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RESUMO

O presente trabalho multidisciplinar transita pelas zonas de intersec¢éo entre educacéo e saude.
Buscou compreender como se constituem as praticas pedagogicas de professores de jovens com
doencas falciformes matriculados em escolas da Rede Estadual de Ensino, localizadas na regido
metropolitana de Salvador-BA. A inquietacdo oriunda do objetivo supracitado se desdobrou em
objetivos especificos, tais como: conhecer o0s itinerarios pedagogicos, segundo as perspectivas
dos estudantes com doencas falciformes; identificar os conhecimentos dos professores sobre as
especificidades da juventude com doencas falciformes; analisar as praticas pedagdgicas de
professores da juventude com doengas falciformes; e, finalmente, descrever os processos
formativos de professores destes jovens. Esta pesquisa se apoia metodologicamente no
paradigma critico, consolidado no materialismo histérico dialético. E também de natureza
qualitativa, dos tipos exploratoria e descritiva. Para o alcance dos objetivos elencados, foram
utilizados como instrumentos e técnica de pesquisa, respectivamente, formularios, entrevistas
e grupo focal. O universo selecionado envolveu jovens com doencas falciformes em idade entre
15 e 29 anos. Estes jovens estavam cadastrados nos ambulatorios multirreferenciais da Avenida
Carlos Gomes e do Vale das Pedrinhas e responderam ao formulario. Na ultima etapa da
pesquisa, foram entrevistadas duas estudantes do Ensino Médio com doencas dos tipos SS e SC
e catorze professores. Oito destes docentes participaram de um grupo focal. A escolha das
jovens definiu os espacos escolares em que foram realizadas as recolhas de informagdes. O
trabalho obedeceu aos mais rigorosos padrdes de ética, tendo sido inscrito na Plataforma Brasil
e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado da Bahia. As sinteses
da pesquisa sugerem que o conhecimento dos professores sobre as patologias € incipiente. Além
disso, foi constatado que, por conta da prépria sintomatologia das doencas, 0s discentes que
sofrem de alguma das doencas falciformes absentem-se com frequéncia e sdo excluidos de
atividades, sobretudo nas aulas de Educacdo Fisica. Para melhor lidar com a situacdo, a
possibilidade indiciada pelo estudo é que o planejamento escolar seja concebido de modo a
contemplar as pessoas com doengas cronicas. Atividades alternativas e interacao virtual podem
ser Uteis para suprir as auséncias. As praticas pedagdgicas dos docentes estudados indicam,
também, superficial estagio de respeito a diversidade. Nesta estdo os estudantes com doengas
crbnicas, a margem das politicas de educacdo especial/inclusiva brasileira. Como maneira de
superar o dilema, os achados da pesquisa apontam para 0 constante aprimoramento de uma
formacdo docente em um continuum. Ao abordar nesta formacdo continua as doencas
falciformes em sua complexidade, torna-se viavel uma pratica pedagdgica efetivamente
inclusiva.

Palavras-chave: Praticas pedagodgicas. Formacdo docente. Doencas falciformes. Juventude.



ABSTRACT

This multidisciplinary work transits through the intersection points between education and
health. It sought to investigate how the pedagogical practices work for teachers with students
affected by sickle-cell diseases, that are registered in public state schools located in the
metropolitan area of Salvador-BA. The aforementioned concern has developed into specific
objectives, such as: identify teachers' knowledge about the specificities of young people with
sickle-cell diseases; analyze the teachers’ pedagogical practices towards young people with
sickle-cell diseases; and, finally, describe the formation processes of teachers of these young
people. This research is methodologically based on the critical paradigm and entrenched in
historical dialectical materialism. This study is also qualitative and descriptive. Forms,
interviews and focus groups were used as research tools to achieve the objectives listed. The
selected universe involved young people with sickle-cell diseases aged 15-29 years old. These
young people were registered in the multi-referential health clinics of Carlos Gomes Avenue
and Vale das Pedrinhas and answered the form. In the last stage of the research, two high school
female students with SS and SC diseases and fourteen teachers were interviewed. Eight of these
teachers took part in a focus group. The choice of the two young girls defined what school
spaces would be selected to collect information. The work obeyed the most rigorous ethical
standards, was entered in Plataforma Brasil and approved by the Ethics Research Committee of
Universidade Estadual da Bahia. The syntheses of this research suggest that the teachers’
knowledge about these pathologies can be improved. In addition, due to the symptomatology
of the diseases itself, it is known that the affected students have a higher volume of absences
and are excluded Physical Education activities. In order to deal properly with the situation, this
study indicates that the school planning should be designed to include people with chronic
illnesses. Alternative activities and virtual interaction can be helpful in addressing absences.
The pedagogical practices of the teachers studied also indicate that they are in an early stage
when it comes to respect for diversity. In this diversity we find the students with chronic
diseases that are neglected by policies of Brazilian special / inclusive education. As a way to
overcome the dilemma, the research’s findings point at the need for a permanent improvement
of teachers’ training, on a continuum. Addressing sickle cell diseases in great depth during the
continuous training process is the only way to develop and apply a truly inclusive pedagogical
practice.

Keywords: Pedagogical practices. Teacher training. Sickle-cell diseases. Youth.



RESUMEN

Este trabajo multidisciplinario transita entre los puntos de interseccion de la educacion y de la
salud. Se dedicé a investigar como son las practicas de ensefianza de los profesores de los
jovenes con enfermedad de células falciformes, matriculados en las escuelas publicas del
Estado en la zona metropolitana de Salvador, Bahia. La preocupacion antes mencionada se
desarroll6 hacia objetivos especificos, tales como: identificar los conocimientos de los maestros
acerca de las caracteristicas especificas de los jovenes con la enfermedad de células falciformes;
analizar las précticas pedagdgicas de los maestros de los jovenes con la enfermedad de células
falciformes; y, finalmente, describir el proceso de formacion de los maestros de estos jovenes.
Esta investigacion se apoya en el paradigma metodol6gico critico, consolidado en el
materialismo historico dialéctico. Ademas es cualitativa y descriptiva. Para lograr los objetivos
mencionados se utilizaron como herramientas de investigacion: formularios, entrevistas y
grupos focales. El universo seleccionado contenpld los jovenes con enfermedad de células
falciformes com edades entre 15 y 29 afios. Estos jovenes se registraron en los ambulatorios
multirreferenciales en Avenida Carlos Gomes y en Vale das Pedrinhas y responderon al
formulario. En la Gltima etapa de la investigacion, se entrevistd a catorce maestros y a dos
estudiantes del sexo femenino, de ensefianza secundaria, con enfermedades de tipos SS y SC.
Ocho de los maestros participaron en un grupo focal. La eleccion de las dos jovenes establecio
en que espacios de la escuela se haria la recogida de informacion. El trabajo empled los méas
altos estandares éticos, de haber sido inscrito en la Plataforma Brasil y aprobado por el Comité
de Etica de Investigacion de la Universidade Estadual de Bahia. Las sinteses de la investigacion
sugieren que el conocimiento que tienen los profesores acerca de las patologias puede ser
mejorado. Ademas, se constatd que, debido a los sintomas de las enfermedades, los estudiantes
afectados tienen un mayor volumen de ausencias y son excluidos de las actividades en las clases
de Educacién Fisica. Para hacer frente a la situacion, la posibilidad indicada por el estudio es
que el planeamiento de la ensefianza esté disefiado considerando las personas con enfermedades
cronicas. Las actividades alternativas y la interaccion virtual pueden ser Utiles en el trato de las
ausencias. Las practicas pedagogicas de los profesores implicados incluso indican que son
principiantes em matéria de respecto a la diversidad. En esta se encuentran los estudiantes con
enfermedades cronicas, situados al margen de las politicas brasilefias de educacion especial /
incluyente. Con el fin de superar el dilema, los resultados de la investigacion apuntan a la
necesidad de seguir mejorando la formacion del profesorado en continuum. Abordar com
profundidad las enfermedades de células falciformes durante el processo de formacién continua
es la Unica manera de desarrollar y aplicar uma practica pedagdgica verdadeiramente
incluyente.

Palabras clave: Practicas pedagdgicas. Formacion docente. Enfermedad de células
falciformes. Juventud.
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com as maos

coar o café

co’as maos
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cas maos cavar

e para dizer fim
escreviver

para fazer o sim

eu digo: méo.
(KALUNGO, 2017, p. 1).




1 PONTO DA PARTIDA: ESCOLHA DA DIRECAO, TRAJETO, BALIZAS E
CONDUTORES!

Nos compéndios da Historia esta retratado que, durante o século XIII, um mercador
veneziano, apos longa peregrinacéo, chegou, no extremo Oriente, a Cambaluc, onde conheceu
Kublai Khan. Marco Polo, o maior viajante de todos os tempos, contou de Seus percursos a
partir de elementos metafdricos, farta imaginacdo e conhecimentos experienciados. Italo
Calvino, em 1972, decidiu retomar o encontro entre os dois personagens historicos e teceu
historias fantasticas que extrapolam a realidade, & medida em que sdo descortinadas em cidades
invisiveis (CALVINO, 1999). Como Marco Polo, adentrei por lugares desconhecidos, rotas
planeadas e ndo tracadas, para avistar o que ja estava la, na parada, na passagem, na miragem.

Viajar, entre verbos transitivos e intransitivos, é aquele dito e/ou ouvido que resgata
memodrias e impele jornadeadas. No decorrer das travessias, imagens retratam o que se Vé e 0s
registros engenham com precisdo o vozeirado dos viajantes. Este é também um relato de
viagem, em gue fotos e falas sdo enredados e tecidos em dialogo. O leitor ndo desembarcou em
cada parada itinerada, mas tera a oportunidade de visitar lugares e conhecer pessoas em tramas
diversas.

Para tanto, neste ponto, que é o da partida, o convido a leitura da primeira secdo, que
versa sobre as trilhas caminhadas e sobre pessoas, muitas vezes invisiveis, habitantes de uma
imensa cidade a ser visualizada. Apresentarei, entdo, a direcdo, o trajeto e as balizas, manifestos
pelo problema da pesquisa, pelos objetivos e pela justificativa. Em seguida, explicitarei as
implicacGes do fendbmeno fotografado e finalmente, indicarei como o registro da viagem estéa

organizado. Vamos a travessia?

1.1 UM PROBLEMA, CINCO OBJETIVOS E RAZOES CONTADAS

Nossa viagem se inicia com a revisitacdo de imagens da década de 1930. Em plena era
Vargas, o retrospecto historico das pesquisas em educacdo, realizadas nessa época, remete a
conjuntura do pais, notadamente a politica nacional de educacéo, influenciada pelo movimento
escolanovista (BEVILAQUA, 2014). Foram criados, nesse momento, 6rgdos de fomento a
pesquisa, como o Instituto Nacional de Pesquisas Educacionais (INEP) e, nas duas décadas

! Tese normatizada conforme regras da Instituicdo e da Associacéo Brasileira de Normas Técnicas publicadas em
2012 (ABNT NBR 6024) e coletanea de 2011: ABNT NBR 6023, ABNT NBR 6027, ABNT NBR 6028, ABNT
NBR 6034, ABNT NBR 10520, ABNT NBR 14724 e ABNT NBR 15287.
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subsequentes, o Conselho Nacional de Pesquisas — atualmente conhecido como Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) — a Sociedade Brasileira para
o0 Progresso da Ciéncia (SBPC) e, finalmente, FundacGes de Amparo a Pesquisa em diversos
estados do pais. Nas décadas de 1960 e 1970 o trabalho investigativo se volta, a principio, para
as interfaces entre planejamento, economia e educacéo, para, em seguida, discutir as questoes
concernentes ao curriculo, a avaliacdo, a estratégias de ensino e aos estudos correlacionais
(GATTI, 2002; FERREIRA, L., 2009).

A partir de 1980, o desvelar das abordagens qualitativas aplicadas a educacao inaugura
um momento em que se desenvolvem amplamente estudos dos tipos etnogréfico, pesquisa
participante, estudo de caso e pesquisa-acdo, dentre outros (FERREIRA, L., 2009). Desde
entdo, ha o crescente dialogo inter/multi/trans/disciplinar. 1sso se da em virtude da compreenséo
de que os fendmenos educacionais podem ser analisados sob a égide de areas diversas e que
estas estdo contidas nas imagens em foco. Nos dizeres de Leiro (2015, p. 354) diante da “[...]
imensa biblioteca conceitual [...] [sobre educacdo, para discuti-la,] imp&e[-se] recortar uma
pequena comunidade de argumentos [...] [que partem do] postulado da educacdo como um
direito tacito de todos [...]".

Nessa conjuntura, nos anos de 1990, impulsionadas por uma perspectiva global e por
uma retaguarda legal, avolumam-se as pesquisas sobre a questdo da inclusdo educacional.
Dentre os documentos internacionais que versam sobre a pessoa com deficiéncia, cito como
exemplos a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e a Declaracdo de Jomtien, de
iniciativa da Organizacdo das Naces Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura
(UNESCO) (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A EDUCACAO, A CIENCIA
E A CULTURA, 1990a). Ambas afirmam a necessidade de Educacdo para Todos
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A EDUCACAO, A CIENCIA E A
CULTURA, 1993), ressaltando este direito para individuos do mundo inteiro. Além destas, ha
a Convencdo Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminacdo contra
as Pessoas com Deficiéncia, de 1999 (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 2013) e a
Carta para o Terceiro Milénio, em Londres (REHABILITATION INTERNATIONAL, 1999).
No ambito da educagio inclusiva, destaco a Declaragdo de Salamanca (ORGANIZACAO DAS
NA(;()ES UNIDAS PARA A EDUCAQAO, A CIENCIA E A CULTURA, 1994) como um
marco histdrico na area educacional, uma vez que foi ela que primeiro abordou a importancia
de assegurar e garantir a educacdo de Pessoas com Deficiéncia (PD) na rede regular de ensino.

No que tange as legislagdes nacionais, a Constituicdo Federal (CF) de 1988 ¢ basilar

para os demais dispositivos legais. Com efeito, ela afirma, em seu artigo 206, caput e inciso I
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“Art. 206. O ensino ser4 ministrado com base nos seguintes principios: | - igualdade de
condigcbes para 0 acesso e permanéncia na escola; [..].” (BRASIL, 1988, p. 138). E,

continuando, estabelece:

Art. 208. O dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a garantia de:

[-]

Il - atendimento educacional especializado [AEE] aos portadores? de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino;

[...]. (BRASIL, 1988, p. 139).

Saliento, ainda, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, Lei n® 9.394, de 20
de dezembro de 1996 (BRASIL, 1996a), que sacramenta o direito a educacéo e a matricula de
pessoas com Necessidades Educativas Especiais, preferencialmente na rede regular de ensino.

Sublinho a formulacdo quantitativa de dispositivos legais e aumento do numero de
matriculas na rede regular de ensino como avangos da educacgdo especial/inclusiva brasileira.
Entretanto, reiteram-se questfes formuladas ao longo do século XX e recente século XXI bbem
como aquelas que emergem da dinamicidade do hodierno. Dentre estas, estd a inclusdo de
pessoas que estdo no diverso, mas que, a medida que se especificam as legislacBes, sdo
excluidas da populagdo que possui deficiéncia. Assim, nos documentos legais, seja por meio de
um artigo, inciso, alinea ou nota de rodapé, sdo descritos os que se incluem na politica nacional
de educacdo especial/inclusiva, enquanto outros sdo excluidos.

Dentre os excluidos, particularizo as pessoas que possuem doenca cronica e que, em
virtude de sua incompatibilizagdo com o modelo socialmente estabelecido de deficiéncia,
dentre outros aspectos, tém suas trajetorias escolares obstaculizadas. O Ministério da Saude
(MS), em parceria com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e a Fundac¢éo
Oswaldo Cruz (Fiocruz), divulgou os resultados da Pesquisa Nacional de Saude (PNS) realizada
entre 2013 e 2014, confirmando que as doencas crdnicas ndo transmissiveis representam a
maior causa de mortalidade para a populacdo nacional chegando a 70% das fatalidades
(BRASIL, 2014a). Foram apontadas a hipertensdo arterial e o diabetes como prevalentes, mas

no limbo dos n3o citados estdo os que possuem uma Doenca Falciforme (DF)2.

2 Gostaria de deixar registrado que manterei a terminologia “portadores de deficiéncia” apenas em citagdes, titulos
de obras e no que for concernente ao uso legal do termo, onde couber. O substantivo “portador” se mostra
inadequado, pois, além de indicar algo que pode ter carater passageiro (quem porta, pode ndo portar mais), foca
na deficiéncia, ndo na pessoa humana (SARLET; BUBLITZ, 2014). Prefiro a expressdo “pessoas com deficiéncia”,
sacramentada pela Portaria n°® 2.344, de 3 de novembro de 2010, exarada pela Secretaria Especial de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica (BRASIL, 2010). Ou, me aproximando mais de meu fenémeno de estudo,
“pessoas com doengas falciformes”, “estudantes com doengas falciformes”.

3 As hemoglobinopatias adjetivadas pela falcemia assim o sdo pois um contingente de hemacias adquire o formato
de foice, 0 que ocasiona vaso-oclusdes que se manifestam no cotidiano daqueles que as possuem. Na se¢do 3 serdo
discutidas as especificidades das doencas.
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Quantos sdo? “No Brasil, estima-se que 3,5 mil criangas nascem a cada ano com doenga
falciforme. Na Bahia estima-se que 3% da populagéo tenha anemia falciforme, sendo esta a
maior prevaléncia do Brasil.” (BARROS et al, 2009, p. 2). De modo singular, no municipio de
Salvador, nos dltimos oito anos, foram notificados 1.740 novos casos (SALVADOR, 2016).
Quem sdo? Criancas, adolescentes, jovens e adultos. Estdo em qualquer lugar e em todo lugar,
inclusive na escola. Nesta, a pessoa com DF pode apresentar ictericia, mobilidade reduzida e
priapismo, além de se configurarem quadros de sequestro esplénico, sindrome torécica aguda e
acidente vascular cerebral. As crises dolorosas demarcam e séo continuas nos anos de vida dos
que aqui estdo em relevo. Assim, os professores e ndo professores sdo significativos para a
permanéncia do estudante no espaco escolar. Optamos, nesse percurso, por fotografias que
retratassem jovens entre 15 e 29 anos*, matriculados no Ensino Médio da Rede Estadual de
Ensino de Salvador, para ressaltar seus professores e professoras.

Com base nesta conjutura, interrogo: como se constituem as préaticas pedagdgicas de
professores de jovens com DF matriculados em escolas da Rede Estadual de Ensino situadas na
regido metropolitana de Salvador-BA?

Depois de estabelecido o problema de pesquisa, foi elencado o objetivo geral, a saber:
“Compreender como se constituem as praticas pedagogicas de professores de jovens com DF
matriculados em escolas da Rede Estadual de Ensino situadas na regido metropolitana de
Salvador-BA.”.

Sequencialmente, foram estabelecidos 0s objetivos especificos:

a) conhecer os itinerarios pedagdgicos, segundo as perspectivas dos estudantes
com DF,;

b) identificar os conhecimentos dos professores sobre as especificidades da
juventude com DF;

c) analisar as praticas pedagogicas de professores de jovens com DF;

d) descrever os processos formativos de professores de jovens com DF.

Por que realizar um estudo dessa natureza?
Na contemporaneidade, os olhares se distanciam e se aproximam como em uma camera
que permite a compreensdo do todo e de suas partes, da generalidade e da especificidade,

possibilitando a percepgcéo sob perspectivas diversas. Assim acontece, em nossa perspectiva,

40 recorte etario se deu em funco do estabelecido na Politica Nacional de Juventude (BRASIL, 2006). Entretanto,
cabe ressaltar que, para além da classificagdo etaria, compreendemos a juventude como uma categoria socioldgica.
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quando se imbricam educacdo e salde. No quadro nacional, esses sdo estudos crescentes,
sobretudo em virtude do entendimento de que a relagéo satde-doenca tensiona 0s processos de
condicdo docente, a adocao de préaticas pedagogicas que contemplem a diversidade, a formacéo
discente e a complexidade do espaco interacional. Assim, pesquisa, educacao e salde ndo sao
apenas expressdes que solitariamente j& apresentam completude, mas que, uma vez tecidas,
patenteiam mdaltiplas compreensdes das categorias que possibilitam a analise de fendmenos
complexos.

Esta pluralidade possibilitou e possibilita uma analise de fenémenos educacionais sob a
égide de métodos de pesquisa que contemplem as peculiaridades de cada estudo e que facultem
processos criativos, justamente a partir da necessidade de aproximacgdo entre duas areas
aparentemente distantes, mas que estdo em profunda consonancia. No plano individual, a
escolarizacéo, além da questdo social, pressupde uma rotina. Em se tratando da doenca cronica,
se esta rotina ndo for assistida, dificilmente havera condi¢des e motivacdes para a continuidade
nos bancos escolares.

Desenvolver pesquisas que entrecruzem educacdo e salde seguramente ndo € tarefa
simples e envolve a vida cotidiana e as subjetividades daqueles que possuem uma doenca
cronica. Ao buscar nexos entre as areas e reconhecer pesquisas neste imbricamento, a escassez
de trabalhos é evidente. No conjunto de estudos que entrecruzam salde e educacéo e a partir de
reflexdes sobre o processo de inclusdo de pessoas com doencgas cronicas na rede regular de
ensino, surge essa pesquisa.

Com o proposito de revelar a originalidade do estudo e a relevancia que dela subjaz, foi
realizado levantamento das producBes académicas disponiveis no Banco de Teses e
Dissertacdes da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES). A
CAPES, ¢ uma funda¢do do Ministério da Educag¢do (MEC) responsavel por fomentar a “[...]
expansao e consolidacdo da pos-graduagéo stricto sensu [...] em todos os estados da Federagdo.”
(COORDENA(;AO DE APERFEICOAMENTO DE PESSOAL DE NIVEL SUPERIOR,
2008, p. 1). Desde 1987, esta fundacdo cataloga dissertacGes e teses desenvolvidas em territorio
brasileiro e, nesse sentido, constitui-se como um repositorio oficial para o acesso aos trabalhos
produzidos em nivel de mestrado e de doutorado em Instituicdes de Ensino Superior (IES) de
NOSso pais.

O levantamento e a analise dos trabalhos disponibilizados no sitio da CAPES ocorreu
nos meses de julho de 2014 a julho de 2015, seguindo critérios préprios de inclusdo. Foram
considerados, inicialmente, os trabalhos produzidos desde o ano da criacdo do banco. Essa

deciséo se deu porgue, quando selecionado um recorte temporal referente aos ultimos cinco
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anos, ndo foi localizado nenhum trabalho que contemplasse os descritores eleitos. Cabe
esclarecer que, no sitio da CAPES, quando preenchido o recorte temporal correspondente aos
ultimos cinco anos, foram apresentados apenas os trabalhos dos anos de 2011 e 2012. Logo,
sup0s-se que os trabalhos produzidos entre os anos de 2013 e 2015, que completariam o ciclo
de cinco anos, ainda estavam em fase de cadastramento virtual.

Além do critério temporal, foram selecionadas, dentre as teses e dissertagdes, aquelas
que apresentassem as expressdes descritas na Tabela 1 na composicdo do titulo, resumo,

palavras-chave ou descri¢édo da linha de pesquisa.

Tabela 1 — Levantamento das produc¢des — Descritores e equivaléncia quantitativa.

Descritores Teses Dissertagdes Total
Doenca/Anemia Falciforme + Educacéo 3 19 22
Doenca/Anemia Falciforme + Jovens 3 7 10
Doenca/Anemia Falciforme + Juventude 0 0 0
Formac&o docente + Juventude + Doenca/Anemia Falciforme 0 0 0
Formacao docente + Jovens + Doenca/Anemia Falciforme 0 0 0
Préticas pedagdgicas + Juventude + Doenca/Anemia Falciforme 0 0 0
Préticas pedagogicas + Jovens + Doenga/Anemia Falciforme 0 0 0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Esse critério foi adotado, pois, quando realizada a busca de descritores, o sitio localiza
0 descritor em qualquer espago preenchido pelo autor da dissertacdo ou tese. Para o
detalhamento da recolha e posteriores atualizacdes de informacdes, segue a sintese dos critérios

de inclusdo progressiva dos trabalhos:

a) dissertacOes e teses catalogadas na CAPES;
b) catalogadas desde 1987;
c) em que, no titulo, resumo, palavras-chave ou linha de pesquisa, aparecesse um
dos descritores:
— Doenga/Anemia Falciforme + Educagéo;
— Doencga/Anemia Falciforme + Jovens;
— Doenca/Anemia Falciforme + Juventude;
— Formacdo docente + Juventude + Doenca/Anemia Falciforme;
— Formacdo docente + Jovens + Doenga/Anemia Falciforme;
— Préticas pedagogicas + Juventude + Doenga/Anemia Falciforme;

— Préticas pedagogicas + Jovens + Doenca/Anemia Falciforme.
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De acordo com o levantamento realizado, foi possivel determinar que o primeiro
trabalho produzido e catalogado sobre DF é datado de 1987. A partir de entdo, nestes trinta
anos, numerosas pesquisas sobre o tema foram desenvolvidas, mas, no que tange ao fenémeno
em questdo, ndo foram localizados trabalhos ja catalogados que conjugassem simultaneamente
as areas de educacdo, saude e Ciéncias Sociais, tendo como centralidade os professores de
jovens com doengcas falciformes (TABELA 1).

A escolha pelo uso do descritos “anemia” e “doenga” se justifica, pois a segunda
expressao tem sido usada, na politica nacional e em pesquisas, como analoga. Vale dizer,
entretanto, que, no presente estudo, doenca falciforme € uma terminologia utilizada no plural,
pois, no singular, abrangeria apenas uma das falcemias conhecidas.

Dentre os trabalhos analisados, dois merecem destaque: as dissertacdes de Borges
(1996) e de Eulange de Sousa (2005). Ambas apresentam aproximacdo com o fenémeno de
estudo e estabelecem pardmetros para o didlogo académico. O primeiro trabalho, de Borges
(1996), se intitula Criacdo e implantacdo de um servico ambulatorial para portadores de
doencas cronicas no sangue: um relato de experiéncia, e descreve todo o processo de
implantacdo de numerosos servigos pedagogicos em espaco hospitalar voltados para criangas e
adolescentes com as mais diversas hemoglobinopatias. O segundo trabalho, por seu turno, trata
do processo educacional de criangas e adolescentes com DF. De acordo com informacoes
fornecidas pela autora, o estudo “[..] indicou que a anemia falciforme interfere
significativamente no cotidiano de seus portadores, provocando a vivéncia de um processo de
exclusdo parcial ou total dos espacos, grupos e atividades presentes no cotidiano de criancgas e
adolescentes.” (SOUSA, E., 2005, p. 7).

Para ampliar o universo da pesquisa virtual, foram investigados os repositorios do
Programa de P06s-Graduacdo em Educacdo (PPGE) e do Programa de Po6s-Graduagcdo em
Educacdo e Contemporaneidade (PPGEduC), respectivamente da Universidade Federal da
Bahia (UFBA) e da Universidade do Estado da Bahia (UNEB), para levantamento de estudos
sobre educacdo e saude. As informagfes foram colhidas entre os meses de janeiro e maio de
2016. No repositério institucional da UFBA, foram buscados os trabalhos catalogados pelo
PPGE da data de sua criagdo, 1994, até 2015. Neste recorte temporal, foram identificados um
total de 285 teses; destas, 17 com o descritor saude e uma tese sobre anemia falciforme. Em
nivel de mestrado, foram catalogadas 404 dissertacdes e, destas, apenas uma tendo a anemia
falciforme como tematica.

A dissertagdo selecionada do repositdrio da UFBA foi catalogada em 2014, e se intitula

Percepcao de professores acerca da escolarizacdo de alunos com anemia falciforme em
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Salvador-Bahia. A autora, Denise Silva Souza (2013), objetivou, em seu trabalho, analisar a
percepcdo dos professores da Escola Regular relativamente ao processo de escolarizagéo de
alunos com Anemia Falciforme. Em suas conclusdes, afirmou que a “[...] Anemia Falciforme
fazia parte do repertorio cognitivo dos professores, ainda que, em certos aspectos, eles tenham

interpretado a doenga equivocadamente.” (SOUZA, D., 2013, p. 11). Também inferiu que as

[...] acBes destinadas as escolas precisam contemplar a formagdo continuada em
servigo dos profissionais que nela atuam; a oferta de condigdes de acessibilidade aos
alunos; e a oferta de condi¢Ges de trabalho ao professor, para que o direito a
escolarizacdo do aluno com Anemia Falciforme seja garantido. (SOUZA, D., 2013, p.
11).

Antonilma Castro (2014), autora da tese Por uma lua inteira: o processo de reinsercao
escolar do aluno com anemia falciforme apds crise, com foco nas acdes pedagdgicas,
disponivel desde o final de 2015, objetivou analisar o processo de reinser¢do escolar do aluno
com Anemia Falciforme (AF) apds crise, focalizando as a¢des pedagdgicas a ele dirigidas.
Através do estudo, Antonilma Castro (2014, p. 8) concluiu “[...] que a escola/professor ou
transfere a responsabilidade da acdo pedagdgica para a familia, ou favorece a progressdo
graciosa ou, ainda, ignora disfarcadamente as necessidades educacionais do aluno”. Acrescenta
ainda que o “[...] silenciamento diante da AF emerge como problema educacional em um
momento da historia brasileira da Educacao especial/Inclusiva em que o aluno com doenga
cronica vive em uma espécie de limbo classificatorio [...]” (CASTRO, A., 2014, p. 8).

No Centro de Documentacdo e Informacgéo (CDI) da UNEB foram encontrados quatro
trabalhos, dois em nivel de mestrado e dois de doutorado, oriundos do PPGEduC, com o
descritor saude. Suiane Ferreira (2013) é autora do trabalho O uso do blog no curso de
enfermagem: um estudo na disciplina satde do adulto e Tatiana Santos (2014) desenvolveu o
estudo Trabalho docente noturno e salide mental: estudo de caso em uma escola de nivel médio
em Salvador, ambas dissertacdes de mestrado.

Embora esteja fora do escopo da busca realizada, por ndo ter sido incorporada ainda
nem ao repositorio da CAPES, nem ao da UNEB, mencionarei, a titulo de registro, a existéncia
da tese de Isa Beatriz da Cruz Neves, Classes hospitalares e dispositivos moveis digitais:
possiveis (res)significagbes de préaticas educacionais, que, aparentemente, empreende algum
didlogo com o fendmeno de estudo desta tese. Informo também que a tese de Daniela Chaves
Radel Bittencourt, Tarja branca: no avesso da medicalizacdo da inféncia, ainda inconclusa,

possivelmente trara pontos de contato com nossa pesquisa. Mesmo ndo podendo contabiliza-



28

las, por rigor metodoldgico, penso que é importante informar que estas incursdes tém/tiveram
lugar na Academia. Ambos os trabalhos de doutoramento foram acolhidos pelo PPGEduC.

Por meio da pesquisa em espaco virtual foi possivel reiterar a escassez de estudos que
imbriqguem as categorias juventude, formacdo docente e DF. De fato, dentre as pesquisas
levantadas durante o estudo bibliografico, a populacdo etaria ndo ocupou destaque. Ao
entrelacar educacdo e saude, circundavam entre trajetorias, desenvolvimento, classes
hospitalares, reinsercao escolar, notadamente entre criancas.

Além de ir ao encontro da caréncia de pesquisas que focalizem simultaneamente 0s
pardmetros que apontamos, 0 nosso trabalho contribui para a reformulagdo de politicas de
incluséo que contemplem as pessoas com doencas crénicas, a concepgéo de formacdes e adogdo
de préticas inclusivas. Decerto que ndo apenas as areas e profissionais de educacéo e saude sdo
conclamados neste instante, mas todas e todos que, no didlogo, buscam alternativas para a

promogéo da equidade.

1.2 TRILHAS PERCORRIDAS

O interesse pelo fendmeno estudado se deu em virtude de pelo menos trés razdes. Desde
0 ano de 2008, periodo em que comecei a desenvolver minha profissdo enquanto docente do
Ensino Superior, tenho buscado contribuir com o processo de formacdo de professores.
Categorias tedricas como formacdo docente e praxis pedagdgica se constituiram como
norteadoras de reflexdes e do desenvolvimento do trabalho professoral, seja através da
docéncia, de pesquisas realizadas, do acompanhamento da préatica de estagio ou do didlogo com
0s demais professores que compartilham das preocupagdes formativas de licenciandos e
licenciados.

Em 2012, por meio da participacdo em estudos na Faculdade Adventista da Bahia,
localizada no Recéncavo do Estado, comecei a me sensibilizar com as questdes concernentes a
pessoa com DF, tais como o processo de escolarizacao, a qualidade de vida, o autocuidado, o
acesso ao lazer, dentre outros. Entretanto, buscando resgatar informagdes que dialogassem com
a saude e a educacdo, pude perceber, conforme ja evidenciado, a escassez de trabalhos sobre o
fendmeno pesquisado. Por compreender que a primazia dos aspectos politicos esta no cerne das
atribuicoes pedagogicas do professor, conclui que imergir no estudo proposto contribuiria em
grande medida para o desenvolvimento de reflexdes sobre a formacdo docente e prética
pedagdgica daqueles que tém acesso a pessoas com DF e que, por conseguinte, impactam a vida

dessas pessoas.
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A opcdo pela juventude se deu em virtude de duas questdes: inicialmente, por ter
finalizado estudos em nivel de mestrado sobre a juventude da regido metropolitana do Rio de
Janeiro, compreendida entre 15 e 29 anos; em seguida, por conta das reflexdes e discussoes
desenvolvidas nos grupos de pesquisa dos quais participei.

No ambito das proposicdes, planejei a pesquisa e iniciei a etapa formativa no segundo
semestre de 2012, quando cursei o componente curricular Formagdo do Educador, no
PPGEduC. A disciplina supracitada foi coordenada pelos professores doutores Sandra Soares e
Cesar Leiro, que favoreceram, além da discussdo de categorias ja subsumidas, o alargamento
do diélogo.

Em 2013, alcancei o cumprimento da creditacdo obrigatéria do programa de
doutoramento, conquanto foram cursados 0s componentes curriculares Educacdo e
Contemporaneidade (basilar do programa) e Seminarios de Pesquisa | e Il. Nestes dois
componentes analogos, o projeto de pesquisa foi reformulado. Concomitantemente, participei
dos féruns e de trés grupos de pesquisa: Formacdo do Educador, Comunicacdo e Memoria
(FECOM); Memoria, Esporte e Lazer (MEL), ambos coordenados pelo professor doutor Cesar
Leiro; além destes, me inseri no grupo Formacdo, Trabalho e Identidades (FORTIS),
coordenado pelo professor doutor José Humberto da Silva.

A participagdo nos trés grupos ensejou a realizacdo de investigacfes que dialogaram
com a tese. No caso dos dois primeiros citados, foi realizada pesquisa matricial sobre
juventudes, em parceria com o Instituto de Ciéncias Sociais (ICS) da Universidade de Lisboa
(UL). Em 2013, compareci as Universidades do Porto e de Lisboa para apresentacdo de
trabalhos e construcdo de dialogos para que parcerias académicas se consolidassem, com vistas
a realizacdo da pesquisa matricial supracitada. Nos dois anos seguintes, a recolha e a anélise
das informacGes do estudo redundaram em um relatério parcial, apresentado no Instituto de
Ciéncias Sociais da UL durante o estagio doutoral. Finalmente, no terceiro grupo, a relacao
entre formacéo e trabalho foi amplamente discutida durante a recolha de informagdes que
objetivou acompanhar os egressos de cursos de formacao profissional.

No més de agosto de 2014 o projeto de pesquisa foi qualificado. Em seguida, iniciei 0s
procedimentos para encaminhamento do projeto para a Plataforma Brasil e, em 2015,
desenvolvi os estudos de doutoramento-sanduiche no ICS/UL. Esta experiéncia singular
possibilitou a socializagcdo dos estudos em andamento em numerosos foruns académicos e
permitiu revisitar procedimentos de pesquisa durante o curso de Métodos de Pesquisa
Etnogréfica. A trajetoria, repleta de incursdes e experiéncias, reverberou na escrita da tese e,

antes disso, na reconstrucao dos passos da pesquisa. Numerosas reflexdes se construiram além-
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mar, conquanto debrucei-me sobre possiveis® fluxos migratérios das Doencas Falciformes
(DF), as dimensdes tedricas da tese e os procedimentos de recolha de informacoes.
Compreendo que as razfes apontadas neste estudo — que adota as categorias formacao
docente, pratica pedagogica e juventude com DF como centrais — o subscrevem em pauta
educacional, social, politica e econémica e, finalmente, que este suscita um didlogo
multidisciplinar, com vistas a reflexdo acerca de questdes que tém afetado a vida de professores

e alunos.

1.3 INDICACOES DA VIAGEM

A tese estd organizada em seis secBes. Em cada uma delas ha, no principio, uma
apresentacdo de secdo que descreve o que sera tecido no decorrer da exposicdo. Na primeira
secdo, conforme descrito, foram apresentados o problema e objetivos da pesquisa, bem como a
justificativa do estudo. Ainda nesta, sdo evidenciadas as trilhas percorridas durante o
doutoramento e finalmente, como a tese esta organizada.

Na segunda secdo é apresentado o método, especificados o paradigma, a abordagem e o
tipo de pesquisa, elementos que constituem o olhar da viagem. Em seguida, as técnicas,
instrumentos e procedimentos de recolha de informagGes sdo descritos nas diversas fases do
processo. Ainda nessa sec¢do sdo destacados os cuidados éticos adotados e, finalmente, sdo
revelados 0s espacos e pessoas da pesquisa/viagem. A escolha de inserir a discussao sobre 0s
procedimentos metodoldgicos logo ap6s as notas introdutdrias se deu porque em todo o trabalho
ha apresentacdo das informacGes colhidas, inclusive na prépria secdo de método, quando
descrevo a populacdo. Por conseguinte, para facilitar o entendimento, julguei necessario que
esta exposicdo se desse logo no inicio do percurso.

A terceira secdo versa sobre o0 corpo, o0 sangue, a hemacia, 0s sinais e sintomas das DF.
Aqui, é possivel conhecer a patologia e como ela reverbera nos modos e espacos de vida. A
leitura dessa etapa torna viavel a compreensao das especificidades da doenga.

A escola ocupa centralidade na quarta se¢do, em que expressdes como diversidade,
inclusdo/excluséo e deficiéncia estdo em continuo. Essa se¢do discute o espaco interacional em
que estdo os jovens e seus professores.

Na quinta se¢do sdo discutidos os quatro objetivos especificos, a partir da analise dos

resultados da viagem. A secdo priméria estd organizada em trés se¢Oes secundarias, nas quais

5 Possiveis, tendo em vista a imprecisdo de informagdes quanto aos fluxos citados, o que assinala para
perspectivas que expliqguem o fenémeno.
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sdo evidenciadas as categorias de analise, os excertos que as exemplificam e os didlogos com
outros pesquisadores. Ao final das se¢des secundarias ha um conjunto de sugestdes, construido
a partir de muitas vozes.

A sexta e ultima secdo indica as sinteses do estudo, responde a pergunta da pesquisa e
sinaliza futuras viagens.

Obviamente, nossa jornada ndo se equipara aos feitos de Marco Polo; ao menos, porém,
nos resta a certeza da caminhada. Passamos por trilhas diversas, descrevemos fenémenos,
visitamos lugares e compilamos um conjunto ainda inumeravel de pessoas a serem visiveis.
Utilizamos a metafora da viagem que enseja tantos séculos de desbravamento. Também, do
poético de viajantes que perambulam por cidades invisiveis, pudemos pensar nas viagens em
nossa época, em nosso estudo: de sentidos e palavras evidenciar o desconhecido, denunciar o

silenciado, compor caminhos futuros...



0S COrpos, coisais, quando viajam, elevam,
carregam seus petrechos, coisa de passado
levam seus tecidos, cousa invisivel de dentro
roupa, de andarilho, passada, por fora

mas sempre chegamos a um sitio...

se nos esperam, coisa bonita de chegada
se ndo: coisa departida, inventada, e nossa
vida 0 mundo a paisagem: tudo estrada
(KALUNGO, 2017, p. 1).



2 ESTACAO TRANSBORDO: APRESENTACAO DO PLANO DE VIAGEM PARA A
CHEGADA AO DESTINO

Em geral, quando o desejo de viagem é deflagrado, um planear, mental e/ou material, é
construido. Inicialmente, consideramos 0 que nos interessa no percurso, COmo nos mover, qual
sera a duracdo, o investimento necessario, o que levar/priorizar e como fazer cada coisa no
futuro que vira. Perguntas deveras consideraveis para quem projeta um caminho.

Decerto concordo com Alvaro de Campos, pois penso que seja qual for o lugar de
destino, “[...] a melhor maneira de viajar € sentir [...]” (PESSOA, 2014, p. 34), deixando que o
corpo seja o “[...] centro dum volante estupendo e infinito [...]” (PESSOA, 2014, p. 36). Assim,
vale seqguir adiante, observar pela janela, alterar o curso e experienciar.

Enquanto seguimos, a medida que fotografamos as imagens do caminho em ajuste,
potencialmente focalizamos o mundo e os mundos que ele abriga a cada cena, paisagem,
passagens obrigatorias ou ndo. No devir movente, tudo isso estd pleno de conhecimentos:
popular, filoséfico, religioso e cientifico — tudo assimilado como producéo histérica. De modo
particular, para conceber ciéncia, decisdes sdo tomadas antes mesmo da partida, mas cada uma
delas é norteada pelos modos de captar os fendmenos a serem fotografados e como nos
relacionamos com os viventes nos locais que conhecemos.

Pesce e Abreu (2013, p. 26) pressupbem que, para a formulacdo desse tipo de
conhecimento, ¢ preciso uma investigacao erguida “[...] em meio ao trabalho sistemadtico [...]
de explicagdo ou compreensdo dos dados observados [...]”. Isto posto, o estudo se concretizaria
“[...] em condi¢des historicamente datadas das teorias e métodos, assim como da tematica da
pesquisa.” (PESCE; ABREU, C., 2013, p. 25). Por essa razdo, as escolhas subjazem a principios
ontoldgicos e epistemoldgicos.

