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Resumo do Projeto:

A anemia falciforme é a doenca genética mais freqiiente no mundo, tendo alta prevaléncia em populacdes afro
descendentes. No Brasil a incidéncia é superior a de doengcas como a AIDS e a dengue. A anemia falciforme ndo tem
cura e o tratamento consiste em medidas paliativas para lidar com as frequientes por vezes extremas - crises de dor: no
abddémen, no térax, nas articulagdes, como aquelas das maos e dos pés, bem como para lidar com os inchagos e
Ulceras nestes ultimos. Aplicam-se, ainda medidas preventivas para reduzir o risco de infec¢cdes como pneumonias e
meningites, risco ao qual as pessoas com anemia falciforme estdo bastante mais susceptiveis. Em Salvador 1 a cada
655 criancas nascidas tem anemia falciforme, uma freqiiéncia considerada muito alta, se comparada a média nacional
gue é de 1 para cada 1.000. Considerando que ao recorte étnico se sobrepde o recorte de classe, uma vez que no
Brasil os estratos populacionais afro descendentes acumulam os piores indicadores de renda e escolaridade, entéo, as
variaveis pobreza e doenga convergem perversa e dramaticamente para compor um quadro sanitario no qual muitos
brasileiros com anemia falciforme falecem antes dos dez anos de idade. Logo, a anemia falciforme é, inegavelmente,
um problema de saulde publica, especialmente para o estado da Bahia, sua capital e seus municipios, que ostentam
ainda as lamentaveis piores posi¢des em indicadores sociais. Mas a anemia falciforme é um desafio para a politica
educacional inclusiva das esferas administrativas do governo, uma vez que a criangca com anemia falciforme em razdo
dos frequentes episédios de dor, da rotina de tratamentos médicos e das interna¢cfes hospitalares recorrentes, perde
muitos mais dias de aula do que a maioria das crian¢as. Além disso, mesmo quando freqlientando a escola
regularmente, € comum que tenha problemas de desempenho em face das caracteristicas crises de extrema fadiga,
bem como, dificuldades de meméria causadas pela baixa circulacdo de sangue no cérebro, um érgao facilmente
passivel de ser afetado pelas obstrugdes capilares comuns a doencga. Assim, ndo € incomum que pequenos e
silenciosos infartos cerebrais sejam os primeiros causadores de baixa performance intelectual de algumas criangas e
adolescentes com anemia
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| DADOS DO PROJETO

falciforme. Por tudo isso, considerando a caracterizacao clinica da anemia falciforme, marcada pelas freqlientes crises
dolorosas, infec¢des recorrentes, risco aumentado de acidentes vasculares e sequelas incapacitantes permanentes e,
portanto, dificuldade de atendimento a uma rotina académica de estudos e freqiiéncia regular as aulas por parte dos
falcémicos em idade escolar; considerando a inscricdo da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme no plano de uma atencdo ampliada que por sua vez justifica a relevancia das demanda psicosociais
e sécio-educacionais reclamadas para o tratamento das criancas e adolescentes falcémicos; considerando a altissima
prevaléncia da doenca no estado da Bahia, é que se prop8e a pesquisa aqui apresentada. Esta tem como objetivo, em
termos gerais, dimensionar o acesso, a permanéncia e a progressdo escolar de criancas e adolescentes com anemia
falciforme da cidade de Salvador. Especificamente falando, esta pesquisa pretende investigar a cobertura escolar da
populacdo com anemia falciforme;estimar, para a populacdo da cidade de Salvador, o nUmero de criancas e
adolescentes em idade escolar, alvo da atencéo escolarizante da educacgéo basica - 6 a 18 anos de idade, acometidos
pela anemia falciforme; quantificar a proporcdo destes que se encontram fora da escola; calcular taxas de
analfabetismo para adolescentes entre 15 e 18 anos. Para 0 subgrupo que se encontra na escola, pretende-se
mensurar a defasagem em relacdo ao fluxo escolar, calculando taxas de distor¢do série/idade; calcular taxas de
rendimento escolar e comparar esses indicadores educacionais obtidos com aqueles para a média da populagédo em
idade escolar da cidade de Salvador. Numa perspectiva mais qualitativa, pretende-se, ainda, descrever, a partir de uma
pequena amostra de sujeitos tipicos, a repercussao da anemia falciforme em suas trajetérias académicas e verificar a
existéncia de acbes, desempenhadas pelos sistemas publicos de ensino dirigidas as criancas e adolescentes
soteropolitanos com anemia falciforme. O contexto da investigacdo é a cidade de Salvador e 4rea metropolitana. As
fontes de dados e informacdes serdo, num primeiro momento, 0s servigos de triagem e/ou assisténcia de unidades
meédico-hospitalares da cidade de Salvador, reconhecidas como referéncia no diagnéstico, acompanhamento e
tratamento dos individuos com doenga falciforme, quais sejam, a APAE, o HEMOBA, o ambulatoério de hematologia do
Hospital Universitario HUPES, e a Unidade Hematoldgica Erick Loeef. Num segundo momento serdo as escolas da rede
publica. Essas incursfes investigativas contardo com a contribuicdo da ABADFAL Associacdo Baiana de Pessoas com
Doenca Falciforme.

DADOS COMPLEMENTARES DO PROJETO

Objetivo Geral

Dimensionar 0 acesso, a permanéncia e a progressao escolar de criancas e adolescentes com anemia falciforme da
cidade de Salvador.

Objetivo Especifico

- investigar a cobertura escolar da populacdo com anemia falciforme.

-estimar, para a populagéo da cidade de Salvador, o nimero de criangas e adolescentes em idade escolar, alvo da
atencdo escolarizante da educac¢éo basica - 6 a 18 anos de idade, acometidos pela anemia falciforme.

- quantificar a propor¢éo destes que se encontram fora da escola.

- calcular taxas de analfabetismo para adolescentes entre 15 e 18 anos.

