as com a doenca (DINIZ & GUEDES, 2006). Outros estudos indicam que, seja na midia,
seja em materiais de divulgagdo, a doenga falciforme ¢ apresentada como um problema
de saude publica exclusiva da populagio negra e ndo como de fato deveria ser abordada,
ou seja, como doenga genética (FRY, 2005; DINIZ & GUEDES, 2006). Apesar de nao ser
uma doenga descoberta atualmente, a doenga falciforme tem permanecido “invisivel” aos
6rgdos de saude e esse fato somado ao desconhecimento dos gestores e profissionais de
satde, resulta em diagnésticos tardios, alta mortalidade e sofrimento desnecessario para
milhares de criangas em familias em todo mundo (KIKUSHI, 2003).

Vale questionar, portanto, a razdo pela qual este conhecimento ficou restrito aos cen-
tros de pesquisa e ndo gerou por parte das instituigdes uma atuagio efetiva na defini¢ao de
politicas publicas. Certamente, a satide e a doenga se estabelecem numa relagdo em que a
etnia e o poder econdmico dos afetados determinam ou ndo a adogao de politicas publicas
de satde. E a discriminagdo e o racismo que excluem a populagdo negra do poder econo-
mico e politico, de forma a manté-la estratificada na pobreza. Finalmente, ¢ necessario que
seja abordado, discutido e mudado o cotidiano das institui¢des revertendo a “INvisibida-
de” e o racismo “velado” em agdes que gerem o “DESvelar e a “Vlsibilidade” dos temas.

Principais resultados desde a criagdo do Projeto aos dias atuais

O Estado de Minas Gerais possui 2,1 milhdes de alunos e 180.00 professores em sua
rede de educacdo. A ideia do Projeto é atuar numa perspectiva de multiplicadores do co-
nhecimento, ou seja, o profissional capacitado sera facilitador do processo ¢ multiplicara
o conhecimento apreendido. Nessa perspectiva, o projeto tem produzido mensalmente
um boletim online — Informativo do Saber - que ¢ distribuido para as 3.600 escolas do
Estado, como uma estratégia de sensibilizagdo. Com isto, uma rede de apoiadores tem
sido construida e fortalecida.

O projeto participou, em 2014, de 04 capacitagdes estaduais organizadas pela Magis-
tra — escola de formagdo de Minas Gerais - onde foram capacitados presencialmente, 220
atores educacionais. Como projeto piloto, participaram do curso a distdncia, 60 atores
educacionais da rede estadual e no segundo semestre de 2015 ja estio programadas 15
novas turmas. Nesta iniciativa, 500 atores educacionais serdo capacitados.

A equipe do projeto esta trabalhando na formulag@o do contetiido do curso nacional
que devera ser ofertado para, inicialmente, 28 turmas, totalizando 700 profissionais ca-
pacitados.

O Saber para Cuidar: doenga falciforme na escola tem derrubado tabus e ocupado es-
pagos cada vez maiores. Em Janeiro de 2015 parte da equipe do Projeto visitou Londres
com objetivo de discutir possiveis agdes comuns entre Brasil ¢ Inglaterra. A criagdo de
uma rede internacional se faz relevante no que diz respeito ao fortalecimento das agdes
voltadas paras as pessoas com doenca falciforme. Parcerias académicas e universitarias
sd0 necessérias para o desenvolvimento de tais agdes. A experiéncia brasileira tem mos-
trado o quo é complexo é o tema e pode ser considerado um modelo a ser adaptado para
outras realidades, pois j4 existe uma arquitetura do projeto proposta, uma matriz de curso
definida, padrdes de oficinas elaborados e materiais didaticos produzidos.
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Por fim, todas estas iniciativas sdo propostas ¢ formuladas para que seja possivel
melhorar a qualidade de vida e o acesso as politicas publicas basicas e fundamentais —
educacdo, saude assisténcia social - das pessoas com doenga falciforme, dentro de uma
perspectiva humanizada que enxerga esses sujeitos como cidaddos de direitos.
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