Durante a leitura desta secdo, espero que cada leitor-viajante volva seu olhar para os
lugares e pessoas que integraram esse percurso. Que opte por ver com 0s 6culos da pesquisa,
siga o planeamento, acrescente percursos. Serdo ditas, explicitadas e justificadas, portanto, a
base epistemoldgica da investigacao, a abordagem escolhida, a caracterizacéo do estudo quanto
ao seu tipo, técnicas e instrumentos para a recolha de informacgdes. Além destes, observardo 0s
procedimentos de andlise dos resultados e, finalmente, a descri¢do de nossos passeios, contando

onde, quando e como todo o processo foi “sentido”.
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2.1 AJUSTE DO FOCO DA VIAGEM/IMAGEM: PARADIGMA, ABORDAGEM E TIPO
DA PESQUISA

O paradigma assinalado, dentre outros aspectos a serem ressaltados, expressa 0 modo
como olhamos e, por conseguinte, capturamos os fatos. Aqui, coloco as lentes do materialismo
historico dialético, erigido desde a metade do século XX, por ocasido da publica¢do, em 1848,
da primeira versdao do Manifesto do Partido Comunista, escrito por Marx e Engels (1997) e
incorporado a teoria critica, que “[...] procura articular a interpretagdo empirica dos dados
sociais com 0s contextos politicos e ideoldgicos em que se geram as condic¢des da acdo social.”
(SARMENTO, 2003, p. 142). Em dialogo, Alves-Mazzotti e Gewandsznajder (2000, p. 139)
destacam que a teoria critica € essencialmente “[...] relacional e procura investigar o que ocorre
nos grupos e instituicdes, relacionando as acbes humanas com a cultura e as estruturas sociais
e politicas, tentando entender como as redes de poder sdo produzidas, mediadas e
transformadas.”. De inspiragdo critica, esta teoria é: materialista, porque se refere ao modo
como os individuos se organizam socialmente para a producao e reproducédo da vida; histoérica,
uma vez que esse processo se desenvolve ao longo do tempo; e dialética, porque busca superar
a dicotomia entre o sujeito e fendmeno do conhecimento. Com efeito, a dialética de “[...] base
materialista, procura compreender as leis socioldgicas, sua evolucéo historica e a préatica social,
no transcurso do seu desenvolvimento” (PESCE; ABREU, C., 2013, p. 21).

Dizendo de outro modo, “[...] 0o método materialista histdrico dialético trata de descobrir
as leis fundamentais que definem a forma organizativa dos homens durante a historia da
humanidade.” (PIRES, 1997, p. 83). Refor¢ando, entende-se que é a materialidade historica que
caracteriza a dialética marxista. Nos escritos de Marx (1988) ela se expressa, de modo
estruturante a partir do trabalho, pois neste, “[...] o homem se torna capaz de modificar a
natureza, criar ferramentas e transformar a propria sociedade.” (REIS, Daniela, 2007, p. 75).

Marx e Engels (1997, p. 70), ao construir o corpus paradigmatico, registram, no
Manifesto, que ha a apresentagdo de uma “[...] nova concep¢do do mundo, o materialismo
consequente aplicado também ao dominio da vida social, a dialética como a doutrina mais vasta
e mais profunda do desenvolvimento.”. Esta concep¢do metodologica se prestaria a conhecer a
realidade contraditoria e em transformacdo permanente (KONDER, 1981). Algumas das
categorias centrais ou principios metodologicos para essa assimilacdo se fundam na totalidade,
na contradigdo e na préaxis.

O que é entdo a realidade? Kosik (1976, p. 44) explica que a resposta a essa pergunta é

a categoria totalidade, significando esta “[...] como um todo estruturado, dialético, no qual ou
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do qual, um fato qualquer pode vir a ser racionalmente compreendido.”. Para isso, seu carater
tridimensional é primaz. Ou seja, é crucial reconhecer a relagdo das partes com o todo, a
exigéncia metodoldgica e o principio epistemoldgico do conhecimento dos fatos e, por fim, sua
concepcao materialista. Logo, ndo é suficiente observar um fenémeno contido no todo, é mister
consideré-lo de modo dindmico e complexo, de modo que, num primeiro instante, o observado
seja aparente, porém, mediante a exaustiva contemplacdo, se torne passivel de ser apreendido
em sua concretude e contradicdo. Isso significa dizer que € necessario captar as maultiplas
dimensdes e abranger contrarios dialeticamente: “A contradi¢do se refere as tensdes opostas no
interior dos fenbmenos sociais e se deve buscar a sua superagdo através da realidade explicitada,
investigada e analisada.” (PEREIRA, Antonio, 2009, p. 73).

Etimologicamente, a palavra praxis tem sua origem no grego e significa acdo, pratica
(SIGNIFICADOS, 2015, p. 1). Utilizo, entretanto, o sentido que a caracteriza como atividade
livre, criativa, uma acdo historico-transformadora (BOTTOMORE, 2003). Ainda estabelecendo
relacdo entre o significado primeiro e a apropriagdo do conceito, Vazquez (1977, p. 203)
explicita que o termo ndo abarca apenas a pratica, como também ndo é apenas teoria, mas
observa que esta ltima faceta “[...] proporciona o conhecimento indispensavel para transformar
a realidade.”. Lembremos ainda que a totalidade e a contradi¢do estdo sempre no bojo do
entendimento de praxis nesse trabalho.

O fendmeno aqui captado evidencia o contraditdrio e o esvaziamento de conhecimentos
e praticas pautadas na reflexdo, interrogando-nos quanto ao futuro. Examinar as categoriais
tedricas que possibilitaram a elaboracao do tema real¢ado, bem como a adocdo do materialismo
histérico dialético para a construcdo do método da pesquisa, se constituiram como escolhas
epistemoldgicas que tornaram exequivel a formulacéo de sinteses para o problema elencado.

Concomitantemente, ao nomear o paradigma, foi assinalada a abordagem qualitativa
para a apreensdo do fenbmeno aqui descrito. Flick (2009, p. 8) indica que, apesar dos muitos
enfoques atribuidos a pesquisa qualitativa, € possivel ressaltar que esta nos permite “...]
abordar o mundo ‘la fora’ e entender, descrever e, por vezes, explicar os fendmenos sociais ‘de
dentro’, de diversas maneiras.”. Trazendo ao debate o pensamento de Alves-Mazzotti e
Gewandsznajder (2006), verificamos que estes comungam do entendimento, ao explicitarem
que de fato sdo numerosas as defini¢es aplicaveis a categorizacdo de um estudo qualitativo,
mas trés caracteristicas essenciais o distinguem: a visao holistica, a abordagem indutiva e a
investigacdo naturalista.

A discussdo tedrica, epistemologica e metodoldgica em torno da definicdo e

caracterizacdo destas praticas, vivencia, ha alguns anos, “[...] um periodo de crescimento e
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diversificacdo inéditos ao se tornar uma pesquisa consolidada e respeitada em diversas
disciplinas e contextos” (FLICK, 2009, p. 7). Entretanto, as investigagdes dessa natureza ainda
sdo marcadas por questionamentos quanto a qualidade dos trabalhos, sobretudo em razéo do
reducionismo atribuido ao sentido de ciéncia e/ou conhecimento cientifico, que, para Alarcéo
(2016, p. 111), se refere, notadamente, a “[...] capacidade de identificar problemas e encontrar
solugdes, processo que envolve a atitude de questionar, mesmo que as perguntas paregam sem
sentido.”.

Com vistas a consubstanciacdo das producdes cientificas de natureza qualitativa,

sobretudo em educacéo, Bogdan e Biklen (1999) atribuem cinco especificidades:

a) apresencado investigador no locus da colheita, enquanto se desenrola o tempo
historico;

b) a descri¢do exaustiva do fendmeno investigado;

c) o devido interesse atribuido ao processo de recolha de informacdes, em
detrimento do resultado;

d) aandlise indutiva dos resultados, sem o levantamento prévio de resposta;

e) os significados construidos pelos participantes.

Ao longo desta tese, principalmente na parte final de sua redagdo, sera percebida a
presenca de informacg6es quantitativas movimentando o elemento pensamental. Desse modo,
seria essa uma tese com adocdo de abordagem mista? Esse € um questionamento comum, desde
a incorporacdo de informacdes quantitativas as pesquisas qualitativas. Cabem aqui alguns
esclarecimentos. Em primeiro lugar, as investigagdes qualitativas ndo sdo aquelas que néo
apresentam informac@es quantitativas (GIBBS, 2009). O inversamente proposto, incorreria em
uma definicdo deveras simplista. No que diz respeito ao uso de informacgdes quantitativas em
pesquisas qualitativas, Chizzotti (2006, p. 28) assevera que ainda que se faca o uso de
informacdes quantitativas, a caracterizagdo destes leva a interpretacdo do “[...] sentido do
evento a partir do significado que as pessoas atribuem ao que falam e fazem.”.

No presente estudo foi assumida uma postura metodologica complementar em
detrimento daquela dicotémica, até porque a abordagem qualitativa expGe uma perspectiva
holistica, em que as informagdes podem ser elucidativas para 0 processo investigativo
(ALARCAO, 2016). Reitero que, ao sopesar a natureza do tema e problema sublinhados, a
abordagem qualitativa permite a acuidade visual a percepcéao e analise do fenémeno discutido

ao longo da tese.
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Escolhidos o paradigma e a abordagem, o planeamento foi se constituindo de modo
articulado. Volvidos os olhares para o objetivo geral e considerando o carater
multimetodoldgico dos estudos qualitativos, a pesquisa se delineou de modo exploratorio
contemplando técnicas descritivas. De acordo com Martins (2008), as investigacoes
exploratorias sdo realizadas quando o tema escolhido ainda ndo possui fontes suficientes de
referéncia e, por meio da investigacdo, podem favorecer a realizacdo de outros escritos.
Acrescento, ainda, que proporcionam a apropriacdo da complexidade da problematica (GIL,
2007), que, aliada ao carater original de nossa exposi¢do, denota-a como exploratéria.

Além disso, hd uma tonica descritiva no trabalho, pois visa “[...] descrever e detalhar
fatos ou fendbmenos, dentre outros, explicando-o0s exaustivamente por meio de técnicas
diversas.” (MARTINS, 2008, p. 73). No decorrer da exposi¢do, o relatado ¢ tecido sob
numerosas perspectivas, apontando que a natureza do trajeto explorado requer esmiucada
depreensdo do fendmeno em foco. Geertz (1989) testifica que a descricdo densa se tece
enquanto se faz. Isto significa dizer que, a medida que esforgos intelectuais sdo impressos, tudo
se configura como um conjunto de tarefas complexas que enformam um todo a ser
compartilhado de modo simples (e nédo simplista).

De modo geral, apesar do uso do desenho descritivo ser aplicado a educacdo, ainda
vigora critica quanto ao equivoco no tratamento das informagdes recolhidas, especialmente se
ndo se fizer uso de instrumentos e técnicas coerentes com o tipo da pesquisa (TRIVINOS,
1987). No processo de atribuicdo de qualidade as investigacOes descritivas, o debrucar sobre 0s
objetivos — e, por conseguinte, a diversificacdo de modos para a recolha — se configura como
util estratégia.

Ajustado o foco da imagem, ao ponto que determinamos o paradigma, cumpre apontar
0s instrumentos e técnicas empregadas, salientando que essas escolhas ndo se ddao de modo
aleatdrio, mas a partir das relacdes que se constituem entre os elementos chamados aprioristicos
(tema, problema, objetivo geral e especificos) e os que concernem ao método explicitado.
Abeiremos as técnicas e instrumentos usados para a recolha de informacdes e construcdo de

aproximagaes.

2.2 COMO VIAJAR/OLHAR? TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA RECOLHA DE
INFORMACOES

Tendo em vista que as “[...] pesquisas qualitativas [...] possibilitam o uso de uma grande

variedade de procedimentos e instrumentos de coleta de dados [...]” (ALVES- -
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MAZZOTTI; GEWANDSZNAJDER, 2006, p. 163), foram listadas, explicadas e organizadas
em fases as técnicas (bibliografica, documental, grupo focal), os instrumentos (formuléario,
entrevista) e 0 mecanismo de registro (diario de campo) que facultaram a colheita de
informacBes empiricas. Comecarei do Ultimo citado, seguindo para o detalhamento dos demais.
Conforme podera ser observado durante todo o processo, o diério foi usado para registro
das percepcdes e ponderagdes sobre 0 campo empirico — 0 percurso da viagem. Isso porque,
além do colhido por meio da aplicacdo de instrumentos e técnicas, emergiram informacdes
oriundas da imersdo nas ambiéncias, dos dialogos tecidos e das experiéncias no cotidiano.
Destaco que, enquanto pesquisadora, procurei constituir um olhar atento e uma escuta sensivel
para apreender o real durante o jornadear. Sobre isso, Demo (2012) explicita que o pesquisador
deve observar tudo, tanto o dito, quanto o ndo dito. Outrossim, “[...] os gestos, o olhar, o
balanco, 0 meneio do corpo, o vaivém das maos, a cara de quem fala ou deixe de falar, tudo
pode estar imbuido de sentido e expressar mais do que a propria fala.” (DEMO, 2012, p. 33).
Usado desde a elaboracdo do projeto, o diério possibilitou o registro de inquietacoes e
reflexdes sobre a construcdo da proposta e, em seguida, facultou a analise do todo objetivo e

subjetivo. Em aproximacéo, Araujo e outros (2013, p. 54) pontuam que:

[...] [O] diério tem sido empregado como modo de apresentacdo, descri¢do e
ordenagdo das vivéncias e narrativas dos sujeitos do estudo e como um esfor¢o para
compreendé-las. [...] O diario também ¢é utilizado para retratar os procedimentos de
analise do material empirico, as reflexdes dos pesquisadores e as decisdes na
conducdo da pesquisa; portanto ele evidencia os acontecimentos em pesquisa do
delineamento inicial de cada estudo ao seu término.

Diferentemente do que ocorreu com Darcy Ribeiro (1996) nos Diarios indios, ndo ha
nesta tese a transcricdo sem retoques dos registros gerados, pois, ainda que no texto estejam
contidas anotacdes do dia a dia, estas foram desfragmentadas e analisadas. Muitas passagens,
alids, amalgamaram-se com teorias. Tudo muito revelador, conquanto facultava a
complementacédo de informacdes oriundas do campo para a compreenséo da totalidade. Reitero,
portanto, que, pari passu ao uso das técnicas e instrumentos de recolha de informagdes, lancei
méo do diario de campo nas quatro fases descritas em proximidade.

Na primeira fase, aconteceu o levantamento parcial do estado da arte, através da técnica
bibliografica e documental. As duas técnicas assinaladas sdo também reconhecidas como tipos
de pesquisa (SEVERINO, 2007); entretanto, nossos procedimentos indicaram 0 uso destas
como técnicas, no lugar de categoriza-las segundo seus tipos.

Destarte, a técnica bibliografica se expressou a partir da selecéo das bases bibliograficas

e estudos desenvolvidos sobre as categorias real¢adas, que, posteriormente possibilitaram a
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apresentacdo e discussao das informacges recolhidos. Severino (2007) alega que essa técnica
se baseia na anélise de registros disponiveis e oriundos de trabalhos anteriores, além de outros
documentos impressos ou digitais. Sendo assim, como fontes de analise, foram consultados e
analisados os arquivos selecionados no banco de teses e dissertaces da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e nos repositorios da Universidade
Federal da Bahia (UFBA) e da Universidade do Estado da Bahia (UNEB). Para organizacao e
analise das informac6es disponiveis nos espacos virtuais, foi elaborado roteiro de registro a ser
folheado nos elementos pds-textuais desta tese (APENDICE A).

Ainda que parcial, o levantamento contemplou duas das principais fontes nacionais e
dois sitios que compreendem parte significativa da producéo stricto sensu do Estado da Bahia.
Os resultados encontrados nessa etapa apareceram na primeira secdo, para fins de
contextualizacdo e detalhamento da relevancia tematica da pesquisa, contudo aparecerdo
também nas secles seguintes, com destaque para as intersec¢des entre as categorias tedricas e
0s depoimentos capturados.

Na fase primeira da pesquisa, conforme destacado, foi usada a técnica documental,
apropriada para a analise de documentos diversos, tais como relatorios, dispositivos legais,
informacdes ndo tratadas e disponiveis em bancos demograficos (SEVERINO, 2007). Ainda
que tenha usado a técnica supracitada em outras fases, nesse momento, ela serviu para captar
os documentos legais e relatérios com informacges parciais sobre a juventude com Doenga
Falciforme (DF) e seus professores.

A figura seguinte apresenta o desenho da fase descrita e organiza as fontes em suas
respectivas técnicas. Em cada fonte foram consultados arquivos subescritos, tais como teses,
dissertacOes, artigos, relatorios, documentos legais e dados demogréficos. Os trés primeiros
categorizados nas fontes bibliograficas e os trés Gltimos nas documentais. Veja a fotografia

(Figura 1) da proxima pagina.
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Figura 1 — Organograma das técnicas para recolha de informacdes na primeira fase da pesquisa.

Fase 1
1
| |
Técnica Bibliografica Técnica Documental
Banco de teses e dissertacdes J_ Bancos de dados virtuias dos J_
da CAPES e repositorios da Bases indexadas Ministérios da Educacéo e Site do IBGE
UFBA e UNEB Saude

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Na segunda fase, a técnica usada foi a documental. Serviu para a identificacdo da
populacdo soteropolitana, entre 15 e 29 anos, cadastrada nos dois ambulatorios referenciais para
o0 atendimento as pessoas com a patologia, a partir da analise dos prontuarios. Para anélise das
informagdes secundarias circunscritas, a Secretaria Municipal de Saude (SMS), representada
pela Coordenadoria de Gestdo de Pessoas da Saude (CGPS), foi contatada para apreciacdo do
projeto e posterior cessdo da Carta de Instituicdo Coparticipante (CIC). Ap6s exame do
documento pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UNEB, foi atribuido parecer
consubstanciado. O parecer foi entregue a SMS, que informou os dois Distritos Sanitéarios (DS),
nos quais constam os ambulatorios, sobre a realizacdo da pesquisa. Apds isso, os distritos do
Centro Historico e Barra/Rio Vermelho forneceram cartas de encaminhamento, a serem
entregues as equipes gestoras dos ambulatérios Carlos Gomes e Vale das Pedrinhas,
respectivamente vinculados aos DS. Finalmente, os ambulatérios foram visitados para
apresentacdo do projeto e elucidacdo de questionamentos oriundos da inter-relagdo entre o
planear e os fazeres da viagem/pesquisa. Apés o fluxo relatado acima e ilustrado a seguir, foi
realizada a analise dos prontuarios catalogados nos ambulatérios, a partir de roteiro préprio
contendo as dimensbes a serem analisadas, com destaque para as informacoes
sociodemograficas (APENDICE B).

Saliento que dada a natureza do estudo, o processo descrito a seguir foi exaustivo e
resultou em idas e vindas aos ambulatorios para o acesso aos dados contidos nos prontuarios.
Esta fase possibilitou a localizacdo dos jovens, o alcance do primeiro e segundo objetivos
especificos e a identificacdo dos professores/viajantes que a posteriori ingressaram no

jornadear.
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Figura 2 — Fluxo de procedimentos operacionais para recolha de informac6es na segunda fase

da pesquisa.

1. Visitaa SMS
N

8. Anélise dos
prontudrios da
populagdo com DF

2. Andlise do

projeto pela SMS

7. Visita aos
ambulatérios com 3. Entrega da
as cartas de CIC/SMS
recomendacéo

4. Entrega do
6. Notificagdo aos parecer
Distritos Sanitarios consubstanciado
CEP/UNEB

5. Devolutiva do

parecer paraa SMS

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Em ambos os ambulatorios foi realizada analise censitaria dos prontuarios cadastrados
e cedidos, sob a supervisdo de um profissional de cada unidade. A partir da analise dos mesmaos,
foram identificados 524 usuérios, cadastrados no ambulatério da Avenida Carlos Gomes e 75
no do Vale das Pedrinhas, totalizando 599 pessoas. No primeiro ambulatério, 113 dos
individuos selecionados possuiam entre 15 e 29 anos; no segundo ambulatério, apenas 22. Do
contingente de 113 pessoas, somente foram localizadas, por meio de contatos, 34; com relacédo
ao segundo contingente, a cifra caiu para 14 jovens. Do somatério de 48 individuos a que
chegamos, unicamente 6 se enquadraram nos 4 critérios que definiram o ponto de corte. Ap6s
novos contatos, retomada dos formularios e analise dos casos, foram selecionadas duas jovens
e suas respectivas escolas para desenvolvimento do estudo. A gravidade dos casos e os relatos
indiciados foram levados em conta para a escolha. A decisdo visou a exequibilidade da pesquisa
e aprofundamento da recolha de informacdes, por meio das entrevistas e do grupo focal.

Todas as informagdes foram organizadas dentre os meses de janeiro e fevereiro de 2016

no Statistical Package for Social Science (SPSS)®. Ainda nesta se¢do, quando descrever os

6 O SPSS é um software frequentemente usado pelas Ciéncias Sociais, pois favorece a analise de informagGes
quantitativas. Por meio do cruzamento de variaveis, o programa facilita o aprofundamento do estudo. Para tanto,
é necessario cadastrar e preencher todas as variaveis, bem como codifica-las (FIELD, 2009).
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espacos percorridos e os participantes da pesquisa, serdo discutidas as informac6es colhidas
nessa etapa, para fins de demonstragéo populacional.

A aplicacdo dos formularios (APENDICE D) se processou na terceira fase esbocada,
apos levantamento preciso do quantitativo de jovens que se enquadravam no perfil buscado.
Bogdan e Biklen (1999) assinalam que o formulério é um instrumento de colheita de
informacgdes que, assim como o questionario, pode se apresentar por meio de perguntas abertas
e fechadas; entretanto, o que os difere € o procedimento. No caso do formulario, outrem procede
a aplicacéo do instrumento e registra as respostas dos participantes.

Nesse percurso, para a composicdo do formulério, as varidveis foram consideradas,
visando sua exequibilidade, a partir de trés grandes aspectos: as especificidades dos objetivos
listados, 0 numero de participantes e o tempo para a colheita de informacdes. Em seguida, foram
formuladas questdes fechadas/dicotémicas e abertas, para a discussdo dos resultados. Para a
analise das informagdes colhidas nessa fase, foram correlacionadas as informacdes oriundas da
realizacdo das entrevistas e do grupo focal (GF), sucedidos na fase seguinte.

No processo de aplicacdo dos formularios, todos os incluidos no recorte populacional
identificado nos prontuarios foram buscados a partir dos numeros de telefones constantes das
fichas, no decorrer dos meses de fevereiro, margo, abril, maio e junho de 2016. Semanalmente,
aos domingos e segundas-feiras, por oito horas diarias, foram realizadas as tentativas de contato
telefénico e, as quartas-feiras, enviados os lembretes por mensagem telefénica aqueles
agendados. Em virtude da desatualizacdo de algumas informacdes cadastrais, ndo foi possivel
localizar parte da populacao.

Para os contatados, a aplicacdo foi realizada majoritariamente as tercas e quintas-feiras,
durante os meses supracitados, pois estes eram os dias de maior frequéncia da populacéo nos
ambulatorios, em razdo da presenca do hematologista. Em alguns casos, em razdo da
disponibilidade e acessibilidade dos participantes, os formularios foram respondidos em outros
dias, tanto nos ambulatérios, quanto em seus domicilios. Ressalto que a busca ativa e a

aplicacdo de formularios se deram em paralelo. A seguir, esta o desenho da terceira fase.
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Figura 3 — Desenho dos procedimentos para recolha de informagdes na terceira fase da
pesquisa.

1. Anélise dos

3. Aplicagdo prontuarios para

dos formularios verivificagdo
nos . dos critérios de
ambulatérios e inclusdo.
residéncias.

2. Localizagdo
populacional através
de busca ativa por
meio de contatos
telefonicos.

Fonte: Autoria nossa, 2016.

A quantidade de jovens reveladas na unidade de satude da Carlos Gomes superou o
indice da unidade do Vale das Pedrinhas; assim, para a recolha no primeiro, foram destinados
trés meses e meio, e para o segundo, um més e meio. Nessa fase, totalizou-se a aplicac¢ao de 48
formulérios. Destes, 34 foram da Carlos Gomes e 14, do Vale das Pedrinhas. Em seguida, foram
selecionadas duas das respondentes com DF (uma por ambulatério), que se incluiram nos
critérios previamente estabelecidos e pontuados abaixo. As informac6es recolhidas estdo
apresentadas na se¢do secundaria em que serdo descritos os participantes, bem como nas secfes
3,4eb5.

Quadro 1 — Critérios de inclusdo e exclusao populacionais dos jovens com DF.

Critérios de inclusdo

Critérios de exclusao

Jovens entre 15 e 29 anos cadastrados
nos ambulatérios da Carlos Gomes e do
Vale das Pedrinhas.

Jovens nao cadastrados nos
ambulatérios da Carlos Gomes e do
Vale das Pedrinhas.

Jovens matriculados na Rede Estadual
de Ensino, na etapa do Ensino Médio.

Jovens que ndo estavam matriculados
na Rede Estadual de Ensino na etapa do
Ensino Médio.

Jovens que responderam o formuléario.

Jovens que se recusaram a responder o
formulario.

Jovens que se disponibilizaram a
participar das etapas subsequentes.

Jovens que ndo se disponibilizaram a
participar das etapas subsequentes.

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Procedimentalmente, apds estimar a populacdo abarcada nos critérios de inclusdo e

exclusdo e tendo tracado, no formulario, o perfil de escolarizacdo de jovens atendidos nas
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unidades de referéncia, foram selecionadas duas delas, dentre os seis estimados e inclusos nos
critérios indicados. As respectivas escolas de cada uma delas (uma por ambulatério) se
configuraram como espacos da pesquisa, e seus professores, ingressantes da travessia.

Na quarta e Gltima fase, foram analisados os documentos performativos’ das estudantes
escolhidas, realizadas entrevistas (APENDICE E) e GF (APENDICE F) para a discuss&o dos
quatro objetivos especificos, em contraste com as informacgdes recolhidas atraves da aplicacéo
dos formularios.

A realizacdo de entrevistas proporciona aos sujeitos envolvidos a liberdade “[...] para
exposicdo de ideias, bem como a seguranga de que todos os dados obtidos serdo tratados com
respeito e sigilo.” (REIS, Daniela, 2007, p. 31). Logo, por meio da realizacdo das entrevistas,
informac@es foram colhidas a partir do discurso livre dos participantes. Com este fito, primei
pela escuta atenta, registrei as informacGes e, quando necessario, estimulei o depoente a
aprofundar ou dilucidar detalhes em suas falas. Em cada escola foram realizadas quatro
entrevistas, totalizando oito: uma com o professor de Lingua Portuguesa, uma com o professor
de Matematica, uma com o professor de Biologia e uma com o profissional de Educacéo Fisica.

Uma vez escolhidas as duas unidades, oito entrevistas foram efetuadas. Apos isso, e
posterior analise dos documentos performativos que descreviam as trajetdrias escolares das
estudantes matriculadas em suas respectivas escolas, foi realizada uma entrevista com cada uma
delas.

Além das oito entrevistas com os professores (quatro por unidade) e das duas entrevistas
com as jovens (uma por escola), ocorreram outras quatro, sendo uma delas no Ministério da
Saude (MS), uma no Ministério da Educacéo (MEC), uma na SMS e uma na Secretaria Estadual
de Educagdo (SEC). Atividades necessarias, pois, conforme a pesquisa se corporificava,
emergiam novos questionamentos e a consequente preméncia de didlogos com gestores do
Estado. Interessante observar que, nessa fase, os registros contidos no diario de campo
complementaram as falas. Assim como previsto por Bogdan e Biklen (1999), foram acrescidas
descricdes dos olhares, expressdes faciais, gestos discretos ou efusivos, evidenciados antes,
durante e depois de cada entrevista. Isto ocorreu também durante o GF.

O GF é uma técnica que “[...] possibilita a obtencdo de dados qualitativos sobre opinides,
atitudes e valores relacionados a um tema especifico.” (RIZZINI; CASTRO, M.; SANTQOS, C.,
1999, p. 66). S&o uteis nos casos em que ha diferenca de poder entre os participantes e demais

sujeitos, em que ha interesse pelo uso cotidiano da linguagem e de especificidades de um grupo

 Para efeito desta tese, documentos performativos sdo aqueles que descrevem as trajetorias escolares dos
estudantes regularmente matriculados.
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particular. Uma vez que os integrantes desta investigacdo possuem peculiaridades que 0s
diferem de outros grupos, o GF possibilitou que questdes emergissem na/da conversacao.

Gatti (2005) explicita que os grupos focais podem ser compostos de 8 a 12 pessoas a
serem distribuidas numa sala, preferencialmente ao redor de uma mesa. Nesta técnica, enquanto
moderadora, permiti que o grupo discutisse sem sair do foco e sem manifestar minha opinido
pessoal. Foi realizado um GF na Escola A. Inicialmente, planejei desenvolver um grupo por
local de trabalho; no entanto, a Escola B apresentou numerosos obstaculos para que 0 mesmo
se concretizasse. As razdes oscilavam entre o calendario e a disponibilidade docente. Dessa
forma, o grupo foi empreendido na escola em que a equipe gestora e professores se
disponibilizaram a participar integralmente.

Os depoimentos oriundos dos professores, escolares, gestores de Estado e GF docente
sdo discutidos conforme abordagem descritiva e excertos dos textos, notadamente nas secfes 4

e 5. Na Figura 4 esté ilustrada a tltima fase da recolha de informagoes.

Figura 4 — Fluxo operacional das técnicas e instrumentos para recolha de informacdes na

quarta fase da pesquisa.

MEC

MS

-l Governo

SMS

SEC

Entrevista
semiestruturada

Quatro professores

a Escola A

Uma estudante

Quatro professores
- Escola B -[
Uma estudante
<
D -
el Diérios de classe
Lo Escola A -[
Historico escolar
1 Documento
performativo .
Diérios de classe
Escola B -[
Historico escolar
- Grupo focal - Escola A - Oito professores

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Apos a colheita de informacdes, importantes procedimentos de organizacdo e anélise

das informacdes foram formulados. Vale ressaltar, que tais mecanismos foram adotados com
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vistas ao tratamento das transcri¢des oriundas do que foi fornecido por meio das técnicas,
instrumentos e procedimentos de colheita. A partir de entdo, justificou-se a exposi¢do das
informacdes apos a sua analise.

As informacdes colhidas foram organizadas em funcédo das respostas as questdes criticas
e teoricas, dispostas com base na analise de contetdo do tipo tematico, que, de acordo com
Turato (2003, p. 442), “[...] procura nas expressdes verbais ou textuais os temas mais gerais
recorrentes que fazem a sua aparicdo no interior de varios conte(dos mais concretos, portanto
uma primeira forma de categorizacéo e subcategorizacao, constituindo o corpus”.

Romeu Gomes (2002) ainda acrescenta que a anélise de conteddo pode ser utilizada
tanto em pesquisas qualitativas quanto quantitativas, e que uma de suas fungdes “[...] diz
respeito a descoberta do que esta por tras dos contetdos manifestos, indo além das aparéncias
do que esta sendo comunicado.” (GOMES, 2002, p. 74, grifos do autor). Estipulado o critério
de analise, o tratamento e a apresentacdo das informacdes se restringiram a preparacao inicial
do material, que consistiu na transcricdo das entrevistas gravadas e na organizacdo das
anotac0es, realizadas durante as observacdes do GF e de todo o material colhido. Na primeira
etapa, foi preparado todo o material e organizado adequadamente, de modo que fosse possivel
a verificacdo das informagdes de forma coerente.

A segunda etapa consistiu na pré-analise, em que foi capturado o dito e 0 ndo dito dentre
as palavras, as informac6es implicitas (MINAYO, 1993; TURATO, 2003). Na terceira etapa,
houve a categorizacdo, que se estabeleceu em fun¢do do “[...] destacamento dos assuntos por
relevancia e/ou por repeticdo e eventuais reagrupamentos, transformando os dados brutos em
organizados/lapidados.” (TURATO, 2003, p. 449).

Na Ultima etapa, nomeada como validacdo externa, ocorreu a supervisdo, por parte do
orientador desse trabalho, das informacdes tratadas, além da apresentacdo e debate dos
resultados obtidos. No instante em que os resultados finais foram apresentados, as informacgoes
se evidenciaram de forma descritiva para consequentes discussao, inferéncia e interpretacéo do
material apresentado (TURATO, 2003). Ressalta-se, ainda, que as informacfes foram
exaustivamente discutidas e analisadas, a partir do dialogo com outros autores que tratam das
categorias pensamentais que reverberaram dialogicamente em nossas constru¢des mentais.

Seré que é suficiente saber para o que olhar no caminho? Em que diregdo seguir na
viagem? Que acessorios basilares portar? Como lidar com o outro que se torna uma parte, um
inteiro e o todo da jornada? Estas foram algumas das perguntas que me fiz enquanto caminhei

e a medida que os andantes foram indicando novas trilhas e formas de seguir.
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2.3 NA VIAGEM, CUIDADO COM O OUTRO: QUESTOES DE ETICA EM PESQUISA

A racionalidade humana nos incita a buscar respostas as perguntas que nos angustiam.
No decorrer de séculos, tateamos caminhos que nos levassem a explicagdes razoaveis, mas,
conforme o conhecimento cientifico se consolidava no mundo, procedimentos éticos que
parametrizassem nossas descobertas passaram a ser desejados. De André Vesélio, conhecido
como o primeiro homem a pensar e realizar investigaces sobre a anatomia humana, até as
descobertas nandmicas, muita coisa aconteceu.

No fim do século XIX e principios do XX, muitos, por sua vez, defenderam o valor
social da ciéncia, uma vez que esta recebia da sociedade o encargo de solucionar alguns
problemas, do mesmo modo que seus resultados também deveriam ser aplicados de acordo com
os valores sociais; logo, aspectos eminentemente éticos foram demarcados (KIPPER, 2010).
Nao obstante, “[...] a histéria das pesquisas com seres humanos ¢ marcada por situagdes
consideradas abusivas em relacdo as pessoas envolvidas nos estudos [...]” (KIPPER, 2010, p.
227) e sua aplicabilidade. Decerto essa discussdo tem protagonismo, a principio, nas areas de
salde, pois hd& um significativo numero de trabalhos experimentais nessas areas.
Hodiernamente, considero que as areas vinculadas as Ciéncias Humanas e Sociais consensuam
quanto a relevancia da adogdo de critérios éticos, tanto para a realizacdo de pesquisas que
envolvam a participacdo de seres humanos, quanto para aquelas que se restrinjam a andlise de
informacdes oriundas de fontes secundéarias ou documentais.

As primeiras formulagdes concernentes a ética em pesquisa surgiram de
questionamentos da comunidade cientifica, que se via atdnita ante os experimentos realizados
com prisioneiros de guerra durante o nazismo. Situacdo inédita e exemplar, o julgamento de
Nuremberg, vigorante por quase um ano, deflagrou discussdes e sentencas contra crimes de
guerra e direcionou os olhares de pesquisadores para 0s cuidados necessarios para O
desenvolvimento de trabalhos e reflexdes (GUEDES, 2016).

Em 1964, 20 anos depois do inicio da propagacao das causas de Nuremberg, principios
de ética em pesquisa foram propalados na Declaracdo de Helsinque. A Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP) data 0 ano de 1965, representando o inicio das determinaces
sobre quem deveria supervisionar as recolhas com seres humanos, ainda que no pese a realidade
brasileira, seu gurmento tenha se dado na década de 1990. Ainda nos anos de 1960, o Instituto
Nacional de Saude dos Estados Unidos da América (EUA) passa a assegurar, pelo menos nos
casos de trabalhos financiados pelo Sistema de Salde, que os envolvidos fossem respeitados e

que o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) fosse adequado aos participantes.
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Apos a publicagdo do relatorio de Beecher, em que uma série de estudos foram denunciados, a
participacdo voluntaria e ndo compulsoria passou a integrar os parametros para a formulacdo
dos TCLE (GUEDES, 2016). Outro importante relatério foi o de Belmont, de 1978, no qual o
respeito a pessoa, a beneficéncia e a justica foram propalados como principios éticos
considerados bésicos para a efetivagdo de pesquisas.

Pouco antes disso, em 1975, a Associa¢do Médica de Toquio, seguindo uma perspectiva
mundial, elaborou protocolo similar, mas foi apenas em 1982 que a comunidade biomédica
construiu uma proposta internacional de diretrizes para a realizacdo de pesquisas envolvendo
pessoas. A partir de 1988, no Brasil, passaram a ser publicadas resolu¢des nacionais que
parametrizavam estas atividades (BRASIL, 1998).

Ainda no caso do Brasil, um documento incontornavel para as investigacdes envolvendo
seres humanos na area de salde é a Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do MS
(BRASIL, 2013). Dentre outros parametros estabelecidos para a pesquisa nesta area, 0
dispositivo legal sacramenta: a necessidade de respeito a dignidade do pesquisado, bem como
a sua autonomia, representada pelo TCLE e pela liberdade de abandonar a pesquisa a qualquer
momento; cabe ao responsavel pelo estudo sopesar beneficios e prejuizos criteriosamente,
evitando os danos previsiveis; o interesse académico deve ser acompanhado do carater
socialmente relevante da pesquisa; a confidencialidade do pesquisado deve ser preservada.

A Resolugdo n° 466 previa, dadas as especificidades envolvidas, que norma
complementar seria exarada para disciplinar as pesquisas envolvendo seres humanos efetuadas
no ambito das Ciéncias Sociais e Humanas. Isto, de fato, ocorreu com a edicdo da Resolugédo n®
510, de 7 de abril de 2016, também do MS (BRASIL, 2016). Dentre outros aspectos, fica
estabelecido que pesquisas envolvendo seres humanos nestas areas do conhecimento, além dos

pressupostos citados no paragrafo anterior, deverdo respeitar:

a) os valores culturais, sociais, religiosos e morais dos pesquisados, bem como os
seus hébitos e costumes;

b) adefesa da diversidade e a recusa ao preconceito;

C) a rejeigdo tanto ao arbitrio quanto a criagdo de relagBes autoritarias durante a

implementacao dos protocolos da pesquisa.

E importante registrar que este marco legal foi firmado em meio a nosso processo de
colheita de informagdes; embora a concepcao e planeamento deste estudo tenham ocorrido em

periodo anterior ao da vigéncia da Resolucdo n° 510, todavia, ressalto que os principios éticos
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que adotamos — alicercados em padrdes rigorosos e, como ja dissemos, base fundamental sobre
a qual se assenta esta pesquisa, inscrita na Plataforma Brasil e aprovada pelo CEP/UNEB — se
encontram em total consonancia com a norma.

Considero preocupante que, ao analisar dissertacdes e teses para a confirmacdo a
originalidade da pesquisa, bem como para a consecugdo das necessarias leituras que a escrita
académica requer, via de regra, nao sdo apontados procedimentos éticos. Ressalto, dentre esses,
0 respeito ao anonimato e a confidencialidade dos participantes.

Apesar de sabida a inexisténcia de plataforma especifica para as Ciéncias Humanas,
notadamente a Educacéo, esse estudo foi cadastrado na Plataforma Brasil, vigente para todo o
territorio nacional, sob o nimero de Certificado de Apresentacio para Apreciacdo Etica
(CAAE) n° 47532815.1.0000.0057. Depois de catalogado, foi encaminhado para o CEP da
UNEB, com todos os documentos comprobatérios anexados, tais como: termos de
compromisso e confidencialidade, CIC e TCLE (APENDICE C). Destaco que assinaram as
CIC a SMS, a SEC e as duas Escolas que integram, com os dois ambulatorios, 0s espagos para
colheita. Quanto aos TCLE, todos os participantes manifestaram concordancia em participar do
processo de modo voluntario, em sua respectiva etapa.

Além de aprovada sem restri¢Oes e consubstanciada pelo CEP/UNEB, em 2015, como
uma “[...] pesquisa [...] da mais alta relevancia, que consta de um projeto cuidadoso e muito
bem elaborado, seguindo os cuidados éticos e académicos [...]” (UNIVERSIDADE DO
ESTADO DA BAHIA, 2015, p. 2), foi primada por outros procedimentos éticos nao
parametrizados, mas explicitamente presentes no trabalho.

Tendo em vista que, na segunda e terceira fases tracadas, o contato com os ambulatorios
da Carlos Gomes e do Vale das Pedrinhas seria continuo, procurei erigir aproximacgao amistosa
e elucidei as inquietacBes, bem como questionamentos emergentes. Saliento que a permanéncia
nos ambulatorios se deu de modo diferente, o que impactou nas percep¢des dos espacos e no
trato dos prontuarios. Os dois locais foram informados no mesmo periodo; contudo, a recolha
no segundo foi tardia, sobretudo se considerarmos que ambas foram deflagradas
simultaneamente. Cabe destacar que o fato de os ambulatérios possuirem gestdo terceirizada
obstaculizou a recolha no ambulatério do Vale das Pedrinhas (gerido pelo Hospital Santa
Izabel). Mesmo apds todo o processo autorizativo ser procedido junto a SMS, sucessivos
contatos precisaram ser realizados. Durante o percurso, numerosas reflexdes foram tecidas
sobre a existéncia de uma Plataforma Nacional de Pesquisa articulada com comités de ética na

qual, concretamente, essa articulagdo ndo se manifesta integralmente. As idas e vindas ao
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ambulatdrio, os reincidentes contatos virtuais e, a priori, a ndo explicitacdo desse fluxo, tornou
0 processo de recolha deveras complexificado.

Durante a recolha, foram assegurados os cuidados necessarios, a0 ponderarmos que 0s
dois primeiros espacgos se caracterizavam como unidades de salde, destinadas ao tratamento de
doengas cronicas e com numerosa populacdo atendida. Estes aspectos foram observados
criteriosamente, pois, nessa conjuntura, se as pessoas que passam por esses lugares estdo
sensiveis, as que la estdo continuamente vivenciam dias repletos de atividades laborais. Assim,
nos dias de colheita, o fluxo de pessoas era intenso, a demanda de trabalho ndo contemplava a
aproximagc&o com outrem e os olhares oscilavam entre a curiosidade e o temor®,

Ainda que os ambulatdrios tenham sido oficialmente informados quanto ao andamento
da colheita, repetidamente esse fato foi notificado. Estive disponivel para dirimir ddvidas e
adequei meu tempo a disponibilidade dos profissionais que contribuiram. Conclui que, mesmo
quando todos os cuidados foram tomados, o desconforto quanto a minha presenga ainda foi
sentido pelos participantes no processo de colheita®. Isso teve impacto, ainda, no acesso, no
tempo de cada acesso e nos modos de operar e estar nos espagos.