- para o subgrupo que se encontra na escola, mensurar a defasagem em relacdo ao fluxo escolar, calculando taxas
de distorgdo série/idade.

- calcular taxas de rendimento escolar: aprovacao, reprovacéo, abandono, repeténcia e evaséo

- comparar esses indicadores educacionais obtidos para a populacdo de individuos falcémicos em idade escolar com
os indicadores educacionais para a populacdo em idade escolar da cidade de Salvador

- descrever, a partir de uma pequena amostra de sujeitos tipicos, a repercussdo da anemia falciforme em suas
trajetérias académicas.

- verificar a existéncia de agfes, desempenhadas pelos sistemas publicos de ensino municipal e estadual, dirigidas
as criangas e adolescentes soteropolitanos com anemia falciforme.
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Introducéo e Justificativa

A anemia falciforme é um desafio para a politica educacional inclusiva das esferas administrativas do governo, uma
vez que a crianca com anemia falciforme em raz&o dos freqientes episédios de dor, da rotina de tratamentos
médicos e das internacdes hospitalares recorrentes, perde muitos mais dias de aula do que a maioria das criancgas.
(18)

Além disso, mesmo quando freqlientando a escola regularmente, € comum que tenha problemas de desempenho em
face das caracteristicas crises de extrema fadiga, bem como, dificuldades de meméria causadas pela baixa circulagcédo
de sangue no cérebro, um o6rgéo facilmente passivel de ser afetado pelas obstru¢des capilares comuns a doenca.
(13) Assim, muito embora o desempenho académico de criancas e adolescentes com anemia falciforme, possa estar
afetado muito mais em razao das auséncias as aulas, do efeito colateral de medicamentos, das crises de dor e fadiga,
dos conflitos familiares resultantes do manejo cotidiano e doméstico de uma doenca crbnica, ndo é incomum que
pequenos e silenciosos infartos cerebrais sejam os primeiros causadores de baixa performance intelectual de
algumas criancas e adolescentes com anemia falciforme. (2) Para alguns pesquisadores (8) este prejuizo no
desempenho escolar teria como possiveis causas fatores associados com a doencga crénica, como hospitalizacées
freqlientes, faltas escolares, dificuldades sécio-econémicas e lesGes cerebrais sub-clinicas causadas por episddios
repetidos de vaso-oclusao.

Importante considerar, igualmente, que a maturacdo sexual tardia, consequéncia tipica do curso da doenca, prejudica
ainda mais o desenvolvimento da auto-estima do adolescente com doencga falciforme, individuo este cuja idade j&
pode ter permitido, infelizmente, a introjecéo dos efeitos da estigmatizacéo advinda da ignoréncia da maior parte das
pessoas em relacdo a doenca por ele sofrida. (10)

Por tudo isto é evidente a interferéncia da anemia falciforme na vida escolar de criancas e adolescentes. Evidéncia
alcancavel ndo apenas pela interpretagéo critica que se possa fazer do efeito de uma cadeia de eventos morbidos na
vida de um individuo em idade escolar, como principalmente por estudos que efetivamente investigaram as
experiéncias vividas por pessoas com doencga falciforme. Um destes, que acompanhou oitenta pacientes adultos
atendidos em um centro hematoldgico da cidade de Campinas/SP, mostrou que 28,7% relataram prejuizos a suas
trajetérias de escolarizacdo, causados direta ou indiretamente pela anemia falciforme. (20) Assim também, uma
pesquisa desenvolvida a partir da populacéo da cidade de Goiania, cuja prevaléncia ndo chega a ser das mais altas
do Brasil, alcancou resultados semelhantes (21)

Assim, considerando a caracterizagdo clinica da anemia falciforme, marcada pelas freqientes crises dolorosas,
infec¢cBes recorrentes, risco aumentado de acidentes vasculares e sequelas incapacitantes permanentes (13 ,5, 3, 15)
e, portanto, dificuldade de atendimento a uma rotina académica de estudos e freqiiéncia regular as aulas por parte
dos falcémicos em idade escolar; considerando a inscricdo da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com
Doencga Falciforme e outras Hemoglobinopatias ( 4 ) no plano de uma atencdo ampliada para além do nivel
biomédico, especificada inclusive pelo assinalamento da importancia do trabalho com equipes multidisciplinares, que
por sua vez justifica a relevancia das demanda psicosociais e sécio-educacionais reclamadas para o tratamento das
criancas e adolescentes falcémicos; considerando a altissima prevaléncia da doenc¢a no estado da Bahia, com taxas,
no ambito das condicdes classicamente alvo da atencdo em educacéo especial, comparaveis aos niimeros para a
sindrome de Down; considerando o momento politico de estruturacdo, nos niveis da administracdo do estado e do
municipio, de servi¢cos de referéncia na atencdo a doenca falciforme; considerando a lacuna de estudos
assemelhados, tendo em vista que apenas uma pesquisadora do estado de Goias, realizou investigacao similar,
contudo em um contexto no qual, além da prevaléncia para a doenca ser bem menor, € menos extrema a condicao de
exclusdo socioecondmica da populacéo afro descendente; é que se propde a pesquisa aqui delineada.
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Reviséo de Literatura (Fundamentacgéo Teodrica)

A anemia falciforme é a doenga genética mais freqiiente no mundo, tendo alta prevaléncia em populagdes afro
descendentes ( 19, 7). Ela é caracterizada por alteracdo na hemoglobina, pigmento dos glébulos vermelhos
responsavel por transportar oxigénio para os tecidos do corpo. Nos individuos com anemia falciforme, os genes
possuem uma mutagéo e ndo se produz hemoglobina do tipo normal. Assim, os globulos vermelhos ou hemécias do
sangue, adquirem uma forma de meia lua ou foice e ndo tém a maleabilidade comum as hemacias saudaveis. Sem
flexibilidade para passar por capilares pequenos, as hemécias vao se acumulando e obstruindo a circulacao do
sangue, o que implica, por conseguinte, na dificuldade da oferta do oxigénio aos tecidos e 6rgdos dos sistemas do
corpo. A obstrucao desses vasos vaso-oclusdo e o comprometimento da circulagdo sanguinea provocam dores e,
por vezes, lesbes irreversiveis pela falta de oxigenacdo. Como 0s vasos sanguineos estdo por todo o corpo, hé risco
de lesb6es em qualquer parte, como sistema nervoso central, pulmdes, figado, rins e bago. (22, 5)