Na segunda fase da pesquisa, em que os prontuarios foram catalogados para posterior
andlise, tive ajuda de um técnico para a finalizacdo da recolha em tempo héabil e de maneira
qualificada. Apenas isso? Certamente ndo. André Gomes, copiloto dessa viagem, foi o
companheiro destas andangas. Conheci-o em 2014, em uma das reunides da Associacdo Baiana
das Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL?), quando iniciei as visitas ao espaco, para
tornar meu olhar e escuta mais sensiveis e ampliar a discussdo, em didlogo com outros viajantes,
bem como para conhecer mais das pessoas e contribuir, por meio de percepcdes e ponderagdes
empiricas, para o caminho e os modos de seguir.

Pedi que André Gomes (2016) se descrevesse enquanto participante do trajeto-viagem
e cedesse impressdes sobre sua participacdo na colheita. Se definiu assim: “homem, negro,
jovem, com 31 anos de idade, universitario, membro da ABADFAL”. Aprecia ficar sozinho e,
nessas ocasides, ouve musica, 1€, joga, assiste TV. Gosta também de ajudar as pessoas e ndo
tolera injustica. André também possui uma doenca falciforme.

Ao outorgar suas opinides quanto ao trabalho, disse:

8 Com base em informagdes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.

® Com base em informagcdes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.

10 A ABADFAL ¢ uma organizagdo social sem fins lucrativos, criada em 2001 e formada por pessoas com a
doenca, por familiares, amigos e profissionais de salide. Tem como missdo a conquista da cidadania plena das
pessoas com Doencas Falciformes e de seus familiares.
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Para mim foi um desafio, até mesmo porque pude ouvir relatos dolorosos e me senti
impotente por ndo mudar o quadro. Mas foi prazeroso porque pude ver e ouvir, ajudar
dando informagfes, motivando outras pessoas. Foi importante pra mim, pra meu
conhecimento. Vi que ndo sou SO eu nessa situacdo. Gostei também de te ajudar,
contribuir. (GOMES, A., 2016, p. 1).

O pertencimento de André tornou viavel a alteracdo do plano em curso e ajustou a
imagem da camera. Emprestou seus olhos para a concepcéo do trajeto, a partir das visitas aos
ambulatérios, ao catalogar os prontuarios, agendar visitas e participar da aplicagdo dos

formulérios. Sobre o processo, apontou que:

O mais dificil foi achar as pessoas e transcrever o sentimento delas no papel. Foi
produtivo catalogar os prontuarios porque ha muito tempo queria saber essas
informacdes. Tinha muitas inquietacdes como membro da ABADFAL e como
paciente. Foi crucial. Quanto aos ambulatérios, a principio achei dificil entrar, mas
depois foi tudo ficando melhor. Nada é facil, mas conseguimos. Levantamos um dado
muito importante que j& estd servindo para debater o programa e pensar novas
mobiliza¢Bes. (GOMES, A., 2016, p. 1).

Em se tratando dos documentos, a catalogacdo se deu diferentemente. No ambulatério
da Carlos Gomes, estavam organizados numericamente de 01 a 524, enquanto que no Vale das
Pedrinhas, a numeracéo era codificada, pois estavam contidos nos arquivos 0s prontuarios dos
demais usuarios cadastrados na Unidade de Saude e que ndo possuiam DF. O procedimento de
registro se iniciava com a retirada dos prontuarios, preenchimento em planilha de edicédo e
devolucdo dos prontuarios. No caso do ambulatério da Carlos Gomes, como a unidade estava
em reforma e os atendimentos estavam sendo realizados durante todo o periodo da recolha na
Clinica Santa Clara, os prontuarios estavam distribuidos nos consultérios médicos, nos arquivos
fixos do prédio oficial e na triagem da Clinica. Neste momento, convém ressalvar o empenho
dos profissionais do ambulatério em reforma para acessibilizar a colheita. Por ndo estarem no
local de origem, precisamos adotar controle cuidadoso dos papéis, a medida que
manipulavamos 0s prontuarios.

Postura ética foi necessaria também durante a aplicacdo dos formularios. Como néo
tinhamos um local reservado e silencioso para a recolha, procurdvamos espagos na recepcao da
clinica e ambulatério que tivessem o menor numero de pessoas. Antes de iniciarmos a
aplicacdo, perguntdvamos se havia alguma duvida quanto a pesquisa que nao tivesse sido
dirimida por telefone, para em seguida proceder as explicacbes sobre o TCLE. Ap6s cada
contato com o0s jovens, ressaltdvamos a importancia da participacdo destes na pesquisa e
reiteravamos a descricdo das formas, para situd-los quanto a colheita e resultados. Finalizada

essa fase, todos os TCLE dos jovens foram digitalizados e salvos em Portable Document



52

Format (PDF), assim como os demais TCLE preenchidos pelos professores e gestores de
Estado.

Conforme mencionado, apos isso, analisei os formularios organizados, para selecédo de
duas pessoas, entre 15 e 29 anos, que estivessem matriculadas no Ensino Médio, para a adogéo
de suas unidades como espagos da pesquisa. Embora, desde a aplicacdo do formulério,
estivessem cientes de que a pesquisa poderia se desdobrar em suas escolas, foram novamente
contatadas. Visitei seus domicilios, conversei com as familias e destaquei 0s préximos passos
da pesquisa. Mesmo supondo que a patologia ja seria conhecida pela comunidade escolar,
perguntei a ambas se desejavam que revelasse suas identidades nos locais em que estudavam.
Interessante observar que, contrariando o que supunha, preferiram que, para aqueles que nao
sabiam da doenca, ndo fossem expostas suas identidades.

As escolas constituiram-se, a priori, como espaco de conforto, mas a cautela e postura
reticente estavam presentes nos olhares e falas, agora dos professores e das jovens com DF!L,
Revelo que, ao colocar em dialogo as categorias tedricas e os relatos aqui expressos, por vezes,
precipitadamente, poderia ter atribuido uma imagem antagonizada ao professor, mas o respeito
a suas trajetorias e representacdes foi determinante para escutar cada depoimento e dar
concretude e sensibilidade aos limites e possibilidades do Outro. Por essa razdo, convido-o0s
para a adogéo de similar cuidado.

Envolvida no cotidiano de cada unidade escolar, vivenciei os dilemas das equipes
gestoras do trabalho pedagdgico para compreender uma pesquisadora; os horarios docentes,
comprimidos numa disposi¢do de tempo incalculavel; o contexto econémico, politico e social,
eclodindo desde o primeiro toque de sinal, até a saida dos estudantes; os olhares da vizinhanca...
E o cuidado? Cuidado com os espacos, auséncias, siléncios, medos, cuidado, cuidado, cuidado!

Realizar uma pesquisa que entrecruza educacdo e saude poderia revelar obstaculos
restritos a area de saude, mas, quando submersa nos atos do cotidiano escolar e em seus dilemas,
as questdes éticas dividiram a imagem fotografada e me levaram a refletir sobre a vigilancia
necessaria para que, enquanto pesquisadora, respeitasse todos aqueles que concordaram em
participar da viagem. Dessa maneira, mesmo sendo a submissdo do projeto de pesquisa a analise
dos pares um procedimento possivel e em alguns casos obrigatorio, aqui, esta acao foi apenas
inicial. A complexidade do campo evidenciou que a reflexividade ética deve estar presente em

cada imagem capturada na pesquisa.

11 Com base em informac@es registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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Imagens a serem reveladas @ medida que recordadas pelos participantes/viajantes. Estas
serdo vistas quando socializados os resultados e analises. Apos a defesa deste estudo, retornarei
aos lugares da viagem para apresentar e discutir do que aqui escrevi. Ambulatorios e escolas,
profissionais das areas de salde e educacdo, bem como usuarios e estudantes, terdo acesso ao
estudo através das visitas para devolutiva, publicizacdo da tese e processos de formacéo que se
constituem por meio do dialogo.

Indicados os modos que seguimos e como fomos nos cuidando, é chegada a hora de
representar os lugares que vivemos Nno percurso e as pessoas que, a principio desconfiadas,

olharam o planeamento e em seguida embarcaram.

2.4 CLICK! FOTOGRAFIAS DE VIAGEM: DESCRICAO DOS ESPACOS DA PESQUISA

A viagem que venho descrevendo se desenrola em alguns espacos, em que viandantes
circundam e demarcam o tempo histérico. Como néo poderia deixar de ser, 0s depoimentos dos
participantes expressam a posi¢cdo que ocupam em um lugar; logo, compreender de onde falam
estes individuos favorece a compreensdo daquilo que tém a dizer. Afinal, como esclarece
Foucault (2009), para entrar na ordem do discurso, para se pronunciar e se posicionar, é preciso
estar autorizado a fazé-lo. Os contextos em que a pessoa se insere, nos quais circula, por este
principio, tém papel ativo sobre aquilo que deve, ou mesmo que pode ser dito. H4 mecanismos
de repressdo e de estimulo da fala imbricados nas relagdes sociais e nas significaces e
ressignificaces conferidas ao espacgo circundante.

Falando sobre literatura, porém expressando preocupacdo semelhante a nossa,
Maingueneau (2001) discorre sobre a relevancia do suporte fisico para a constru¢do do
significado de uma obra, de maneira que considero elucidativa. Diz o tedrico: “A transmissdo
do texto ndo vem apds sua producdo, a maneira como ele se institui materialmente é parte
integrante de seu sentido.” (MAINGUENEAU, 2001, p. 84, grifos do autor).

O espaco, como contexto material em que se desenrolam nossas vidas, as vidas dos
participantes da pesquisa, ndo pode ser desconsiderado de nossas conjecturas. E ndo sera.
Dentre as areas geograficas em que noés, viajantes, jornadeamos, estdo dois ambulatérios
municipais e dois estaduais, localizados na cidade de Salvador. Os espacos de saude foram
nomeados ao longo do texto, pois a especificacdo contribui para a publicizacdo dos servicos
ofertados. As informacdes estritamente documentais obtidas nos espacos de educacdo,

entretanto, foram atribuidos nomes ficticios, com vistas a observancia da liberdade de
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participacdo dos professores e estudantes, bem como ao anonimato das instituigdes
coparticipantes.

2.4.1 Fotografias dos espacos da saude: os ambulatorios da Carlos Gomes e do Vale das

Pedrinhas

Dentre as capitais brasileiras, Salvador é aquela com maior incidéncia das DF. Essa
afirmacdo ja seria suficiente para instituir a cidade como macroterritério da pesquisa, mas, além
desse aspecto, a sociedade civil organizada, através de instituicbes diversas, fomenta a
discussdo em torno da atencdo integral a pessoa com a patologia, vez que: “Os dados
epidemioldgicos mostram que existe prevaléncia elevada da anemia falciforme na populacao
negra”. (CASTRO, A., 2014, p. 120). Face a esta informacdo, Salvador, com populacdo
composta por 83,72% de autodeclarados pretos e pardos (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2011), necessita manter um olhar vigilante sobre as
condicdes de vida dos que sofrem com alguma DF. Ressalto ainda que, em virtude dos aspectos
esbocados, a capital baiana é pioneira na previsdo de suporte legal para o atendimento a
populagéo, por meio da Lei n° 8.421, de 16 de julho de 2013 (SALVADOR, 2013).

A escolha dos ambulatérios da Avenida Carlos Gomes e do Vale das Pedrinhas se deu
no bojo da busca por espagos que revelassem a estimativa e possibilitassem a localizacdo de
soteropolitanos. Isso porque o Estado da Bahia, em se tratando da area de educacao, ndo possuli
esse levantamento. Em funcdo desta imprecisédo, a localizacdo da juventude entre 15 e 29 anos
matriculada na Rede Estadual de Ensino e seus respectivos docentes apenas foi exequivel apos
a analise das informagBes secundarias, encontradas nos prontuarios dos ambulatorios e
particularizadas durante a aplicacdo dos formularios.

Consultei, a procura dos lugares, a Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia do Estado
da Bahia (HEMOBA). O hemocentro supracitado integra o Programa Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PAPDF) e faz parte de uma rede composta por
trinta e uma unidades de atendimento especializado. Destaco que ha, em geral, uma unidade
por Estado. Assim, toda a demanda populacional do territério fica compreendida em seu
respectivo hemocentro. Uma vez que objetivava localizar apenas os jovens soteropolitanos com

a patologia, reuni-me com o Grupo de Trabalho (GT)*? da SMS que, dentre outras atribuicdes,

12 Desde a primeira formacéo da equipe de trabalho, a estrutura organizacional e fluxograma da SMS foi alterada
pelo menos trés vezes, como se pode verificar quando detectamos que, desde o encaminhamento do projeto para
analise, em 2014, até o ano de 2016, houve cinco posses de secretarios para a area de satde. Naquela ocasido em
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acompanhava as ac¢des correlatas a salde da populagdo negra do municipio. Em 2014, ap6s
reunido na mesma Secretaria, optei pelos ambulatorios j& mencionados.

A implantacdo dos ambulatorios especializados, atuando com equipes
multidisciplinares, corresponde a terceira acdo prevista na Linha de Cuidado em Doenca
Falciforme compreendida na Rede de Atencdo a Saude, implementada desde 2013. No Il
Diagnostico de Saude da Populagdo Negra de Salvador (SALVADOR, 2015, p. 129), foi

ressaltado que:

O processo de construcdo e implantagdo da Linha de Cuidado de Atencdo Integral as
pessoas com Doenca Falciforme visa a ampliacdo do cuidado a essa populacéo,
fazendo com que o Municipio assuma gradualmente a assisténcia aos pacientes
oriundos da triagem neonatal [Associacéo de Pais e Amigos do Excepcional] (APAE)
e da Fundacdo HEMOBA, garantindo o acompanhamento sistematico nas [Unidades
Basicas de Salde] UBS/[Unidades de Saude da Familia] USF e nos ambulatérios
especializados.

As razbes para escolha dos dois ambulatérios se desenharam ap6s a analise das
degravac0es das falas captadas durante a realizacéo da reunido e seguem escritas:

a) com o processo de descentralizacdo e, por conseguinte, municipalizacdo, a
gestdo da atencdo especializada, que até entdo era exclusiva do estado, passou a
ser também de responsabilidade dos municipios;

b) em sistema de corresponsabilizagéo, as criancas triadas e atendidas na APAE
passaram a ser encaminhadas para as Unidades Bésicas de Saude, para
atendimentos periddicos, o0 que gerou progressivo vinculo com os servicos de
salide municipais;

c) o aumento do volume de trabalho implicou na formacdo de equipe apta para
atender a populacdo em cada distrito sanitario e, finalmente, na instituicdo de
dois multicentros de referéncia para o atendimento integral aos municipes com
DF.

Segundo os entrevistados, a quantidade de multicentros ndo atende a demanda, pois o
previsto era a implantacdo progressiva de unidades de referéncia até a cobertura dos 12 distritos
sanitarios; entretanto, o atendimento multidisciplinar ja representa avango para a populacao

soteropolitana.

que realizamos a consulta, o setor era nomeado como Grupo de Trabalho. A estrutura organizacional em vigor
pode ser consultada no site da SMS de Salvador (http://www.saude.salvador.ba.gov.br/).
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Os dois ambulatorios foram implantados em 2014 e oferecem atendimento
multidisciplinar, tendo equipe composta por hematologista, pediatra, psicologo, oftalmologista
e nutricionista, dentre outros. Quanto a cobertura, os distritos sanitarios se organizam do

seguinte modo:

Figura 5 — Distribuicdo de distritos sanitarios por ambulatério, a partir da analise dos

prontuérios, Carlos Gomes.
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Fonte: Autoria nossa, 2016.

Figura 6 — Distribuicdo de distritos sanitarios por ambulatorio, a partir da analise dos

prontuérios, Vale das Pedrinhas.
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Fonte: Autoria nossa, 2016.

E importante salientar que, nos dois espagos até aqui detalhados, foram organizados e
analisados os prontuérios da populacéo cadastrada e aplicados os formularios para pessoas que
se enquadravam na faixa etaria que definimos para a investigacdo. Durante a analise do projeto
da pesquisa, fui inquirida quanto a relevancia da consulta a espagos de salde para a localizacéo
da populacdo composta por professores da Rede Estadual de Ensino. Penso que estes viajantes
sO puderam ser identificados conclusivamente apés as visitas aos ambulatorios. Além disso, as

informagdes recolhidas se mostraram fundamentais para outras incursfes empiricas.
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2.4.2 Fotografias dos espacos da educacgédo: Dassa e Cotonou

As escolas escolhidas para a realizacdo da ultima fase da pesquisa foram identificadas
apos a aplicacdo dos formularios, pois a partir dai foram estimadas a juventude em processo de
escolarizacdo e suas respectivas instituicbes. Optei pela rede publica estadual de ensino, por
reconhecer que, em tese, a populacdo etariamente demarcada estaria matriculada na Gltima
etapa da Educacdo Basica. Além disso, a literatura (BARROS et al., 2009; MARQUES;
SOUZA, A.; PEREIRA, Andrea, 2015) aponta que, em geral, os adolescentes e jovens com DF,
nesse momento da vida, evadem dos espacgos de socializacdo, tais como aqueles escolares e, por
conseguinte, ndo concluem a formacao em nivel medio.

Desse modo, redigo que, na segunda e terceira fases da pesquisa, particularizei os
espacos de satde da cidade de Salvador, concebendo a especificidade e politica de atendimento
aos municipes com DF. Na quarta etapa, por seu turno, pormenorizei os espacos publicos
estaduais de educacgdo, tendo em vista que, de acordo com a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional (LDBEN), Lei n°® 9.394/96, é de competéncia do estado a oferta do Ensino
Médio.

As duas unidades escolhidas ndo foram identificadas por seus nomes oficiais, por
avaliarmos que a natureza das informacOes partilhadas pelos participantes requer que o
anonimato e a confidencialidade sejam garantidos. Nomeei-as, portanto, como Dassa (Escola
A) e Cotonou (Escola B), que sdo cidades do Benin.

A Republica do Benin se localiza no continente africano. Kikuchi (2003) reconhece que
I4 foram originadas algumas das alteragdes genéticas que resultaram a anemia falciforme, como
sera pormenorizado na se¢do 3 dessa tese. Dassa-Zoumé é transpassada por duas das principais
ferrovias e rodovias que ligam o pais. Eu a escolhi por ser lugar de passagem e peregrinacéo,
expressdes correlatas aos caminhos dessa viagem. Cotonou € a capital do pais e se situa no
litoral, possuindo trés pontes que levam as pessoas de um lado a outro da cidade, por sobre um
grande lago. Sob as ameacas do Golfo da Guiné, Cotonou cresce a espera do futuro.

Decidi homenagear o pais por conta das longevas aproximacdes entre o Brasil e a regido
em que hoje se localiza a Republica do Benin, iniciadas a partir do terceiro ciclo do trafico
negreiro para o Brasil (ARAUJO, 2010). As contribui¢Bes historicas e culturais deste pais
ecoam sobretudo no Estado da Bahia, onde nossas raizes, oriundas da Africa, emergem nos
mais diversos locais e dimensdes da vida. As escolas e aos nomes ficticiamente construidos foi

atribuida a forma italica, para favorecer a identificagdo dos lugares e pessoas da viagem.
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Dassa, que ficticiamente nomeia uma das escolas, localiza-se na area de administragdo
regional de Cajazeiras e é avaliada como uma unidade de grande porte, pois atende mais de 700
matriculados nos anos finais do Ensino Fundamental e do Ensino Médio, nos trés turnos. Possui
equipe gestora composta por um diretor, trés vice-diretores, um coordenador pedagdgico e um
secretario. A carga-horaria dos professores que desenvolvem suas atividades profissionais varia
entre 20 e 40 horas semanais de trabalho. Compondo sua estrutura fisica estdo refeitorio,
biblioteca e sala de informatica subutilizadas, salas de aula, banheiros, salas administrativas,
estacionamento e patio coberto, ndo sendo detectada area apropriada para a realizacdo de
atividades fisicas. A turma da jovem participante da pesquisa possui aproximadamente trinta
matriculados.

Cotonou, é uma escola que se situa na area regional de administracdo da Barra/Pituba.
E igualmente de grande porte, tendo, em 2016, por volta de 1200 estudantes matriculados,
também nos anos finais do Ensino Fundamental e do Ensino Médio, nos trés turnos. A equipe
gestora é composta por um diretor, trés vice-diretores, dois coordenadores pedagdgicos e um
secretario. Quase que a totalidade dos docentes possui carga horéria de trabalho de 40 horas
semanais. Estruturalmente, a instituicdo possui espacos similares aos de Dassa, além de uma
quadra de esportes. Na turma da participante da pesquisa, quantifiquei 40 matriculados.

Nas duas escolas, ainda que pese as aproximagodes, foram identificadas singularidades.
Em Dassa, a participagdo da comunidade foi pontuada pelos professores como um elemento
facilitador, uma vez que a instituicdo se localiza em um territério com elevados indices de
violéncia. A equipe gestora foi definida como atenta e implicada com o trabalho pedagogico.
Em contrapartida, os professores e a estudante de Cotonou, evidenciaram um estado de mal-
estar docente e desmotivacdo para a permanéncia na escola, respectivamente. Os aspectos
pontuados ndo se aplicam a todo grupo, uma vez que a recolha ndo foi censitaria, entretanto a
recorréncia dos enunciados dos participantes propicia a construcdo das sinteses aqui pontuadas.

Na Figura 7, estimei a localizagdo dos quatro espacos da pesquisa. Para tanto, adotei a
distribuicéo territorial de areas administrativas incorporada pela prefeitura de Salvador para
concepgdo de agdes municipais, implementacgdo de politicas publicas e elaboragéo de relatorios,
dentre outras atividades. No decorrer da tese, para a construgdo das infografias, foi feito o uso
das referéncias de distritos sanitarios e areas administrativas. Os critérios para a configuragéo

da anélise foram a natureza da informacéo recolhida e os limites territoriais.
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Figura 7 — Localizacdo dos espacos da pesquisa.
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Fonte: Autoria nossa, 2016.

Informacdes disponibilizadas pela Secretaria Estadual de Educacdo da Bahia indicam
que as duas escolas selecionadas integram um quantitativo de 176 unidades estaduais que
ofertam o Ensino Médio em Salvador. Em cada uma das areas administrativas em que 0s
espacos se situam ha mais de uma dezena de escolas. Logo, a escolha dos nomes ficticios

favorece a garantia do anonimato ante o contingente.

2.5 VIAJANTES/PARTICIPANTES DA PESQUISA

Para a localizacdo dos jovens entre 15 e 29 anos, foram analisados os 599 prontuarios
catalogados nos ambulatérios citados. As informac6es populacionais foram organizadas no
SPSS (TABELAS 2 a 6) (FIGURA 8). Elas revelam o tratamento das informac6es recolhidas

nos espacos de salde e caracterizam o universo dos passageiros da pesquisa.

Tabela 2 — Quantitativo de pessoas com DF por ambulatorio.

Ambulatdrio Frequéncia Percentual valido %
Carlos Gomes 524 87,5
Vale das Pedrinhas 75 12,5
Total 599 100,0

Fonte: Nossa autoria, 20016.



Tabela 3 — Distribuig@o populacional por sexo.

Sexo Frequéncia Percentual valido %
Masculino 270 45,1
Feminino 329 54,9
Total 599 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Tabela 4 — Quantitativo de pessoas com DF por raga/cor segundo critério de

autodeclaracgo®®.

Raca/Cor Frequéncia Percentual % Percentual valido %

Branco 19 3,2 3,5
Moreno 08 1,3 15
Negro 342 57,1 62,9
Pardo 174 29,0 32

indio 01 0,2 0,2
Néo declarado 55 9,2 0

Total 599 100,0 90,8

Fonte: Autoria nossa, 2016.
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Nota: O percentual valido tem como referéncia o valor obtido apods a subtracdo das linhas “Total” e “Nao

declarado” na coluna “Frequéncia”.

Tabela 5 — Quantitativo de pessoas com DF por estado civil.

Estado civil Frequéncia Percentual % Percentual valido %
Solteiro 542 90,5 93,6
Casado 35 58 6,0
Divorciado 01 0,2 0,2
Viavo 01 0,2 0,2
N&o declarado 20 3,3 0
Total 599 100,0 86,7

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Nota: O percentual valido tem como referéncia o valor obtido apds a subtragdo das linhas “Total” e “Nao

declarado” na coluna “Frequéncia”.

13 Nos prontudrios, o preenchimento desse item se dava a partir da autodeclaragdo dos pacientes, sem

parametrizacdo prévia.
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Tabela 6 — Quantitativo de pessoas com DF por etapa da Educacao Basica ou identificacdo de
escolaridade.

Etapa da Educacao Basica Frequéncia Percentual % Percentual valido %
Analfabeto 01 0,2 0,3
Educacdo Infantil 05 0,8 1,4
Ensino Fundamental incompleto 72 12,0 20,9
Ensino Fundamental completo 125 20,9 36,2
Ensino Médio incompleto 25 4,2 7,2
Ensino Médio completo 93 15,5 27,0
Ensino Superior incompleto 14 2,3 41
Ensino Superior completo 08 1,3 2,3
Outros 02 0,3 0,6
Né&o declarado 254 42,4 0
Total 599 100,0 57,6

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Nota: O percentual valido tem como referéncia o valor obtido apds a subtragdo das linhas “Total” e “Néo
declarado” na coluna “Frequéncia”.

Figura 8 — Distribuicdo etéaria do quantitativo de pessoas com DF cadastradas nos

ambulatorios da Carlos Gomes e Vale das Pedrinhas.
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idade.ibge * sexo Crasstabulation

Fonte: Autoria nossa, 2016.

A pirdmide etaria para representatividade populacional do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) foi utilizada como inspiracdo estética para a construgdo da

Figura 8. Sua apresentacdo foi construida a partir do cruzamento de informacgdes contidas nas
Tabelas 2 e 3.
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As informacdes populacionais cotejadas ndo foram discutidas porque, neste momento,
0 objetivo é realga-las. A medida que a secéo 3 for lida, as anélises serdo tecidas.

Ap0s a organizacdo das informacdes expressas nos prontuarios, foram levantados 95
jovens entre 15 e 29 anos com DF; ndo obstante, conforme ja dito, através da busca ativa por
telefone, s6 48 participaram da aplicacdo dos formulérios, cujas informacGes
sociodemogréficas estdo organizadas nas Tabelas 7 a 14 e na Figura 8. Nas se¢des posteriores,
serdo realizadas sinteses a partir da analise das Tabelas em evidéncia. Assim como se deu com
as informacdes contidas nos prontuarios, o que foi assinalado nos formularios foi organizado
no SPSS.

Tabela 7 — Quantitativo de jovens com DF por ambulatorio.

Ambulatério Frequéncia Percentual valido %
Carlos Gomes 34 70,8
Vale das Pedrinhas 14 29,2
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Tabela 8 — Quantitativo de jovens por tipo de DF.

Tipo Frequéncia Percentual valido %
Sst 27 56,3
SC! 21 43,8
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.
Nota:'Tipo de homozigoto causador de DF.

Tabela 9 — Quantitativo de jovens com DF por faixa etaria.

Faixa etaria Frequéncia Percentual valido %
15 -19 anos 14 29,2
20 — 24 anos 22 45,7
25 —29 anos 12 25,1
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Tabela 10 — Quantitativo de jovens com DF por sexo.

Sexo Frequéncia Percentual valido %
Masculino 17 35,4
Feminino 31 64,6
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.
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Tabela 11 — Quantitativo de jovens com DF por raga/cor segundo critério de autodeclaracao.

Raca/Cor Frequéncia Percentual valido %
Branco 01 2,1
Pardo 16 33,3
Preto 31 64,6
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Tabela 12 — Distribuicéo de renda média das familias dos jovens com DF.

Renda média Frequéncia Percentual valido %
Menos de dois salarios-minimos 38 79,2
Dois salarios-minimos 05 10,4
Entre dois e quatro salarios-minimos 03 6,3
Entre quatro e dez salarios-minimos 01 2,1
Entre dez e vinte salarios-minimos 01 2,1
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Tabela 13 — Quantitativo de jovens com DF em processo de escolarizacao.

Em processo de escolarizacao Frequéncia Percentual valido %
Sim 18 37,5
Né&o 30 62,5
Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Tabela 14 — Quantitativo de jovens com DF por etapa da Educacéo Bésica ou identificacdo de
escolaridade.

Etapa da Educac¢do Bésica Frequéncia Percentual valido %

Ensino Fundamental incompleto 12 25,0
Ensino Fundamental completo 01 2,1

Ensino Médio incompleto 13 27,1
Ensino Médio completo 16 33,3
Ensino Superior incompleto 05 10,4
Curso Técnico 01 2,1

Total 48 100,0

Fonte: Autoria nossa, 2016.
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Figura 9 — Distribui¢do dos jovens com DF por area administrativa.
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Fonte: Autoria nossa, 2016.

Apds conhecer os 48 jovens recontados e caracterizados nessa se¢do, fundou-se um
dilema: Quais seriam 0s que continuariam na viagem? A principio, li cada um dos formulérios;
posteriormente, os reli organizados em um Unico arquivo e decidi, apos dialogos com outros
pesquisadores, que restringiria o nimero de participantes. Optei, conforme explicado, por 2 dos
6 estudantes contidos nos critérios previamente estabelecidos, sendo um de cada ambulatério,
com as doengas dos tipos SS e SC. Gostaria de contemplar os dois géneros, mas as pessoas
declaradas do sexo feminino estiveram mais disponiveis e seus casos revelaram o devir de
descobertas. Aproximei-me um pouco mais antes de emitir minha decisdo, mas rapidamente as
viajantes se tornaram parte da pesquisa, a pesquisa parte delas e ambas, parte de mim.

Os ingressantes da travessia foram nomeados ficticiamente a partir de outros nomes de
inspiracdo africana. A decisdo foi reputada para respeitar os principios de anonimato e
confidencialidade expressos no TCLE assinado. Além da legitimidade evidenciada, os citados
foram consultados quanto & nomeac&o aqui atribuida. Os nomes usados para identificacdo das

jovens e seus respectivos professores foram construidos com o apoio criativo de Boavida
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Kalungo®. Nasceram da pesquisa em sitios quilombolas brasileiros, locais de origem africana,
topdnimos do Benin e, ainda, apds percorrer os escritos de Mia Couto e Guimardes Rosa. Esta
nomenclatura ndo é apenas estratégia cientifica, mas também organicidade revelada nos nomes
que substituem nomes a ndo serem revelados — mas que revelam esséncias profundamente
visitadas e comungadas.

Entéo, volvamos nossos olhares para as jovens participantes na/da viagem...

Em Dassa, estuda Tipiti Adisa. Ao exercitar pequena autobiografia, disse que nédo
consegue falar de si muito bem, mas define-se como vaidosa, timida, sorridente e, as vezes,
chata. Gosta de comer besteira, de estar com suas cinco amigas, pois até pensa ser boa nisso.
Ela sonha em se formar, ndo sabe bem no qué, mas ja pensou em ser professora, médica, atriz
e psicologa. Quem pode imaginar o que vird agora? Certo é que Tipiti Adisa quer ganhar o
mundo, viajar, dirigir. Assim, podera ir mais longe com trés metros cibicos de oxigénio. Essa
¢ sua maior preocupagdo: “Ficar sem ar” (ADISA, 2016, p. 1). Nas incursdes a Dassa, observei
Tipiti entre as idas ao refeitdrio, conversas com suas amigas e retorno a sala. Em cada fotografia
vi uma jovem mulher que sorria envergonhada, com olhares entrecruzados e determinada a ir e
vir. Em sua casa, conheci sua avo, sua tia e sua irma. Ouvi das trajetorias, preocupacdes e
sonhos. Tantas historias e dores, tantos sonhos e temores.

J& Kan6 Tanquieta, estudante em Cotonou, é cheia de controvérsias. Diz que é calma,
mas estressada; paciente, mas nervosa e ansiosa; fala alto, mas € muito carinhosa, compreensiva
e amiga. Fica chateada quando as pessoas nao a reconhecem como €, mas sente alegria quando
0s que ama estdo bem. Assim como Tipiti Adisa, Kand Tanquieta deseja terminar o Ensino
Médio e fazer uma faculdade. Também ndo sabe o que cursar, mas quer comecar a trabalhar e
“construir a vida” (TANQUIETA, 2016, p. 1). Nas visitas que fiz a Cotonou e a sua casa,
encontrei uma pessoa apaixonada, avida por descobrir seu passado e curiosa quanto ao que vira.
Ambas tém saudades de futuro, futuro desconhecido, mas futuro que quer vir.

No presente delas, estdo seus professores, também ingressantes nesse trajeto, as vezes
como guias, as vezes alheios as dificuldades das viajantes, mas, ainda assim, no mesmo barco.
A caracterizacdo populacional estd acentuada, mas as memorias, trajetorias e historias
diferenciam cada participante. Convido-o0s a analise do Quadro 2, como também para a escuta

das historias e imagens (do) porvir.

14 Boavida Malungo Kalungo nasceu no Benin em 1949. Morou em Cabo Verde entre 1959 e 1963, quando veio
para a Bahia. Formou-se em Medicina no ano de 1972. Exerce a profissao na regido do Reconcavo e milita a favor
de uma sadde digna para as classes populares.



Quadro 2 — Informac6es de identificacdo dos professores e professoras da pesquisa.
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Escola Nome ficticio | Disciplina que Sexo Idade Raca/cor Ultima formagcao Tempo de Carga Etapa que
leciona em anos autodeclarada docéncia horaria leciona
semanal
Dassa Deolinda Lingua F 40 Negra Especializacio 18 anos 40h Ensino Médio
(Entrevistas) Abomey Portuguesa (2003)
Lobolo Teravia | Matematica M 60 Parda Especializacdo 34 anos 40h Ensino Médio
(2012)
Florisvento Educacdo M 48 Parda Especializacdo 18 anos 40h Ensinos
Ekpé Fisica (2014) Fundamental
Médio
Berma Kandi Biologia F 52 Branca Graduagdo (1986) | 25 anos 40h Ensino Médio
Deolinda Lingua F 40 Negra (2003) 18 anos 40h Ensino Médio
Abomey Portuguesa Especializacdo
Florisvento Educacdo M 48 Parda Especializacdo 18 anos 40h Ensinos
Ekpé Fisica (2014) Fundamental
Dassa Médio
(Grupo Focal) | Labela Coufind | Historia F 45 Negra Especializagio 22 anos 20h Ensino Médio
(2014)
Tomera Kalali Inglés F 37 Negra Especializacdo 12 anos 20h Ensino Médio
(2004)
Dassa Sinopaz Sinendé | Geografia M 37 Parda Especializacdo 18 anos 40h Ensino Médio
(Grupo Focal) (2007)
Sacerdonga Geografia M 53 Negra Especializacdo 25 anos 40h Ensino Médio
Savédum Sociologia (2009)
Filosofia
Seveno Couffo Lingua M 26 Negra Graduagéo (2016) 6 meses 20h Ensino Médio
Portuguesa
Lucino Kahelé Filosofia M 50 Negra Graduacdo (1999) 16 anos 40h Ensino Médio
Cotonou Recada Kantoid | Lingua F 54 Branca Especializacdo 23 anos 20h Ensino Médio
(Entrevistas) Portuguesa (2008)
Kaina Ziehar Matematica F 34 Parda Especializacao 13 anos 40h Ensino Médio

(2010)
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Sidénio Educacdo M 50 Mestica Especializacéo 28 anos 40h Ensinos
Dondevoa Fisica (2013) Fundamental e
Médio
Tota Kaethanna | Biologia F 52 Negra Especializacio 14 anos 20h Ensino Médio
(2011)

Fonte: Autoria nossa, 2016.
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Os docentes de Dassa e Cotonou, antes de relatarem sobre seus conhecimentos, préaticas
e arranjos formativos, contaram algumas de suas historias e falaram de si. O exercicio da fala e
escuta fez emergir as trajetérias de mestres, imagens da docéncia e do que se fotografa na
escola. A partir daqui, leremos sobre os mestres das duas unidades: inicialmente os de Dassa e,
em seguida, aqueles de Cotonou.

Na viagem a Dassa, conheci Deolinda Abomey (2016a, 2016b), Lobolo Teravia (2016),
Florisvento Ekpé (2016a, 2016b), Berma Kandi (2016), Labela Coufina (2016), Tomera Kalali
(2016), Sinopaz Sinendé (2016), Sacerdonga Saveédum (2016), Seveno Couffo (2016) e Lucino
Kahelé (2016). Os primeiros quatro professores contaram um pouco de si e revelaram parte de
suas trajetorias.

Deolinda Abomey, ainda no magistério, apaixonou-se por Literatura e, por essa razao,
escolheu cursar Letras Vernaculas. O ingresso na docéncia se deu a partir do 3° semestre do
curso, quando, a partir do Estagio Supervisionado, relacionou-se com seus primeiros
estudantes. O experienciado resgatou memdrias e pretensdes de docéncia. Deolinda traz
consigo o frescor e o otimismo da vontade de transformar e de fazer também apaixonar pelas
letras.

Um dos mais experientes de Dassa € Lobolo Teravia. Desde a década de 1960,
influenciado por sua mae, que, na época, era alfabetizadora, decidiu ser professor. Desenvolveu
outras atividades profissionais, até que escolheu cursar Matematica. Ainda no primeiro ano da
faculdade, iniciou suas atividades docentes e desde entdo atua neste campo.

Florisvento Ekpé vem de uma familia de esportistas, mas, quando precisou decidir, ao
final do Ensino Médio, por uma carreira, teve dividas sobre o que fazer, até que, entre relatos
familiares e desejos de aprendizagem, escolheu a Educacéo Fisica. Desenvolve suas atividades
profissionais em escolas publicas, tanto municipais quanto estaduais, nas areas da docéncia e
gestédo do trabalho pedagdgico.

A Ultima professora de Dassa a ser descrita foi a primeira a ser conhecida nesse ponto
da viagem. Berma Kandi afirma que fez licenciatura em Biologia porque, na época em que se
inscreveu para 0 exame vestibular ndo havia bacharelado na area. Pude perceber que mesmo
Berma ndo tendo relatado sobre as rela¢fes tecidas em sua trajetoria docente com os professores
e estudantes de Dassa, alguns deles, assim como Kand Tanquieta (2016), relataram o interesse
da professora por seus dilemas cotidianos.

Em Cotonou conheci Recada Kantoia (2016), Kaina Ziehar (2016), Sidénio Dondevoa
(2016) e Tota Kaethanna (2016). Recada Kantoia desejou ser professora desde pequena. No

brincar esse anseio se notabilizava, assim como em outras fases de sua vida. Esclarecedora nata
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de duvidas e amante da lingua portuguesa, optou pelo curso de Letras e, logo que Ihe foi possivel
o0 ingresso no mundo do trabalho, tornou-se profissional na area. Ciente das interfaces que sua
area estabelece com as demais areas de formacao na Gltima etapa da Educacéo Basica, dedica-
se a tornar sabida a necessidade de empenho nos processos de leitura e escrita.

Kaina Ziehar ingressou em Matemaética apds se desiludir com o primeiro exame
vestibular, pois, ao tentar o ingresso no curso de Engenharia Elétrica, ndo obteve a pontuagéo
necessaria. Depois deste incidente, comecou a refletir sobre o que fazer. Entre o bacharelado e
a licenciatura na area de Matematica, decidiu-se pela segunda, por concluir que seu final seria,
de todo modo, a sala de aula. Hoje milita em favor da &rea, 8 medida que ratifica constantemente
que o estudante de Matemaética constroi habilidades de raciocinio facilitadoras para todas as
dimensdes da vida.

Filho de professores, Sidénio Dondevoa sonhava com as Artes e a Arquitetura, mas, no
tempo da escolha, seu pai, professor de Educagao Fisica, lhe disse: “Faga Direito ou Medicina”.
Entdo, o que fez o jovem rapaz? Optou pela Educacéo Fisica, porque gostava de esportes. Desde
entdo, como seus pais, permaneceu nesta atividade profissional.

Tota Kaethanna fez Biologia ha algum tempo, mas, desde formada, trabalha em espacos
ndo escolares. Ndo intencionava o ingresso em Cotonou até que, primando pela sadde financeira
doméstica, como mée, mulher e mantenedora, diversificou suas atividades profissionais. Desde
entdo encontrou um espaco de suprimento de seus anseios em dimensdes ndo cotejadas
anteriormente.

Dez pessoas apresentadas, antes disso seus espagos, antes ainda como nos conhecemos,
porque nos escolhemos, de que modo decidimos nos olhar... Para quem escreve, a viagem esta
sendo partilhada com leitores e leitoras. Cada imagem fotografada, interpretada e
compreendida, agora vista por outros olhares. Para quem I&, op¢bes se desenham quando

historias sdo contadas. Portanto, continue a leitura, travessia e partilha...



meia lua
guando crescente
tudo aquilo que posso ser

lua minguante

pra muita gente

tudo aquilo que ndo me deixam presente.
(KALUNGO, 2017, p. 1).



3 PARADA DE RECONHECIMENTO: OLHARES TRANSPASSADOS, BAGAGENS
SOPESADAS, SEMELHANCAS PERFILADAS

“Sim: existo dentro do corpo.” (PESSOA, 2008, p. 146). Com essa afirmacao, Alberto
Caeiro comp0Oe parte dos poemas inconjuntos e destaca a subjetivada expresséo do corpo.
Numerosas séo as acepg¢des desta palavra, oriunda do latim corpus. O poeta parece té-lo como
casa, morada. Também podemos explicd-lo antropologicamente, biologicamente,
psicologicamente e sociologicamente, mas, de certo modo, assim como o heterénimo citado, é
possivel que construamos controversas e/ou impensadas defini¢cGes para o que j& foi chamado
de “maquina”. Ademais, ¢ composto por partes, ¢ um todo, possui funcionamento proprio,
substancias circulantes, carne, 0sso, sangue. Nesta rubra seiva, agregadora de plasma,
plaquetas, glébulos vermelhos e brancos, ha historia, heranca e perspectiva.

Nessa secdo o convite é para o reconhecimento. Do corpo, da fisiopatologia das Doencas
Falciformes (DF), das pessoas que a possuem. A medida que forem apresentadas informacgoes
guantitativas e aquelas oriundas das entrevistas e questdes abertas dos formularios, os leitores
poderdo mirar a pluralistica de nossos viajantes e dialogar conquanto se tece a conversa. Sugiro
que olhem em todas as direcOes e tempos, para que apreendam as especificidades do estudo.
Que pesem as dores, histdrias, trajetdrias e que conhegam aqueles que ingressaram no principio
da viagem. Discutiremos no espaco direcional do corpo, para a hemoglobina (Hb); falaremos
dos seus agravos; debateremos do passado para a perspectiva futura. Quase no término da

parada, revisitaremos e nos aproximaremos da juventude fotografada. Tragam suas bussolas!

3.1 PARA MIRAR CORES, CONTORNOS E DORES: CORPUS DAS DOENCAS
FALCIFORMES

O sangue que corre em nossas veias, artérias e capilares retine plasma e trés tipos de
células; possui palheta de cores variadas, tais como o amarelo, o vermelho e o azul-arroxeado.
Isso porque o plasma, composto por mais de 90% de &gua, além de aclcar, horménios, minerais,
proteinas (fibrinogénio, albumina, globulina) e sal, tem um tom amarelado. E responséavel por
transportar o gas carbonico produzido na respiracdo celular, os nutrientes absorvidos pelo
intestino e os residuos metabolizados pelas células, além de auxiliar na defesa do organismo e
na coagulacéo do sangue.

Dentre o trio de células sanguineas, temos as plaquetas, os glébulos brancos e

vermelhos, também conhecidos como hemadcias. “As plaquetas sdo pequenas células que
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tampam os orificios nos vasos sanguineos [...]” (PLATT, JR; ECKMAN; HSU, 2013, p. 11);
logo, possuem acgdo coagulante, quando hd um sangramento. J& os glébulos brancos sdo os
defensores do nosso corpo e agem de modos diferentes para garantir a protecdo ao nosso
organismo.

Finalmente, chegamos aos glébulos vermelhos, chamados analogicamente de
“rosquinhas”, pois possuem uma forma arredondada, achatada e elastica, o que possibilita a
facil circulacéo. Cerca de vinte e cinco trilhGes dessas células sdo transportadas a cada dia, e
continuardo assim por aproximadamente cento e vinte dias, levando oxigénio dos pulmdes para
todas as células vivas e retirando o dioxido de carbono, para também ser expelido (LOBO,
2010). ApOls esse periodo, os glébulos vermelhos se quebram e outros sdo produzidos
simultaneamente. Mas de onde vem o rubro dessas células?

O tom avermelhado sé é possivel em razdo da Hb, pois se assim ndo fosse, seria azul-
arroxeado. E a Hb que faz todo o trabalho nas hemacias. Sua forma é determinada pelo
Deoxyribonucleic Acid (DNA) que a crianca traz de cada um de seus pais — que, em geral,
apresentam Hb do tipo A. Na ilustracdo disposta a seguir, é possivel identificar as células e

liquidos presentes nos vasos sanguineos, bem como a circulacdo destes no organismo.

Figura 10 — Plasma e células sanguineas (plaquetas, glébulos brancos e vermelhos).

Vaso Sanguineo

Glébulo Branco

Globulo Vermelho
Normal

Fonte: Autoria nossa, 2016.

As hemaécias ilustradas na Figura 10, numérica e anatomicamente em estado mais

recorrente, contribuem para o funcionamento do corpo de modo esperado. Contudo, quando ha
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uma reducdo no quantitativo de glébulos vermelhos e, por conseguinte, de Hb, instaura-se
algum tipo de anemia.

Além da quantidade, a duracdo de vida das células interfere diretamente na relacao
salde-doenca da pessoa, que vivencia episodios de hemdlise. As alteracbes nas hemacias
poderdo ser identificadas por raz0es diversas, tais como alimentacdo inadequada, infecgdes, uso
de drogas ou agentes quimicos (PLATT, JR.; ECKMAN; HSU, 2013). Destaco, ainda, que
fatores genéticos podem ocasionar os fenémenos aqui descritos. Quando isso acontece, temos
as hemoglobinopatias, que sdo variantes genéticas oriundas de mutac6es na Hb.

Dentre as hemoglobinopatias, as mais recorrentes sdo aquelas denominadas como DF,
assinaladas por “[...] uma mutagdo no gene que produz a hemoglobina A, originando outra
mutante. Esta se denomina hemoglobina S, uma heranca recessiva. EXistem outras
hemoglobinas mutantes. Exemplos: C, D, E etc.” (BRASIL, 2014b, p. 7). A homozigose da Hb
S e as associacgdes da Hb S com outra Hb variante (C, D, E), originam o grupo de DF. S&o assim
chamadas porque, nesses casos, as hemacias, no lugar de serem achatadas, flexiveis e possuirem
um formato arredondado, séo rijas e tém a forma de foice. Vale ressaltar, ainda, que a pessoa
gue possui apenas um gene para Hb S, associado com outro para Hb A, ndo € diagnosticada
com uma das pessoas com DF. A heterozigose (Hb AS) ndo acarreta sinais e sintomas e este S
é comumente chamado de trago.

Neste estudo, dentre os 48 jovens, foram encontrados 27 com a Hb SS e 21 com a Hb
SC, ambas consideradas DF e, respectivamente, o primeiro e segundo tipos mais comuns, muito
embora haja um consenso ao depreender que a homozigose conhecida como anemia falciforme
seja a forma mais agravada da patologia. Enfatizo que, além das particularidades e
manifestacdes, a diversidade de eventos clinicos esta explicitada na literatura e emergiu durante
a pesquisa.

Em geral, as crises dolorosas de quem possui Hb SS sdo mais frequentes entre as
criangas, enquanto que, no caso da Hb SC, a recorréncia se da, especialmente, com o inicio da
adolescéncia. Nos formulérios aplicados, essa informacao se confirmou quando os participantes
descreveram os primeiros episodios de dor. As 27 pessoas que possuiam o tipo Hb SS relataram
que durante a infancia sentiam dores nas regies do bago, dos rins, do pulmao e nos 0ssos; além
disso, os olhos estavam constantemente amarelados e se viam menores fisicamente do que os
dos demais. A partir da adolescéncia, as crises foram progressivamente se reduzindo, apesar de
ainda reincidirem.

Identifiquei que, das familias dos pesquisados, apenas quatro foram informadas logo

apos o nascimento das criangas, por meio da realizacdo do teste do pezinho. Tal fato se justifica
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se ponderarmos que foi apenas em 2001, com a ampliacdo do programa de triagem neonatal,
que o diagndstico foi incluido. Sobre isso, Savalou Nuvenar mencionou que sua familia

descobriu a patologia quando ele tinha dois anos de idade:

a) Nuvenar: — Sempre senti muitas dores. Quando meus pais vieram pra Salvador,
fizeram vérios exames até descobrirem. Infelizmente ndo tinha ainda o teste do

pezinho.

Dentre o0s 48 participantes que responderam ao formulério, 21 possuiam a
hemoglobinopatia Hb SC e os diagndsticos foram emitidos quando comecaram a surgir as
dores, em geral a partir dos 11 anos de idade. Se comparado com o primeiro tipo, a incidéncia
de derrame cerebral é mais baixa e a expectativa média de vida, mais elevada (PLATT, JR;
ECKMAN; HSU, 2013). Todavia, a particularidade que os une é a dor.

Alibori Sagaldé mencionou que descobriu a doenga com 11 anos e acrescentou:

a) Sagald: — Fiquei internado com muita dor, chorava muito. Tinha dores nas
pernas, nos bracos. Uma dor muito forte que nem conseguia andar. N&o dava pra
fazer nada. Fiquei internado dois meses no hospital, até que descobriram.

Assim como Sagald, também Anneblina Sinevolta, Bebela Ouidah, Abomey Sacemar,
Lekana Kandilé, Lokossa Uarda, Bassila Arcenda e Quelementina Vareda apresentaram, por
ocasido da deteccdo, outras caracteristicas associadas a dor, apesar de esta estar presente em
todas as falas'®:

a) Sinevolta: — Ndo lembro como descobri, sei que sempre tive muita dor e desde
cedo vivia no hospital com pneumonia;

b) Ouidah: — Eu sentia muita dor. Desde bebé vivia com ictericia, quando uma
médica da emergéncia suspeitou e pediu um exame;

c) Sacenar: — Meus pais ndo sabiam, mas eu sentia dor o tempo inteiro. Tinha
medo;

d) Kandilé: — Meu pai disse que chorava muito quando era pequena e ninguem

sabia o que era. Quando fui para o médico estava toda inchada;

15 Narrativas registradas nos Formularios de Pesquisa utilizados na etapa de colheita de informagdes.
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e) Uarda: — Com 08 anos tive uma crise séria. Ja tinha tido outras vezes, mas
sempre me engessavam ou achavam que era hepatite;

f) Arcenda: — Desde crianca ficava mais internada do que em casa. Falavam que
eu tinha anemia e eu ndo entendia porque doia tanto;

g) Vareda: — Descobriram porque eu estava com muita dor na barriga e os olhos

amarelos.

A categoria dor esta integralmente associada as DF. No desenrolar do processo, foi
majoritaria quando solicitada a autodescrigdo. Em uma de nossas conversas, perguntei a Kano
Tanquieta (2016, p. 1) como era a dor que sentia. Ela parou um pouco, pensou e disse: “Nao da
pra explicar. E uma dor que ndo passa com nada. As pessoas acham que é besteira, que qualquer
remedinho vai fazer passar, mas ndo passa. Ndo da pra dizer como é. E muito forte.”
(TANQUIETA, 2016, p. 1). E também reverbera nos membros da familia. O trabalho de revisdo
integrativa desenvolvido por Gesteira e outras (2016) reitera que o “adoecimento” da pessoa
com uma das DF se estende aos seus familiares, de modo particular os cuidadores primarios,
com prevaléncia materna. Os aspectos psicoldgicos e sociais sdo agregados aos de natureza
fisica para os que possuem a patologia, bem como para aqueles que ndo a possuem, mas
vivenciam os episodios que decorrem desta.

Conforme elucidado anteriormente, a dor esta associada com as vaso-oclusdes
ocasionadas pela diferenciacao celular presente nos tipos destacados. A titulo de ilustracdo, na
proxima Figura estdo desenhadas as hemacias falcizadas e ndo falcizadas, caracteristica notada

nos contornos celulares.

Figura 11 — Hemacia com hemoglobinas A e hemacia com hemoglobinas S em homozigose

ou heterozigoses com C, D, E.

Fonte: Autoria nossa, 2016.
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Platt Jr., Eckman e Hsu (2013, p. 17) asseveram que existem quatro cadeias genéticas
em cada molécula de Hb, duas delas alfa e outras duas, beta: “A alteragdo de um bloco de
construgdo na cadeia beta altera a fungdo da Hb, causando [...]” a fisiopatologia das DF. Sendo
essas as causas genéticas, as mutacdes sdo herdadas de nossos genitores a partir das
possibilidades consideradas na Figura 12. Através do aconselhamento genético, as familias
podem sem informadas “[...] sobre a presenca de uma doenca hereditaria identificada e os
cuidados necessarios que deverdo ser adotados, com o inicio imediato de tratamento ou
planejamento reprodutivo diante do risco de recorréncia da doenga na familia.” (GUEDES,

2006, p. 9).

Figura 12 — Possibilidades de distribuicdo genética.

n’ @
2 @ @ ®
Fonte: Autoria nossa, 2016.

Ainda de acordo com Guedes (2006), um desafio que reside no aconselhamento consiste
em fornecer informacdes, bem como garantir a liberdade de escolha para as pessoas que
possuem DF. Durante a entrevista, Kand Tanquieta (2016) explicitou certo temor quanto a
possibilidade de uma gestacdo. Desde o diagndstico ouve dizer sobre a impossibilidade
gestacional em virtude de possiveis complicagdes no parto, mas, segundo relatou, nunca teve
um esclarecimento pontual, e/ou participou de uma conversa especifica sobre o assunto. Em
todos 0s momentos que estivemos juntas desenrolavam-se perguntas oriundas do cotidiano da
juvenil mulher. Como o tipo de sua patologia é Hb SC apresentava ddvidas, inclusive, quanto
a distribuicdo genética que culminou na heranca do tipo. Para elucidar este aspecto, foi

construida a Figura 12. Para verificacdo de outras possibilidades de cruzamento, é suficiente

substituir o “r” ou “R” por A, S, C ou D.
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Além de genética, é também uma doenca cronica, notadamente duradoura ou
permanente. Coaduno com Antonilma Castro (2014) quanto a multiplicidade de expressdes
aplicadas ou correlatas a cronicidade. Elejo a conceituacdo de Maria das Gracas Silva (2001
apud CASTRO, A., 2014, p. 33-34), que, embora trate especificamente de criancas, descreve

circunstancias plenamente compativeis com as que afetam individuos em idade adulta:

Uma desordem bioldgica, cognitiva ou psicoldgica, que traz sequelas como limitagdo
de funcdo ou atividade, ou prejuizo nas relages sociais, quando comparada com
outras criangas saudaveis da mesma idade, tanto em nivel fisico, cognitivo, emocional
e de desenvolvimento em geral; dependéncia de medicacdo, tecnologia médica,
aparelhos especificos e assisténcia pessoal; necessidade de cuidados médicos,
psicoldgicos ou educacionais especiais, ou ainda de acomodac@es diferenciadas em
casa ou na escola.

A cronicidade tonifica dimensdes outras que sdo permeaveis a bioldgica e inclui outras
populacdes. Considero, portanto, que as DF foram particularizadas nesse estudo para, a
posteriori, revelar também as obstaculizacdes escolares de pessoas com outras patologias, pois
o fato de possuir uma afec¢do que, pelo que sabemos hoje, € incuravel e requer continuo cuidado
torna os processos de vida ainda mais complexos.

Naquele que possui uma das variantes anteriormente assinaladas, as hemacias tendem a
viver na circulacdo sanguinea em torno de dez dias, 0 que resulta em anemia crénica intensa,
isso em virtude do formato celular em forma de foice e rigidez. J& os glébulos brancos nédo
apresentam a eficiéncia esperada no ataque as infecces e as plaquetas sdo mais ativas, levando
ao aumento da coagulacdo dentro dos vasos sanguineos (LOBO, 2010; PLATT, JR.;
ECKMAN; HSU, 2013; BRASIL, 2015c).

Dizendo de outro modo, a anatomia celular é determinante no fluxo da microcirculacéo
sanguinea. Sendo a superficie das hemécias em forma de foice, ha intera¢cdes quimicas entre
estas e as células endoteliais, fazendo-as aderir as paredes dos vasos sanguineos. A aderéncia,
por sua vez, caracteriza vaso-oclusdes, que resultam em crises intensas e dolorosas, abrangendo
todos os aparelhos e sistemas do organismo, levando ao infarto de diversos tecidos e 6rgaos
(BRASIL, 2015c).

As crises dolorosas destacadas pelos participantes da pesquisa duram entre quatro e seis
dias, podendo estender-se por semanas, expressando-se apos situacBes de estresse fisico ou
emocional, sendo registrados episodios de “[...] hipoxia, infec¢ao, febre, acidose, desidratagcéo
e exposicao ao frio extremo” (BRASIL, 2005, p. 12). Com isso, as pessoas podem apresentar:
dor intensa ou forte, nas extremidades, abdome e nas costas; sindrome toracica aguda,

caracterizada pela prostragdo; danos nos pulmdes e rins; derrames cerebrais; palidez intensa;
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ictericia; erecdo dolorosa e permanente do pénis; Ulcera de perna; acidente vascular cerebral
precoce; outros sintomas, que acarretam alteragdes nas atividades da vida da pessoa que possui
uma das DF.

O quadro sintomatoldgico parece extremo, e de fato é. Mas, além da gravidade expressa
nos adjetivos atribuidos a cada substantivo acima e muito embora os sinais descritos possam
ser minimizados se o diagndstico ndo for tardio, no Brasil, ndo ha a concessdo do teste do
pezinho em todo o territorio, o que dificulta o tratamento desde as primeiras manifestacdes
clinicas, bem como o estabelecimento de estimativa precisa sobre a prevaléncia das patologias.
Esse fato se agrava a medida que ainda se observa a auséncia de informag6es informatizadas
em numerosas cidades e é patente a auséncia de adesdo ao Programa de Triagem Neonatal
(PNTN). Tais aspectos obstruem a deteccdo de informacdes e, por conseguinte, 0 avango na
abordagem. Mcgann, Nero e Ware (2013) corroboram com o real¢ado, ao concluirem que o
diagndstico precoce contribui no reconhecimento dos sinais e sintomas, no tratamento
adequado e na reducédo dos agravos observados na juventude e na idade adulta.

O PNTN foi criado em 2001, através da Portaria n°® 822, de 6 de junho de 2011 do
Ministério da Saude (BRASIL, 2001b), antecedido pela triagem neonatal, que estava
incorporada ao Sistema Unico de Sadde (SUS) desde 1992. Um dos objetivos do Programa
refere-se a “ampliagdo da gama de patologias triadas (Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congeénito, Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica) [...]” (BRASIL,
2002b, p. 7).

O Estado da Bahia e, em particular, o municipio de Salvador, em consonancia com as
diretrizes do Governo Federal, aderiu ao PNTN desde o ano de 2001. De acordo com
informacdes cedidas pela Secretaria Municipal de Satde (SMS), entre os anos de 2005 e 2014
ja foram triados, na Associacdo de Pais e Amigos do Excepcional (APAE), 552 novos casos®®.

Apesar de ter se passado mais de uma década desde a criacdo do PNTN, alguns estados
brasileiros ainda ndo estdo realizando o diagndéstico. Por isso, muitos nascidos vivos antes de
2001 com alguma DF tiveram seus diagnosticos tardios ou fatalmente descobertos.
Matematicamente, aqueles que completam dezesseis anos em 2016 fizeram parte do primeiro
ano do Programa e aqueles nascidos vivos antes de 2001 podem néo saber que a possuem, bem

como a origem de suas dores, até hoje.

16 A APAE de Salvador é uma instituicdo filantropica, sem fins lucrativos, que, no municipio, dentre outras
competéncias, realiza o teste do pezinho. A instituicdo é referéncia para a triagem e catalogacao das informacgdes
de diagndstico neonatal.
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Mobilizado pela invisibilidade, apesar da incidéncia e fisiopatologia, em 2004, um
grupo de mulheres vinculadas a SMS fomentou as discussfes concernentes a politica de satde
da populacdo negra e, como resultado, foi criado o Grupo de Trabalho (GT) sobre a tematica.
O GT objetivava, inicialmente: realizar diagnostico situacional; articular a discussdo na SMS e
com as demais secretarias, pois a politica ambicionada adotava como premissas a
intersetorialidade, bem como a transversalidade; e finalmente, implantar o Programa Nacional
de Atenco Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PAPDF) (MINISTERIO DA SAUDE,
2016). Entdo, em 2005, com vistas a promoc¢éo da equidade no gque tange ao atendimento a
populacdo negra, em especial aguela que possui uma das variantes, a cidade de Salvador passou
a integrar o Programa.

Inicialmente, “[...] a implantacdo do PAPDF foi marcada pelo desconhecimento dos
profissionais de salde e a auséncia de dados sobre a realidade epidemiolégica do municipio de
Salvador sobre a doenga.” (SALVADOR, 2015, [p. 125-126]). Movimentos sociais, com
destaque para a Associagdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL),
exerceram importante funcdo no sentido de tencionar o dialogo, implementar o Programa e
ressaltar a necessidade de transversalizar a tematica em pauta entre todas as areas e secretarias.
Sobre isso, a Coordenacdo Geral de Sangue e Hemoderivados (CGSH) (MINISTERIO DA
SAUDE, 2016) afirma que as articulagbes mais exitosas com vistas a transversalizagio se
constituiram com as Secretarias Municipais de Educacao, Assisténcia e Reparacao.

As medidas descritas acima, quanto ao diagndstico e factualidade do caréater transversal
do Programa, sdo fundadas no acolhimento integral a pessoa com DF e, a partir da mesma
referéncia, dois ambulatorios municipais foram criados, em 2014. Localizados nos Distritos
Sanitérios do Centro Historico e da Barra/Rio Vermelho, os ambulatérios da Carlos Gomes e
do Vale das Pedrinhas, campos respectivamente descritos na secdo anterior, buscam atender a
esta populacdo especifica de modo multidisciplinar, disponibilizando servigcos nas areas de
nutricdo, psicologia, pediatria, ginecologia e hematologia, dentre outros.

Passada mais de uma década, a SMS considera que o diagnostico precoce no periodo
neonatal por meio do teste do pezinho, a implantagdo da notificacdo compulsoria e a
implantacdo dos ambulatorios referenciados sdo medidas que favorecem o atendimento com
brevidade a populacdo e promovem o aumento da expectativa de vida de modo integral e
qualitativo. Todavia, “[...] faz-se necessario avancar em direcdo ao conhecimento da realidade
epidemioldgica da doenca falciforme, como também, investir no processo de educacao
permanente [...]” (SALVADOR, 2015, [p. 136]) de profissionais de todas as areas.
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A complexidade das questdes tecidas aqui, no que concerne aos aspectos clinicos das
DF, aos elevados indices de incidéncia e prevaléncia, e, finalmente, aos desafios para o
acolhimento a populacao, torna a discussao imperiosa, ainda que sempre incompleta.

Até aqui escrevi do corpo, do sangue, de pessoas, de informacdes, de lugares. E a
historia? Ao mirar o passado, quais as perspectivas que a rubra seiva carrega? Passemos para
as paginas que contam de outras viagens, memorias de vocalidades e corporalidades que de tdo

longe vém vindo.

3.2 DE VOLTA PARA O PASSADO: OLHARES RETROSPECTIVOS SOBRE OS
ASPECTOS MIGRATORIOS DAS DOENCAS FALCIFORMES

Ha cerca de 30 mil anos, no continente africano, em particular nas regides equatoriais e
subsaarianas, situadas ao norte do deserto de Kalahari, proliferava o mosquito transmissor da
malaria (KIKUCHI, 2003). Aspectos epidemioldgicos, sugerem “[...] que enquanto o ser
humano teve habitos ndmades, a densidade populacional manteve-se muito baixa, e a malaria
ndo tinha transmissao continua [...]” (BRASIL, 2015c, p. 9), mas, a medida que se consolidaram
0s assentamentos agricolas, o vetor se adaptou a novos ambientes, facultando a endemia.

Naquela época, a doenca se expandia rapidamente e o corpo encontrou um modo de
conter a patologia. Apds geracdes, algumas pessoas nasceram com a HbS, o traco falciforme
(KIKUCHI, 2003). Foi percebido que nessas pessoas 0 mosquito ndo transmitia a malaria,
caracterizando o gene como uma barreira natural. Progressivamente, pessoas com a HbS
geraram filhos e filhas com a homozigose, pois ambos os genitores possuiam a HbS. Surgiu,
entdo, o caso mais grave, a anemia falciforme (KRIEGER, 1999). Cabe salientar que “[...]
embora a origem da doenga no continente africano ndo seja um consenso na literatura [...]”
(GUEDES; DINIZ, 2007, p. 19), essa €, pelo menos, uma das teorias que explica a mutacdo que
gerou a HbS. Por certo, as explica¢des para o0 seu surgimento ndo sao descritas em breve tempo;
em funcéo disso, optei por expor uma das teorias explicativas, para fins de elucidacao.

Mas como se distribuem as DF no mundo? Supde-se que ndo apenas a partir da Africa
subsaariana, como também da india, da Aréabia Saudita e de paises mediterraneos se
estabeleceram processos migratorios, em que consideraveis percentuais populacionais se
deslocaram. No caso de alguns paises de Africa, a populagio negra foi compulsoriamente
retirada de seus territorios, lugares e grupos, para a sobrevivéncia em paises escravagistas do
Novo Mundo. Esse desenraizamento criminoso deslocou pessoas das regides do Benin,

Senegal, Angola e Guiné, dentre outros. No caso do Brasil, por meio dos ciclos do trafico
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negreiro, a retirada das populacdes dos paises de Africa se deu em momentos historicos
diferentes. Na Figura 13, é possivel visualizar alguns dos possiveis fluxos migratorios

compulsorios assinalados:

Figura 13 — Possiveis fluxos migratérios compulsérios de algumas das DF.
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Fonte: Adaptado de Platt, Jr.; Eckman; Hsu (2013); Brasil (2015c).

Estima-se que, hoje, aproximadamente 25% de algumas populacdes oriundas de Africa
possui a HbS e cerca de 500 mil criancas nascem a cada ano com uma das doencas (BRASIL,
2015c¢). E no Brasil, na Bahia e em Salvador?

A prevaléncia e incidéncia das variantes no Brasil as torna um problema de salde
publica, como adverte a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) (2001). Estima-
-se que, No nosso pais, uma a cada 3500 criangas nasce com uma das doengas. Se compararmos
esta informacdo com a média nacional, o Estado da Bahia possui a mais elevada incidéncia,
pois uma a cada 650 criancas nasce com a patologia, conforme pode ser observado na Figura
seguinte, que explicita as informacdes estaduais de incidéncia das doencas e do traco,

respectivamente.



Figura 14 — Incidéncia de nascidos vivos identificados com uma das DF.

Fonte: Programas Estaduais de Triagem Neonatal.
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Figura 15 — Incidéncia de nascidos vivos identificados com trago falciforme.

Fonte: Programas Estaduais de Triagem Neonatal.
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Nas Figuras 14 e 15, a partir da andlise de distribuicdo geogréfica, é perceptivel que as
incidéncias prevalecem no litoral brasileiro. Uma das raz6es que explica a informagéo, consiste
no fato de a exploracédo colonialista ter se iniciado no litoral da Terra Brasilis, para em seguida
expandir-se para o centro.

A capital da Bahia, que detém a maior incidéncia dentre os estados brasileiros, é também
a cidade do pais com igual indice, pois a cada ano s&o diagnosticados, em média, sessenta e
cinco novos casos (SALVADOR, 2015). Conforme descrito, a cada ano, no Brasil, nasce uma
crianca com uma DF para cada 3500; no Estado da Bahia e capital, uma para 650 criancas.

No caso da cidade de Salvador, a partir da verificagdo das informacdes populacionais
tabulados pela SMS (SALVADOR, 2016), entre os anos de 2009 e 2016 foram notificados
1.740 novos casos de DF. Na Figura 16 esta destacada a incidéncia das patologias por Distrito
Sanitario (DS). O recorte territorial com maior indice é o do Cabula/Beird. No que tange ao
territorio do Centro Histdrico, saliento que este apresenta a menor incidéncia, ainda que nele
esteja sediado o ambulatério com o maior numero de casos catalogados. Levando isto em
consideracdo, as informacdes contidas na proxima Figura se referem ao distrito de residéncia

dos casos notificados, em lugar de mensurar o nimero de atendidos em cada territorio.

Figura 16 — Distribuicdo dos casos catalogados por distrito sanitario.
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Conforme pode ser observado, ap6s analise da Figura, a distribuicdo epidemioldgica no
municipio se concentra em regifes periféricas, que a observacdo assistemética percebe como
de predominancia de populacdo negra, notadamente povoadas por camadas populares e cujos
servigos de seguranca, educacédo e salde, dentre outros, sdo recorrentemente negligenciados.
Roberto Silva, Ramalho e Cassorla (1993), em estudos anteriormente realizados na regido
Sudeste do pais, sintetizaram resultados similares.

De modo singular, a anemia falciforme ¢ tradicionalmente tida como “[...] uma doenga
exclusiva de negros ou seus descendentes [...]” (DINIZ; GUEDES, 2003, p. 1764), o que nao
quer dizer que outras populagdes autodeclaradas ndo a possuam (GUEDES, 2006). De maneira
analoga, nessa pesquisa, 0s resultados convergiram para a primeira hipotese.

Como ja informamos, o ultimo censo revelou que Salvador é composta por percentuais
de pretos e pardos que, somado, atinge o patamar de 83,72% (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2011), uma informagao que da suporte & hipotese de relacio
entre raga/etnia e indices epidemioldgicos. Laguardia (2006, p. 247) pontua que a énfase na
compreensdo notadamente “[...] étnico-racial, apoia-se em trés aspectos relacionados a essa
patologia que caracterizariam uma maior suscetibilidade da populacdo negra: origem
geografica, etiologia genética e as estatisticas de prevaléncia [...]”, todos anteriormente
explicitados neste texto.

Empiricamente evidenciada, é indesculpavel a auséncia de discussdo mais ampla da
doenca no bojo do debate sobre os direitos da populacdo negra brasileira. Indesculpavel, porém,
lamentavelmente coerente com a negligéncia com que este segmento populacional € muitas
vezes tratado. Para esperancar perspectivas, é imperioso o reconhecimento e visibilidade de
uma situacdo que, apesar de ser considerada como um problema de salde publica, é
desconhecida e ainda a margem das politicas de saude e educacdo. Porqués se constroem
concomitantemente as descobertas paragrafadas e nos inquietam, ao volvermos nossos olhares
para pessoas contidas na populacdo distribuida na Figura 15, acrescida de uma Ultima

singularidade: seu carater juvenil.

3.3 SIMILITUDES E SINGULARIDADES NOS/DOS JOVENS VIAJANTES

Apesar das definicOes atribuidas a juventude, que pode ser analisada segundo a égide
cultural, social, econdmica ou biologica, os jovens a que me refiro “[...] t€m ‘rosto definido’.
Pertencem & classe ou fracdo de classe de filhos de trabalhadores assalariados ou que produzem

a vida de forma precéaria por conta propria, no campo e na cidade, em regides diversas e com
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particularidades socioculturais e étnicas.” (FRIGOTTO, 2004, p. 181). Concordo com Leiro
(2015, p. 356) quando assinala que colocar “[...] em debate as juventudes e suas implicagdes no
mundo contemporaneo requer revisitar abordagens e atualizar compreensdes acerca da escola,
familia, lazer, trabalho, experiéncias e perspectivas [...]”, em contexto dinamico.

Sublinho que os conceitos, aproximados ou ndo do eleito aqui, tém se construido
historicamente e “[...] t¢ém mudado no tempo e no espaco e refletem disputas no campo politico,
no campo econdmico e também, entre geragdes.” (NOVAES, 2008, p. 121). Em consonéncia,
Leiro (2004, p. 53), assinala que “[...] a juventude é reconhecida como grupo geracional de
grande importancia socio-antropoldgica, mediado pela diversidade de interesses e definido
hegemonicamente pela classe social a qual o jovem ou grupo de jovens pertence.”. Consenso
de certo modo ha, quando consideradas as definicdes de juventude enquanto produtos da
modernidade e representaces da fase da vida e da categoria social dos que com ela se
identificam (PAPPAMIKAIL, 2011).

A condicdo juvenil incorpora uma dupla dimensdo que se associa ao modo de ser e as

condicdes para estar neste periodo. Dayrrell (2007, p. 1108) desenreda que

[...] refere-se a0 modo como uma sociedade constitui e atribui significado a esse
momento do ciclo da vida, no contexto de uma dimensdo historico-geracional, mas
também & sua situagdo, ou seja, ao modo como tal condicdo é vivida a partir dos
diversos recortes referidos as diferengas sociais — classe, género, etnia etc.

Mas por que esta juventude e ndo outra? A vida dos que possuem essa doenca é marcada
por problemas psicoldgicos, episodios de ansiedade e depressdo, além de dificuldades nos
relacionamentos, no processo de escolarizacdo e pela constante preocupacdo com a morte.
Como agravante, na sua imensa maioria, além de pertencerem as camadas desfavorecidas
economicamente, estes individuos sdo submetidos, rotineiramente, aos efeitos do racismo
institucional e do desconhecimento do profissional da educacdo quanto a patologia e seus
impactos (PITALUGA, 2006; KIKUCHI, 2007). Neste contexto, as desvantagens associadas a
hemoglobinopatia abordada sdo deveras impostas socialmente (ATKIN; AHMAD, 2001).

A juventude com DF apresenta similitudes em relacdo a média nacional, sobretudo
aquela explicitada por Frigotto (2004). Esta compreendida na populacdo negra, apresenta um
alto indice de analfabetismo, elevada taxa de desemprego, menor escolaridade e vive
precariamente, tendo parte dos seus direitos negligenciados. Assim como os perfis apontados
por Dayrrell (2007, p. 1107), os nossos frequentam escolas publicas e “[...] vivem nas periferias

dos grandes centros urbanos marcados por um contexto de desigualdade social.”. Além de
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possuirem a singularidade de uma doenca crbnica hereditaria, possuem similitudes de uma

realidade. Aliam-se a partir da

[...] pobreza, numa dupla condicdo que interfere diretamente na trajetéria de vida e
nas possibilidades e sentidos que assumem a vivéncia juvenil. Um grande desafio
cotidiano é a garantia da propria sobrevivéncia, numa tenséo constante entre a busca
de gratificacdo imediata e um possivel projeto de futuro. (DAYRRELL, 2007, p.
1109).

Ademais do desafio cotidiano de sobreviver, numerosos aspectos coincidiram entre 0s
48 viajantes e outros que ndo possuem uma DF. Ao fitar os olhos nas Tabelas, demonstradas
na segunda secdo dessa tese, foi possivel perceber informagdes quanto a caracterizacdo
populacional singularizada e agora esmiucada. Quarenta e sete jovens se autodeclararam pretos
ou pardos, o que representa 97,9% do grupo e sensivel indice acima da média nacional de
autodeclarados nesse quesito. Além disso, 79,2% tem renda média familiar inferior a dois
salarios-minimos.

Convem ressalvar que ao ouvir os relatos sobre as condi¢des de vida, inevitavelmente o
indice e os itinerarios de desemprego foram acentuados. Trinta e seis participantes — ou seja,
75% deles — afirmaram estar em situagdo de desemprego. Similitude com outras juventudes
brasileiras. Singularidade consistiu na razdo. Aproximadamente 50% dos desempregados
atribuiram o fato a doenga. Demonstro a informacéo ao revelar as falas de Savalou Nuvenar,

Vertira Dassalé, Ifani Atakora e Kalin Boamargem, extraidas do Formulario de Pesquisal’:

a) Nuvenar: — Estou desempregado porque o mercado é muito fechado para quem
tem doenca falciforme. Ja fui reprovado varias vezes em entrevistas ao saberem
da doenca. Possivelmente por nem saber do que se tratava;

b) Dassalé: — Eu estava trabalhando, mas tive uma crise de anemia falciforme cinco
dias antes de assinar a carteira. Entdo, fui demitida;

c) Atakora: —No momento eu ndo estou trabalhando porque estou com uma tlcera
de perna. As pessoas olham com medo. I1sso sempre me impede e saio por essa
razéo;

d) Boamargem: — Geralmente o dono do trabalho ndo entende. Tenho crises ou

vou ao médico, ai preciso faltar.

17 Narrativa registrada no Formuldrio de Pesquisa utilizado na etapa de colheita de informagcges.
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Apesar dos esforcos dedicados a elaboracdo de documentos, declaracdes, leis e politicas,
observa-se que, nos paises periféricos, aproximadamente 80% das pessoas em condic¢do de
deficiéncia estdo desempregadas (SASSAKI, 2006). No Brasil, apenas 2% dos 10 milhdes de
deficientes estdo inseridos no mercado formal e, dentre estes, 20% desenvolvem suas funcdes
sem protecdo legal, com baixa qualificacio e com evidente precarizacdo do trabalho
(SASSAKI, 2006). Em paises centrais, a inser¢ao da populagdo ¢ significativa: “Nos Estados
Unidos, por exemplo, 56.6% das pessoas com deficiéncia, em idade de trabalhar, estdo no
mercado de trabalho formal.” (SASSAKI, 2006, p. 294).

Informagbes do ultimo censo demografico (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012) apontam que 45.606.048 brasileiros declararam ter
pelo menos uma deficiéncia, dentre as elencadas no formulario, o que corresponde a 23,9% da
populacdo nacional®. O relatério do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
destacou ainda que, destes, 61,1% declararam ndo ter nenhuma instrugdo ou o Ensino
Fundamental incompleto. Dos demais, 14,2% possuem o Ensino Fundamental completo ou o
Ensino Médio incompleto. As informac@es, se comparadas aos indices populacionais daqueles
gue ndo declararam alguma deficiéncia, demonstram que o indicativo humérico se encontra
reduzido em 20%. Em se tratando especificamente do quantitativo ocupacional, aqueles com
10 anos de idade ou mais apresentam indice ocupacional correspondente a 53,3%, enquanto 0s
que declararam possuir pelo menos uma deficiéncia somam 46,2% (INSTITUTO
BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012). Em dialogo, Garcia e Alexandre
Maia (2014) analisam as informacdes do documento do IBGE, a partir das problematizacdes
sobre o conceito de deficiéncia e funcionalidade, entrelagados aos aspectos que convergem para
a apropriacdo historica e cultural das express@es. Estes autores sinalizam caminhos possiveis,
tomando por base as politicas nacionais estabelecidas.

As informacdes descritas, em paises periféricos como o Brasil, se constatam por meio
da identificacdo da escassez de oportunidades de educagdo e formacéo profissional que
favorecam a insercdo desta parcela da populacdo no mundo do trabalho. Sem qualificagéo
adequada, assim como milhdes de outros brasileiros, as Pessoas com Deficiéncia (PD)
visualizam o emprego como um fato longinquo.

Uma proposta de ensino profissional para pessoas em condicdo de deficiéncia, com o
século XXI em curso, justifica-se por meio da valorizagdo da autonomia e da independéncia.

Para que se concretizem as inteng¢des de acessibilidade, o mundo do trabalho “[...] deve adequar

18 O IBGE considera as deficiéncias sensoriais, motoras, mentais ou intelectuais e, os casos omissos (ndo
elencados, mas autodeclarados) no critério “outros”.
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suas estruturas humanas, fisicas e técnicas as pessoas com deficiéncia.” (SASSAKI, 2006, p.
288).

Compreendendo que a empregabilidade ndo depende apenas daqueles que detém a
capacidade produtiva, mas especialmente dos detentores dos meios de producéo, é perceptivel
que uma das principais barreiras que se estabelecem entre a populagao e os postos de trabalho
tem lugar na incapacidade da sociedade de lidar adequadamente com os desafios apresentados.
As barreiras que se estabelecem residem “[...] nos aspectos fisicos, nos preconceitos, nas formas
tradicionais de comunicacdo, nos métodos e técnicas, nos instrumentos e ferramentas e nas
politicas publicas, legislacdo e programas que deveriam ser acessiveis a toda a populacdo.”
(SASSAKI, 2006, p. 296).

José da Silva (2009, p. 189) assevera que, apesar das discussGes sobre juventude e
trabalho ainda serem pouco exploradas no pais, desde os anos de 1990, “[...] quando o
desemprego se transforma em um grave problema estrutural, [...] [h& uma acentuacdo e
ampliagdo de didlogos] seja na esfera governamental como ndo governamental.”.

Ampliar a analise, no que se refere aos maltiplos espacos de atendimento desta etapa da
vida, crucial para sua formacdo, torna-se ainda mais necessario em nosso tempo, tendo em vista
que 0 acesso a escola ndo vem garantindo, por si s4, uma educagdo que abarque as
especificidades da demanda a ser atendida. Para compreender esta questdo, séo ressaltados trés
aspectos que, associados, penalizam este momento do ciclo da vida da classe trabalhadora em

relacdo ao acesso e a permanéncia nos espacos formativos:

O primeiro aspecto diz respeito ao dualismo explicito formalmente ou pelo tipo de
escola que se oferece, uma escola de acordo com a classe social. O segundo aspecto
refere-se ao desmonte da escola basica, tratando-a ndo como direito, mas como
filantropia e mediante campanhas de ‘amigos e padrinhos da escola’ ou ‘adogdo e
voluntariado’ e, finalmente, o terceiro aspecto refere-se a desqualificagdo da escola
béasica publica, que se efetiva mediante a adogdo unilateral do ideério da pedagogia
do mercado: pedagogia das competéncias e da empregabilidade. (FRIGOTTO, 2004,
p. 191-192).

Com o escamoteamento da oferta publica, alargaram-se as fileiras de evasao,
precocemente passou a ser buscado o primeiro emprego e, consequentemente, o desemprego
veio a campear. Neste contexto, 0s jovens, apesar de serem denominados como pertencentes ao
grupo de risco (em virtude do facil acesso as drogas, a violéncia, e pela exposi¢do a doengas e
acidentes) continuam néo sendo contemplados por politicas publicas de protecdo social, dada a
I6gica que as fundamentam e que se pautam na contribuicdo ou na exacerbada necessidade de
dependéncia (COHN, 2004; REIS, Daniela, 2007).
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Essa € a mesma ldgica que, durante a crise que ocorreu no interior do estado
desenvolvimentista em paises periféricos, orientou suas politicas sociais pela “[...] capacidade
contributiva dos assalariados [...] [, bem como pela] trajetoria etaria de vida dos individuos
segurados pautados pelo mercado de trabalho.” (COHN, 2004, p. 168). E ¢ nesse sentido que o
segmento em transicdo, da infancia para a idade adulta, ndo se inseriria no sistema de protegédo
social, uma vez que as politicas se baseavam na capacidade contributiva do trabalhador

posicionado no mercado formal de trabalho. Em debate, Dayrrell (2007, p. 1114) discorre que:

E nesse percurso, marcado pela transitoriedade, que vao se delineando as trajetorias
para a vida adulta. [...].

Nesse, contexto, é cada vez mais dificil definir modelos na transicdo para a vida
adulta. As trajetorias tendem a ser individualizadas, conformando os mais diferentes
percursos nessa passagem. Podemos dizer que, no Brasil, o principio da incerteza
domina o cotidiano dos jovens, que se deparam com verdadeiras encruzilhadas de
vida, nas quais as transi¢cbes tendem a ser ziguezagueantes, sem rumo fixo ou
predeterminado. Se essa € uma realidade comum a juventude, no caso dos jovens
pobres os desafios sdo ainda maiores, uma vez que contam com Menos recursos e
margens de escolhas, imersos que estdo em constrangimentos estruturais.

As preocupacdes e incertezas quanto ao mercado nao sdo proprias apenas da juventude
brasileira e ndo se configuram como fato recente. InformacGes recentes da Organizacdo
Internacional do Trabalho (OIT) (2016) informam que o periodo auspicioso para a
empregabilidade dos jovens entre 15 e 24 anos na Ameérica Latina, entre 2006 e 2014,
experimenta uma interrupcdo. Curiosamente, a OIT (2016, p. 37, traducdo nossa) ndo entende
a queda de ocupacdo de empregos formais como uma tendéncia de fundo inteiramente negativo

para 0s jovens:

O declinio na taxa de desemprego dos jovens no periodo de crescimento se associou
a uma tendéncia de queda na participacdo na forca de trabalho de jovens, refletindo
sua maior permanéncia no sistema educacional. A participacdo dos jovens no mercado
de trabalho diminuiu sistematicamente, entre 2006 e 2015, de 54,7% para 47,4% (-
7,3pp). Consequentemente, a oferta de trabalho dos jovens foi reduzida e aqueles que
posteriormente se incorporaram ao mercado de trabalho sdo mais qualificados do que
a geracdo anterior.