A anemia falciforme ndo tem cura e o tratamento consiste em medidas paliativas para lidar com as freqiientes por
vezes extremas - crises de dor: no abdémen, no térax, nas articulacdes, como aquelas das maos e dos pés, bem
como para lidar com os inchacos e Ulceras nestes ultimos. Aplicam-se, ainda medidas preventivas para reduzir o risco
de infec¢cdes como pneumonias € meningites, risco ao qual as pessoas com anemia falciforme estéo bastante mais
susceptiveis. Infec¢gBes graves representam uma das principais causas de hospitalizagcao na vida de uma criangca com
anemia falciforme.(3 )

Assim, pois, um estudo recente de caracterizagdo clinica da anemia falciforme em pacientes pediatricos, com idades
variando entre 3 e 18 anos, moradores das cidades de Salvador e de Sao Paulo, reportou, dentre outros eventos
criticos, a quantidade de hospitaliza¢des sofridas ao longo das vidas de setenta e uma criangas e adolescentes com
doenca falciforme. Estas foram em nimero de 198, nos casos de vaso-oclusdo e de 78, nos casos de infec¢do.(16 )

Registram-se, ainda, com mais freqiiéncia que na populacao geral, acidentes vasculares cerebrais vulgo derrames
gue entdo acometem os individuos com anemia falciforme mesmo sendo eles ainda criancas e adolescentes.(2 )

No Brasil, 3,5 mil criancas nascem a cada ano com doenca falciforme. A incidéncia € superior a de doencas como a
AIDS e a dengue. A maior incidéncia esta nos estados em que houve grande presenca de escravos africanos durante
a colonizacdo, como o Rio de Janeiro e, principalmente, a Bahia. Na capital deste estado, estima-se que 3% da
populacdo tenha anemia falciforme, sendo esta a maior prevaléncia do Brasil. Em Salvador 1 a cada 655 criangas
nascidas tem anemia falciforme, uma frequiéncia considerada muito alta, se comparada a média nacional que é de 1
para cada 1.000. (1)

O Ministério da Saude, através da Portaria Ministerial n°. 822/01, (10,11) instituiu o Programa Nacional de Triagem
Neonatal para determinadas enfermidades, dentre elas, a anemia falciforme, sendo a APAE o centro de referéncia
para o estado da Bahia. O Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) da Apae Salvador é o Unico da Bahia
credenciado pelo Ministério da Saude e pela Secretaria da Saude do Estado, para realizar o Teste do Pezinho. O
servico comecou a funcionar em 1992, mas sua ampliagcdo somente foi possivel em 2001, quando passou a ser a
instituicdo da Bahia credenciada pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN). Através do convénio com o
Ministério da Salde, a Secretaria de Saude do Estado da Bahia e as secretarias municipais de Saude, a Apae conta
com o apoio de uma extensa rede de coleta, composta por postos de salde e hospitais, para que o exame seja
oferecido gratuitamente a toda populagéo baiana. Entre as doencas diagnosticadas nos recém-nascidos destaca-se o
hipotireoidismo congénito, a fenilcetonuria e a anemia falciforme, que atualmente séo triadas pela Apae, através do
SUS.

Os recém-nascidos que tém resultado alterado no Teste do Pezinho, ou seja, fora dos valores de referéncia que se
encontram impressos no laudo, sdo reconvocados para realizar exames confirmatorios através do servico de Busca
Ativa do SRTN da APAE Salvador. A Busca Ativa consiste na localizacdo imediata do recém-nascido com suspeita
das doencas objeto da triagem, dentre estas a anemia falciforme. O objetivo é trazer esta crianca em tempo habil
para a confirmacgéo diagndstica, introducdo do tratamento dos casos confirmados, possibilitando a prevencao das
possiveis complicacdes. Este servico é realizado pela equipe do Servi¢o Social que utiliza procedimentos especificos
para cada doenca e de acordo com a procedéncia do recém-nascido.

Em Salvador outro centro de testagem para diagnostico das doencas falciformes esta localizado na Fundacéo de
Hematologia e Hemoterapia da Bahia HEMOBA. Os centros de doacéo de sangue tém como objetivo principal a
captacao, o registro, a triagem clinica e a coleta de sangue para o atendimento de pessoas que necessitam de
transfuséo para ou de produtos hemoderivados. Os protocolos de triagem para os doadores de sangue incluem, além
de exames para doencgas infecto contagiosas, testes para determinadas alteracfes genéticas que interferem na
qualidade do sangue doado, como € o caso da anemia
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falciforme. A Hemoba possui um ambulatério especializado no tratamento das doencas hematoldgicas situado no
Hemocentro de Salvador. Além de tratar diversos tipos de doencas relacionadas ao sangue, o Ambulatério da
Hemoba disp8e de servicos para triagem do sangue das pessoas doadoras, para testagem do sangue de pacientes
encaminhados pela rede de servigos de saude com suspeitas de doencas hematolégicas, bem como servigos para o
acompanhamento dos pacientes com doencas hematoldgicas em tratamento.