A partir das analises dos relatorios constata-se que 0 aumento de qualificacdo ocorre, as
aspiracdes juvenis por um futuro mais tranquilo sdo ambicBes palpaveis, mas os dados ainda
suscitam inquietude. Como ja vimos, Tapiti Adisa e Kand Tanquietd, as estudantes que
pesquisamos, manifestam o desejo de ingressar em uma Instituicdo de Ensino Superior (IES),
como que acompanhando a inferéncia da OIT para o comportamento de sua faixa etaria em
nosso continente — e também os anseios dos jovens brasileiros estudantes entre 15 e 29 anos,
que manifestam esse desejo a proporcéo de 8 em cada 10 (VENTURI; TORINI, 2014). Mas a
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aquisi¢ao de um diploma n3o d4 a ninguém garantia de emprego. “Esta aspiracao pode ser va
se ndo forem postas em prética politicas para aumentar a quantidade e a qualidade do emprego
dos jovens.” (ORGANIZACAO INTERNACIONAL DO TRABALHO, 2016, p. 38).

Esta é a situacdo da América Latina. Volvamos o olhar para mais perto, viandantes.
Falemos do Brasil. Com relacdo a educagdo, em 2013, uma pesquisa patrocinada pela OIT
(VENTURI; TORINI, 2014, p. 28) revela que: “No que se refere ao maior grau de escolaridade
ja atingido, 34,6 por cento concluiram o ensino fundamental, 58,1 por cento terminaram o
ensino médio e 7,2 por cento sdo formados no ensino superior.”. O resultado ndo chega a
surpreender, uma vez que, em um ranking de 38 paises pesquisados pela Organizagdo para a
Cooperacao e Desenvolvimento Econémico (OCDE) (2015), em 2013, o Brasil ocupava a 352
posicao, em relacdo a pessoas entre 25 e 34 anos que haviam concluido o ensino superior, 15%,
um resultado bem inferior ao da média do estudo, 40%.

Os anos passados nos bancos escolares tém relagéo direta com a situacdo laboral. A OIT
(2014) observa que houve decréscimo da taxa de ocupagdo de jovens entre 2009 e 2013. De
fato, a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) de 2013 (INSTITUTO
BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2015) concluiu que, da totalidade da
populacdo desocupada do pais, 37,2% eram jovens de idade entre 18 e 24 anos®. Por outro
lado, também ¢é significativo que

[...] quando se observa o conjunto da populagéo juvenil brasileira em relagdo a sua
condicdo de atividade, nota-se que ela esta mais presente no mundo do trabalho (65,7
por cento, sendo que 53,9 por cento trabalham e 11,8 por cento procuram trabalho) do
que na escola (36,8 por cento estdo estudando, seja dentro ou fora da populacéo
economicamente ativa [PEA]), com variagbes significativas por grupo etario. E
importante notar também que quase um quinto desses jovens vivem conjuntamente 0s
dois mundos, ao conciliar escola e trabalho (13,7 por cento) ou ao procurar trabalho
enquanto estuda (5,0 por cento). (VENTURI; TORINI, 2014, p. 28).

Muitos destes jovens, na corrida em busca do emprego, terminam interrompendo o
processo de escolarizacdo, em virtude da necessidade de ampliacdo de renda familiar, quando
ndo representam a Unica renda da familia. N&o obstante, indicativos demonstram que se o jovem
estivesse inserido no processo de escolarizacédo e profissionalizacdo, a taxa de desemprego geral
seria reduzida num primeiro momento, e a posteriori 0 mercado receberia uma pessoa com um
leque mais amplo de qualificagdes, em um universo cada vez mais excludente e competitivo
(GUIMARAES, 2005).

19 Esta pesquisa também aferiu que 60,5% da populacdo desocupada era composta por pretos e pardos
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2015).
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A precarizago do ensino e os baixos indices do Brasil com relagdo ao acesso dos jovens
a educacdo superior de qualidade se aliam ao investimento ainda insuficiente no ensino
profissionalizante que leve em conta a real necessidade geografica e econdmica de distribuicéo
de unidades de ensino que possam provisionar estes cursos (LOBATO; LABREA, 2013).

Mas as dificuldades de insercdo néo se restringem ao periodo de ingresso juvenil. A
competitividade nesta etapa da vida e entre estes e os adultos acirra a concorréncia, e nesta
corrida os trabalhadores desempregados, em idade adulta, terminam levando vantagem,
especialmente pelo estado de vulnerabilidade e desespero em que se encontram 0s jovens
(BRANCO, 2005; GUIMARAES, 2005; REIS, Daniela, 2007).

Para melhor compreendermos as especificidades do contexto da populagcdo que
protagoniza a busca ao emprego, analisemos a pesquisa quantitativa realizada pelo Projeto
Juventude (GUIMARAES, 2005), com informagdes recolhidas no final de 2003. Apesar da data
da realizacdo do estudo, consideramos valioso apresenta-lo, tendo em vista que pesquisa mais
recente (VENTURI; TORINI, 2014) confirma — em que pese a diferenca de resultados
quantitativos que investigac6es distantes no tempo, no espaco e na populacdo pesquisada devem
guardar — que as preocupacdes dos jovens em 2003 foram as mesmas que pontuaram em 2013.
Nesta pesquisa, 0s participantes foram questionados sobre o que seria melhor e pior neste
momento da vida. Para 16% dos entrevistados, poder trabalhar consistia no melhor aspecto da
juventude, ocupando, portanto, a 62 colocagdo. Sobre o que seria pior, 20% apontaram a falta
de trabalho, o que correspondia ao 4° pior aspecto, precedido apenas pela “auséncia” de coisas
ruins, a convivéncia com riscos e a falta de liberdade.

Porém, o aspecto mais significativo surgiu quando foram questionados sobre suas
principais preocupacdes: 52% responderam ser o emprego, a profissdo, a maior delas.
Finalmente, sobre os interesses que preponderavam, 38% escolheram a educacdo, e 37%, 0
emprego ou atividades profissionais (GUIMARAES, 2005). “Poder-se-ia evoluir, assim, para
a constatacdo de que trés em cada quatro jovens estdo atribuindo ao binémio — educagéo e
emprego — o significado de assunto que mais lhes interessa.” (BRANCO, 2005, p. 140).

A grandiosidade dos problemas revelados por meio dos indicativos de desemprego entre
a PEA e as informagdes do Projeto Juventude referentes as principais preocupacfes do
brasileiro nesta condigao “[...] remete[m] necessariamente ao debate sobre o alcance, a natureza
e a qualidade das politicas publicas que [...] [estdo] especificamente voltadas para o
enfrentamento desse desafio.” (BRANCO, 2005, p. 145).

N&o nos cabe o romantismo da cega crenga no conddo das politicas publicas, mas o

contexto em que o jovem desempregado esta inserido exige transformagdes emergenciais ou



92

teremos uma populacdo cujo desemprego se cristaliza como realidade intermitente no
imaginério juvenil. O romantismo pontuado acima é longinquo, na medida em que as politicas
publicas voltadas para a juventude sdo analisadas e avaliadas. Vale ressaltar que, apesar do
quadro se configurar como um dos mais graves problemas sociais que atingem a PEA do Brasil
a partir da década de 1990, as politicas de emprego geradas resultam, contraditoriamente, “[...]
de um lado, das possibilidades institucionais derivadas da Constituicdo de 1988 e, de outro, da
adogio da orientacdo neoliberal na condugio do pais.” (VERAS DE OLIVEIRA, 2007, p. 43).

No caso dos jovens com DF, além da problematica vivenciada pela populacdo negra,
oriunda de camadas populares e com baixa escolarizagdo, conforme destacado nos relatos,
acentua-se a situacdo de desemprego, em razdo da patologia. Uma possibilidade para a
sobrevivéncia reside no beneficio do Estado. Contudo, dentre os 48 participantes dessa etapa
da pesquisa, apenas 22,9% esta coberta pelo Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

Estreitando os di&logos entre escola e trabalho, observa-se que:

Na atualidade, os jovens com baixa escolaridade se veem expostos a maiores taxas de
desemprego e precariedade no trabalho do que os adultos em iguais condi¢fes. Porém,
se € verdadeiro que as principais dificuldades enfrentadas por esses atores para entrar
no mercado de trabalho estdo presentes em ambas as economias, as desenvolvidas e
as subdesenvolvidas, é nestas Gltimas que o problema assume maior alcance e valor
qualitativo: ser pobre menino em um pais pobre ndo é apenas um fator de risco para
desemprego ou de inseguranga no trabalho, mas também de marginalidade social.
(SALVIA; TUNON, 2007, p. 1, tradugio nossa).

O indice de escolaridade emergiu do quantitativo de pesquisados com DF. Vinte e seis
deles, 54,2%, ndo concluiram o Ensino Médio. Experienciam intermitentes periodos de
reinsercdo e re-Institucionalizacdo, pois percebem uma Instituicdo que estd propensa a crise e
constantes reconstruces (PAIS, 1993). As singularidades dessa juventude dificultam seus
percursos formativos, pois, durante a sua existéncia, vivencia crises dolorosas que geram o
afastamento. A cada crise, o constante medo da morte se torna ainda mais premente que o temor
cotidiano, longe do abeirado por Sontag (1984, p. 42) ao explicar que, ao longo da historia, o
“[...] tratamento romantico da morte afirma que as pessoas se tornam singulares e mais
interessantes por sua doenga.”.

Em sua vida com a falcemia, os jovens investigados apresentam os sinais e sintomas
descritos anteriormente. Estes, aliados ao despreparo dos profissionais perante qualquer tipo de
doenca cronica, reforcam a desmotivacdo para estar em grupo e certo desanimo para com as
exigéncias escolares, visto que a perspectiva vital carece, consideravelmente, de elementos

estruturantes que permitam visualizar um futuro — tonica latente nesta faixa etaria.
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Em investigagédo levada a cabo em 2005, Ana Dias (2013, p. 148) concluiu, sobre os
vinculados & Associacdo Baiana das Pessoas com Doenga Falciforme (ABADFAL), que: “A
maior parte dos membros da associacdo apresentava renda mensal familiar de um salario
minimo e escolaridade concentrada em faixas inferiores ao segundo grau completo.”. Essa
informacdo se alinhou com a detectada na analise dos formularios, que sinalizaram um
quantitativo de 10,4% de inseridos na etapa supracitada.

Para explicar a evasdo da Educacdo Basica, 0s jovens apontam como principal razao as
continuas auséncias em virtude da dor ou em razéo de internagdes. Naatinga Bennan? relatou
que desistiu porque “[...] parava, estudava, parava, estudava. Quando estava frio, ndo conseguia
ir para a escola. Perdia por falta, ndo conseguia recuperar as matérias. Eram muitas crises. Tive
que parar.”. Assim como Bennan, 64,6% dos participantes se ausentaram com frequéncia e, na
totalidade, afirmaram que as auséncias obstaculizaram a permanéncia no espaco institucional.

As narrativas descortinadas a seguir, registradas em Formulario pelos
Viajantes/Participantes da Pesquisa, evidenciam as experiéncias de reinsercdo apds periodos

prolongados de distanciamento:

a) Katja: — Tinha vezes que ficava cinco vezes internado durante o ano. Quando
voltava, ndo entendia nada;

b) Sagald: — Sentia muitas dores. As vezes ficava a semana inteira sem ir pra escola.
N&o conseguia acompanhar;

c) Adisa: — Eu acho que nem me assusto mais quando fico sem poder ir pra escola
porque estou doente. Por exemplo, praticamente todo ano eu fico internada. J&
fiquei um pouco assustada quando atacou muitas crises, mas hoje fico com medo
apenas de ndo conseguir voltar;

d) Segbana: - Quando tinha crises ficava meses sem ir pra escola. Era muito dificil.
Desistia e voltava o tempo todo;

e) Atakora: — Me ausentava muito por causa das Ulceras. Ficava internada por

muito tempo. Quando voltava as pessoas olhavam estranho pra minha perna.

Ap0s o retorno, identificaram diferentes estratégias de acolhimento. Essa diversidade
pode ser explicada em virtude da escassez de um protocolo apropriado para lidar com o escolar

crbnico e, sobretudo, da auséncia de conhecimento sobre a patologia. Sinteses similares estdo

20 Narrativa registrada no Formuldrio de Pesquisa utilizado na etapa de colheita de informagcges.
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presentes no trabalho de Dyson e outros (2009), quando denunciam a auséncia de documentagéo
pertinente e que contemple medidas preventivas para 0 escolar com doenga cronica,
considerando que a afec¢do podem estar associados aspectos diversos, que interagem de
maneira complexa. Como lenitivo, é imperiosa a existéncia de fortes estruturas de apoio, sem
as quais as pessoas com DF ndo podem se beneficiar de medidas preventivas e de precaucao
para proteger a saude (DYSON, 2010).

As aproximacdes destacadas até aqui refletem que, para além das especificidades da
patologia, os jovens singularizados vivem as transicbes compreendidas entre seus pares
(ATKIN; AHMAD, 2001). Embora reconhegcam que a informac&o potencializa a reducdo do
preconceito e amplie o cuidado do outro consigo, omitem o diagndstico, de modo geral.

Neste contexto, os espacos de sociabilidade sdo circunscritos nas arenas da condicéo
juvenil. Segundo Dayrrell (2007, p. 1111) se expressa “[...] nos espagos e tempos do lazer e da
diversdo [...]”, assim como em espacos institucionais em que se desenvolvem os processos de
escolarizacéo e trabalho. Para os jovens, 0s grupos instituidos nesses lugares “[...] constituem
0 espelho de sua propria identidade, um meio através do qual fixam similitudes e diferencas em
relacdo aos outros.” (PAIS, 1993, p. 994).

Em geral, os pesquisados afirmaram possuir boa relagdo com a comunidade escolar, em
contrapartida, solicitaram a manutencdo do sigilo a respeito do diagnostico. Sobre isso,

Kandilé?! diz:

a) Kandilé: — Ndo conta para as pessoas, mas todo mundo deveria se informar
sobre a doenca. A escola deveria pensar em fazer algum tipo de campanha de

conscientizagao para todos os alunos, porque muita gente tem e ndo sabe.

Ainda que haja convergéncia nas falas sobre a importancia de divulgacdo de
informacdes clinicas, é sabido que se impdem vantagens e desvantagens quanto a proliferacdo
deste conhecimento. No que concerne as primeiras, ascende a esperanca de que as informacdes
se reverteriam em pratica de empatia, no estabelecimento de ajustes razoaveis para facilitar as
medidas preventivas, reconhecimento da doenca e transparéncia quanto ao adoecimento; em se
tratando das desvantagens, ressalta-se o medo de intimidacdo, insultos, excesso de
sentimentalismo e, sobretudo, caracterizacdo da pessoa como diferente (DY SON, 2010). Ciente

das vantagens e desvantagens, a comunidade escolar pode impetrar um conjunto de agdes que

21 Narrativa registrada no Formuldrio de Pesquisa utilizado na etapa de colheita de informagdes.



95

informem e, por conseguinte, favorecam o acolhimento e permanéncia do/a estudante com
doenca cronica.
As decisBes tomadas promovem (ou ndo) o sentimento de pertenca e, por conseguinte,

tém potencial para favorecer o clima de sociabilidade, que para os viajantes

[...] expressa uma dindmica de relacBes, com as diferentes gradacBes que definem
aqueles que s@o os mais proximos (“os amigos do peito”) e aqueles mais distantes (a
“colegagem”), bem como o movimento constante de aproximacdes e afastamentos,
numa mobilidade entre diferentes turmas ou galeras. [...] Mas, também, pode ocorrer
no interior das instituicdes, seja no trabalho ou na escola, na invencdo de espacos e
tempos intersticiais, recriando um momento préprio de expressao da condicéo juvenil
nos determinismos estruturais. Enfim, podemos afirmar que a sociabilidade, para os
jovens, parece responder as suas necessidades de comunicacéo, de solidariedade, de
democracia, de autonomia, de trocas afetivas e, principalmente, de identidade.
(DAYRRELL, 2007, p. 1111).

Ademais, ndo podemos esquecer a obviedade presente entre os participantes, pois “[...]
eles sdo jovens, amam, sofrem, divertem-se, pensam a respeito das suas condi¢des e de suas
experiéncias de vida, posicionam-se diante dela, possuem desejos [...]” (DAYRRELL, 2007, p.
1109), e, claro, perspectivas de futuro, além de socialmente se dividirem “[...] em fungdo de
seus interesses, de suas origens sociais, das suas perspectivas e aspiragdes.” (PAIS, 2003, p.
42). Nos relatos, vemos que, quando a escolarizacdo, quando ocorre, se apresenta como
conquista, apesar de haver certa relutancia em entender e/ou acreditar que existam pessoas
interessadas na vida deles. Por outro lado, as condicdes fisicas, 0s sintomas em ocorréncia e as
préprias condicdes sociais tém sido barreiras. Barreiras que tornam o processo mais moroso,
mas que ndo impedem que ele se realize num tempo proprio, visto que as doencas cronicas
exigem das pessoas que as possuem constante superacdo. Neste sentido, os docentes séo

importantes autores/as, também ingressantes na travessia.



professor é quem
de repente aprende
aluno, derepentemente ensina
e corpo é escola,
lugar de colher:
paisagens,

miradas,

miragens

do di(verso)ser,
includentro.
(KALUNGO, 2017, p. 1).




4 PROXIMA PARADA: UMA ILHA CHAMADA ESCOLA

Essa viagem acontece num tempo historico apropriado para o desenrolar de numerosas
discussdes que se tecem entre o velho, o ja ndo tdo velho € o “novo”. No territério que
perscrutamos, a proclamacdo da crise de paradigmas é preconizada desde o passado. Seria esta
ainda uma questdo da contemporaneidade? Hobsbawn (1995) assevera que a crise, apesar de se
configurar como a conquista mais duradoura dos ultimos dois seculos, ndo é eterna, mas parece
se metamorfosear como o proprio capital.

No Brasil, aos dezessete anos do século XXI, a crise se instaura nas esferas econémica,
politica e social. Estaria entéo a escola alheia as circunstancias historicas? Certamente que néo.
Ao avizinhar a educacdo, Fiod (2008, p. 214) assegura que a crise, “[...] num certo sentido, é a
expressao da vida, do movimento que se estampa entre o velho e o novo”. [...] Com a escola
parece se dar algo semelhante ao que acontece com a sociedade.”. Sendo a crise um fendémeno
social e a instituicdo supracitada espaco de lutas, encontramos no bojo de suas estruturas e
relaces elementos que condicionam e séo condicionantes da cotidianidade.

Os docentes cujas vozes se imbricam nesse texto concordam em dizer que a escola
pouco mudou; os estudantes, por sua vez, evidenciam o desprazer do convivio nesse lugar, apos
concluir que ele pouco tem a dar. Dialogo com Arroyo (2014, p. 95) ao afirmar que ndo cabe
ao espac¢o formativo toda a responsabilidade quanto as mazelas humanas, mas ainda ¢ “[...] a
instituicdo mais digna para os setores populares, e as professoras e os professores sdo 0s
profissionais publicos mais humanos em seus tratos.”.

Nesta secédo versarei sobre esse lugar, dos meandros transcorridos entre o propagavel e
o factivel, dos pareceres dos ouvidos ante o vivido e das perspectivas de transformacédo.
Inicialmente, abordarei os aspectos histdricos do espaco escolar, a legislacdo que versa sobre a
educacdo especial/inclusiva brasileira e, finalmente, as especificidades dos viajantes que se
revelaram nesse singular momento.

Assim sendo, como uma pratinha escorrendo pelos dedos, surrupio da prosa de Assis
(2004, p. 97), a decisdo do rapaz: “Morro ou campo? Tal era o problema. De repente disse
comigo que o melhor era a escola. E guiei para a escola.”. Sigamos, portanto, o jornadear da

viagem em curso.
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4.1 O TEMPO EM QUE A ESCOLA ESTA

Em 1840, periodo em que Machado de Assis (2004) situa “Conto de escola”, o Brasil
se encontrava ainda em sua fase imperial. No mesmo ano tem inicio o segundo reinado, com 0
assim chamado “golpe da maioridade” de D. Pedro Il. Apesar de a primeira iniciativa
pedagogica historicamente descrita na Terra Brasilis se originar em 1549 (XAVIER;
RIBEIRO, M.; NORONHA, 1994), ainda em meados do século XIX a jovem nacdo carecia de
muitas reformas educacionais, como doravante veremos, e reclamava a criacdo de um sistema
de ensino estruturante.

No ano de 1822 ocorriam no Brasil algumas aulas régias, constituidas apés a reforma
pombalina, e coexistiam poucas e elitizadas Instituicdes de Ensino Superior (IES). No ano
seguinte, a Assembleia Legislativa Constituinte apreciou dois projetos para a superacao da crise
educacional: o tratado de educacdo para a mocidade brasileira e a criacdo de universidades
(XAVIER; RIBEIRO, M.; NORONHA, 1994). Finalmente, em 1824, a Constitui¢do outorgada
por D. Pedro | passou a estabelecer a educacdo primaria como obrigatoria para todo cidadao
brasileiro.

Em contrapartida, observava-se o descompasso entre a oferta do periodo primario e do
ensino superior que, por sua vez, detinha grande parte do investimento nacional para a educagéo
e a consequente desvalorizagdo do docente da etapa primeira. Aspectos qualitativos e
guantitativos se delinearam ao final do Brasil império. No ensino primario, ganhou corpo a
atuacdo de professores leigos e a auséncia da relacdo dessa etapa com 0 ensino secundario.
Neste, por sua vez, predominaram os cursos avulsos, de frequéncia livre e sem seriacdo. No
ensino superior, a oferta se reduziu a poucas escolas, destinada a formacao da elite nacional.

Conforme descrito por Nelson Piletti e Claudino Piletti (2008), por volta de 1864
estimava-se que apenas 826 alunos estavam matriculados no Ensino Superior e 116 em escolas
técnicas. Trés anos depois, havia 107.483 criancas matriculadas, o que correspondia a
aproximadamente 10% da populacdo em idade escolar. As portas do Brasil Republica, com
guatorze milhdes de habitantes, tinhamos 250.000 matriculados no ensino primario. Lembrando
que “Conto de escola” (ASSIS, 2004) foi publicado pela primeira vez em 1884, na Gazeta de
Noticias, e teve sua versao final em 1896, vemos que Machado de Assis atravessou um século
que apresentou uma educagdo pouco parametrizada com vistas a equidade e deveras excludente.

No contexto a cotejar e a medida que reitero as fronteiras permeaveis entre Estado,
mercado e sociedade, pontuo que é nesse momento histérico que uma burguesia supostamente

assumiria o poder do Estado e que a revolucéo industrial, gestada na Inglaterra com matéria- -
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prima latino-americana, propiciava o avango do capitalismo e gerava um contexto para a
ascensédo do proletariado brasileiro que se aglomerava nas cidades que cresciam em torno do
universo fabril (VINHAS, 1970). De acordo com Fiod (2008), de modo anélogo ao que ocorreu
em parte da Europa, em nosso territorio, escola e fabrica nascem juntas. Isso porque esse espaco

néo estava dissociado das tensdes que se fundaram no contexto em voga, vez que a

[...] instituicdo escolar esta inserida em um determinado contexto social, politico e
econdmico, o que reflete ndo sé na sua organizacdo, como também nas relagoes
professor/a - aluno/a e suas transformacdes ao longo da histéria. A prdpria escola deve
ser problematizada para uma instituicdo na qual as relagdes, suas regras e a propria
cultura sdo construidas socialmente, de maneira diferenciada, no decorrer dos anos e
em relacdo com o publico e com o espaco onde se situa. (MAIA, C., et al, 2008, p.
137).

Com a proclamacdo da Republica, em 1889, inaugura-se a etapa seguinte de nossa
historia registrada. Nagle (1974) argumenta que, marcada por incipientes alteracfes politicas,
sociais e educacionais, quatro caracteristicas sdo notadas nessa época: duas reformas (em 1890
e 1892) no Ensino Secundério, a partir do Colégio D. Pedro Il, sob a orientacdo de Benjamin
Constant; a luta contra o analfabetismo, registrada na Constituicdo da Republica em 1891; a
deflagracdo do processo de descentralizacdo do poder e estatizacdo da educacdo; e o
desinteresse pela educacao popular.

Destarte, resgata-se a caracterizacao do século XV1II, anterior ao que tratamos em linhas
correntes, por considerar que os feitos que nele ocorreram reverberam nos séculos seguintes.
Noto que com a expansdo da industria téxtil, especialmente na Inglaterra, se por um lado foi
desencadeado um ciclo de crescimento econémico e empregaticio, por outro, viu-se 0 homem
perder, paulatinamente, o dominio de seu conhecimento, de seus processos formativos e, por
extensdo, do seu trabalho. Apesar destes antecedentes, s6 na primeira década do século XX é
gue comeca a se configurar um padrdo de acumulacédo capitalista em que a dissociacdo entre o
saber e o fazer chega a seu apice.

O modelo fordista, com suas bases fincadas no taylorismo, para além de definir a rotina
fabril, influenciou o fazer pedagdgico, a medida que neste houve a apropriacdo da dicotomia
entre saber e fazer, pensar e conceber, sendo impulsionado, assim, um processo de alienagdo
no cerne do funcionamento escolar.

No mesmo século, sob a égide do dominio politico das elites agrarias de Minas Gerais,
Rio de Janeiro e S&o Paulo e em um contexto em que grassavam o coronelismo e a corrupcao,
foi perceptivel a intermitente crise educacional e a requerida criagdo de um sistema organizado

de ensino (NAGLE, 1974). Anos depois, em 1922, a Semana de Arte Moderna reconheceu,
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notadamente, a cultura nacional e propiciou a construgdo de dialogos que tangenciaram diversas
dimensdes da sociedade brasileira, inclusive no ensino.

E datada em 1930 a nominada “revolugio” que culminou em golpe de Estado no mesmo
ano. No bojo das discussGes dessa década, sdo elencados seis principios pretendidos:
gratuidade, obrigatoriedade, direito a educacao, liberdade de ensino, obrigacdo do Estado e da
familia quanto a oferta e a garantia da educagdo, e, finalmente, ensino religioso de caréater
interconfessional. Valnir Chagas explicita que esse € um periodo demarcado por cinco reformas
educacionais federais e estaduais (PINTO, 2010). A seguir, apresento quadro comparativo das
alteracdes promulgadas (QUADRO 3).

Quadro 3 — Aproximac0es e distanciamentos entre as Reformas Educacionais.

Reforma Cerne do objetivo Similitude Singularidade
Benjamin Constant Formagdo  necesséria | Matricula no Ensino
(1890) para a matricula nos | Superior.

cursos superiores, bem | Preparo para a vida.
como exercicio da vida
cidadd e social.

Epitacio Pessoa Formacdo  necesséria | Matricula no Ensino | Obtencdo do grau de
(1901) para a matricula no | Superior. bacharel.

Ensino  Superior e
obtencdo do grau de

bacharel.

Rivadavia Correia Formagdo geral de Formagcdo geral de

(1911) carater prético e carater prético e
aplicével, sem aplicavel ndo subalterna
preocupacdo com O ao Ensino Superior.
preparo para 0 Ensino
Superior.

Carlos Maximiliano Preparo para o exame | Matricula no Ensino

(1915) vestibular. Superior.

Jodo Luis Alves Preparo para o ingresso | Matricula no Ensino

(1925) no Ensino Superior e | Superior.
para a vida. Preparo para a vida.

Fonte: Adaptado de Nelson Piletti e Claudino Piletti (2008).

Ante a conjuntura do golpe de 1930, houve a criacdo de numerosos 6rgaos a vigorar em
territério nacional e nos espacos estaduais, tais como o Ministério da Educacdo e Secretarias
Estaduais. Nesse cenario, em 1932, 26 educadores se digladiaram em prol do Manifesto dos
Pioneiros, propalando a educagéo para a reconstrucao nacional e a defesa do ensino publico,
obrigatdrio, laico e apropriado aos interesses dos estudantes (SAVIANI, 2007).

Quanto as questdes legais, Nelson Piletti e Claudino Piletti (2008) asseveram que: em
1931, passou a vigorar o estatuto das universidades brasileiras; em 1942, ao ensino secundario
atribuiu-se a formacao geral e o preparo para o vestibular, dividido em dois ciclos (ginasial e

colegial). No mesmo ano, foi instituida a legislacdo nacional do ensino técnico-profissional.
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Em 1946, houve a regulamentacgdo do ensino priméario. Em recorréncia, consolidou-se o ensino
laico; elevou-se o nimero de escolas privadas; a medida que se propalou o exame vestibular, o
crescimento do ensino superior passou a ser controlado; criou-se a policia académica e o
componente “Instru¢ao Moral e Civica” passou a integrar o curriculo brasileiro.

Entre os anos de 1946 e 1964 a educagéo brasileira passou a ser chamada de popular.
Contextualmente, é considerada como participe de um periodo democrético, pois, dentre outros
aspectos, teve elei¢Ges articuladas para todos os niveis. Assim como nos periodos anteriormente
citados, observou-se ampla desigualdade, no que tange a distribuicdo de propriedade e renda.
Impulsionados por essa constatacdo, tomaram folego movimentos populares em prol da
equidade (PAIVA, 2003). Apés um longo periodo ditatorial, notadamente, em meio ao
restabelecimento do regime democratico brasileiro, trés dos principios educacionais foram
resgatados: a educacdo como direito de todos, a escola priméria obrigatéria e gratuita, e a
assisténcia aos estudantes quanto a permanéncia estudantil.

Marco legal da década de 1960, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional
(LDBEN) Lei n° 4.024, de 20 de dezembro de 1961 (BRASIL, 1961), protagonizou 13 anos de
discussdo até a sua aprovacao. Foi a primeira das trés leis ordinarias educacionais. Nela,
tivemos pela primeira vez a parametrizacdo e a organizacdo, de modo que a articulagéo entre
0s graus de ensino se estabelecesse. Seus objetivos foram inspirados nos principios de liberdade
e solidariedade humanas. A estrutura e a base curricular passaram a se organizar segundo o
descrito nas Figuras 17 e 18, sendo esta ultima definida, nas trés instancias do Estado, por um

Conselho Federal de Educacédo (CFE) e pelos Conselhos Estaduais de Educacédo (CEE).

Figura 17 — Estrutura educacional segundo a LDBEN, Lei n°® 4.024/61.

Pré-primédrio Primario Ginasial
(Criangadseciodrafldzt)é 7 anos > (de jijrgcgg())s de (4 anos de duragao)
" |

Ensino Superior

—> (graduacdo - pos-
graduacao)

Colegial
(3 anos de duracdo)

Fonte: Adaptado de BRASIL, 1961.
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Figura 18 — Distribuigcéo da Base Curricular segundo a LDBEN 4024/61.

Base Disciplinas obrigatdrias
Nacional instituidas pelo CFE.

Disciplinas obrigatorias Base
fixadas pelo CEE. Regional

Disciplinas  escolhidas pelas
unidades escolares com base na
relacdo de disciplinas elencadas
pelos CEE.

Base Local

Fonte: Adaptado de Brasil (1961).

Ainda em conformidade com Paiva (2003), cabe dizer que nesse momento historico o
Brasil amargava altos indices de analfabetismo, e, por essa razdo, duas das bandeiras
amplamente defendidas se referiam a defesa da Escola Puablica e a erradicacdo do
analfabetismo. Para tanto, trés campanhas nacionais foram cronologicamente realizadas:
Campanha de Educacdo de Adultos (1947), Movimento de Educacdo de Base (1961) e
Programa Nacional de Alfabetizacéo (1963).

A segunda LDBEN, numericamente identificada como Lei n® 5.692, de 11 de agosto de
1971 (BRASIL, 1971), ostentava alteraces que abarcavam todos os niveis de ensino. Ampliou
de quatro para oito anos a obrigatoriedade da permanéncia formativa, a partir da juncdo do
primario com o ginasio. Em contrapartida, 0 ensino secundario passou a se caracterizar pela
formacdo profissional, sendo atrelada essa etapa as demandas exclusivas do mercado de

trabalho. Valle e Dallabrida (2006, p. 19) pontuam que, desde a metade do século XX,

[...] o curso secundario era o Unico nivel de ensino que preparava e habilitava para o
ingresso nos cursos superiores, enquanto 0s cursos técnico-profissionais e normal
preparavam para o ingresso imediato no mercado de trabalho. Grosso modo, havia um
fosso entre o ensino secundario, dirigido especialmente as classes abastadas, e 0s
cursos profissionalizantes, dirigido as classes populares, evidenciando um explicito
dualismo escolar.
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A heranca historica desse periodo nos remete ao autoritarismo, a precariedade,
empobrecimento e marginalizacdo das camadas populares, a progressiva concentracao de terra
e renda, a escassez de autonomia sindical e aos impeditivos de greve. Similaridades com o
século XXI1? Apesar das reformas dos 1° e 2° graus, bem como do ensino superior (instituidas
até 1984) ao final deste periodo, tinhamos 26% de adultos analfabetos, uma evasao de 85% de
estudantes antes mesmo do ingresso no 2° grau, mais de 7 milhdes de criancgas fora da escola e
elevado indice de reprovacdo em todas as etapas da educacdo (PILETTI, N.; PILETTI, C.,
2008).

Em escala mundial, apds décadas do estabelecimento do fordismo, as especificidades
do taylorismo ¢ o seu aspecto “regulado” originaram uma crise econémica e se mostraram
ineficazes na gestdo do processo de superacdo desta. A partir da década de 1970, com algumas
variagoes, tendo em vista o grau de desenvolvimento econdmico de cada pais, a “flexibilidade”
substituiu a “rigidez”, a “prescrigdo” cedeu lugar a “liberdade” e a “criatividade” — expressoes
lexicais que invadiram as escolas globalmente.

A acumulacéo flexivel do capital, modelo instituido a partir de entdo, caracteriza-se por
um confronto direto com a rigidez do fordismo, porém, uma nédo elimina a outra (IANNI, 1994).
Transpondo para o espacgo formativo, passou a ser exigido que a formagao apregoada fornecesse
a capacidade de atuar de acordo com as necessidades do mercado, que se adequasse, portanto,
as mudancas constantes, através de intermitente movimento de adaptacdo. N&o seria essa uma
formacdo polivalente, capaz de dominar todo o processo produtivo e suas especificidades.
Inversamente, estaria fincada na perspectiva da poliexploracdo, tornando o ser humano apto a
exercer varias fungdes ao mesmo tempo, a ter o dominio de interminaveis aspectos concernentes
a aprendizagem, a desenvolver numerosas atividades concomitantes, tendo sua mente e corpo
exauridos no exercicio do trabalho.

Desta forma, € possivel concluir que o processo de reestruturacdo produtiva ndo ocorre
em um véacuo social. Importantes transformacdes culturais e sociais se imbricam as mudangas
na area econdmica, e a educacao ndo esta imune a isso (IANNI, 1994). Ha uma intima relacdo
entre baixos indices de escolaridade, caos na saude publica, servigos publicos burocratizados,
questdes de moradia e o processo de producdo da economia que se estabelece.

Os anos de 1980-90 foram emblematicos, no tocante as dificuldades na promogéo do
desenvolvimento econémico e social, ratificando a ultima crise do capitalismo do século XX.
Estes registros marcaram a crescente integracdo e o deslocamento das esferas produtivas, a

expansdo dos mercados de produtos e servigos, 0S avangos intensos no uso das tecnologias da
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informagdo e comunicagdo em todas as esferas da vida humana e, sobretudo, a
responsabilizacdo do homem sobre sua formacéo, dentre outros aspectos (DELUIZ, 2004).

No Brasil, com a Constituicdo Federal (CF) de 1988, ficaram estabelecidos, enquanto
principios educacionais: a igualdade de condicGes de acesso e permanéncia na escola; a
liberdade de aprender, ensinar, pesquisa e divulgar; o respeito ao pluralismo de ideias, bem
como a coexisténcia de instituicbes publicas e privadas; a gratuidade da Escola Publica; a
valorizacdo dos profissionais de ensino; a gestdo democratica; e a garantia do padrdo de
qualidade. Para tanto, se estruturaram seis deveres cuja cobertura se estendia a todo territdrio
nacional, a saber: 0 Ensino Fundamental como etapa obrigatoria e gratuita da Educacéo Bésica;
a progressiva extensdo da obrigatoriedade e gratuidade do Ensino Médio; o atendimento
especializado para as pessoas com necessidades educativas especiais nas redes oficiais; o
acolhimento, em creches e pré-escolas, as criancas de 0 a 6 anos; a oferta regular no periodo
noturno; e o atendimento ao aluno do Ensino Fundamental, no que afeta a alimentacdo, o
transporte, o material didatico e a assisténcia a satide (BRASIL, 1988).

Seguindo a mesma ldgica, em 1996, com a LDBEN n° 9.394 (BRASIL, 1996a), o
Ensino Médio, substituindo a nomenclatura “ensino secundario”, passou a constituir a ultima
etapa da Educacdo Bésica, com o intuito de preparar os jovens brasileiros para a vida. No ano
seguinte, através do Decreto do Conselho Nacional de Educacéo (CNE) n° 2.208, de 17 de abril
de 1997 (BRASIL, 1997) ficava explicita a dicotomia entre a formacao técnica e aquela obtida
em nivel médio. Esta constatacdo, todavia, foi revogada quando entrou em vigor o Decreto n°
5.154, de 23 de julho de 2004 (BRASIL, 2004c¢), que deflagrou a integracdo do Ensino Técnico
ao Médio. Sobre as mudancas provenientes desse contexto, Dayrrell (2007, p. 1116) sustenta
que, a partir da década de 1990, a medida em que se as instituicdes formativas se expandiam,

passou-se

[...] a receber um contingente cada vez mais heterogéneo de alunos, marcados pelo
contexto de uma sociedade desigual, com altos indices de pobreza e violéncia, que
delimitam os horizontes possiveis de acdo dos jovens na sua relagdo com a escola. Ao
mesmo tempo, ocorreu uma migragdo significativa dos alunos das camadas altas e
médias para a rede particular de ensino, que experimentou uma expansao significativa
na Ultima década, uma nova face da elitizagdo que consolidou o sistema publico de
ensino no Brasil como uma “escola para pobres”, reduzindo e muito o seu poder de
pressdo e o zelo pela qualidade. Antes, significava o caminho natural para quem
pretendia continuar os estudos universitarios. Agora, para a grande maioria dos
jovens, o final do percurso da escolarizacdo. Esse contexto vem gerando o debate entre
o carater propedéutico ou profissionalizante a ser tomado por esse nivel de ensino.

Os aspectos observados pelo autor estdo inseridos em uma conjuntura mundial e

nacional, em que se estabeleceram mudangas estruturais que implicaram na necessidade de
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profissionais de novo tipo, detentores de capacidades diferenciadas (técnicas, comportamentais,
politicas, sociais) para que conseguissem se langar em um mercado avido e competitivo. Estes
sdo os sinais da globalizacdo econdmica que impactam a escola, a formacao docente e o quadro
contemporaneo, perceptiveis globalmente.

A globalizagdo econémica, expressa por meio da permeabilizacdo de fronteiras para a
implantacdo de multinacionais, investimentos tateis ou virtuais, propicia também a globalizacdo
da crise, conforme discutido a principio. Apds o periodo de grande desenvolvimento
econémico, apesar de desigual, foi possivel experimentar, em escala planetaria, 0s momentos
de crise advindos do fim da “era de ouro”. O século XX, marcado por duas grandes guerras e
longos ciclos do capital (ARRIGHI, 1996) trouxe consigo, para 0 novo século, desemprego
estrutural e ndo apenas ciclico, crescente desigualdade, esvaziamento do Estado de suas funcdes
sociais, precariedade do trabalho e crescimento do mercado informal, dentre outras mazelas.

Em meio a turbuléncia econdémica, onde se enquadraria a educacao?

A escola tem de se perguntar se ainda é valida uma proposta educativa de massas,
homogeneizante, com tempos e espacgos rigidos, numa I6gica disciplinadora, em que
a formacdo moral predomina sobre a formagdo ética, em um contexto dinamico,
marcado pela flexibilidade e fluidez, de individualizagdo crescente e de identidades
plurais. (DAYRRELL, 2007, p. 1125).

Falar em crise, na atualidade, requer equacionar as consequéncias sofridas por todos os
viventes, viajantes em um contexto de desigualdades educacionais, econémicas, sociais,
culturais e politicas, em que a inclusdo se expressa por meio do margear de parte da populagéo
ao processo democratico e ao acesso efetivo ao conhecimento (CHESNAIS; SERFATI, 2003).

Os fins ultimos da educacdo, nesse momento histérico, sdo um reflexo das expectativas
da sociedade quanto a formacdo do homem que tera que se integrar a um mundo de
flexibilidade, adaptabilidade, inseguranga e informalidade, na conjuntura do sistema de
acumulacdo do capital. Nesse mesmo sentido, “parece-nos que demandam da escola recursos e
instrumentos que os tornem [aos jovens estudantes matriculados] capazes de conduzir a prépria
vida, em uma sociedade na qual a construgdo de si ¢ fundamental para dominar seu destino.”
(DAYRRELL, 2007, p. 1125-1126).

Teoria e pratica formam um binbmio ndo menos importante e que compde, também, a
mais ampla concepcao de educacdo que privilegia esta relacdo, que pressupde a existéncia de
uma em fun¢do da outra, reciprocamente, porque “[...] ndo h4 nenhuma atividade humana na
qual se possa excluir qualquer intervencéo intelectual — o Homo faber ndo pode ser separado
do Homo sapiens.” (GRAMSCI, 1957 apud MESZAROS, 2008, p. 49). Fazer e pensar sio
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interdependentes e ndo dicotdmicos, pois toda acdo pressupde uma teoria, mesmo que ndo seja
estabelecida ou formulada inicialmente.

A dicotomia entre o fazer e o pensar norteou 0s processos educacionais em tempos
historicos diferenciados. No apice do taylorismo/fordismo, esperava-se que os trabalhadores
executassem com presteza o trabalho tido como simples, fragmentado e prescrito. Nesta
perspectiva, a educacdo atenderia as especificidades do mercado, preparando individuos
capazes de obedecer e aptos para desenvolver atividades que lhes fossem criteriosamente
solicitadas. O carater civilizatorio estava entre os pressupostos basicos e elementares para o
proletariado e a propedéutica para os individuos que se tornariam intelectuais ou que,
posteriormente, seriam detentores dos meios de producdo (PATTO, 1996).

Na era da flexibilidade, observava-se, em escala mundial, crescerem a especializacdo, a
fragmentacdo, a desqualificacdo, a intensificacdo, a rotina, a insalubridade e a hierarquizacéo
(BURNS, 1963). A educacdo, entdo, formaria para a empregabilidade, o empreendedorismo e
a informalidade. Na contemporaneidade, fortalece-se a dicotomia, na medida em que ha
percursos de escolarizacdo que se diferenciam conforme os tempos e acessos a Educacédo
Basica. Ainda que tenham sido adotadas medidas de democratizacdo quanto ao acesso e a
permanéncia, os elevados indices de evasdo e repeténcia permanecem vividos em meio a
populacdo pobre do pais.