Nos casos em que é confirmado o diagndstico de anemia falciforme, o paciente deve ser matriculado no programa de
controle da doenca, a fim de iniciar as medidas que visem a prevencdo dos sintomas e conseqiiéncias graves da
doenca. Além destes, a cidade de Salvador conta ainda com servigos voltados a atencéo diagnostica e terapéutica ao
doente falciforme no ambulatério de hematologia do Hospital Universitario Professor Edgar Santos HUPES, na
Unidade Hematolégica Erick Loeef, do Hospital Santa Izabel e em Centros de Saude dos distritos sanitarios Barra/Rio
Vermelho, Brotas, Cajazeiras, Centro Histérico, Pau da Lima, S&o Caetano/Valéria e Suburbio. A mobilizacao politica
da sociedade civil organizada em prol da questao da anemia falciforme é desempenhada pela Associacdo Baiana de
Pessoas com Anemia Falciforme - organizacdo ndo governamental que tem como misséo institucional a
sensibilizacdo, a mobilizacdo e a organizacdo das pessoas com Doenca Falciforme e variantes genéticas de
hemoglobinopatias. Esta ONG investe no estudo e esclarecimento da doenca falciforme e outras hemoglobinopatias e
no tratamento assistencial e social aos portadores destas e seus familiares, prestando ainda, servigo social e global
aos portadores necessitados, enfocando-se principalmente, a gestante, a crianga e o adolescente.

A triagem neonatal, realizada no nosso municipio desde junho de 2000, tem permitido conhecer o niumero de
pacientes que nascem com esta patologia, que atualmente é de 1:655 nascidos vivos em Salvador. Entre 2002 e
2004, foram identificadas 182 criancas portadoras de doenca falciforme (1 ). Através do Banco de dados do HEMOBA
foi possivel identificar a distribuicdo da Anemia Falciforme por Distrito Sanitario de ocorréncia. Com base nesses
dados, pode-se observar que a ocorréncia de casos € maior no Distrito Sanitario do Suburbio Ferroviario, seguido de
Cabula/ Beirt, Barra/ Rio Vermelho e S&o Caetano/ Valéria, mas a incidéncia € elevada também no Distrito Sanitario
de Brotas. Os dados do HEMOBA séo de portadores detectados tardiamente. Por outro lado, a distribui¢cdo do agravo,
enquanto identificada a partir da triagem neonatal, demonstra que os distritos com maior incidéncia de
hemoglobinopatias em geral, e entre elas a anemia falciforme, sdo o Pau da Lima, Cabula/ Beira e Barra/ Rio
Vermelho. (19)

Considerando que ao recorte étnico se sobrepde o recorte de classe, uma vez que no Brasil os estratos populacionais
afro descendentes acumulam os piores indicadores de renda e escolaridade, entdo, as varidveis pobreza e doenca
convergem perversa e dramaticamente para compor um quadro sanitario no qual muitos brasileiros com anemia
falciforme falecem antes dos dez anos de idade. (22 ) Logo, a anemia falciforme €, inegavelmente, um problema de
salude publica, especialmente para o estado da Bahia, sua capital e seus municipios, que ostentam ainda as
lamentaveis piores posi¢des em indicadores sociais ilustrativos como as taxas de analfabetismo, o IDH e o IDEB.

Todavia, o universo das criancas e adolescentes enfermos ou hospitalizados por doengas e agravos em geral - tem
sido desconsiderado pelas politicas de educacéo especial e politicas de atencao a diversidade - como uma categoria
legitima de excluidos do acesso e permanéncia aos sistemas de ensino. O foco massivo destas politicas ainda se
mantém naquelas criancas e adolescentes concebidos em situacado de risco, em razdo de condicionantes sécio-
econdmicos ou de condicionantes étnicos e culturais. Assim, 0s sujeitos, publico-alvo preferencial das medidas
governamentais de combate a exclusédo social e em especial escolar, sdo 0s meninos e meninas de rua, a juventude
explorada pelo trabalho infantil, as criancas ciganas, as indigenas, as negras, bem como os deficientes mentais,
fisicos, ou sensoriais tipicos.

As secretarias de educacéo especial do MEC e de alguns estados tém logrado iniciativas louvaveis como aquela que
instituiu a Classe Hospitalar como uma modalidade de atenc&o que reconhece e permite descrever o portador de
necessidades especiais ndo somente como aguele que ndo enxerga, ou que ndo ouve, ou que ndo se locomove, mas
também como aquele que simplesmente se encontra doente ou hospitalizado. (11) No entanto, em que pese o valor
de medidas como essa, na pratica e no cotidiano da gestédo dos sistemas de ensino, poucas sdo as a¢des que de
modo sistematico contemplam as demandas de uma parcela de alunos, ou potenciais alunos, cujas enfermidades e
consequentes hospitalizacfes os empecam de freqlentar a escola ou de expressar desempenhos académicos
satisfatorios.

Se isso é fato para criancas e adolescentes brasileiros hospitalizados ou enfermos, de um modo geral, ndo haveria de
ser diferente para aqueles que sofrem de anemia falciforme. Contudo, menos justificavel ainda é que este dado da
realidade educacional seja tratado sem a necessaria relevancia justamente em uma cidade que detém a maior
prevaléncia desta doenga no Brasil a cidade de Salvador.
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Assim, pois, mesmo as nove classes hospitalares distribuidas pelos hospitais da cidade de Salvador, ao ofertarem
atencdo educativa e de estimulo ao desenvolvimento das crian¢as e adolescentes hospitalizados que tém como
clientela, o fazem sem o devido reconhecimento da especificidade da condi¢cdo do paciente com a doenca falciforme.
Estudos e pesquisas desenvolvidos apontaram o desconhecimento de uma significativa parcela dos professores que
atuam ou ja atuaram nesses hospitais, acerca das particularidades dos quadros clinicos e emocionais desses
pacientes, bem como evidenciaram a falta de contatos préximos entre a equipe de saude e os professores das
escolas de origem das criancas e adolescentes.