Além da dicotomia existente entre os tipos de educagdo, verifica-se também a
dissociacdo existente entre teoria e pratica, conforme mencionado anteriormente. Sobre formas

de resisténcia a esta tendéncia, é licito dizer que

[...] a posicdo de Gramsci é profundamente democratica: E a Gnica sustentavel. A sua
concluséo é bifacetada. Primeiro, ele insiste que todo ser humano contribui, de uma
forma ou de outra, para uma formacéo de mundo predominante. Em segundo lugar,
ele assinala que tal contribuicdo pode cair nas categorias contrastantes da
“manutencdo” e da “mudanca”. Pode ndo ser apenas uma ou outra, mas ambas,
simultaneamente. Qual das duas é mais acentuada, e em que grau, isso obviamente
dependera da forma como as forgas sociais conflitantes se confrontam e defendem
seus interesses alternativos importantes. (MESZAROS, 2008, p. 49-50, grifo do
autor).

Manuteng&o, pois pode propiciar a continuidade do processo que ora se estabelece; e
mudanga, quando viabiliza a contra-internalizacdo da ideologia prevalecente. O que se impde
“¢ a necessidade de modificar, de uma forma duradoura, o0 modo de internalizacao
historicamente prevalecente. Romper a ldgica do capital no ambito da educacdo €
absolutamente inconcebivel sem isso.” (MESZAROS, 2008, p. 52-53, grifos do autor).
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O construto historico desenvolvido até aqui revela que, em se tratando especificamente
desta tematica, entendida como percurso diverso, multifacetado, polissémico e contraditério,
exclusivo da humanidade, ndo é diferente. A medida que os aspectos econdmicos, politicos e
sociais se entrelagam, assim “[...] vai-Se caracterizando uma sociedade na qual a educacéo, ao
proporcionar acesso aos meios de informacéo e de producdo, torna-se um elemento chave que
dota de oportunidades ou agrava situagdes de exclusdo.” (FLECHA; TORTAJADA, 2000, p.
24). Considerando a discussdo tecida na primeira secdo, contemporaneidade, crise, relacao entre
educacdo, politica e economia, dicotomia entre o pensar e fazer e inclusdo/exclusdo sao

expressoes que corroboram reflexdes sobre os contornos da escola no XXI:

Em outras palavras, nos contornos da modernidade em sua versdo contemporénea,
quando a razdo instrumental se radicaliza, recriando as estratégias e processos da
I6gica da acumulagdo capitalista e do mercado, desde o plano internacional as novas
subjetividades, sempre movida por contradi¢Ges e crises, a escola e seus sujeitos se
deparam com novos e graves problemas. (TEIXEIRA, 2007, p. 438).

Para os professores que participaram da pesquisa, a escola estd em crise, sobretudo em
funcdo do desrespeito a instituicdo publica, percebido através da trajetoria historico-cultural
deste espaco, do perfil populacional que o compde, do distanciamento da comunidade escolar
e da escassez de participacdo dos pais. As categorias expressas permeiam as falas descritas por

Lobolo Teravia, Sinopaz Sinendé, Sacerdonga Savédum, Lucino Kahelé e Recada Kantoié:

A escola mudou muito. Eu ndo vou nem falar de valorizagdo, mas do respeito a escola
e na escola. A escola publica com o passar do tempo foi perdendo esse respeito. As
pessoas hoje acham a escola publica a pior escola do mundo. Isso ndo é verdade.
(TERAVIA, 2016, p. 1).

Os profissionais sdo mais capacitados, mas infelizmente a ideia que passam da escola
pUblica é por causa das paralisacdes. As pessoas olham a escola publica por esse lado.
(SINENDE, 20186, p. 1).

Olham pela clientela que muitas vezes é de periferia, entdo veem pejorativamente e a
tacham como uma das piores escolas. (SAVEDUM, 2016, p. 1).

A escola publica hoje estél afastada das comunidades. A comunidade ndo participa de
nada da escola. (KAHELE, 2016, p. 1).

Um dos grandes problemas da escola hoje € que os pais ndo tém um certo
acompanhamento. Acham desnecessério. (KANTOIA, 2016, p. 1).

Em contrapartida, quando o0s jovens representam a escola, a descrevem como

desorganizada, deslocada de seus interesses e igualmente desrespeitosa. Na entrevista:

Eu ndo tenho muita coisa boa pra falar do colégio. Parece que é uma confusdo, muitos
professores ndo vao, ndo ddo satisfagho, ficamos sem aula, sem assunto, tudo na
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correria, em cima da hora, tem professor que te da uma nota e quando vai ver vocé ja
estd com outra, e quando vai falar eles dizem que ndo, que foi aquela mesmo. A
diretora ndo toma providéncia de quase nada que acontece. Entdo eu vejo como uma
bagunca, que se vocé ndo se organizar, se mete na bagunca também. (TANQUIETA,
2016, p. 1).

Nos Formularios:

a) Dassalé: — N&o sinto vontade de ir pra escola. Eu vou, hoje em dia pra vocé ter
um futuro, porgue sei que é preciso estudar. Se com estudo ja esta ruim, imagine
sem. Entdo eu tenho que ir, até porque ja estou um pouco atrasada;

b) Sinevolta: — N&o tem coisa boa na escola. A escola poderia oferecer cursos, tem
uma aqui que oferece cursos técnicos. Deveria ter coisas pra incentivar. A noite
é pior. Pensam que porque tem pessoas que trabalham, mais velhas e ndo querem
saber disso, entdo o pensamento das pessoas é que quem estuda a noite ndo

consegue nada mesmo.

A escola, tal como retratada, parece desconsiderar o0 conjunto de experiéncias
vivenciadas pelos jovens em diversos tempos e espacos em que suas trajetérias se constroem.
No contexto anunciado, todos lidam com os desafios da sobrevivéncia. Quanto aos jovens
ressaltados, as sucessivas andlises das reformas educacionais que 0s congregam, seja no
colegial, ensino secundario ou médio, sublinham a relacdo entre formacao e trabalho, escola e
mercado. AproximacOes, distanciamentos, convergéncias, divergéncias. Terreno de
negociacOes e conflitos em que parte da juventude brasileira é secundarizada dos/nos dialogos.
O discurso corrente aponta para o papel da educacéo escolar com vistas a emancipacdo dos
viventes (CHESNAIS; SERFATI, 2003). Mas seria esse intento palpavel? Seu alcance esta no
campo da captura da imagem ou seu foco se perde em razéo da larga distancia?

Sendo a emancipacdo humana o objetivo de todos aqueles que incessantemente lutam
contra a sociedade capitalista, condicionada pela mercantilizagdo, pela alienagéo e pela
intolerancia, deveria a educacdo ser, a priori, a mola propulsora para a transformacéo e nédo o
instrumento de manutencao do status quo. Deveria, entdo, ser a universalizagdo do atendimento
uma meta, bem como a universalizagdo do acesso ao trabalho, e ndo diametralmente a
universalizacdo dos acessos, pois apenas numa sociedade em que todos se tornem trabalhadores
se efetivara a plena relagéo entre trabalho e educacio (MESZAROS, 2008).

Levando-se em consideracdo esse imperativo, como a educagdo atenderia a

possibilidade de emancipagdo dos sujeitos por meio de uma formacéo politica? Seguramente,
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esta se destaca como ponto de partida para a transformacéo, construindo espacos que viabilizem
a analise critica dos fatos e do contexto. Mészaros (2008) aponta possiveis espacos de
transformacéo. Identifica a educacdo informal como aquela que acontece ao longo da vida,
mediada por relacGes sociais e politicas. Similar a esta categorizacdo, Gohn (2006) tipifica
aquilo que se aprende no mundo da vida e em espagos coletivos como educagéo ndo-formal.
Decerto que aquela que acontece em espago formal pode ainda propiciar o desenvolvimento

integral de seus ingressos, por considerar, inclusive, a formacéo politica dos participantes:

[...] [A] escola, como a temos, enfrentando todos os desafios ja discutidos, além de
outros, continua a ser um locus representacional privilegiado no mundo moderno.
Esse status deve-se ndo s6 ao fato de a escola permanecer como a instituicéo legitima,
e também exclusiva, de distribui¢do dos diplomas, fundamentais para a inser¢éo no
mercado de trabalho atual, mas também pela imagem da educa¢do como um fator-
chave para a preparacao de cidadaos e cidadas para o convivio social. O quadro que
se configura, portanto, é complexo. As explica¢fes simples e imediatas apresentam-
se cada vez mais improficuas nesse desafio de viver e compreender as mudancgas da
escola no mundo contemporaneo e as consequéncias dessas mudancas para 0s sujeitos
que la estdo. (MAIA, C. et al, 2008, p. 136).

O desalento do professor ante o quadro observado transparece no depoimento de

Tomera Kalali:

Eu mudei muito, tenho 22 anos de magistério, eu mudei muito, a escola mudou quase
nada. Acho que a escola ndo responde as questfes que estdo postas a sociedade. Ela
ndo discute isso, € muito conteldo, conteldos que nao resolvem. Existem muitas
coisas acontecendo no mundo e essas coisas ndo estdo aparecendo aqui. Eu estou
comegcando a desistir, esta dificil. Eu mudei e a escola permanece a mesma. (KALALI,
2016, p. 1).

Este é um instante em que se volve de forma retrospectiva e prospectiva o olhar para
pequenas e cotidianas mudancas. A partir do dialogo em texto, reitero que estes sdo tempos de
crise, por vezes caracterizados pela ddvida quanto a permanente, vertiginosa e heterogénea
provisoriedade. Este momento nos remete ao sentido que Gramsci Ihe atribuia: momento no
qual o velho estd agonizando, ou morto, € 0 novo ainda ndo acabou de nascer. Momento de
incerteza (a morte do velho também aniquila as ja velhas certezas) e de fragmentacéo (o vigente
estad em pedagos e ndo se sabe como recompé-lo) (RIGAL, 2000).

Sacristan (2000, p. 38) coaduna com o expresso acima ao proclamar que “[...] refletir
sobre o presente é impossivel sem se valer do passado, pois neste tempo em que vivemos
encontrou o seu nascimento.”. A partir de uma analise reflexiva dos fendmenos observados em
contexto educacional sdo construidas as linhas mestras do que esta por vir, ainda que estas ndo

se expressem em tempos reais, considerando, por vezes, que simbolizam sinteses e
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representacdes do que ora ¢é visto pelo “retrovisor”. Nesse sentido, interrogo, como Dayrrell
(2007, p. 1107): “[...] [Em] que medida a escola ‘faz’ a juventude, privilegiando a reflexdo
sobre as tensfes e ambiguidades vivenciadas pelo jovem, ao se constituir como aluno num
cotidiano escolar que ndo leva em conta a sua condigao juvenil [...]”?

Ao analisar e discutir a formacdo educacional retrospectivamente, é perceptivel a
relagdo que se estabelece entre as dimensdes econdmicas, politicas e sociais ao longo dos
séculos XVIII a XXI. “Sabe-se que 0 mundo esta mudando, assim, a educacéo escolar e os que
nela atuam também sao impulsionados a mudar [...]” (RIVAS, 2007, p. 31) e, por este prisma,
a tessitura de fatos formulados historicamente torna viavel a compreensdo de amplo contexto,
que faz emergir as contradicdes e consensos fundados nas dimensdes supracitadas e que

tensionam tantos fenbmenos mapeados.

4.2 ESCOLA DIVERSA OU DIVERSIDADE ESCOLAR: TANTO FAZ?

Ao posicionarmos 0 retrovisor, reconstruimos imagens do passado conguanto
modelamos a escola que passageamos. No estagio atual, em que 0s espacos educacionais sdo
sucateados, reconsidero-os, em similitude com Libaneo (2003), como locais de sintese do que
ocorre nos mais diversos planos em que vivemos, dos nossos encontros e desencontros e daquilo
que representamos em coletividade. A sintese de tudo que se processa nesse lugar é a cultura
critica.

A assuncdo de posicionamento critico ao pensar 0s atos pedagdgicos requer que
consideremos o estudante que 14 estd como “[...] uma pessoa, uma identidade em formagao,
acolhendo as dimensdes afetivas, subjetivas, estéticas e culturais a ele inerentes.” (NADAL,
2009, p. 30). Espera-se que, para conceber esta formacdo, a escola seja capaz de superar a
restricdo do processo aos aspectos relativos a organizacao, disciplina e autocontrole. A¢oes
nesta direcdo facultam que os envolvidos estejam aptos para lidar com a complexidade e o
dinamismo proprios do nosso tempo.

Neste estudo, para compreensdo das questdes que subjazem o tema, dialoguei com 0s
viajantes sobre lugares e pessoas. Quando particularizei os estudantes desse lugar chamado
escola, os professores discorreram sobre as motivagdes para a permanéncia no espaco; sobre 0s
desafios para a docéncia, postos a partir do uso de novas Tecnologias de Informacéo e
Comunicacao (TIC); sobre a percepcao de liberdade exacerbada; e sobre a auséncia e/ou cria¢éo

de espacos para a expressao da cultura juvenil.
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Os professores afirmaram que, de modo geral, os estudantes permanecem na escola
porque esta favorece a inclusdo social, a medida que a frequéncia é requisito para a vinculacdo
a programas sociais. Além desta razdo, atestaram que |4 encontram a possibilidade de ter a
atencdo que conclamam. Os excertos de Kaina Ziehar e Florisvento Ekpé ilustram os aspectos

apontados:

Hoje, a vontade de ficar em sala é uma vontade diferente, eles vém por obrigagdo.
Obrigacéo de ter o documento também, questdes sociais, pois se ndo se matricularem
ndo estardo vinculados aos programas sociais. Estar na escola é uma forma de estar
incluido na sociedade, sabe? (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Os meninos parece que vem pra escola pra chamar atencdo. Querem atencéo. Atencdo
que nédo recebem em casa e em lugar nenhum. As vezes sdo violentos por esse motivo.
Se ndo tem isso aqui, eles saem. (EKPE, 20162, p. 1).

A realidade descrita é construida no seio da luta pela reducdo da miséria no pais e
corrosdo do carater (SENNETT, 1999). Expbe também um dos modos pelos quais a juventude
lida com o hodierno. Sposito (2005) e Dayrrell (2007) concordam, ao contingenciar que
irrompem os conflitos e contradigdes de uma estrutura social excludente, interferindo nas
trajetorias escolares e colocando novos desafios a escola. Desafios outros que se referem a
concepcao das relacdes e estruturas em tempos de virtualizacdo, no espaco em que se tecem

tecnologias que de tdo novas sdo inéditas a cada dia. Lobolo Teravia assinalou que:

Os estudantes mudaram muito. Hoje eles tém acesso a muita coisa. As tecnologias sdo
muito diferentes, porque eles tém acesso a tudo. Entdo essa rapidez de informagéo faz
com que eles se desinteressem um pouco das aulas e nos faz pensar no que fazer com
0 estudante que tem acesso a tudo, tdo rapido e de tantas formas diferentes.
(TERAVIA, 2016, p. 1).

A virtualizacdo atingiu esfera global e democratiza 0 acesso a informagdes que até o
século XX eram, em grande medida, restritas a popula¢des socioeconomicamente favorecidas.
A escola, neste sentido, integra o conjunto de espacos potencializadores da democratizacdo do
acesso e diversificacdo de modos para ensinar e aprender, tendo as “novas” tecnologias como
ferramenta. Sera? Kalali ja anunciou que mudou, ap6s 20 anos de docéncia, mas a escola... Mas
nela estamos nos. Entdo sera que mudamos tanto assim ou tanto quanto Kalali? O que é virtual,
digital e conectado por vezes é antagonizado por préaticas que desconsideram o que se desdobra
em multiplas teias. Na conjuntura destilada esta a percepcdo de liberdade exacerbada e a
auséncia de espacos escolares para a expresséo da cultura juvenil. Sobre o indiciado, Deolinda

Abomey e Lobolo Teravia elucidaram que:



112

Os meninos hoje tém uma liberdade muito grande. Os pais acham que educar filho
hoje é fazer vontade a eles. Os meninos vém para escola pensando que vao encontrar
esse mesmo tipo de postura do professor. Tém total liberdade, fazem o que querem e
nds ficamos encurralados. (ABOMEY, 2016, p. 1).

Eles ficam correndo nesses corredores, atrapalham meio mundo de gente, vocé sai pra
reclamar, mas vocé tem que entender que eles ndo tem para onde ir. Se eles ficam aqui
em cima, a diretora coloca |4 pra baixo, 14 embaixo conversa, a gente reclama.
(TERAVIA, 2016, p. 1).

No passado, a autoridade se validava pela funcéo que assumia, baseando-se nas visdes
classicas de socializagdo. Atualmente, a despeito do que reivindicam docentes de todo o pais,
sdo eles que precisam construir sua propria legitimidade diante de seu publico. Em diélogo, a
violéncia é foco de pesquisas e preocupagdes docentes; contudo, ressalto que os jovens
escolares, em numerosas circunstancias, revelam, através de seus modos de viver, “[...] que ndo
guerem tanto ser tratados como iguais, mas, sim, reconhecidos nas suas especificidades, o que
implica serem reconhecidos como jovens, na sua diversidade [...]” (DAYRRELL, 2007, p.
1126). Além de diversa, essa juventude é também dinamica, transformando-se a propor¢éo que
a sociedade se metamorfoseia.

Desde a década de 1990, ha a intensificacdo de trabalhos que denunciam uma educacéo
“[...] eurocentrista e a necessidade de tornar a educagdo menos desigual e mais fortalecedora
das diferencas [...]” (PEIXOTO, 2009, p. 35), mas, por outro lado, hd enfraquecimento quanto
a adocdo de uma formagdo tedrico-critica. A autora supracitada explica que isso se da porque a

[...] produgdo tedrica no campo do multiculturalismo e educagdo se deixa influenciar
por abordagens que na sua origem questionam 0 que se convencionou chamar de
contribuigdes tedricas da modernidade, periodo no qual se produziram as importantes
teorias filosoficas e metodoldgicas tanto de fundamento liberal, como antiliberal. [...]
Abandona as analises do campo politico e econémico, privando a produgdo tedrica de
categorias socioldgicas e politicas. (PEIXOTO, 2009, p. 36).

Esse estudo se subscreve no movimento de critica remontado por Feldmann (2009) e
pela propria Peixoto (2009), pois considera que a abordagem em torno da educagdo
especial/inclusiva, em meio a diversidade, pressupde que nossas diferencas quanto a crencas,
etnia, género e religido, dentre outros, se desenrola no coracdo das discussdes econémicas e
politicas, atrelando-se ao materialismo historico-dialético como base para a discussdo. De fato,
ainda e recorrente a pratica preconceituosa de etnia, de classe, de género, que, segundo Freire
(1996), ofende a substantividade do ser humano e nega radicalmente a democracia.

Conceber um universo em que somos todos e cada um diligencia o reconhecimento da
diversidade que estd em todos e em tudo. De modo analogo, Casassus (2002) explicita que

pensar esta questdo nao se restringe apenas a pensar um espaco geografico com salas, cadeiras,
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quadros, onde grupos de diversas geraces interagem em relacio continua. E esta a sua forma
particular de existir, € 0 que a torna interacional. Em busca de respostas a pergunta intitulada:
Escola diversa ou diversidade escolar: tanto faz? Afirmo que ndo. Ela é diversa, pois somos

plurais, ainda que o quadro atual dificulte enxergar plenamente todas as diversidades.

4.3 ONDE ESTA A EDUCACAO INCLUSIVA BRASILEIRA?

Em permanéncia no territério pluralistico da diversidade e da inclusao, cabe explicar,
inicialmente, as razGes que circunscrevem nossa discussdo. Por considerar as possibilidades
tedricas e ideoldgicas para a abordagem do tema também diversas, apontarei minhas escolhas.
Ressalto que, no planear, as questdes oriundas da educacdo especial/inclusiva foram preteridas
conquanto outras se consubstanciaram. Porém, a medida que nossos viandantes foram ouvidos,
a silhueta do estudo foi se redesenhando. Aqueles entre 15 e 29 anos apontaram dificuldades
vivenciadas nos processos de escolarizacdo; os docentes, desesperanca quanto a factualidade
da inclusédo no Brasil. Impregnada por questionamentos, fui a procura de dispositivos legais que
de algum modo apontassem caminhos para a compreensdo do que emergia no campo da
pesquisa. Teci também dialogos com gestores de Estado, tais como da Secretaria Estadual de
Educacdo (SEC) e Ministério da Educacao (MEC). A partir daqui, lerdo alguns dos registros
das viagens e sinteses das conversas.

Como uma histéria a ser contada, volvi meus olhos para o passado mais uma vez. Agora,
com foco nas trajetdrias da educacao especial/inclusiva. Inspirei-me nos escritos de Pais (2003),
em que questoes sobre a invisibilidade, a incapacidade de perceber o outro € o que esta “dentro”
e “fora” dele se assumem como esotéricos. Decerto que, no texto original, as lentes ndo revelam
pessoas com doencas cronicas ou, de modo singular, com DF; mas o fragmento supracitado nos
remete a séculos em que o poder da elite intelectual, por meio de uma linguagem rebuscada e
ideologia hegemonica, definia o que era “bom” e 0 que deveria ser minuciosamente estudado.
Nesse ponto da historia, quase clandestinamente, pensamentos e propostas emergiam do
universo de novas descobertas.

A partir de entdo, pesquisas tem tornado possivel o “reconhecimento” de sujeitos
invisiveis. O tema é pulsante. Tanto que, dentre os temas mais discutidos pelos tedricos da
Educacdo, hoje, estdo temas que retratam dificuldades especificas (de aprendizagem, de
acessibilidade, de inclusdo) e reparacéo social. Muito foi dito, muito h& ainda a ser debatido,
analisado e interpretado, com vistas a revelacdo de imagens dos que “estdo” na sociedade,

porém, paradoxalmente, & margem desta.
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No presente século, é cabivel questionar os desafios apresentados, tais como a
possibilidade de respeito a diversidade. Isto pode favorecer a igualdade, a equidade e o respeito,
na mesma medida em que pode consolidar a marginalizacéo, a segregacéo e a exclusdo. Sobre
este aspecto, Imbernén (2000, p. 82) descreve que ¢ “[...] imprescindivel considerar, em
primeiro lugar, que cada um de n6s é uma pessoa Unica, isto é, todos somos diferentes, diversos
em nosso proprio meio, seja este qual for.”. Logo, reconhecer o direito a diferenga, presente em
todo e qualquer espaco educacional e social, requer a evocacdo da diversidade.

Mas este é apenas um dos desafios da contemporaneidade, caracterizada por liquidez,
incerteza e devir, apontando para uma crise e uma corrosao de varios aspectos concernentes aos
que estdo no centro ou a margem da sociedade (BAUMAN, 2003; SENNETT, 1999). Em
contrapartida, acontecem diariamente pequenas revolugdes, oriundas da unido de esforcos que
partem da investigacao tedrico-empirica. Onde esta, portanto, a educacao inclusiva brasileira?

Ao particularizar a tematica, uma das mais recorrentes expressdes € deficiéncia. Ao
longo do tempo, foi atribuida ao termo substancial polissemia. Até o século XIX, as pessoas
em condicdo de deficiéncia eram segregadas do convivio social, pois suas diferencas eram
reconhecidas como “maldi¢do” ou “destino”. A fundamentagdo religiosa ditava as normas e a
ciéncia ndo objetivava desenvolver reflexdes sobre as especificidades das Pessoas com
Deficiéncia (PD), entdo. O diferente era tido como “incapaz” de aprender, de conhecer, de
estabelecer relagdo com o fenémeno de estudo e com o Outro (MAZZOTA, 1996).

Porém, no inicio do século XX, periodo em que grandes descobertas cientificas
ocorreram, passou-se a estudar o tema sob outra vertente. Este aparente avan¢o ocasionou na
época 0 que hoje se denomina de segregacdo institucional, pois as pessoas em condicdo de
deficiéncia eram retiradas do convivio familiar e acolhidas em asilos ou instituicdes de carater
filantropico ou religioso. Estes individuos ndo mais eram considerados “amaldi¢coados”, e sim
“doentes” (MAZZOTA, 1996).

Timidamente, incipientes indicios de pensamento divergente surgiram, com as
primeiras escolas e centros de reabilitacdo que admitiam que os deficientes poderiam ser
“produtivos” caso tivessem o “treinamento” adequado. Em 12 de outubro de 1854 comegou
oficialmente o atendimento educacional aos deficientes, quando D. Pedro 11 fundou o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos, no Rio de Janeiro. Entre 1854 e 1970, poucas iniciativas foram
implementadas no intuito de viabilizar o acesso das PD a educagdo necessaria as suas
peculiaridades. Sistematicamente foram negadas as PD possibilidades de significativo
aprendizado e desenvolvimento de suas habilidades (MAZZOTA, 1996).
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Em 1970, quando o Ministério da Educagdo e Cultura— que perdeu o “Cultura” do titulo,
mas manteve a sigla, MEC — assumiu que a “clientela” da educagdo especial requer cuidados
especiais, nos espacos formativos e na sociedade, passou-se a delinear no pais uma politica
também voltada para esta demanda. Neste periodo, novos personagens surgiram, com o intuito
de disponibilizar algum tipo de servigo aos deficientes ou “excepcionais”, como na €poca eram
identificados (MAZZOTA, 1996). A Sociedade Pestalozzi, a Associacdo de Assisténcia a
Crianca Defeituosa (AACD) e a Associacdo de Pais e Amigos do Excepcional (APAE)
configuraram este cenario, em que as Organizacdes Ndo Governamentais (ONG) objetivavam
desenvolver agdes educativas ou assistenciais aos deficientes.

Nos Estados Unidos da América (EUA), desde meados do século XX, em fungdo de um
sistema de garantia de direitos instituido legalmente, tem-se percebido uma melhoria no
contexto da educacdo especial/inclusiva, com as especificidades sendo identificadas
precocemente, dentre outros aspectos. Como consequéncia, a inclusdo tem sido mais efetiva
que dantes. Ainda assim, perseveram atrasos na identificacdo dos servicos a serem ofertados e
é visivel a limitacdo de recursos (ARON; LOPREST, 2012).

O hodierno fotografado no Brasil, assim como nos EUA, retrata as formulacbes
construidas na década de 1990 e inicio dos anos 2000, pois estas “[...] representam um
significativo momento de transicdo e ressignificacdo na implementacdo da politica para a
educagdo especial em nosso pais [...]” (ROMERO, 2006, p. 25), que passou a preconizar, na
ocasido, uma tendéncia mundial, expressa a partir da Conferéncia Mundial de Educacdo para
Todos (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A EDUCACAO, ACIENCIAE A
CULTURA, 1990b), da Declarac&o de Santiago (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS
PARA A EDUCACAO, A CIENCIA E A CULTURA, 1993) e da Declaracdo de Salamanca
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A EDUCACAO, A CIENCIA E A
CULTURA, 1994), bem como do Relatorio de Delors e outros, de 1996 (DELORS et al, 1998)
e da Declaragio de Cochabamba (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS PARA A
EDUCACAO, A CIENCIA E A CULTURA, 2001). O conjunto destas obras produzidas por
ou em atendimento & Organizacdo das NagGes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura
(UNESCO) revela pensamentos norteadores basicos, pois “[...] diante da ameaga que o cenario
da exclusdo social representa, tem-se a adogdo dos principios da educacdo para todos, e por
outro lado, criam-se as bases para esse acesso a partir da formacao de valores humanos comuns
a todas as realidades.” (ROMERO, 2006, p. 113).

Ainda que exista uma agenda politica mundial, em que principios sdo consensualizados

nas declaracOes, ha que se considerar que existem perspectivas de analise que se diferenciam
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quanto as questdes de direitos humanos, igualdade, justica e equidade, postas conquanto
discussoes se tecem sobre inclusdo (BARTON; ARMSTRONG, 2000).

AnNos se passaram e a expressao brevemente historiada continua a ser citada ainda em
controvérsia. Em leis ordinarias, decretos, portarias e resolugdes, ela permanece. Apos olhar
para o passado, no presente, escolho, para prosear, 0 modelo social para caracterizar deficiéncia.
Diniz, Medeiros e Barbosa (2010, p. 15) asseveram que a sua definicdo “[...] se deslocou do
modelo biomédico em dire¢ao ao modelo social.”. Uma das principais diferengas entre os dois
modelos consiste na compreensdo de que a manifestacdo de uma lesdo nao é natural ou o que
demarca a deficiéncia; de outro modo, ela ¢ “[...] o resultado do ordenamento politico e
econdémico.” (DINIZ, 2012, p. 19). Logo, sendo uma questao sociologica, todas as dimensoes
da vida humana estdo imbricadas na discussdo em torno da concepcéo a ser adotada.

Altman (2000) explicita que é complexo definir o que é deficiéncia, bem como precisar
0 grau que cada sujeito apresentara, pois diferentes esquemas cognitivos e modelos tedricos-
metodoldgicos de andlise se organizam. As legisla¢cdes procuram definir o que viria a ser
deficiéncia, entretanto ndo ha um consenso. Como resultado da indefini¢do conceitual, surge a
imprecisdo frente as praticas das politicas puablicas, as quais acabam por apropriar uma
concepgdo biomédica de dificuldade, que reduz as possibilidades de inclusdo de outros sujeitos
que apresentam deficiéncias oriundas dos aspectos sociais e econdmicos.

Ao apropriar-me dos exemplos citados por Oliver e Barnes (1998 apud DINIZ, 2012),
miro nos jovens com Doencas Falciformes (DF) e igualmente pergunto: a deficiéncia esta
naquele que apresenta sinais e sintomas ou na escola, que desmensura suas auséncias, sinais e
sintomas da patologia, dificuldades secundarias que se constroem ap6s episodios de dor? Antes
de elaborar hipoteses para a resposta, uma outra pergunta antecede esta. A pessoa que possui
uma doenca falciforme é deficiente? Se concordarmos com o que versa a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), sim.

A CIF foi construida ao longo de seis anos, a partir de discussdes e profundas pesquisas,
testes de campo e elaborag@es continuas de pesquisadores dos diversos centros da Organizagéo
Mundial da Satde (OMS), bem como de instituicdes da sociedade civil organizada. Apds isso,
ela foi aprovada por unanimidade em maio de 2001, durante a 542 Assembleia da OMS.

Com o seu estabelecimento, torna-se possivel superar o limite do discurso para a

implementacéo de a¢des que se traduzam em Leis e politicas publicas. Na CIF

[...] cada deficiéncia é apresentada em suas trés dimensdes ou facetas: impedimento
(problema de funcionalidade ou estrutura no nivel do corpo), limitagdes de atividade
(problemas de capacidade no nivel pessoal para executar agdes e tarefas, simples ou
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complexas) e restricdes de participacdo (problemas que uma pessoa enfrenta em seu
envolvimento com situagdes de vida, causados pelo contexto ambiental e social em
que essa pessoa vive. (SASSAKI, 2006, p. 288).

A focalizacdo das dimensdes ou facetas explicitas possibilita 0 desenvolvimento de
acOes na &rea da educacdo, saude e promocao de direitos, pois abrange as principais areas da
vida humana, como relacdes familiares, educacdo, trabalho e vida socio-politico-econémica.
Para ilustracdo do argumento, observemos alguns dos conceitos centrais do Iéxico descrito a
seguir (QUADRO 4):

Quadro 4 — Conceitos centrais da CIF.

Expressao Conceito
Condicdo de salde E um conceito guarda-chuva para doenca, desordem e trauma.
Corpo Refere-se ao organismo humano como um todo.
Deficiéncia Caracteriza-se pelo resultado de um relacionamento complexo entre as

condi¢es de salde de um individuo e os fatores pessoais e externos. E um
conceito guarda-chuva para lesbes, limitagdes de atividades ou restri¢do
de participacdo. Denota o0s aspectos negativos da interacdo entre o
individuo e os fatores contextuais.

Limitagdes de atividades Séo dificuldades que um individuo pode ter ao executar as atividades.
Fonte: Adaptado de Diniz (2010) a partir da analise da CIF.

Conforme mencionado por 72,9% dos jovens respondentes aos formulérios, a doenca ja
os impediu de realizar atividades escolares, sobretudo fisicas. A cada ano apresentaram
limitacGes de atividades e denotam complexo relacionamento entre as condi¢des de saude e 0s
fatores externos. E como a legislacdo educacional trata a questao?

No Capitulo Ill, Secdo I, Artigo 205, caput, da CF (BRASIL, 1988, p. 138), fica
expresso que a educacdo ¢ “[...] direito de todos e dever do Estado e da familia, sera promovida
e incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa,
seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho”. Direito inclusive
das pessoas com doengas cronicas, em que pese que estas devem ter igualdade de condicoes
guanto ao acesso e a permanéncia nos espa¢os formativos.

A Conferéncia Mundial de Educacéo para Todos, sediada em Jomtien, no ano de 1990
(ORGANIZAGCAO DAS NAGOES UNIDAS PARA A EDUCACAO, A CIENCIA E A
CULTURA, 1990a), chamou a atencao dos paises centrais e periféricos para os elevados indices
de desescolarizacdo. O teor do texto evocava a necessidade de transformacéo dos sistemas de
ensino para que as criancas, adolescentes e jovens tivessem assegurados 0 acesso e permanéncia
na escola. A Declaracdo oriunda da Conferéncia buscou contemplar aqueles que estavam a
margem das instituicbes de ensino, apesar de possuirem idade escolar, ressaltando as

dificuldades vivenciadas por estes para permanecerem no espago institucionalizado. O
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documento inclui, a medida que traz para o geral e ndo para o particular, a discussao em torno
dos processos de incluséo.

Em consonancia com a Carta Magna, e em aproximagdo com as Declaracdes da
UNESCO citadas, a Lei 9394/96, LDBEN, em seu Capitulo V, Artigo 58, prevé que a educacéo
especial deve ser oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, numa perspectiva
inclusiva. No mesmo artigo, fica expresso que a modalidade est4 reservada para “portadores de
necessidades especiais” (BRASIL, 1996a). A Lei destacada, em virtude de objetivar ordenar a
educacdo em territdrio nacional, ndo detalha a oferta especial e inclusiva. Para situa-la, recorri
a dispositivos legais posteriores a promulgacao da terceira LDBEN.

Parto da Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva,
em vigor desde 2008 (BRASIL, 2008a) que define

[...] aeducacdo especial como modalidade ndo substitutiva a escolariza¢do; o conceito
de atendimento educacional especializado complementar ou suplementar a formacéo
dos estudantes; e o publico alvo da educacédo especial constituido pelos estudantes
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo. (BRASIL, 2015d, p. 13).

No excerto esta definido o publico alvo, que se faz constituir por PD??, transtornos
globais do desenvolvimento? e altas habilidades/superdotagdo?*. Ao analisar o que prevé o
documento legal, poderiamos concluir as pessoas com doengas crénicas, tal qual as DF, se
incluiriam na populacdo que apresenta uma deficiéncia, sobretudo se embasarmos a sintese no
que esta no Quadro 4 e nas tendéncias contidas nas Declaracdes internacionais. Ocorre que a
Politica Nacional detalha a populacéo a ser outorgada, mas ndo especifica as deficiéncias de
origem fisica. Em entrevista com a diretora de Politicas de Educacéo Especial (PEE), vinculada
a Secretaria de Educacdo Continuada, Alfabetizacdo, Diversidade e Inclusdo (SECADI), do
MEC, fui informada de que a definicdo de deficiéncia fisica esta prevista no Decreto n° 5.296,
de 2 de dezembro de 2004 (BRASIL, 2004b).

O Decreto supracitado, em seu Capitulo Il, Artigo 5, Paragrafo 1, Inciso I, Alinea a,

explicita que deficiéncia fisica se refere a

22 Aqueles que apresentam “[...] impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental ou sensorial [deficiéncia
visual, surdez, surdez/cegueira] que, em interacdo com diversas barreiras, podem ter restringida sua participacéo
plena e efetiva na escola e na sociedade.” (BRASIL, 2008a, p. 11).

23 «[...] [A]queles que apresentam alteracGes qualitativas das interagGes sociais reciprocas e na comunicagdo, um
repertério de interesse e atividades restrito, estereotipado e repetitivo. Incluem-se nesse grupo alunos com autismo,
sindromes do espectro do autismo e psicose infantil.” (BRASIL, 2008a, p. 11).

24 Aqueles que “[...] demonstram potencial elevado em qualquer uma das seguintes areas, isoladas ou combinadas:
intelectual, académica, lideranca, psicomotricidade e artes; além de apresentar grande criatividade, envolvimento
na aprendizagem e realizacéo de tarefas em &reas do seu interesse.” (BRASIL, 200843, p. 11).
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[...] alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da funcéo fisica, apresentando-se sob a forma de
paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro,
paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida,
exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o
desempenho de fun¢des. (BRASIL, 2004b, p. 2).

Quando o Decreto particulariza os casos, exclui aqueles que apresentam outras
condigdes que, por meio da desarticulagcdo da sociedade com o que as pessoas manifestam,
gerando processo de exclusdo que descaracteriza a deficiéncia do modelo social. No entanto,
no segundo Inciso do mesmo Paragrafo, a definicdo de mobilidade reduzida, nos permite
margear a inclusdo de outra categoria de pessoa, pois a singulariza como aquela que, “[..] nao
se enquadrando no conceito de pessoa portadora de deficiéncia, tenha, por qualquer motivo,
dificuldade de movimentar-se, permanente ou temporariamente, gerando reducdo efetiva da
mobilidade, flexibilidade, coordenacdo motora e percepcdo.” (BRASIL, 2004b, p. 2). A
esperanca, porém, cai por terra, pois 0 inciso desenquadra essa pessoa como estando em
condicdo de deficiéncia. Como vemos, o documento recomendado pela diretora do PEE
(BRASIL, 2004b) regulamenta o atendimento prioritario e as normas gerais, bem como critérios
basicos para a promog¢ao da acessibilidade das pessoas “portadoras de deficiéncia” ou com
mobilidade reduzida.

Posterior ao Decreto n°® 5.296/2004, veio a Lei n° 13.146/2015 (BRASIL, 2015d), que
institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e a compreende como aquela com “[...]
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacd0 com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢gdes com as demais pessoas.” (BRASIL, 2015d, p. 1). Na
entrevista, a diretora do PEE (MINISTERIO DA SAUDE, 2016) caracterizou “o impedimento
de longo prazo de natureza fisica” e o entedimento de mobilidade reduzida, como alinhados
com o preconizado no Decreto n° 5296/20042°.

Reafirmo, com base no modelo social de deficiéncia, que os participantes da pesquisa
se incluem na populagéo, pois os impedimentos de longo prazo estdo determinados em suas
falas. Como podemos constatar na entrevista de Tanquietd (2016, p. 1) quando diz: “Ja me
acostumei a ndo fazer as atividades e ficar de canto. N&o consigo, sinto dor, ai desisto. Vou pra
casa ou fico parada”. Esta perpectiva também foi corroborada pelos Viajantes/Participantes da

Pesquisa, a partir de falas registradas em Formulario de Pesquisa:

25 Com base em informaces registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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a) Boamargem: — Em alguns periodos ndo conseguia fazer muita coisa na Escola.
A professora, uma vez, pediu pra minha avé me tirar do colégio;

b) Sinopaz: — Eu ja fiz parte do time da escola. Depois ndo consegui mais jogar
nada. Fiquei triste porque ndo conseguia;

c) Sacerdona: — Na escola eu ficava cansada rapido. Se subia escada ou ladeira
ficava tonta. Quando as atividades eram muito fortes, precisavam de forca, ndo
conseguia fazer. E chato;

d) Uarda: — Eu tive algumas crises na escola. O ar condicionado era muito forte e
me atrapalhava porque doia e ndo conseguia prestar atencéo.

Ao apreender a multiplicidade de delineamentos tedricos possiveis para a formulagéo
de politicas publicas de inclusdo, perguntas como “Quem sao as pessoas que tem deficiéncia?
Onde estao? Quantos sdo e o que precisao?”, dentre outras, devem ser respondidas, mesmo que
ndo sejam costumeiramente formuladas (INGSTAD, 2000).

A tentativa de perceber a populacdo com doencas cronicas na Politica Nacional me
levou até a capital administrativa do pais. Apés didlogo com a gestora das PEE, empossada em
junho de 2016, com o desafio de dirigir os trabalhos das politicas de educacdo especial no
Brasil, ficou explicito que, a medida que a legislacédo se particulariza, outros séo excluidos. Em

contrapartida, em sua fala, a gestora supracitada afirmou que

Os sistemas de ensino se organizam para atender a todos os alunos. Sao necessidades
diversas, portanto, escola e comunidade devem se organizar para atender essas
necessidades de modo integrado. As acbes sdo amplas e abrangentes, pois quando
vocé tem uma escola acessivel, ela atende a todos. (MINISTERIO DA SAUDE, 2016,

p. 1).

A fala em destaque parece estar no entre-lugar que se forma entre o propagavel, o
factivel e o desejavel. E claro que um locus acessivel inclui e ndo marginaliza; todavia, 0s
documentos propagados margeiam populacbes ainda excluidas e o factivel aponta para
principios mais excludentes do que os legalmente previstos.

Os professores que embarcaram nessa jornada também possuem hipoteses para explicar
e corresponsabilizar a falibilidade dos processos de inclusdo. O Estado, nos depoimentos, €
representado pela SEC. Nos discursos, ha um distanciamento da funcdo docente, sobrepujada

pela responsabilizagéo do Estado:
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A Secretaria de Educacdo deveria criar condi¢Bes para encaminhamento. Geralmente
0 menino que tem necessidade, possui uma familia que nao tem o suporte adequado
pra dar pra ele. A Secretaria deveria entrar para ajudar. (TERAVIA, 2016, p. 1).

Mas o que eu costumo dizer as pessoas é que quando vocé chega a conclusao que vocé
detecta que tem o problema, vocé faz o qué? Vocé néo tem pra onde encaminhar esse
aluno, vocé tem que encaminhar para direcdo, a dire¢cdo ndo tem como resolver o
problema, porque a Secretaria de Educacdo ndo tem um setor que possa acolher esses

meninos e dizer “esse menino precisa disso, disso, vai tratar assim, assim” ndo tem.
(EKPE, 2016, p. 1).

Entdo o grande problema da escola hoje é vocé ndo tem como auxiliar os meninos que
tenham qualquer tipo de problema, seja ele comportamental, anemia falciforme. Vocé
encaminha pra quem? A Secretaria ndo tem um projeto que possa encaminhar essas
criangas pra ajudar, ndo tem. (DONDEVOA, 2016, p. 1).