Em relagéo aos professores da rede de ensino publico da cidade de Salvador, em especial das escolas municipais, é
importante ressaltar, a propoésito, que desde 2003, os mesmos vém, no ambito de politicas de afirmacéao racial,
trabalhando os contetdos curriculares aplicados aos alunos no sentido de uma redefini¢cdo da histéria e da cultura
afrobrasileira e africana. (6) No entanto, a despeito deste contexto didatico e pedagdgico favoravel, bem como da ja
reiterada e reconhecida importancia da Educacao em Salde como um tema transversal, ndo ha agbes regulares e
embasadas institucionalmente que tragam a discussdo da anemia falciforme para dentro das salas de aula, no
sentido tanto de identificar e favorecer a permanéncia daqueles alunos pela doenga acometidos, quanto, até mesmo,
de facilitar o processo diagndéstico, nos muitos casos em que este se da tardiamente.

E bem verdade que esta altissima prevaléncia da doenca falciforme tem sido abordada e problematizada por
iniciativas governamentais que buscam reduzir as desigualdades sociais, como aquela que, resultante da
aproximagdo entre a Secretaria Municipal de Salude e a Secretaria Municipal da Reparacgéo, criou o Grupo de
Trabalho de Saude da Populacdo Negra de Salvador.

Este grupo de trabalho, partindo da evidente e histérica precariedade das condicdes de vida das pessoas negras, da
consideragdo dos perniciosos e excludentes efeitos da discriminagéo e do preconceito racial, bem como das
especificidades genéticas de grupos étnicos afro descendentes, descreveu detalhada e criticamente o perfil
epidemiolégico da populacédo negra de Salvador, apontando, dentre outras doencas e agravos a saude, a distribuicéo
da anemia falciforme no nosso municipio. (19 )

Contudo, sem desmerecer o mérito deste levantamento epidemioldgico, € importante considerar que, atrelar
pesquisas e/ou intervencdes em prol da anemia falciforme muito estreitamente as politicas afirmativas dirigidas a
comunidade negra, implica no risco de se restringir o universo mais amplo da populacdo acometida aquele que
corresponda apenas ao conjunto das pessoas negras (ou que assim se reconhecam e a partir dai se engajem
politicamente); quando, no entanto, dada a variabilidade da expressao fenotipica da afrodescendéncia, mesmo
criancas ou adolescentes brancos (ou que assim se designam) podem, principalmente aqui na Bahia, ser portadores
homozigéticos para o gene da anemia falciforme e, assim, manifestarem a doenca porventura na mesma gravidade
gue uma crianga negra falcémica.

Além disso, e por fim, em que pese o empenho na descrigédo diagnostica de salde desta populagdo soteropolitana, o
perfil produzido ndo nos permite conhecer, nem quantitativa nem qualitativamente, o alcance da anemia falciforme por
sobre os individuos em idade escolar: o nimero de criancas e adolescentes acometidos, bem como as repercussdées
da doencga em suas vidas académicas. Essas trajetérias escolares se fazem grandemente comprometidas em razéo
das infeccdes recorrentes e consequentes hospitalizacfes, das auséncias as aulas, do efeito colateral de
medicamentos, das crises de dor e fadiga, dos conflitos familiares resultantes do manejo cotidiano e doméstico de
uma doenca crdnica. (18, 21)
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Metodologia

O estudo proposto tera carater descritivo e exploratorio, uma vez que se trata de uma primeira aproximacdo no
sentido de descrever, do ponto de vista dos indicadores educacionais, a populacdo de doentes falcémicos em idade
escolar da cidade de Salvador. Como se trata de uma populacéo flutuante em razao dos 6bitos, nascimentos e
migracbes espera-se alcancar uma estimativa desse grupo populacional. Considerando ainda, que as
subnotificagBes e os diagnosticos tardios sdo caracteristicos do estado atual da vigilancia epidemiolédgica para a
anemia falciforme, assim como também o acesso aos servi¢os de salde por parte das familias em busca de
tratamento é limitado, reafirma-se, entdo, que 0os nimeros obtidos representardo apenas uma parte do universo real
de doentes falcémicos em idade escolar da cidade de Salvador.

O estudo seré dividido em duas etapas, sendo a primeira eminentemente quantitativa e a segunda qualitativa.

O contexto da investigacao € aquele da cidade de Salvador e area metropolitana. As fontes de dados e informacdes
serdao, num primeiro momento, 0s servicos de triagem e/ou assisténcia de unidades médico-hospitalares da cidade de
Salvador, reconhecidas como referéncia no diagnostico, acompanhamento e tratamento dos individuos com doenca
falciforme, quais sejam, a APAE, o HEMOBA, o ambulatério de hematologia do Hospital Universitario Professor Edgar
Santos HUPES, e a Unidade Hematoldgica Erick Loeef, do Hospital Sta Izabel.

Assim, hum primeiro momento da primeira etapa da pesquisa, estes servicos de assisténcia serdo buscados no
sentido de lhes acessar seus sistemas de registro e monitoramento de pacientes: prontuarios eletrénicos ou em
papel e estatisticas e levantamentos preexistentes. Desses sistemas de registro esperam-se obter, através da
submissdo e preenchimento de um instrumento proprio de coleta, as seguintes informacfes referentes,
especificamente, aos pacientes em idade escolar (6 a 18 anos): nome do paciente, filiacdo, nUmero de irmaos,
referéncia a outros casos na familia, renda familiar, procedéncia, endereco residencial, sexo do paciente, data de
nascimento, tempo pregresso de diagndstico, escolaridade do paciente, idade por ocasido da primeira matricula,
escolaridade dos pais, cor/etnia (se declaradas), nUmero aproximado consultas e/ou internac6es naquela unidade.