Antes de contatar o MEC, procurei a SEC para elucidagdes sobre os dispositivos legais
concernentes a educacao especial/inclusiva. Ao contextualizar os fenébmenos compreendidos na
pesquisa, fui encaminhada para a Coordenacao de Educacdo Ambiental e Satude (CEAS), pois,
as pessoas que eu pesquisava se inseririam em “[...] um modelo médico que ndo norteia mais
as politicas [...]” em questio?®, Esta afirmac&o esta amparada na atual concepgao de deficiéncia
contida na Politica Nacional, por envolver condi¢do clinica que “[...] ndo € associada a condi¢ao
de doenca, caréncia ou invalidez, que pressupGe a necessidade de cuidados clinicos,
assistenciais ou de servicos especializados, em todas as atividades [...]” (BRASIL, 2015b, p.
70).

N&o qualifico a inclusdo de pessoas com doencas cronicas na rede regular de ensino
como um retrocesso e adogdo de um modelo médico, ainda que esta agdo pressuponha que 0s
espacos formativos adotem mecanismo para 0 acesso e permanéncia destas pessoas. O uso do
substantivo “doenca” articulado aquele que esta estudando ndo o define como uma pessoa que
dependera de cuidados clinicos por ser carente ou invalida, porque ndo o €. Entretanto, ao
singularizar os jovens com DF, revelo que estes precisardo que as especificidades oriundas de
suas trajetorias de vida e sobrevida sejam visibilizadas.

Realizei entrevista na SEC com vistas ao entendimento da abordagem das doencas
cronicas na CEAS, que abarca as tematicas de “[...] educacdo ambiental em todos os niveis e
modalidades, e nesse sentido, uma aproximacdo entre estas e as da educacdo para saude,
destacando principalmente para as questdes da satide ambiental” (MINISTERIO DA SAUDE,
2016, p. 1). O gestor relatou que entre os desafios da CEAS estdo ampliar a adesao ao Programa

Saude na Escola e operacionalizar o programa nas escolas ja participantes, pois 0 orcamento

26 Com base em informacGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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aprovado ndo havia sido liberado até agosto de 2016. Em raz&o desse fato, para 2016, foram
propostas ac¢oes fincadas nas realidades das comunidades escolares:

o principal objetivo é que consigam principalmente identificar dentro da realidade
local as necessidades de intervencéo [...] ou a¢Ges voltadas pra promogao da sadde,
levando em consideragdo aquelas doencas mais comuns a exemplo da hipertenséo e
diabetes. [...] Percebemos a necessidade de um trabalho mais imediato, como por
exemplo uma acdo de combate a um determinado vetor como o da leptospirose por

exemplo, leishmaniose. (MINISTERIO DA SAUDE, 2016, p. 1).

Perguntei entdo como surgiu a discussio das DF na CEAS. O gestor (MINISTERIO DA
SAUDE, 2016, p. 1) pontuou que teve acesso a um artigo cientifico que criticava a auséncia da
discussdo da patologia no Programa. A descoberta ocorreu em 2014 e, passados mais de dois
anos, a CEAS tenta publicar uma cartilha sobre o tema e promover um curso de formacdo. Na
prética, as acdes estdo no campo do planejamento. Acentuo que as Diretrizes do Programa
Saude na Escola ndo contemplam esse tipo de acdo, que ndo deveria ser pontual ou sazonal,
pois a patologia que destacamos é cronica, ndo vai e vem conforme as intempéries climaticas
ou a adocao de habitos saudaveis.

Ao longo da entrevista, contextualizei o caso particular das pessoas com DF em meio a
outras com doengas crbnicas, buscando identificar se alguma acéo estava sendo pensada ou
concebida a respeito. O gestor da CEAS (MINISTERIO DA SAUDE, 2016, p. 1) explicou que
“[...] ndo, pois nesse momento os esfor¢os t€m sido investidos nas DF”. Apesar do interesse em
atender a demanda, esta ndo € uma competéncia da CEAS e ndo esta subscrita em suas diretrizes
orcamentarias. Ao me deslocar entre Brasilia e Salvador, pude identificar que as pessoas com
doencas crbnicas ndo compdem a pauta da educacdo especial/inclusiva, quando, com base nos
argumentos expostos, deveriam compor. Penso que isso nao se daria com o acréscimo de uma
nota de rodapé que particularizasse a populacdo, mas por meio de uma proposta geral,
coadunando com o previsto para as pessoas em condicao de deficiéncia ou néo.

Para além do entendimento da definicdo de deficiéncia, sob o baluarte do modelo social,

nos deparamos com uma educacao especial/inclusiva desacreditada pelos viajantes:

Numa sala de trinta alunos como é que vocé vai tratar um aluno que precisa de um
atendimento especial? N6s ndo somos preparados pra isso, entendeu? Uma sala com
30 alunos, vocé lidar com um aluno com problema mental ou até, por exemplo, vamos
supor, se a menina que tem o problema da anemia falciforme, também tem que fazer
uma atividade diferenciada pra ela. Porque eu sei que meu aluno ndo vai acompanhar
0s outros, mas ele esta ali no meio tentando absorver o possivel, mas eu sei que pra
ele eu tenho que fazer uma prova com um conhecimento pouco inferior. Entendeu?
(TERAVIA, 2016, p. 1) .
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Nos estamos sempre discutindo aqui qualquer problema ligado a educacdo como por
exemplo, dislexia, essas coisas todas, até problema de visdo. Um bocado tem
problema de aprendizagem. N&s percebemos as coisas, mas nao podemos ir muito
adiante, porque ndo temos pra onde encaminhar esse menino. (DONDEVOA, 2016,

p. 1).

Néo da pra trabalhar com isso tudo que aparece. Acho que toda escola deveria ter um
assistente social, ter um apoio, fiscais, visitas nas casas, acompanhamento,
complemento de profissional para ser parceiro na escola. Aqui ndo tem
acompanhamento. Aprova ou hao aprova, aprova ou deixa aqui, porque se eu focar
apenas no segundo grau, o que ele faré l4 fora? (KAHELE, 2016, p. 1).

Nos trés relatos, transparece a percepcdo do outro, que é diferente de um grupo
idealizado, mas ndo ha adocdo de postura ante o real. A representatividade docente, aqui
ilustrada, vé o diverso como problema, ao invés de assumi-lo como requisito das configuracdes
grupais. Esta concepcdo, ainda observada, foi gestada na sociedade moderna. Segundo
pressupostos socialmente aceitos e referendados, quando os portdes escolares séo atravessados,
cada pessoa deveria se converter em estudante, “[...] devendo interiorizar uma disciplina escolar
e investir em uma aprendizagem de conhecimentos [...]” (DAYRRELL, 2007, p. 1119),
esquecendo-se de todas as demais demandas tatuadas na condigéo juvenil.

Sublinho a denlncia quanto a idealizacdo da composicdo de escolares sob o estigma da
padronizacdo da educacdo, que, de acordo com Arroyo (2008, p. 17), estende-se da Educacao
Infantil até a entrada e permanéncia na universidade, uma vez que opera com a logica de aplicar
um padrao Unico “[...] com que medir, classificar e hierarquizar os coletivos diversos, sociais,
étnicos, raciais, geracionais, de género ¢ do campo como desiguais em [...]” numerosos aspectos

e dimens0es da vida humana.

Uma coisa que me incomoda muito na escola, é a questdo da inclusdo mesmo. Eu vejo
alunos na sala de aula, me desculpe dizer, mas sdo um faz de conta, os professores
ndo sdo capacitados para receber esses alunos. Muitos colegas querem reprovar esses
alunos. Entdo ¢ algo que me incomoda muito. (EKPE, 2016, p. 1).

Florisvento Ekpé assinala, em sua fala, as incongruéncias que se mostram quando
avaliamos nossos estudantes. Assim, torna-se perceptivel que a avaliacdo ndo se da segundo
principios de isonomia e equidade, mas sob a influéncia de formas de classificacdo de coletivos
sociais que quantitativamente se desdobram em indice de Desenvolvimento da Educac&o. Além
disso, ressalto que, nos depoimentos citados, a concep¢do de um modelo médico, em oposicao
a um modelo social de deficiéncia, estd demarcado.

Labela Coufind constroi sua fala a partir do cuidado, mas continua a reforcar a

compreensdo de que a doenga que o estudante possui é um problema:
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Mas existe essa preocupacdo, carinho especial pelos alunos que eu sei que tém
dificuldade. Entdo existe essa preocupagdo. Também a preocupacao em saber de como
ele lida com esse problema, de que forma ele encara isso na vida dele, existe essa
preocupacio. As vezes ndo converso com medo de como ele vai agir, ndo sei como
ele lida com essa situagio. (COUFINA, 2016, p. 1).

Ao retomar a discussao, enfatizo que nos documentos legais esta apregoado que 0
modelo social é ostentado nos dispositivos que regulamentam a educacdo especial/inclusiva,
mas, como visto, o factivel destoa do propagado. Assim como foi descrito na fala dos
professores, Emilio (2004) detectou, entre profissionais da Educacdo Infantil, Ensino
Fundamental e Médio, numa determinada instituicéo, a diferenca entre o que esta explicito nos
documentos oficiais que regulamentam o atendimento as pessoas em condi¢do de deficiéncia e
0 que de fato é realizado. Visivelmente percebido, segundo a pesquisadora, foi o desconforto
dos docentes ao participar do processo de inclusdo na Rede Regular de Ensino.

Vitta (2004), analisando as propostas da rotina do bercario como recurso para o
desenvolvimento da crianca de 0 a 18 meses, verificou que os documentos oficiais que definem
a rotina e os objetivos da crianga pouco contribuem para a sua fase inicial. Os professores
analisados demonstraram e expressaram verbalmente que a inclusdo € vista com reserva.

Carlota (2004), por sua vez, pbde verificar, junto aos participantes da pesquisa que
desenvolveu, que diferentes concepgdes de deficiéncia séo evocadas e que a reavaliacdo de suas
praticas e formacgdes € uma necessidade premente.

Mais de uma década se passou entre os achados de Emilio (2004), Vitta (2004) e Carlota
(2004) mas, na presente pesquisa, foram reiteradas as informacdes que distanciam o propagavel
do factivel. Adiciona-se ao propalado o fato de os documentos legais, em meio a um conjunto
de especificacdes daqueles que deveriam ser incluidos, excluem outros que permanecem a
margem das politicas de educacdo especial/inclusiva. Cito 0s que possuem doencas cronicas e
gue ndo estdo em tempo integral em estagio de internacdo, logo ndo estdo compreendidos nas
classes hospitalares (também em abséncia, dado o indicativo nacional de espacos formais de
ensino em ambiente hospitalar). Estas pessoas, quando na escola, vivenciam momentos de
reinsercdo (ainda que precaria), permanecem doentes (dada a cronicidade das patologias) e
requerem a formulacdo de medidas que garantam suas permanéncias e consequentes trajetorias
escolares. Na proxima secdo, estas serdo questdes discutidas em dialogo com os professores, 0s

estudantes e com outros pesquisadores.



aqui estamos
(desaquietados)
n6s aqui no mundo

por vos continuamos
por vozes esperamos
por vdos caminhamos

nds que aqui estamos
aqui estamos

aqui estamos.
(KALUNGO, 2017, p. 1).




5 NOS QUE AQUI ESTAMOS POR VOS ESPERAMOS: OS
PROFESSORES/VIAJANTES E SUAS PRATICAS COTIDIANAS

O titulo que anuncia essa se¢do nos remete ao filme homénimo, documentario com ares
ficticios, dirigido por Marcelo Masagdo (NOS..., 1998), em que cenas mortuarias S&0
descortinadas para retratar a memoria do século XX. A pelicula foi fruto de profunda pesquisa,
por meio da qual a montagem poética do filme aponta um conjunto mortuério e imagens de
conflitos do século dos extremos (HOBSBAWM, 1995). Ha pontos de contato entre a producéo
cinematogréfica e nossas discussdes: além do medo da morte, tdo salientado por jovens com
Doengas Falciformes (DF), salta aos olhos que vivemos em uma era de tecnologias voltadas
para o conflito. Mas acreditamos que a educacao e a arte ainda sdo capazes de melhorar as
pessoas e 0 mundo.

Por que usar um titulo sepulcral para espelhar o que vird neste momento da tese? Se a
formulacdo é sobremaneira poética, me aproprio das palavras em pertenca, para contar dos
professores e professoras que aqui estdo a esperar. Inverto a sentenca, no sentido de mortos que
esperam vivos, e a amplio no sentido da tanatografia — em uma escrita de morte, pensar no
finamento, é pensar na vida (SILVA JUNIOR, 2014).

Tratamos, neste percurso, de viajantes que constroem seus itinerarios entre um lugar e
outro, entre o que um dia aprenderam e aquilo que conseguem praticar, entre expectativas e
frustacdes, entre o passado, o presente e o futuro imediato. Seria este um entre-lugar ou um
lugar comum?

Nesta secdo, os professores falam de si e do Outro, descrevem o que conhecem das DF,
falam como desenvolvem suas préaticas pedagogicas e, finalmente, discorrem sobre 0s processos
formativos perfilados. Na arena de dialogos, confronto os relatos dos participantes da viagem
(jovens e professores) a partir da analise dos formularios, entrevistas e grupo focal (GF).
Acentuo que, desde a segunda secao, estampo as capturas da recolha de informacdes, quando
da caracterizacdo dos viajantes, dos lugares de permanéncia; em seguida, falei das contribuicGes
para pensar as especificidades das DF, e de como a escola se configura como espago de tensodes.
Tentei construir um encontro entre os relatos “do Outro” ¢ a incursdo teorica. Nesta secdo, a
discussdo, digamos, dos objetivos especificos, por meio das informacgdes colhidas, ocupa
centralidade.

Quando interrogo o leitor no proximo titulo, “Conheco, logo ensino?”, esta ¢ a porta de
entrada para discorrer sobre as categorias que emergiram do levantamento dos conhecimentos

docentes sobre a patologia. Logo depois, pormenorizo as praticas pedagogicas adotadas no
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cotidiano da escola, em uma perspectiva inclusiva. Reservo para o final dessa secdo os
contrapontos circunscritos aos processos de formacdo de professores. Na leitura, perceberd
guem me acompanha nesta viagem que inauguro cada secdo secundaria com o objetivo
especifico basilar e que, quando desenvolvo o texto, desdobro categorias oriundas da analise
das informacGes recolhidas. Entdo, nesse ponto da travessia, olhe mais uma vez com atencéo e

dialogue com aqueles que ja percorrem esse caminho.

5.1 CONHECO, LOGO ENSINO?

Para ensinar, pressupde-se que o professor retina um conjunto de conhecimentos que o
habilite ao exercicio profissional. Espera-se que conheca métodos de ensino, modos de gestao
da sala de aula, seu contexto hodierno, especificidades dos estudantes, dentre outros aspectos.
Nesta secdo secundaria, escrevo particularmente sobre as analises advindas dos didlogos em
torno do seguinte objetivo especifico: identificar os conhecimentos dos docentes sobre as
especificidades da juventude com DF. Para tanto, interroguei-os quanto ao que sabiam sobre a
patologia, os sinais e sintomas manifestos no cotidiano da pessoa que a possui e de que maneira

tiveram acesso as informacdes descritas.

5.1.1 O que é, o que é? Defini¢bes dos docentes sobre as doencas falciformes

O desconhecimento sobre algo, como, por exemplo, a falta de informagdo no que
concerne as DF, converte-se, por vezes, em preconceito (DIAS, A., 2013). Diametralmente, a
ciéncia da patologia do Outro pode incorrer no mesmo resultado (DYSON et al, 2010). Esse é
um dos dilemas vivenciados pelos jovens, ao se questionarem quanto a revelacdo do diagnéstico
gue possuem. Em geral, nos formularios, mencionaram que o fato de terem uma das DF ndo
interfere na relagdo com os colegas e professores; entretanto, quando estimulados a falar sobre

a socializagdo do diagnostico, afirmaram néo noticiar. As explicagdes para isso circundam entre

a) 0 consenso quanto a invisibilidade;
b) frustracOes anteriores por ocasido da elucidacéo da diagnose;
c) e, medo do preconceito, da rotulacdo e do estigma.

Por meio dos excertos de quatro jovens, extraidos do Formulario de Pesquisa,

exemplifico a primeira raz&o declarada:
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a) Adenique: — Esse nunca foi assunto na minha escola. Como néo sabia muito da
doenca, até perguntava pra outras pessoas, mas ninguém sabia;

b) Sinevolta: — As pessoas dizem que sabem, mas ndo sabem. Estranho isso.
Quando vou conversar, dizem outra coisa que ndo tem nada com 0 que estou
falando;

c) Xinué: — As pessoas ndo sabem nada sobre isso. Pelo menos as que conheco;

d) Dzico: — A maioria das pessoas ndo sabe de nada. Quase nada. Ninguém

pesquisa. Nunca teve uma aula sobre isso.

Adenique revela outra informacdo além da ja expressa. A condicdo juvenil traz
constantes inquietacdes e, em se tratando da pessoa com a patologia, emergem duvidas quanto
a projetos futuros, modos de vida e autocuidado, dentre outros topicos correlatos. Fomentar
praticas escolares com vistas a divulgacdo ¢ a elucida¢do do tema e de suas nuances “[...]
contribui para aumentar o conhecimento sobre os diversos aspectos da doenca, desenvolvendo
0 juizo critico e a percep¢ao da propria capacidade de intervengdo sobre a vida e o ambiente.”
(ALVES, M. et al, 2009, p. 40). Com efeito, ter um espaco em que se possa falar sobre o0 assunto
com liberdade, através da interlocucdo com seus pares e adultos, favorece a permanéncia em
lugares de socializacdo deveras comuns a populacéo em geral. No discurso de Sinevolta e Xinué,
a auséncia de interlocu¢do se mostra quando concluem que “as pessoas ndo sabem nada sobre
a doenga”. Dzinco denuncia a falta de interesse do outro, pois “ninguém pesquisa”.

A invisibilidade ja foi apontada em estudo realizado por Antonilma Castro (2014),
qguando achados deste pesquisador demonstraram que esta incidiu como unanime, tanto para
professores, quanto para gestores do trabalho pedagdgico. Na pesquisa, 0 desconhecimento se
imbrica com a invisibilidade da patologia e se explica “[...] pelo fato de a doenga 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.” (CASTRO, A., 2014, p. 197).

Dentre os professores a que tive acesso, 0 primeiro aspecto apontado se fez sentir
guando buscavam descrever as jovens, sempre descritas como pequenas e magrinhas. Apds
analise dos documentos performativos, identifiquei que ambas apresentavam distor¢édo
série/idade; mas, para os docentes, essa informacgéo passou desapercebida, em funcéo da idade
aparente. Curiosamente, também, o uso do baldo de oxigénio por uma das jovens ndo esteve

relacionado a patologia, ainda que seja consequéncia de vaso-oclusGes pulmonares que
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resultaram na progressiva faléncia do 6rgdo. Infelizmente, € um quadro comum para 0s que
possuem uma das DF.

Em contrapartida, os mesmos entrevistados ndo demonstraram surpresa quanto a
tematica do estudo; de fato, nos dialogos que teciamos, era recorrente a mengdo a outros alunos
com uma das DF. Avalio que a invisibilidade se d& em virtude da auséncia de marcas fenotipicas
que sdo discutidas com mais recorréncia no espacgo escolar e académico, mas o0s sinais e
sintomas existem e por vezes sao vistos, ainda que o professor ndo investigue as especificidades
que ocorrem em suas salas de aula. No caso dos jovens, diferentemente do que acontece com
as criancas, a participacdo de outros adultos que compartilnam suas trajetorias ndo se patenteia
na escola. Neste contexto, a comunicagdo sobre o diagndstico fica a cargo do estudante, que,
por vezes, ja possui a maioridade, como € o caso das jovens em destaque. Assim, além da inércia
ante a descoberta da doenca, o professor lida com a auséncia de informacdo quanto ao
diagndstico.

A segunda razdo declarada, frustracGes anteriores por ocasido da elucidacdo da
diagnose, se mostrou sobremodo singular, pois os episodios que geraram decepcao resultaram,
via de regra, de experiéncias construidas ao longo da vida, até a juventude. Os jovens viajantes
realgaram que tanto seus pares quanto os adultos subestimam a gravidade das DF. Vejamos

como as falas foram registradas nos Formularios de Pesquisa:

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

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

c) 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 ndo era verdade sobre a doenca. Parecia até que era contagiosa;

d) Vareda: — Eu tinha que explicar o tempo todo. Ai cansa. Ninguém entende e eu

tenho que explicar porque tenho tanta dor.

Batista, Morais e Climene Ferreira (2013, p. 86), ap0s 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 socializagdo, protecao [...]” e

informacdo, dentre outras funcdes. Por considerar que os sinais e sintomas das DF se
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manifestam nos espagos 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. Apds explicitado, tece-se didlogo ou ndo, mas a
validacgdo da fala do Outro se d&, em primeiro lugar, por meio da crenga na verdade dita. Nao é
que se percebe nos depoimentos de Bennan e Elon. Ao revisitar a se¢do 2 dessa tese,
particularizando as definicbes da dor sentida e oriunda da patologia, fica explicita a
incapacidade de precisdo em sua descricdo, tendo em vista a auséncia de palavras que
caracterizem suas intensidades. Como desconsiderar esse aspecto, sendo ele um estruturante?
Afora isso, sendo as crises algicas tdo intensas, como subestiméa-las? Como resultado das
auséncias de cuidado e acolhimento ante o diagndstico, instaura-se a frustracéo e retracdo para
tratar da questao.

O medo do preconceito, estigma e rotulacdo, esteve presente nas falas de Tipiti, Kano e
Rasa Molea. Goffman (1963, p. 42), mesmo em contexto completamente diferente, assevera
que “[...] frequentemente se assinala o ingresso na escola publica como a ocasido para a
aprendizagem do estigma [...]”. Também reconheco latente a mesma questdo, como aparece na

transcrigdo da entrevista a seguir:

E estranho falar. Eu cansei um pouco, porque comego a falar e as pessoas me olham
estranho. Nao entendem muito bem e terminam tendo preconceito, sabe? Af, agora,
eu digo que tenho problema respiratério. E mais facil e ninguém pergunta. (ADISA,
2016, p. 1).

E, também, em falas registradas em formularios:

a) Tanquietad: — Falo nada ndo. Ninguém entende e ai fica com medo e eu fico
chateada. Prefiro ficar na minha;
b) Molea: — Olhe, no meu caso, evito falar da doenga porque tenho muita vergonha.

As pessoas me olham diferente quando sabem, se afastam, tem medo.

Em virtude das razdes exemplificadas, os participantes pontuaram de maneira recorrente
que ndo informam seus professores ou colegas sobre a patologia, assim como 0s participantes
da pesquisa de Dysson (2009) e Eulange Sousa (2005, p. 70). Neste Gltimo estudo, a autora
sustenta que “[...] negar e esconder a doenga aparece como uma forma de buscar a inclusdo no

grupo de pares e de evitar situacdes constrangedoras.”.
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A imprecisdo quanto ao diagndstico piora os modos de vida daqueles que possuem uma
doenca cronica, por vezes levando-os a concluir que ndo tém direito a comungar sua condigdo
em espacos de convivio social. Ainda que ndo sejam “[...] totalmente socializados a partir das
orientagdes das instituicGes, nem a sua identidade construida apenas nos marcos das categorias
do sistema [...]” (DAYRRELL, 2007, p. 1114), a escola ainda se configura como importante
espacgo para que isso ocorra. Neste espaco, instaura-se a tensdo entre ser jovem e ser aluno,
oscilando entre a “[...] participacao e/ou passividade, [...] [a] resisténcia e/ou conformismo, [...]
[o] interesse e ou desinteresse [...].” (DAYRRELL, 2007, p. 1122).

Descortinadas as razdes para a omissdo do diagnostico em espago escolar, procurei
informacdes sobre o que os docentes saberiam acerca da doenca, com base em suas experiéncias
escolares. Tipiti Adisa (2016, p. 1) deduz que seus eles “[...] acham que ¢ uma anemia normal,
gue tem que comer quiabo, feijao, figado. Bastante ferro.”. Kand Tanquieta (2016, p. 1) também
pressupde que acham que ela possui uma anemia como outra qualquer. Disse assim: “[...] [P]ra
eles é s6 tomar um remedinho que passa. N&o € grave. Meus professores ndo sabem muita coisa
sobre a doenca, ndo.”.

Mas o que os professores disseram conhecer? Os 14 ingressantes na viagem
demonstraram desconforto ao ouvirem a pergunta. No caso das entrevistas, invariavelmente
demoraram um pouco para iniciar a resposta e, no GF, se entreolharam por alguns instantes, até
que o primeiro deflagrou o detalnamento?’. As respostas a essa pergunta apontaram para a

definicdo da patologia, que, para eles, Viajantes/Participantes da Pesquisa, se configura como:

a) hereditéria;

b) que compromete o desenvolvimento fisico;
c) tipica da populacdo negra;

d) do sangue;

e) debilitante;

f) adquirida.

Quatro dos professores atribuem a hereditariedade como requisito da patologia, tal como
expresso nos depoimentos de Kaind Ziehar, Tota Kaethanna, Berma Kandi e Sidonio
Dondevoa.

27 Com base em informacGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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D4 pra ter esse problema desde nascenca. Ndo é assim? Séo tracos. Eu nunca me
aprofundei realmente pra saber direitinho, pra entender. Eu ndo sei o que chamar de
doenca. Mas é genético. Ndo é? (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Sei que é uma doenca genética. (KAETHANNA, 2016, p. 1).

E uma doenca congénita. Geralmente vocé tem algum gene dentro da familia que pode
ter provocado isso. Entdo, é uma doenca hereditaria, genética. (KANDI, 2016, p. 1).

Eu lembro da doenca falciforme quando eu estudava pra vestibular. O pessoal falava
I4 que era coisa genética, hereditaria e tal. (DONDEVOA, 2016, p. 1).

De fato, conforme ja discutimos, todos os tipos de falcemia séo genéticos. Mas o excerto
de Ziehar (2016) chamou-me atencdo, em virtude da relacdo entre traco e um dos tipos da
patologia, quando profere: “Sao tracos”. Esse ¢ um equivoco muito comum e ja retratado na
literatura corrente sobre o assunto. Em 1990, o Governo Federal, em funcao das politicas que
correlacioam educacdo e saude, publicou folheto intitulado “Anemia Falciforme: um problema
nosso” (BRASIL, 1996b). O texto procura informar “[...] as pessoas leigas em genética sobre o
trago ¢ a anemia falciforme [...]” (DINIZ; GUEDES, 2003, p. 1762), dado que demonstrava que
0 equivoco estava posto e carecia de elucidacdo. Sobre a compreensdo do folheto supracitado,
através de pesquisa realizada em dez cidades brasileiras, foi declarado que, dentre os
participantes do estudo que tiveram acesso ao texto, “[...] 17% consideraram o trago falciforme
uma doenga [...]” (DINIZ; GUEDES; TRIVELINO, 2005, p. 368).

Esse é um aspecto que, se ndo deslindado, enreda a decisdo pela
maternidade/paternidade, pois os futuros pais possuem dudvidas, sendo abséncia, quanto a
genética e as suas possibilidades. Outro efeito deletério da desinformacdo é que ela pode
ocasionar sucessivos preconceitos genéticos. Guedes e Diniz (2007) e Guedes e Danielle Reis
(2015) analisaram dois casos de atletas discriminados geneticamente por conta da presenca do
traco — sendo, portanto, AS. No primeiro caso, a exclusdo do atleta da selecdo oficial de volei
foi explicada como medida protetiva; no segundo, a atleta foi considerada inapta para participar
de um campeonato apds determinacéo da Confederacdo Brasileira de Futebol (CBF). Em ambas
as situaces, a discriminacdo fez sobressair o desrespeito a confidencialidade do diagnostico
somada a infundada opcéo pela recusa a participacao dos atletas, mesmo os responsaveis pela
exclusdo tendo ciéncia de que ndo havia comprometimento para a pratica profissional do
esporte para 0s esportistas em questao.

Se hé& controvérsias, por vezes improcedentes, quanto ao aspecto limitrofe do trago,
como tratar aquele que possui a patologia? Em nossa pesquisa, Kaina Ziehar (2016, p. 1) foi a
unica professora que definiu as DF como debilitantes, pois “[...] as pessoas ficam debilitadas,

tém problema de locomocéo quando a doenca avanca. Tém problema cardiaco. Talvez afete os
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Orgdos importantes como o coracao, cérebro também. Eu acho que s6, mas eu sei que é uma
doencga muito grave.”.

Conhecer esse aspecto nos torna inaptos para a docéncia, ou nos mobiliza a criar
estratégias que favorecam a construcdo de sentido da vida, para estes que ainda estdo em
condigéo juvenil? Decerto que eles poderdo apresentar todos ou parte dos sinais e sintomas
descritos na terceira se¢ao desse estudo. E é por esta razdo, e ndo em detrimento desta, que estes
alunos estdo habilitados a gozar dos percursos escolares, dentre outros.

Similar ao equivoco citado quanto a traco e doenca, Tota Kaethanna (2016, p. 1),
afirmou serem as DF adquiridas e ndo genéticas. Descreveu-as do seguinte modo: “Na verdade
vocé tem uma deformacéo, suas hemacias se deformam, se vocé ndo cuidar da doenca, vira
anemia.”. Essa explicagdo esta relacionada com a crenga de que um dos tipos especificos, que
¢ a anemia falciforme SS, se assemelha a outros tipos de anemia que requererdao daqueles que
as possuam cuidados, sobretudo atrelados a alimentacdo. Esse é o caso da anemia ferropriva,
que, através de uma alimentacdo saudavel e rica em ferro, é extinta. Pressuponho que a
aproximacdao se da também em decorréncia do aspecto franzino (PLATT, JR.; ECKMAN; HSU,
2013) de alguns que possuem uma DF.

Ziehar afirma também ser a falcemia tipica da populacdo negra, como observaremos
mais adiante, e comprometedora do desenvolvimento fisico, assim como veremos aqui, a partir

dos depoimentos que se seguem:

Ela é magrinha, tem um corpo bem franzino, mas € uma menina alta. As pessoas com
essa doenga sdo menores, ndo €? (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Eu sei que é algo ligado a alguma deficiéncia, ndo sei se é em relagdo ao
desenvolvimento cognitivo ou desenvolvimento corporal. Acho que fisico, porque sdo
menores. (EKPE, 2016, p. 1).

Eu sei que ela € prejudicial para atividade fisica, porque se a pessoa tem essa anemia
falciforme, fica fraca, pequena. (KANTOIA, 2016, p. 1).

Platt, Jr., Eckman e Hsu (2013, p. 139) asseveram que o representado nas falas € de
suscetivel ocorréncia nos estagios de desenvolvimento humano, pois as “[...] crian¢as com
doenca falciforme podem pesar menos do que outras da mesma idade, [...] a puberdade pode
vir mais tarde, [...] os adolescentes sao em média menores que seus pares.”. As diferencas no
desenvolvimento variardo de pessoa para pessoa, conforme ocorre com aqueles que ndo
possuem um dos tipos possiveis. Para o professor, € importante conhecer essa informacao, para
que atente para as distor¢des de serie/idade ja apontadas, e que, por ndo serem aparentes, podem

camuflar outros aspectos a serem observados no coletivo.
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Berma Kandi, citada no primeiro conjunto de depoimentos docentes, além de perceber
a doenca como sendo genética, acredita ser esta prevalente na populacdo negra, do mesmo modo

que Kainéa Ziehar, Lobolo Teravia e Deolinda Abomey.

Eu sei que atinge principalmente as pessoas da raca negra, inclusive a anemia
falciforme entre outras doencas, até outros problemas de pele também. (ABOMEY,
2016, p. 1).

No6s que somos afrodescendentes sempre temos alguém na familia que realmente é
negro, entdo tinha alguém que apresentava esse problema. Entdo ficamos sabendo
através desse parente que tinha isso, mas também nem nos aprofundamos muito. Mas
sei que ela é praticamente dos afrodescendentes de modo geral. (TERAVIA, 2016, p.
1).

E uma doenga que atinge principalmente os afrodescendentes. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Sei que a incidéncia maior é na populacéo negra. (KANDI, 2016, p. 1).

Quanto a sua prevaléncia na populacao negra, ressalto sua presenca também entre outras
populagcbes. De fato, como afirmam Diniz e Guedes (2003, p. 1764) historicamente “[...] a
anemia falciforme foi entendida como uma doenca exclusiva de negros ou seus descendentes,
portanto, a margem das prioridades nacionais em saide [...]”; hodiernamente, porém, é sabido
que a exclusividade ndo é um fato e que, por conseguinte, ndo se configura como uma marca
populacional. Em didlogo, realco que, nesse estudo, foram identificadas 19 pessoas que se
autodeclararam brancas, mas possuem um dos tipos das DF, correspondendo a 3,5 do percentual
valido. Ja entre os jovens, apenas um se autodeclarou branco, portanto, 2,1%.

Em contrapartida, para que compreendamos a escassez na formulacdo e
operacionalizacdo de politicas de salde e educacdo, dentre outras, voltadas a populacdo com
DF, cabe distinguir que o fato de sua prevaléncia ser notada dentre a populacdo negra, mas nao
sendo de sua exclusividade (BAIN, 2016), pesou nos Gltimos séculos da histdria brasileira,
demarcando esta populagdo e a relegando, em funcao de sua constituicao. Além disso, a “[...]
discussdo em torno da anemia falciforme surge como consequéncia de se voltar para as
especificidades da populagdo negra no campo da satde [...]” (GUEDES, 2006, p. 41), ainda
que, atualmente, exista um longo caminho a ser percorrido até que haja a promocéo da equidade.

Finalmente, recupero as falas de dois professores do GF e trés entrevistados, que
disseram ser a DF uma doenga do sangue. Deolinda Abomey, Florisvento Ekpé, Sidénio

Dondevoa, Sinopaz Sinendé, Seveno Couffo e Berma Kandi.

A pessoa pode precisar de transfusdo de sangue, sente muita fraqueza. O que eu sabia
mesmo era da fraqueza e da possibilidade de transfusdo de sangue. Ja ouvi falar
também do trago falciforme que possa ser que desenvolva algum tipo de doenga, mas
ndo com a gravidade da anemia. (ABOMEY, 2016, p. 1).
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Tem que receber sempre transfusdo de sangue. Nao sei se € dependendo do nivel.
(EKPE, 2016, p. 1).

E uma doenca do sangue. Isso eu sei. (DONDEVOA, 2016, p. 1).

Deve ser algum problema na producdo em forma de foice. O sangue fica
comprometido. (SINENDE, 2016, p. 1).

E uma espécie de cancer no sangue. (COUFFO, 2016, p. 1).

Sei que as hemécias tém uma formacdo diferente, uma formacdo de foice, que a
obtencdo de oxigénio por conta disso € comprometida e as articulaces se
comprometem por conta desse formato, basicamente. (KANDI, 2016, p. 1).

A explicagdo de Kandi, professora de Biologia, explicita um nivel de conhecimento
oriundo de sua formagdo inicial, & medida que ressalta, como ocorreu com Sinendé, o formato
da hemacia. Entendem que o funcionamento celular é um dos sinais patolégicos. Dois deles
realcam as transfusdes de sangue, recurso comumente utilizado no tratamento da doencga, e
todos a relacionam a rubra seiva.

Além das caracterizagOes ja citadas, foram relatadas explicacGes imprevisiveis para a
patologia. Savedum (2016, p. 1), mencionou que “[...] tem que ter cuidado com o menino. Por
exemplo, se ele tiver com dificuldade em fazer xixi, tiver algo no suor, pode levar a morte.”.
Fiquei curiosa, assim como os demais participantes do GF. Apds um rapido siléncio, Sinendé
(2016, p. 1) perguntou: “Como assim?”, e explicou Savédum (2016, p. 1): “E que tem alguma
coisa no pénis. Nao ¢?”. Imediatamente, os membros do grupo olharam para mim aguardando
uma resposta. Para ndo interferir na formulacdo do GF, solicitei que aguardassem até o final da
discussdo. Ao final, conversariamos sobre a hipotese levantada.

N&o ha relatos cientificos que elucidem algo a respeito do suor, nesse contexto. Mas,
quando falou do “xixi”, estabeleci relagdo com o priapismo. Por essa razdo, perguntei se ja
haviam ouvido falar sobre isso, mas disseram que ndo. Savédum ndo soube precisar como
construiu a informacdo, mas de algum modo ela propiciou a constru¢cdo de outros
conhecimentos no GF.

Outra historia surgiu por ocasido da aplicacdo dos formularios, em que uma das jovens,
Arcenda?®, contou que certa vez um de seus professores, apos ouvi-la falar que tinha a doenca,
teria dito: “Ah, sei dessa doenca. Ela da dor nas articulagdes, ndo ¢? Quando escravizaram os
africanos que vieram para o Brasil, eles foram amontoados nos barcos, ai ficaram com muitas

dores e a partir disso a doenca surgiu. Por isso que as pessoas sentem tanta dor.”.

28 Narrativa registrada no Formuldrio de Pesquisa utilizado na etapa de colheita de informagcges.
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Quando Arcenda relatou a histéria, mesmo tendo concluido a Educacdo Basica ha
alguns anos e, portanto, incluir o fato em seu passado, o lembrou de modo detalhado e
pesaroso?®. Apés isso, continuou dizendo: “Imagine s6? Depois disso vocé fala o qué?”. Eu a
ouvi atentamente e refleti sobre o relato. De fato, a descricéo ficticia, elaborada por aquele que
desconhece as especificidades de uma das DF, se distancia da precisdo, mas é uma explicacéo
que resulta de hipdteses para explicar algo, ou reprodugdo discursiva, de multiplas vozes.
Considero que, apesar de lamentavel, o ocorrido sinaliza um didlogo. Conforme ja revelei no
texto, procurei ndo os ver — professores e jovens — como algozes, mas como Viajantes que,
quando caminham, vivenciam dilemas continuos. E, com isso em mente, por tessituras que

entrelacam os dizeres, rumamos para outras perspectivas.

5.1.2 Como é que é? Conhecimentos sobre 0s sinais e sintomas manifestos no espaco

escolar

Acentuei, a principio, os conhecimentos apresentados pelos professores sobre as DF.
Mas, além destes, faz-se necessario perceber de que modo 0s sinais e sintomas se anunciam nos
espacos formativos para, a partir de entdo, conceber préaticas inclusivas. Perguntei, para aqueles
que ja haviam tido acesso a estudantes com uma das DF, como percebiam a patologia no

cotidiano daquele que a possuia. Distinguiram que a identificam através do:

a) absenteismo escolar;
b) prostracgéo;

c) medo, diante da iminéncia da morte.

Kaina Ziehar e Tota Kaethanna ilustram como o absenteismo se manifesta no contexto

do escolar com uma DF;

Eu sei que eles faltam aula. Esse ano minha aluna est4 até bem, ndo faltou tanto, mas
ano passado a mée dela era uma aluna minha e comentava o quanto a filha sofria e se
ausentava da escola. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Esse ano eu comecei a trabalhar com a Biologia, né? S6 Biologia com o 2° ano. E eu
comecei a sentir muita auséncia dela, e muita desdnimo, porque sempre que eu
passava alguma atividade, alguma coisa, ela procurava fazer logo, entregar logo, e ai
as vezes ela sentia tontura, as vezes ela saia da escola e ndo dizia o porqué, o motivo
daquilo, so dizia que estava se sentindo mal. Entdo as auséncias sdo muito comuns.

29 Com base em informacGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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Ou ja ndo vem ou vai embora, porque sempre esta doente. (KAETHANNA, 2016, p.
1).

O absenteismo se caracteriza por meio das sucessivas auséncias, em geral em virtude
das crises algicas e dos tratamentos medicos. As faltas decorrentes destes ndo séo prolongadas,
porém, em alguns casos, sao realizadas cirurgias que requerem um maior periodo de internagéo.
Relembro que, neste estudo, 64,6% dos jovens respondentes dos formularios se ausentaram ou
ainda se ausentam com frequéncia. As praticas docentes perante o absenteismo serdo discutidas
a partir da secdo 5.2. Aqui, focarei nas auséncias percebidas.

Em pesquisa realizada por Alvim e outros (2014, p. 1), cujo objetivo foi avaliar o
impacto da dor em 73 criancas e adolescentes com DF, dentre os resultados, os autores
apontaram que “[...] foram contundentes [0S] depoimentos de absenteismo e baixo desempenho
escolar.”. No trabalho de Antonilma Castro (2014, p. 36) sinteses similares foram realgadas,
quando escreveu que as razoes para “[...] as auséncias nem sempre sao reconhecidas no contexto
escolar e podem muitas vezes repercutir de forma equivocada, sendo confundidas com outros
atributos que estigmatizam e rotulam os sujeitos (preguica, moleza).”.

Em nossa pesquisa, os docentes ndo evocaram a rotulacdo supracitada, mas tambem néo
relataram ter realizado levantamento mais detalhado ou promovido uma conversa sobre o0
assunto, buscado modos de lidar com as auséncias. ApoOs analise dos documentos
performativos, tanto de Tipiti Adisa, como de Kan6 Tanquietd, as faltas foram recorrentes e
redundaram em reprovacOes. Adisa estudou durante os cinco primeiros anos do Ensino
Fundamental, sem retencdo. Nos anos de 2009 e 2010 interrompeu o curso escolar, em virtude
de crises algicas e faléncia pulmonar. Nos trés anos seguintes, cursou 0 6° 0 7° e 0 8° ano. No
9¢ ano foi retida, com a justificativa das auséncias. Em 2015 cursou a mesma série €, no ano da
coleta, estava no 1° ano do Ensino Médio, com 21 anos. A partir do 6° ano, o histérico escolar
denunciou que as notas para cada componente curricular cairam. Os documentos performativos

desvelam uma jovem obstinada, e a entrevista elucida o motivo:

Fiquei sem estudar por muito tempo. Por causa dos sinais e sintomas das doengas
respiratorias. Nao aguentava nem ir até o ponto de dnibus porque vomitava, caia. Era
horrivel, porque faltava oxigénio e vomitava o tempo todo. Eu passei por um bom
tempo de internagdo em que eu me encontrava entubada, e logo apds a minha saida
ainda tive que esperar mais um tempo para poder voltar para a escola, pois ainda me
sentia muito cansada e s6 poderia voltar quando recebesse o oxigénio continuo. Nao
gostei disso, pois tinha que ficar em casa direto e eu gosto de ir para a escola. L4 eu
fico com minhas amigas, estudo. (ADISA, 2016, p.1).
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Sempre que conversava com Tipiti Adisa ficava nitido o prazer de sair de casa, de
encontrar com 0s outros, de viver com suas amigas, de estar respirando. Quando destaquei as
informacdes do histérico, imediatamente explicou que procurava ndo faltar, “[...] mas que as
vezes ndo dava para evitar.”. O estigma que fomentou o absenteismo ja retratado se mostra no

depoimento de Tipiti, quando esta conta que

[...] quando tinha sete anos meu olho estava bastante amarelo e tinha uma mée
incomodada. Ela chamou minha avo no particular e disse: ‘Olhe vo, deixe eu lhe falar,
tem uma mde que veio me falar que o olho de Tipiti estd muito amarelo e ela esta
achando estranho ela ficar junto das outras criangas.’. Eu fiquei tdo triste depois disso.
Nem queria ir mais pra escola. Fiquei um tempo sem querer. Hoje o problema é o
baldo. No inicio nem queria sair de casa. As pessoas ndo paravam de olhar. Tive que
ir para o psicélogo. S6 depois pude sair de casa. (ADISA, 2016, p.1)

O fato de hoje usar um baldo de oxigénio requer que uma série de cuidados sejam
tomados ao sair de casa, 0 que ndo a impede de rumar para outros cantos. Logo que vi Tipiti
pela primeira vez, notei que seu baldo estava enfeitado com tecidos e laco®. Ela disse que: “Néo
da para ficar sem ele, entdo que seja bonito.”. Alvo dos olhares da sociedade, encontrou um
modo de permanecer nela com sua maquina de respirar. Mas, no pormenorizado, sobressaem a
auséncia de conhecimento, o consequente estigma (GOFFMAN, 1963) e o absenteismo.