Deve-se considerar que, a coleta de dados realizada a partir da APAE, permitira o alcance apenas de sujeitos que,
atendendo ao recorte delimitado, tenham entre seis e sete anos de idade, uma vez que o servi¢o de triagem neonatal
foi ali instituido somente em 2001. Por outro lado, o servico de triagem para doadores de sangue do HEMOBA,
permitira, provavelmente, o acesso aos sujeitos que tenham 18 anos, tendo em vista a proibicdo da doagéo
sanguinea para menores de idade. Logo, espera-se que a maior parte dos doentes falcémicos soteropolitanos em
idade escolar seja acessada a partir das bases de dados dos outros servigos de assisténcia da cidade de Salvador: o
servico de hematologia e hemoterapia do préprio Hemocentro, o ambulatério de hematologia do HUPES, a Unidade
Hematoldgica Erick Loeef, do Hospital Sta Izabel o centros de saude de alguns distritos sanitarios

Caso estas informacdes ndo sejam todas imediatamente alcangaveis a partir da consulta aos sistemas de registro
daquelas unidades de assisténcia médico-hospitalar, deverdo ser posteriormente obtidas junto as familias dos
pacientes, contatadas através dos enderecos residenciais registrados; ou, eventualmente, nas enfermarias dos
proprios hospitais nos quais 0s pacientes porventura estejam, justo naquele momento, internados. Para este
subgrupo abordado pessoalmente em casa ou no hospital, serdo detalhados, ainda, aspectos objetivos relacionados
a trajetoria escolar que constem da memoria dos pais ou dos boletins escolares e demais documentos domésticos,
tais como: repeténcias (fixacdo em uma determinada série escolar), abandonos, retorno apés abandono, época do
primeiro ingresso na escola, idade de concluséo da 4% e da 82 séries do ensino fundamental. Essa investida contara
com a contribuicdo da ABADFAL Associacdo Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme.

Num segundo momento ainda desta primeira etapa da pesquisa, o subgrupo de doentes falcémicos em idade escolar
matriculados em escolas das redes publicas de ensino municipal ou estadual serdo acessados através dos registros
de notas e ocorréncias das secretarias académicas das escolas. Ali serdo coletadas informacdes acerca de eventuais
reprovacdes, progressdo para as séries subseqientes e histérico das faltas, no sentido tanto de reafirmar estas
informacdes junto ao relato dos pais e pacientes, quanto de expressa-las a luz da descricdo do contexto de ensino-
aprendizagem no qual aquela crianca e adolescente esteja inserido. Pois, considerando que uma parcela significativa
dos doentes falcémicos é proveniente de estratos populacionais de baixa renda, frequientadores, portanto, das
escolas mais carentes de infraestrutura, um baixo rendimento académico de um aluno é um dado relacionado a
variaveis de outra ordem, ndo necessariamente condicionadas pela doenca.
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Entdo, de posse das informacdes, serdo calculados os indicadores de rendimento taxas de aprovacéo, de
reprovacdo, de abandono e as taxas de distor¢cdo idade-série. Para tanto serdo segmentadas 12 subamostras de
alunos falcémicos, descritas para cada série escolar 12 a 82 série do ensino fundamental e 12 a 32 do ensino médio,
de modo a relacionar o pertencimento ideal desses alunos a cada uma dessas séries, em funcéo de suas idades.
Esta segmentacao levara em conta o enquadramento esperado (sete anos na primeira série, oito na segunda serie, e
assim por diante) e a relacdo deste com o enquadramento efetivamente observado. Se o aluno apresenta idade
acima (2 ano ou mais) da recomendada para a série que freqlienta, identifica-se uma situacdo de distor¢éo
série/idade. A partir de entdo, serdo calculados os percentuais de criancas e adolescentes falcémicos matriculados
nas redes de ensino de Salvador que se encontram em situacdo de distor¢cdo, achados estes que poderdo, a partir do
devido tratamento estatistico, ser ajustados pelos indices de adequacgédo idade anos de escolaridade, da regido
nordeste, estado da Bahia. Os célculos das taxas sera feito de acordo com as definicbes dos anuérios estatisticos de
educacéo. (14)

Na segunda etapa da pesquisa, aquela de carater mais qualitativo, serdo realizadas entrevistas e coletas de histérias
de vida preferencialmente de adolescentes falcémicos, os quais, ndo somente reinem melhores habilidades
discursivas que as criancas, como acumularam mais eventos e episodios ilustrativos da presenca da doenca em suas
carreiras como estudantes. A elaboracdo narrativa de suas experiéncias com o adoecimento, com as internacoes,
com a dor, com o preconceito, com as dificuldades de aprendizagem ser&o objeto de interpretacdo dessa etapa
gualitativa da pesquisa, que , assim ofertard mais significado e densidade critica aos nimeros obtidos até entéo.
Nesse subgrupo populacional - adolescentes falcémicos a existéncia eventual do analfabetismo devera ser,
igualmente, um aspecto a ser problematizado a partir de entrevistas. A operacionalizacdo destas investidas de
pesquisa se dard sob a coordenacdo do proponente do projeto aliada a participacdo dos membros pesquisadores e
de estudantes de cursos de graduacdo da UFBA, em especial os de Pedagogia, Enfermagem, Psicologia, com
recursos do Programa Institucional de Bolsas de Iniciacdo Cientifica PIBIC. Esta pesquisa considera que, do ponto
de vista das normas para pesquisa com seres humanos, criancas e adolescentes sdo populagao vulneravel. Logo,
suas identidades serdo mantidas em anonimato, afirmando-se, ainda a importancia da estratégia de coleta de dados
gualitativos que dilua a autoria dos relatos, despersonalizando-os e dificultando a identificacdo dos sujeitos
entrevistados. Uma vez que esta prevista a intervencao direta, na forma de pesquisa junto a algumas criancas e
adolescentes, & seus pais e maes, se requer a submisséo do projeto a um Comité de Etica em Pesquisa autorizado
pelo CONEPE/MS e da posterior aplicacdo de Termo de Consentimento Informado e Esclarecido a cada um dos
sujeitos entrevistados, ou a seus pais, no caso de criangas pequenas. Sera enfatizada, junto aos bolsistas de
iniciacdo cientifica, a importancia de preservar as criancas e acompanhantes no tocante as suas privacidades,
destacando-se assim, a proibicdo de registros filmicos ou fotograficos sem autorizagdo expressa dos pais.

Mecanismos de Transferéncia de Resultados

Com o objetivo de concluir o ciclo da pesquisa, os resultados serdo divulgados para a comunidade académica através
da publicacdo de artigos em periddicos especializados da area de educacédo, da area de saude e de areas de
interface, como a educacgdo em saude, a educacao especial, e a educacgéo e diversidade. Serdo apresentados em
eventos, dentre os quais se destacam o Férum Nacional de Politicas Integradas e Atencdo a Pessoas com Doenca
Falciforme, o Congresso Brasileiro de Ciéncias Sociais € Humanas em Saulde e o Congresso Brasileiro de Educacao
Especial. Os resultados serdo divulgados ainda para a comunidade local implicada com as questfes relativas a
doenca falciforme, a saber: Secretaria de Educacdo do Municipio SMEC, Secretaria de Educacéo do Estado SEC,
Secretaria Municipal de Saude ,Secretaria de Saude do Estado, Secretaria de Reparagdo. Uma estratégia para maior
alcance e visibilidade na devolugcédo desses resultados, sera aquela da realizacdo de seminarios junto & essas
instituicdes. A otimizacdo dessa divulgacdo se darad também a partir da oferta de consultoria pedagdgica junto as
escolas daqueles bairros onde se identificar um nimero mais representativo de criancas e adolescentes falcémicos.
Assim também, a participacdo dos pesquisadores envolvidos neste projeto sera potencializada na funcéo social de
devolugéo de resultados a partir de seus envolvimentos na formulagc8o de instrumentos legais que suportam a
atencao integral a pessoa com doenca falciforme, de modo a sobrelevar o papel e importancia das medidas que
favorecam a permanéncia escolar e o adequado rendimento académico das criancas e adolescentes falcémicos
matriculados na rede publica de ensino de Salvador. Para estes fins, o acesso dos pesquisadores ora envolvidos aos
processos de gestao pode se dar através da Camara Técnica Municipal de Estudo, Apoio e Implantacdo de a¢bes
para a Doenca Falciforme, que tem como membros a ABADFAL, a APAE, a FIOCRUZ, o HEMOBA, o HUPES , a
Secretaria Municipal e Reparagdo e a Secretaria Municipal de Saude. Um relatério final do trabalho sera
disponibilizado para todas as unidades escolares, para a Secretaria de Educacéo, para o Conselho Municipal de
Educacao e para o Conselho Estadual de Educacédo. Um site do projeto também sera um meio para ampliar a
divulgacédo durante todo processo e no final da pesquisa, com possibilidade de manutencéo apoés a finalizacdo do
projeto.
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Infra-Estrutura Disponivel para a Execugéo do Projeto

A equipe executora contara com o espacgo da Faculdade de Educacéo da Universidade Federal da Bahia, que dispde
de seguranca, agua, luz, telefone, servico de limpeza, acesso internet banda larga e wireless, biblioteca, salas de
aula, auditérios, lanchonete, estacionamento e salas para instalacéo do projeto. Os auditorios podem ser utilizados
para eventuais organizacfes de eventos e/ou reunides com o grupo quando, especialmente, os resultados da
pesquisa forem apresentados. Além destes, conta-se com a estrutura de suporte - logistica e intelectual - de um
centro de estudos dirigido pela coordenadora deste projeto ora apresentado, cujas atividades podem ser virtualmente
acessada no endereco www.cerelepe.faced.ufba.br
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[ORCAMENTO |
| ITENS APROVADOS |
Solicitado Aprovado
o Valor Total Valor Total
D P I o o
escrigao arcela Qtde Unitario (R3) Qtde | Unitario (R$)
(R9) (R9)
armarios com chaves e prateleiras 1 2 400,00 800,00 2 400,00 800,00
Bolsa Iniciacdo Cientifica - Fluxo 1 18 350,00 18.900,00 18 350,00 18.900,00
Continuo
cadeiras 1 7 100,00 700,00 7 100,00 700,00
computadores de mesa 1 3 1.400,00 4.200,00 3 1.200,00 3.600,00
desenvolvimento de site - pagina virtual 1 1 1.800,00 1.800,00 1 1.800,00 1.800,00
para divulgacéo do projeto
escrivaninhas 1 3 350,00 1.050,00 3 350,00 1.050,00
estadias de hotel e diarias para 1 12 120,00 1.440,00 8 120,00 960,00
pesquisadores do projeto e para
consultores
gravadores de voz tipo eletrénicos 1 3 200,00 600,00 3 200,00 600,00
impressora laser 1 1 1.800,00 1.800,00 1 1.800,00 1.800,00
livros da area de educacédo em saude, 1 20 40,00 800,00 20 30,00 600,00
da area de promocéo a saude,da area
de saude do escolar
magquina fotografica 1 1 900,00 900,00 1 600,00 600,00
mesa de reunido 1 1 600,00 600,00 1 600,00 600,00
mesa para computador 1 3 200,00 600,00 3 200,00 600,00
notebook 1 1 3.000,00 3.000,00 1 2.290,00 2.290,00
projetor multimidia 1 1 3.000,00 3.000,00 1 2.000,00 2.000,00
resmas de papel A4 1 50 10,00 500,00 50 10,00 500,00
servigos graficos 1 3 500,00 1.500,00 3 500,00 1.500,00
toner para impressora laser 1 10 150,00 1.500,00 10 150,00 1.500,00
trechos de ida e volta de passagens 1 6 800,00 4.800,00 4 800,00 3.200,00
aéreas para pesquisadores do projeto e
para consultores de IFES
Total: 48.490,00 43.600,00
[ITENS NEGADOS |
Descricdo Parcela Solicitado
¢ Quantidade Valor unitario (R$) | Valor total (R$)
aparelho de fax 1 1 600 600

04/08/2008 Pagina1lde 15



inscricdo em eventos fora de Salvador 1 3 200 600
onde se possa divulgar resultados

Total: 1.200,00

JUSTIFICATIVA DO ORCAMENTO

Despesas Correntes:

As viagens serdo para apresentacdo dos resultados da pesquisa em eventos e para trazer consultores que auxiliem
na reflexdo da tematica,durante a fase da construcao no marco teérico, e também para participacdo nos seminarios
de devolucao a comunidade. As estadias de hotel estéo relacionadas as viagens referidas acima. As bolsas de IC
remunerardo os pesquisadores aprendizes, 0s servigcos graficos para produzirem material de divulgagdo do projeto,
de divulgacao dos seminarios de devolugéo e para produzirmos relatorios

Despesas de Capital:

0s equipamentos do tipo computadores, impressoras sao para o trabalho direto de redacao, pesquisa na internet. O
projetor € para auxiliar nos seminarios de devolucdo & comunidade. Os gravadores para realizarmos as entrevistas.
as maquinas fotograficas para registramos esses eventos de devolucéo. A filmadora para auxiliar em modalidade de
grupo focal, na realizacao das entrevistas. Os livros para consulta bibliograficas. Muitos serdo da area de saude e
ndoos temos na nossa biblioteca da FACED. Os mdveis ajudaram a compor a sala de trabalho do projeto. O site
ajudara na divulgagéo do projeto e pesquisa.

EQUIPE EXECUTORA |

| Nome CPF Unidade/Departamento-Instituicéo Maior Titulac&o |
Luciene Maria da Silva 13158759500 Departamento de Educacao - Campus I-UNEB Doutorado
Alessandra Santana 44305273187 Departamento de Educacéo I-UFBA Doutorado
Soares e Barros
Joseania Miranda 24328820591 Departamento de Museologia-UFBA Pos-Doutorado
Freitas
Maeli Gomes de 13677535549 Nucleo de Pesquisa Integrada em Saude Coletiva- Doutorado
Oliveira UEFS

CRONOGRAMA DE ATIVIDADES

Indicagdo do Més

selecdo dos bolsistas PIBIC 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12

escolher os graduandos para participagéo X X
como aprendizes de pesquisa

compra dos materiais e equipamentos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12

permanentes

comprar o que for necessério - e X X
autorizado - para equipar a sala de
trabalho do projeto

formalizacdo da parceria com a ONG 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
envolvida
oficializar a participacdo da ABADFAL X X

SEGUNDO ANO
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levantamento de literatura 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

acessar artigos de periodicos ainda ndo X X X
considerados na bibliografia deste projeto,
alguns através de COMUT

Divulgacéo do projeto de pesquisa junto| 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
as Secretarias do Municipio e do Estado

fazé-los conhecer essa pesquisa e chama- X X X X X X
los a colaboracgéo

reunifes de estudo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

ler, debater, propor ajustes ao andamento X X X X X X X X X X X X
do projeto junto & equipe

submiss&o do projeto & Comité de Etica | 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
em Pesquisa

buscar autorizagéo para pesquisa que X X
envolve seres humanos

Estabelecimento dos primeiros contatos| 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
com os locais de coletas de dados -
HEMOBA, APAE, HUPES

convida-los a colaborar e permitir o acesso X X
de pesquisadores

elaboracgao do instrumento de coleta 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12

produzir a ficha de coleta dos prontuarios X X

treinamento dos bolsistas para a coleta 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
no campo empirico

prepara-los para aplicacédo da ficha de X X X
coleta e para realizacdo das entrevsitas

elaboracao do site de divulgacao do 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
projeto

compor uma pagina virtual X X X

abordagem as instituicdes - HEMOBA, 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12

APAE, HUPES para coleta de dados
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visitar esses locais e acessar-lhes os X X X X X
bancos e informacdes sobre seus
pacientes

localizacdo das residéncias dos sujeitos| 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
identificados com a anemia falciforme

mapear esses enderecos e agendar X X X

entrevistas

tabulagcdo dos dados e célculo dos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
indicadores

calcular as taxas descritas na metodologia X X X
realizacdo das entrevistas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11 | 12
colher do sujeitos e de seus pais X X X X

narrativas sobre a trajetéria escolar

estabelecimento dos contatos com as 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
escolas de origem do sujeitos
identificados

buscar-lhes acerca do rendimento X X X X
escolares dos sujeitos identificados e

outros dados de progressao e permanéncia

na escola

reunides de estudo 13 14 15 16 17 18 | 19 20 21 22 23 24

ler, debater, propor ajustes ao andamento X X X X X X
do projeto junto & equipe

estabelecimento dos contatos com as 13 14 15 16 17 18 | 19 20 21 22 23 24
escolas de origem do sujeitos
identificados

buscar-lhes acerca do rendimento X
escolares dos sujeitos identificados e

outros dados de progressao e permanéncia

na escola

realizacdo de seminario de devolugao 13 1 14 |15 |16 | 17 | 18 | 19 | 20 | 21 | 22 | 23 | 24
dos resultados

apresentar os achados a comunidade X X X
envolvida coma pesquisa
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viagens pra apresentar resultados em 13 114 |15 |16 | 17 | 18 | 19 | 20 | 21 | 22 | 23 | 24
eventos

divulgacdo em congressos da area X X X X

confeccéo do relatdrio final 13 | 14 | 15 | 16 | 17 | 18 | 19 | 20 | 21 | 22 | 23 | 24
reunir os resultados e elaborar texto que X X X X

subsidiara os artigos futuros de divulgacao

inicio da prestacao de contas 13| 14 | 15 |16 | 17 | 18 [ 19 | 20 | 21 | 22 | 23 | 24
organizag&o contébil e notas e X X

comprovantes