Kand ndo lembra de experiéncias escolares que geraram absenteismo durante a infancia,
mas, na adolescéncia, periodo em que as crises algicas comecaram a se manifestar, comegou a
se ausentar e “[...] quanto mais faltava, menos sentia vontade de ir para a escola. Nao fazia
diferenga. Ninguém notava.”. Os documentos performativos de Kand Tanquieté indicam que
ela ja ficou retida por trés vezes. A ultima delas foi em 2015, quando cursava o 2° ano do Ensino
Médio. Revelou que pensou em interromper novamente os estudos, mas, apds insisténcia
familiar, decidiu se matricular no periodo noturno.

Como pode ser observado, a percepcdo de Tipiti e Kand quanto a caracterizacdo e a
representacdo da escola apds auséncias se diferencia. Ressalto, todavia, que, nas falas dos dois
grupos de entrevistados, o absenteismo se configura como elemento fundante, e fomentar
aproximacdes quanto a discussdo que remonte a constatacdo pode favorecer a permanéncia de
outros jovens na escola.

A prostragdo se apresentou como segunda percepgdo docente. Kandi (2016, p. 1) exp6s

que:

30 Com base em informagGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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O que mais eles relatam é essa questdo de cansaco, de dores, de ndo conseguir se
locomover, de ndo conseguir estar bem com essas dores de articulagdo, inchago. Eles
ficam prostrados por conta da doenca.

Conforme discutido, a dor é caracteristica de qualquer um dos tipos da patologia.
Consonantemente com os achados de nosso estudo, Batista, Morais e Climene Ferreira (2013,
p. 81) publicaram que, dentre os adolescentes participantes de pesquisa ja descrita, “[...] a dor
constitui a principal manifestacéo clinica.”.

A dor gera um conjunto de outras manifestacdes, inclusive as citadas por Kandi. Um
jovem com inchagos, dores nas articulagdes e Ulceras de perna, dentre outras afecces,
dificilmente n3o apresentara um quadro de prostracdo. E por essa raz&o que a jornada escolar
deve contemplar a sintomatologia em relevo.

O medo da iminéncia da morte foi a terceira percep¢do disseminada pelos professores

quanto a presenca do jovem com uma DF no espaco escolar. Ziehar (2016, p. 1) confessou que

[...] percebe que eles tém muito medo da morte. E como professora sofro também.
Eles sdo jovens e tém tudo ainda pela frente, pela vida, um caminho tdo grande pra
percorrer. Mas arbitrariamente eles tém a vida ceifada a qualquer momento por conta
da doenga. Como néo ficar com medo?

Aqui se propala um medo compartilhado. Quando Tipiti evoca: “Eu tenho medo de ficar
sem ar [...]” estd dizendo o mesmo. Com o avango continuo da Medicina no tratamento da
doenca, a expectativa de vida da pessoa que possui DF vai se alargando progressivamente, mas
0 medo se justifica. Em estudos desenvolvidos por Amaro Alves (1996), foi apontado que
78,6% dos Gbitos em virtude de uma das patologias se dava até os 29 anos de idade. Este € um
dos grandes desafios que emergem no processo de escolarizacdo de pessoas com doencas
cronicas. Por ter a ciéncia do consequente risco de morte, muitos se afastam dos espacos de

convivéncia, abandonam o tratamento e ndo conseguem gestar grandes perspectivas de futuro.

5.1.3 Onde? Fontes reveladoras de informacéo sobre as doencas falciformes

Uma vez narrados os conhecimentos quanto as DF e sua sintomatologia no espago
escolar, cabe questionar: como os professores tiveram acesso a essas informacgdes? Dentre 0s
14 que participaram dessa viagem, 10 deles ndo souberam precisar como tiveram acesso as

informagdes até aqui desveladas, como pode ser lido no texto de Kain& Ziehar.

Né&o tem fluxo de informacgdes divulgadas em rede nacional, em jornal local também
ndo. Ndo se fala muito de anemia falciforme. Assim, eu tenho uma filha de 8 anos.
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Minha filha quando bebé teve que fazer aquele exame do traco e ndo sabia nada sobre
a doenga. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

De fato, se compararmos com outras doengas, com incidéncia sobremaneira menor que
as DF, sera notorio que, no cenario nacional, a difusdo de informacdo é infima. Ha que se
considerar, porém, que, através de mobilizacbes da sociedade civil organizada, diversos
materiais sdo disponibilizados para consulta nas areas de educacao e saude, por meio da midia
impressa e virtual.

Os outros quatro professores foram inteirados através de:

a) campanhas televisivas;
b) material impresso;

c) e daformacéo inicial.

Os excertos abaixo se referem a relatos de entrevistados sobre como tiveram acesso as

fontes:

Ja ouvi através da televisdo. [...] O acesso que eu tive foi pela televisdo mesmo e pelo
conhecimento da aluna ndo é? Fiquei sabendo assim. Vi alguma coisa, acho que foi
uma campanha, fazendo alguma propaganda de sangue. (ABOMEY, 2016, p. 1).

Foi um folder. Eu lembro por que minha médica é hematologista e no consultoério dela
eu peguei um material desse. Entdo eu falei: “Poxa, que bom”. Entdo ela disse que
tinha o material hd muito tempo, mas que guardava. Falei que seria bom que
disponibilizasse nas escolas, até para as pessoas comecarem a compreender.
(KAETHANA, 20186, p. 1).

A principio com o proprio assunto de Biologia mesmo. Na faculdade vi, mas muito
superficialmente. E muita coisa para estudar. (KANDI, 2016, p. 1).

As principais bases disponiveis para consulta foram produzidas pelo Ministério da
Salde. A éarea técnica de salde da pessoa com DF, vinculada a Coordenacdo Geral de Sangue
e Hemoderivados (CGSH), “[...] edita e distribui, regularmente, publicacdes especializadas,
folderes e cartazes, tanto no formato impresso em papel, como também em versdo digital,
destinados a regulacdo das normas e rotinas para atengdo em DF.” (BRASIL, 2015c, p. 44- -
45). Nesta ultima obra, que remonta as Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado, estdo citadas
31 publicagdes, que existem em versdo impressa ou digital. O Ministério da Satde (MS) afirma
que apenas as do segundo tipo estdo disponiveis na Biblioteca Virtual do MS. De dezenas de
obras, aparentemente apenas uma, por seu titulo, seria exclusivamente voltada para a area de
educacdo, intitulada: Doenga Falciforme: atencdo e cuidado as criangas e adolescentes na

escola. Causa assombro que esta Unica publicacdo presumivelmente dedicada ao direito
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constitucionalmente garantido & Educacdo Bésica ndo esteja catalogada no sitio vinculado ao
MS e que a busca realizada sistematicamente durante o ano de 2016 ndo a tenha localizado em
qualquer outro espaco virtual, 0 que sugere que exista somente na versao impressa. Em parte
das publicacdes supracitadas estdo postas informacGes Uteis aos profissionais de ensino, mas
séo lacunares.

Na entrevista realizada no CGSH (MINISTERIO DA SAUDE, 2016), perguntei sobre
0 processo de analise e atualizacdo do material impresso e disponivel, tendo em vista que a
primeira publicacdo catalogada € datada de 2006 (BRASIL, 2015c). O questionamento foi
formulado a partir do acesso a estudos (DINIZ; GUEDES, 2003; CASTRO, A., 2014) que
examinaram alguns dos materiais dispostos. A gestora do CGSH declarou que ndo ha uma
sistematica para a reformulacdo. Conforme as demandas vdo surgindo e os materiais vao
acabando, os textos sdo revistos. Diniz e Guedes (2003) analisaram um dos folhetos distribuidos
pelo MS intitulado: Anemia Falciforme: um problema nosso: uma abordagem bioética sobre a
nova genética. O trabalho académico contempla a analise do folheto citado, ¢ objetiva “[...]
discutir as premissas e 0s valores morais que se encontram associados a iniciativas no campo
da educacdo genética, tendo as politicas publicas sobre anemia falciforme no Brasil como
estudo de caso.” (DINIZ; GUEDES, 2003, p. 1761). Na sintese, os autores consideraram que,

dos objetivos a serem alcancados através do folheto, dois

[...] se destacaram e que uma analise bioética sobre a eficicia educativa do texto deve
centrar-se neles. Em primeiro lugar, inicia-se um processo, necessario e urgente, de
educacdo para a genética no campo da anemia e do traco falciformes no Brasil. Em
segundo, incorpora-se a dupla identidade da nova genética, ao enfatizar a importancia
da informacdo e da prevencdo de doengas genéticas (DINIZ; GUEDES, 2003, p.
1769).

A Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL), em parceria
com a Prefeitura Municipal, sob a representacdo da Secretaria Municipal de Saude (SMS) e da
Secretaria Municipal da Educacéo e Cultura (SMEC), com o apoio do MS, publicizou material
intitulado Doenca Falciforme: a importancia da escola! (ASSOCIACAO BAIANA DAS
PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME; SALVADOR, [2008]). A cartilha foi construida
em virtude do reconhecimento de que faltava material para informagéo e alguma orientagéo.
Saliento que, no caso da rede regular de ensino do municipio, algumas iniciativas tém sido
asseguradas, tais como a identificacdo da doenca no ato da matricula e o processo de formacéo
a distancia para professores da rede pablica municipal de ensino. No que concerne ao Estado,

ndo foram identificadas a¢des ja vigentes.
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H4 substancial producdo e publicacéo sobre as especificidades da patologia, sejam elas
disponibilizadas pelo MS e/ou comunidade cientifica; entretanto, as dentncias contidas nos
relatos docentes quanto ao desconhecimento das especificidades das DF, bem como a avaliacéo
dos materiais consultados, evidenciam que ha distanciamento entre as demandas de
conhecimento — e, portanto, formativas — sobre 0 assunto e o que esta disponivel. Além desse
aspecto, cabe ponderar sobre os modos de acesso, vez que a produgéo ndo pressupde 0 manuseio
do texto. Se nos reportarmos as trajetorias histdricas das praticas de educacdo em salde,
constataremos que a distribuicdo de materiais informativos ndo garante a elucidacdo de
questBes. Logo, outros esforcos, de maltiplas frentes, devem ser firmados.

Até aqui, vimos dos conhecimentos e abséncias, mas o que fazer diante do assoalhado?
Professores, jovens e pesquisadora, viajantes do caminho fotografado, propuseram... Propus.

Proponham!

5.1.4 E agora? Proposic¢des indiciadas para mirar outras viagens

Ao final da aplicacdo dos formularios junto aos jovens e da realizacdo de entrevistas
com os professores e estudantes, pleiteei que indicassem sugestfes que tornassem as
informacdes quanto as DF (mais) conhecidas. As respostas dos 48 participantes da terceira fase
da pesquisa rumaram em direcdo a elaboracgdo de palestras, pesquisas, aulas que abordassem a
tematica e, sobretudo, autonomia na busca de elucida¢6es. Quando perguntei, demonstraram
surpresa®!, mas logo depois esbocaram oracdes similares e que realco nos exemplos a seguir?:

a) Becca: — Acho que os professores poderiam explicar um pouco da doencga para
os demais alunos. Quando eu falava, percebia que olhavam estranho. Quando o
professor fala, € diferente. A doenca é tdo comum que acho que poderia ser
falada em todo lugar;

b) Sinevolta: —Poderia ter aulas que explicassem a doenca. N&o a fisiologia, a parte
cientifica. Mas como é na pratica;

c) Kandilé: — Os professores poderiam passar pesquisa. 1sso pode incentivar 0s
alunos a descobrirem coisas;

d) Ginbya: — Nossa, nunca tinha pensado sobre isso. Acho que todos poderiam se
informar mais, realizar palestras. Porque a doenca é tdo comum, tanta gente tem

e tem gente que tem e nem sabe.

31 Com base em informagdes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
32 Narrativas registradas no Formulario de Pesquisa utilizado na etapa de colheita de informagdes.
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Na fala de Becca, a figura do docente é conferida autoridade e esperanca de que, uma
vez propagando a tematica, os colegas poderiam olha-la de outro modo. Ja Sinevolta ressalta
que a discussdo ndo pode ficar no campo cientifico apenas, sendo preciso tratar de questdes
praticas. Analisar algo mais?

Ao observar os materiais explicativos disponiveis, percebi que o teor descritivo da
doenca, sinais e sintomas por vezes se explicita, mas ndo é apontado um caminho para lidar
com o caso fora dos espacos da saude. Becca e Ginbya demarcam a prevaléncia e a incidéncia
das DF e denunciam que, por serem estas “tdo comuns”, sua discussdo deveria estar sob os

holofotes. Resgato o uso da pesquisa, sugerida por Kandilé, para dialogar com Tanquieta.

Poderiam ser pedidas pesquisas sobre doencas. N&o sair perguntando se a pessoa tem
a doenc¢a ou ndo. Muitos ndo vao querer abrir. Mas se o professor fizer assim: “Olha,
gostaria que vocés escolhessem uma doenga para pesquisar e trazer pra sala, pra
discutir”. Se a pessoa que tem a uma doenga estiver curiosa e quiser abrir, ela vai falar.
Vocé acha que se fosse pedida uma pesquisa assim, eu ia pesquisar qual doenca? A
minha, claro. (TANQUIETA, 2016, p. 1).

Logo que ouvi 0 que suscitou Tanquieta, impressionei-me com sua andlise da realidade
e habilidade criativa®®. A jovem recapitula e reaviva a possibilidade de ouvir o Outro como
recurso para a concepcdo do planejamento docente, para a validagdo de proposicdes e
aproximacéo com a realidade dos estudantes. Penso que esses elementos séo fundantes para que
concebamos proposicdes para a difusdo do conjunto de conhecimentos em voga. Mas, além

deles, os professores preconizaram que:

Assim, realmente n6s somos leigas no assunto aqui na escola, talvez o pessoal de
Biologia, de Ciéncias, saiba falar mais. Agora, pra lidar com essa informagcéo, talvez
pudéssemos trazer palestrantes pra falar sobre a doenca. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Eu acho que deveriam ter mais acles voltadas para os estudantes, ndo sO para 0s
professores, mas 0s estudantes conhecerem essas doencgas crénicas pra saberem como
lidar com o colega. (ABOMEY, 2016, p. 1).

A figura de receptor do processo formativo vem a luz no excerto de Ziehar, ao atribuir
preferéncia na constru¢cdo do conhecimento em foco aos mestres de determinadas areas e
especialistas/palestrantes. Abomey retoma que as agOes a serem desenvolvidas englobariam
professores e, destacadamente, os estudantes.

As sinteses dos excertos acima indicam que, para facultar o acesso aos conhecimentos

sobre as DF, as seguintes ac0es a levar a cabo se corporificam:

33 Com base em informacGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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a) realizagdo de palestras;
b) abordagem das especificidades das DF, através de aulas;
c) solicitacdo de pesquisas sobre o assunto;

d) informacGes para os estudantes.

Enquanto professora-pesquisadora, compreendo que todas as inferéncias sdo validas e
nos impulsionam a pensar, na perspectiva do encontro com o Outro. Ouvi os relatos, analisei
0s materiais disponiveis e submeto a apreciacdo algumas proposicdes. Reitero que quaisquer
que sejam as acdes a serem incorporadas por cada escola, a comunidade deveria ser participe
do processo. Caso contrario, perpetuaremos a logica que dicotomiza o espaco formal de ensino,
apartando-o daqueles que em seu entorno vivem.

Uma vez acolhidas as quatro indicagdes supracitadas, ndo as repetirei. Trago, em lugar
da recapitulacdo, uma quinta contribuicdo, que entendo como aquela que deveria ser a primeira
acao com vistas a aproximacdo entre familia e instituicdo, bem como para o detalhamento das
trajetdrias do estudante. Falo da anamnese, que, nesse contexto, € uma entrevista, a ser realizada
com o jovem e, em caso de sua anuéncia, com a presenca de um dos responsaveis. As perguntas
inseridas no primeiro roteiro de anamnese poderiam ser construidas pela equipe gestora da
escola com a participagdo de professores e estariam sujeitas a alteragdo ap6s o primeiro ano de
aplicacdes. Como o instrumento possibilita a recolha de informacdes sobre as trajetdrias, aqui
caberiam questdes relacionadas a satde do estudante. Uma vez que sdo muitos os respondentes,
proponho que todos os docentes e gestores participem da recolha, de modo que seja feita
distribuicdo dos jovens por professor, em dias escalonados. Para exequibilidade, ndo deveriam
ser realizadas muitas entrevistas por dia e o roteiro precisa ser sucinto. Uma condicdo
fundamental a ser observada € que todo o grupo profissional deve estar apto para a realizacédo
do procedimento.

A participacdo na anamnese é facultada aos estudantes que desejarem vivenciar o
processo. Explicada a metodologia do que sera executado, sublinho que a atualizacdo dos
documentos performativos oferta indicios a serem atentados; convém que estas pecas
pedagdgico-administrativas ndo fiquem restritas simplesmente aos arquivos escolares, mas que
sejam analisadas, a fim de identificar razbes para retencdes pregressas, oscilagdes do
desempenho etc.

[lustro em sequéncia um fluxo possivel para a acdo (FIGURA 19):
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Figura 19 — Fluxo de procedimentos para realizacdo de anamneses.

1. Estudo sobre
anamnese e Seus
procedimentos

2. Formacéo do
9. Discussao das grupo para
informagdes elaboragéo do
roteiro

8. Tabulacéo das 3. Elaboragéo do
informagdes roteiro

4. Formagdo do
7. Realizagdo grupo que
das anamneses realizard a
anamnese

AN ———
5. Distribuicéo
6. Socializacéo dos dias,
da proposta com horarios e
osestudantes | <—| estudantes por
professor

Fonte: Autoria nossa, 2016.

Apds conhecer os estudantes, outras fontes nos oferecem informacdes validas. Séo elas
as publicacbes impressas e virtuais, os sitios demograficos e os depoentes, que explicitam do
lugar, da passagem e da permanéncia. Cada unidade se localiza em um territério com
caracteristicas préprias. Em virtude de aspectos sociodemograficos, nota-se que algumas destas
unidades se assemelham, mas ndo se pode perder de vista que as especificidades sdo
demarcadas pelo diverso, que estad também nesse espaco.

Assim, no inicio do ano letivo, poderiam ser solicitado levantamento das demandas
territoriais, que incluissem informagdes relacionadas a satde, indices de Desenvolvimento da
Educacdo Basica (IDEB), noticias locais que incidissem sobre a comunidade, relatos de
representantes do bairro, dentre outros. O objetivo do levantamento é estimar como se desenha
a localidade em que a escola esta, em suas multiplas dimensdes, para que aqueles que nela estdo
a conhecam. Da investigacdo emergirdo questdes sanitarias, de moradia, de renda, ocorréncias
de violéncia, desenvolvimento escolar e saude. Os resultados dependerdo das dimensdes a
serem escolhidas, seus detalhamentos e fontes de consulta.

Algumas tematicas ndo seriam suscitadas a partir do procedimento sugerido,
provavelmente. Que tal perguntar? Incito a deflagracao de processo de consulta aos estudantes,

aos pais, aos professores e aos demais membros da comunidade. Para tanto, um dos membros
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que compbem a gestdo do trabalho pedagogico deve apresentar e disponibilizar enquete com
espaco para proposicio de temas para a discussdo, atendendo as seguintes areas®*:

Quadro 5 — Modelo sugestivo de enquete para consulta publica.

Assinale ao lado, antes da &rea que sugere.
Areas sugeridas Detalhe sua sugestdo ao lado da area assinalada
() Salde
() Violéncia
() Moradia
() Trabalho
() Transporte
() Participacéo social
Fonte: Autoria nossa, 2016.

As areas sdo sugestdes que carecem de pequena ementa que balize as propostas. Em um
outro momento, as mengdes devem ser organizadas por recorréncia, para depois serem
distribuidas, ao longo do ano, a fim de que sejam discutidas por estudantes e professores,
tomando por base 0s subsidios apontados no inicio desta se¢éo.

Indico ainda a realizacdo de rodas de conversa permanente, para que discentes e
docentes possam relatar suas inquietacdes quanto as areas elencadas pelo espaco formativo e
atuem na construcao coletiva de proposicGes. Ressalto que a escola ndo é a Unica responsavel
pelo fomento dos dialogos aqui compreendidos, mas que é, inegavelmente, coparticipante.

Finalmente proponho a criacdo de espaco para que os estudantes e professores afixem
noticias que os interessem, assuntos que os inquietam e informacdes cotidianas. Nesse mesmo
espaco estariam dispostas fontes de consulta sobre assuntos diversos, como por exemplo, as

DF. Acrescento, portanto, as quatro sugestdes dos particpantes, outras seis:

a) realizacdo de anamnese;

b) atualizacdo e anélise dos documentos performativos dos estudantes;
c) levantamento de demandas locais;

d) deflagracdo de consulta publica;

e) instituicdo de rodas de conversa;

f) criacdo de espaco fisico para afixacdo de impressos que suscitem dialogos.

34 preferencialmente, as areas devem ser definidas por um grupo representativo de professores, estudantes, gestores
e demais membros da comunidade.
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Essas sdo algumas possibilidades, dentro do escopo de incontaveis caminhos. Ao
percorré-las com o olhar, possivelmente meu leitor inquiriu o texto quanto a viabilidade das
acOes. Avalio que considerou o processo de precarizacdo e poliexploracédo do trabalho, além da
sobreposicao de atribuicdes da escola. Sem davida, a realidade inquietou os professores durante
as entrevistas e o GF reverbera em outras escolas. Os viajantes de Dassa e Cotonou representam
algumas das inquietudes daqueles que estdo nas 176 institui¢cdes de ensino do estado que estéo
distribuidas pela cidade de Salvador. N&o pretendo que sejam concretizadas, mas, envolvida
que estava pelo vozear dos viandantes, ndo cabia a inércia.

Notadamente, todas as proposi¢des aqui reveladas estdo a servigo da construcdo de
conhecimentos outros, ndo necessariamente restritos as DF. Foi proposital evitar a
especificacdo, pois considero que numerosas questdes excluem ou, pelo menos, colocam a
margem parte da populacdo escolar. As acdes tangenciam a promocdo da participacéo e o
fomento de espaco aberto para o didlogo. Quica, apds experienciar, ougamos menos daquilo
que desconhecemos e, por vezes, nos desassossega e, mais do que conhecemos a partir do que

erigirmos juntos.

5.2 PRATICAS PEDAGOGICAS EM TEMPOS DE INCLUSAQ?

Nas se¢des anteriores, arrazoamos dos tempos feitos e refeitos, denominados por vezes
de tempos de crise, em que o gotejar histdrico revelou os intentos de inclusdo no ambito
educacional. Como vimos, o factivel pée em mirada desafios para o propagado. Deixa emergir
um continuo em que docentes ganham relevancia na viagem. Doravante, discorro sobre as
praticas declaradas por nossos viajantes a respeito do cotidiano em que os estudantes com DF
se “incluem”. As chamo de pedagodgicas, por compreender que versam sobre 0S processos de
ensino intencionalmente postos e que sdo, portanto, norteadores do espacgo formativo.

Procurei, dentre os achados, os elementos para a discussdo do terceiro objetivo
especifico: analisar as praticas pedagogicas de professores da juventude com DF. Para tanto,
interroguei 0s viajantes/ensinantes sobre os procedimentos pedagdgicos apos as abséncias,
praticas de planejamento considerando a diversidade e, finalmente, das a¢fes ante o mal-estar
oriundo das patologias, por vezes manifesto por Tipiti Adisa e Kand Tanquieta no espaco
escolar.

Se quem sabe faz, quem ndo sabe ndo faz? Nas proximas paradas, mire nos relatos sobre

os fazeres docentes.
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5.2.1 Onde esta vocé? Praticas docentes em contexto de absenteismo

Ao elaborar as Tabelas 13 e 14, erigidas a partir da organizacao das informacdes cedidas
pelos jovens durante a aplicacdo dos formularios, identifiquei que, dentre os 48 participantes,
22 j& haviam concluido o Ensino Médio. Destes, cinco estdo matriculados em cursos de
graduacdo ofertados no Ensino Superior. Os demais ndo continuaram com O Processo
formativo, ndo ingressaram em uma Instituicao de Ensino Superior (IES). Onde estdo os outros
267 Seis ainda estdo cursando o Ensino Médio, ao passo que oito deles tiveram o percurso na
Educacdo Basica interrompido. Atento agora para os 12 que declararam ter o Ensino
Fundamental incompleto. Destes, apenas trés estdo em curso, ainda que em distorgdo de
série/idade. Os outros nove ndo concluiram a Unica etapa obrigatoria da Educacédo Basica.

O detalhamento da informacéo supracitada aponta para a existéncia do absenteismo. Ao
analisar os formularios categorizei as razdes para a evasdo. No caso dos jovens que nao
concluiram o Ensino Médio, os modos encontrados pela sociedade para 0s margear estiveram
relacionados as DF, mas também surgiram explicacGes similares aquelas ja levantadas pela
juventude negra oriunda de camadas populares e em situacdo de desemprego. Destacaram a
maternidade, o desejo de ingressar no mundo do trabalho e o descontentamento escolar como
exemplos. Estas questfes foram exploradas ao final da secdo 3, durante a secdo 4 e
descortinadas na secdo 5.1. Agora, € cabivel ponderar sobre as praticas pedagdgicas dos
docentes em realce.

A auséncia, por periodos curtos ou prolongados, é recorrente entre 0s jovens que
possuem doengas crénicas, tais como as DF. Ante as crises algicas, os tratamentos prolongados
que requerem internacgdes, as consultas de rotina e 0 acompanhamento, os professores adotam
diferentes condutas pedagogicas. Nossos juvenis viajantes, ao discorrerem sobre o topico das
auséncias, registraram que as posturas docentes oscilam. Vejamos o que dizem o0s
Viajantes/Participantes da Pesquisa.

Nas entrevistas:

Sempre estavam bastante preocupados, atentos quando precisava me ausentar e
quando retornava. (ADISA, 2016, p. 1).

Os professores nem procuravam saber quando ndo ia, s6 0s meus amigos.
(TANQUIETA, 2016, p. 1).

Nos Formularios:
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a) Sacemar: — Quando faltava as vezes passavam trabalho, as vezes nem
perguntavam;

b) Sagalb: — Geralmente entendiam quando faltava, menos em época de prova, pois
achavam que era desleixo;

c) Nuvenar: —Tinham alguns que néo entendiam mesmo. Nem adiantava dizer que

estava com crise.

Analogas as representacdes supracitadas, estdo as referidas por Dyson (2009). Através
de levantamento exaustivo, este pesquisador apontou que, a cada oito jovens com DF
pesquisados na Inglaterra, um se ausenta persistentemente da escola. Os professores lidam de
diferentes modos com as faltas e reinsercdes, segundo o estudo, inclusive categorizando a
pessoa ausente como preguigosa ou relapsa.

Alibori mencionou que, quando a realizacdo das provas convergia com as auséncias
relacionadas a doenga, os professores “achavam que era desleixo”. Esse fendmeno, no contexto
de Antonilma Castro (2014), se manifestou como forma de rotulacdo, em que o discurso
professoral indicava a percepg¢éo das criangas como pregui¢osas, sonolentas, desatentas, dentre
outros epitetos desqualificadores.

Ora, sendo as crises algicas motivadas, dentre outras razdes, por episodios de ansiedade,
¢ esperada a sua ocorréncia nos tensos momentos de avaliacfes sistematicas. Tais
procedimentos fazem parte do cotidiano escolar, claro; entretanto, ha que se ponderar que,
sendo a ansiedade também deflagradora da dor, a permanéncia dos jovens com DF na escola
reclamard uma abordagem que os habilite a lidar com circunstancias que eventualmente
concebam tensdo e que, em contrapartida, acarretem o0 uso de expedientes, no processo
avaliativo, que minimizem as intercorréncias deste.

Abomey e Kand, notam o desinteresse docente perante a auséncia, associado ao
desconhecimento do diagnostico e dos modos de lidar com as interfaces entre o diagnéstico e a
patologia. Tipiti ascendia a atencdo da maioria quando lhe era exigido algum procedimento
apos afastamento.

Uma vez feitas as denuncias estudantis, leiamos o que assoalham os profissionais. A
partir dos depoimentos quanto ao processo de retorno as atividades ou reinsercao escolar, foram

categorizadas ac¢Oes que se organizam de trés formas:

a) indiferenciacdo quanto as razdes para a abséncia;

b) propensédo para adequacao e retomada de atividades no processo de reinsercao;
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c) adogdo de praticas para reinsercao escolar.

Independente da razdo para a falta, ndo s6 pra ela, como para todos os outros, deixo
fazer as atividades e provas. Independe. Quando eles me pedem eu dou o que tiver
comigo, ou eles pegam com o colega as atividades xerocadas. Hoje, por exemplo, vou
trabalhar um conteido. Os alunos que faltarem terdo que pegar depois. Quando
voltam, tém que dizer assim: aconteceu tal coisa e ndo pude vir, ndo pude aparecer.
Com os que tem um problema de salde é a mesma coisa. Se esta doente ou se é outra
coisa. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Kaina Ziehar sustenta que, a despeito das raz6es para a auséncia, age do mesmo modo.
Possibilitar a retomada de atividades ou realizacdo de provas aquele que falta é acéo esperada,
direito; contudo, a mesma fala explicita que é de estrita responsabilidade do aprendente a
notificacdo de retorno apos abséncia. O jovem compreendido no Ensino Médio, etariamente a
frente das etapas anteriores, evoca suas ideias de modo mais autbnomo, mas continua sendo o
professor corresponsavel pelo desenvolvimento desse sujeito no espaco formativo. Cabe a este,
em didlogo com a equipe gestora, prever procedimentos para 0S casos que emergem no
cotidiano. O estudante que possui uma doenca cronica requerera que relagdes interinstitucionais
se estabelecam quando incorrerem periodos de internacdo prolongada. Apesar do
reconhecimento de que toda a comunidade escolar é suscetivel ao afastamento supracitado, é
preciso ter em mente que, no caso da populacdo destacada, a previsibilidade é eminentemente
vindoura e, na mesma medida, espera-se que as praticas para atendimento da demanda sejam
providas.

Dos Professores/Viajantes, parte relatou que, mesmo nao adotando ainda praticas com
vistas a contemplacdo do jovem que possui uma doenca cronica, esta propensa a adequacéo e a

retomada de atividades no processo de reinsercdo, como ilustra Lobolo Teravia:

Eu ndo faco atividade diferente quando falta porque tem uma doenca, por exemplo,
ou talvez com outros que eu tenho em sala de aula, até porque ndo sei muito da
realidade deles. Alguns ndo falam porque tem vergonha de se expor. Mas fico
pensando: serd que ndo temos uns 10 em sala com problemas parecidos? Dez ou 5?
Talvez este € 0 momento de pensarmos aqui na escola em criar atividades pra buscar
essas informagdes com esses alunos e outras para atendé-los quando voltarem pra
escola. (TERAVIA, 2016, p. 1).

A inquietacdo descrita retoma o dialogo tecido quanto a possibilidades de conhecimento
sobre as especificidades incutidas na realidade do discente com DF e nos interroga quanto a
criagdo de protocolos ou conjuntos de procedimentos adeuqdos, para que ndo excluamos do
processo de escolarizagdo os que se absentem em funcéo de uma patologia. Ademais, o relato

faz esperancar a perspectiva de construcao coletiva de proposi¢des para conhecer e instituir a
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tomada de decisdes, para a instituicdo, que desemboquem em acfes proprias a realidade
estudantil.

Os depoimentos revelam que os diagnésticos — seja de uma das DF ou de outras doencas
crénicas, transtornos, disturbios ou dificuldades especificas de aprendizagem — provocam
dilemas para o exercicio da préatica pedagdgica. Principalmente porque os docentes ndo sabem
exatamente como contribuir para a permanéncia do aprendente na escola, ou mesmo como
mediar a aprendizagem, tendo em vista as especificidades apresentadas por cada caso.

Em trabalhos desenvolvidos por Batista, Morais e Climene Ferreira (2013), as
inquietagBes presentes no cotidiano docente permeiam as falas de escolares entrevistados, a
medida que afirmam que os professores oscilam, ora facilitando, ora dificultando o desempenho
nos niveis pedagdgico e social. Em dialogo com os resultados pontuados pelas autoras,
apresento a Ultima categoria a ser avultada nesta secdo. Os formadores, em diélogo,
patentearam que adotam praticas diversas para a promocao da reinsercdo escolar.

Alguns deles revelam cuidado quanto a proximidade e atencdo condicional, também
com o abeirar de espacos virtuais para acessibilizar recursos para aprender e com os limites
para a recuperacao de contedos, em contexto de precarizacdo do trabalho que nédo prevé esse

acompanhamento. A seguir, uma passagem docente:

Nos casos mais graves, vocé tem que sentar e fazer esse trabalho individualizado. Tem
que refazer todas as atividades. Senta e faz. VVocé faz ali sentado com ela, no caso,
uma atividade de exercicio, uma coisa que facilite mais a vida dela. Porque a avaliacdo
final, se ela perde, até por lei ela tem direito de ser aprovada. Entdo voceé senta e faz
uma atividade com ela. Talvez uma exigéncia que vocé cobrou na avaliacéo final ndo
serd a mesma que vocé vai cobrar com ela. (SAVEDUM, 2016, p. 1).

O discurso acima revela a vitimizagdo da estudante, uma vez que € preciso “facilitar a
vida dela” e ainda denota um equivoco legal quando afirma que “se ela perde, até por lei, tem
o direito de ser aprovada”. Essa ¢ uma informacdo repetida em conselhos escolares e no
cotidiano institucionalizado para justificar a aprovacdo automatica, que dessa maneira se da em
meio a escassez de critérios. Tomera Kalali parece encontrar uma forma para retomar os
conteddos ndo construidos por Tipiti, em virtude de suas auséncias. Quando pontua a falta em
um trabalho, elucida em seguida que este seria oral, tal como um seminario. Assim, solicita
uma atividade escrita equivalente.

Quando ela falta as aulas por motivo de internacdo, quando ela retorna para a escola,

eu reviso os contetidos com ela. Se ela faltou algum trabalho, eu tenho que passar um
trabalho escrito pra ela me dar, mas algo além disso, ndo. (KALALI, 2016, p. 1).
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Lobolo, no excerto abaixo, retrata pratica adotada apds reinsercdo em periodos de
provas. Enuncia que Adisa

[...] disse que ndo queria fazer as provas logo. Por conta disso, eu disse que daria um
jeito. Entdo eu disse: “Olhe, eu vou considerar um trabalho que voce ja tinha feito pra
aumentar mais o valor pra vocé nao perder na matéria.”. Uma vez ela ficou nervosa,
porque tinha que fazer todas as provas em uma semana. Além de ndo ter estudado,
ndo vai ter cabeca, pois a pessoa internada ndo ia ter como estudar e ficou aquela
semana para estudar, que ndo vai suprir todas as necessidades de uma unidade.
(TERAVIA, 2016, p. 1).

O descrito exemplifica o vivido por numerosos jovens que, nestas circunstancias, estao
fadados ao insucesso. Ha que se pensar em formas para que o discente com doenca cronica,
sendo ela fundada em uma falcemia ou ndo, permaneca incluido, pensando na perspectiva do
modelo social de deficiéncia. Diniz, Barbosa e Wederson dos Santos (2009) coadunam com 0
conceito, pressupondo que a sociedade se configura como apta ou inapta para incluir, para criar
mecanismos de permanéncia em espagos sociais. Acrescento que a fala traz a tona a
integralidade humana, pois € imponderavel alcancar niveis minimos de desempenho escolar em
condicdes de saude precarias.

Diferentemente do narrado por Kalali, Kantoia sublinha a impossibilidade de retomar
0s conteudos com o0s que absentem, ainda que seja exequivel a reaplicacdo de atividades.

As atividades eles tém o direito de fazer quando faltam. Agora, no que diz respeito a
reposicao de conteudo, fica mais complicado. Acho que vai sempre existir essa lacuna
porque quando chega ndo tem, por exemplo, um espaco no turno oposto que possa

fazer isso, porque no turno oposto nds ja estamos com outras turmas. Nao tem uma
monitoria que possa fazer isso, entdo é complicado. (KANTOIA, 2016, p. 1)

Abomey, ao finalizar as proposi¢cbes do GF, apresentou uma alternativa, quando
compartilhou outro caso. Neste, reclamou da preocupagdo do estudante com a nota, que em
contrapartida, patenteia também as reminiscéncias histéricas de uma avaliacdo terminal que
decreta e atesta se 0 sujeito estd apto para o ano seguinte, além de evocar a cultura institucional

e a postura docente, no que concerne a avalia¢ao:

O avanco digital é importante porque possibilita que eu converse com o aluno por
mensagem virtual. Tenho uma aluna mesmo que esta ausente, € por outra razao, mas
entdo nos comunicamos via mensagem virtual. Eu acho interessante. Mas se for um
caso de internacdo, precisamos esperar o aluno retornar pra passar algum trabalho. A
preocupacao maior deles é a nota. (ABOMEY, 2016b, p. 1).

Arroyo (2008, p. 17) assegura que os [...] “estudantes, desde a primeira série, entram em

processos de avaliacdo, classificagdo e segregacdao a partir [...]” de padrdoes de medida,
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excludentes. O autor nos interroga quanto ao desenvolvimento de um trabalho avaliativo que
se desenrola em meio a “[...] processos tdo brutais de hierarquizagdo com jovens e adultos que
chegam com experiéncias de classificacdo como desiguais na sociedade, no trabalho, no poder,
porque diversos em classe, raga, etnia, pertencimento territorial.” (ARROYO, 2008, p. 17).

A partir das narrativas, fica disseminado que os desafios tém inicio na matricula, pois a
falta de identificagdo voluntaria pode procrastinar a elaboracdo de um planejamento para a acao
didatica que também contemple a juventude com DF, impedindo que se desenvolva uma
solucdo mais consistente para lidar com as abséncias que ocorrem, conforme ja noticiado, em
funcéo das crises de dor ou demais manifestaces da patologia. De todo modo, estabelecer um
protocolo apropriado para lidar com o escolar com DF forneceria importantes ligdes sobre como
responder as especificidades de uma ampla gama de patologias cronicas observadas no
cotidiano escolar.

Reitero que um protocolo desta natureza ultrapassa a difusdo de conhecimentos sobre
as patologias, pois, em geral, a postura docente deriva da auséncia/presenca de conhecimento

sobre a doenca e suas implicacdes para o processo de escolarizacéo.

5.2.2 (Des)caminhos para o planejamento docente

O vivido no espaco interacional (GOFFMAN, 1985) escolar, particularmente aquele que
chamamos de sala de aula, resulta de um processo mental denominado planejamento. Sera? Os
professores planejam suas aulas? Para responder, convém que generalizaces sejam evitadas,
contabilizando, inclusive, as contraposi¢des daqueles que dialogam nesse campo teorico. Para
tecer construtos com nossos viajantes, ha que se assegurar que, sejam quais forem as
composicdes e reformulac6es oriundas do ato de planejar, um planejamento inicial € concebido.
Este, por sua vez, redunda em pratica docente, que, nos dizeres de Freire (1996, p. 42), para ser
critica, ¢ “[...] implicante do pensar certo, envolve o movimento dindmico, dialético, entre o
fazer e o pensar sobre o fazer.”.

Em continuo, distingo planejamento de plano. O primeiro se refere a uma a¢do mental
que nos diferencia dos demais animais, pois temos a capacidade ontoldgica de antever para
intencionalmente prover os meios para que algo aconteca (MARX, 1988). Apos irromper o
processo, didlogos se delineiam, pesquisas se operacionalizam e é construido e um plano. Isto
porque o planejamento esta no terreno do imensuravel, do abstrato, ndo se constituindo
palpavel. Em contrapartida, o plano pode ser folheado, apontado, corrigido, alterado, discutido

e refeito.
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As origens do planejamento, tal como se erigiu ao longo da historia das institui¢oes, tém
suas raizes fincadas no surgimento da Administracdo enquanto ciéncia (VASCONCELLOS,
2005; GANDIN, 2013). Na escola, inicialmente, se caracterizava como um roteiro que
prescrevia o que ocorreria em sala. Notadamente, a partir das décadas de 1960 e 70, os planos
de ensino se estruturaram a partir de modelo rigido para construgcdo. Imperava, neste periodo,
exacerbada preocupagédo com a escolha dos verbos adequados para a composicéo dos objetivos.
Vasconcellos (2005) assevera que a complexidade atribuida para a construcdo dos planos de
ensino contribuiu para o processo de alienacdo docente, vez que era delegada a outrem a
elaboracdo destes, pela inferéncia amplamente disseminada de que o professor ndo estaria apto
para a consecucao de tal atribuicéo.

No final da década de 1980, instaurou-se no pais um clima de redemocratizacdo em
todas as esferas, reverberando nos principios para a formulagdo de planos de ensino. Os ideais
de participacgdo e dialogo passaram a fomentar perspectivas de construcao coletiva (GANDIN,
2013). Como consequéncia da trajetdria descrita, os professores apreenderam: o esvaziamento
do planejamento docente, presa do idealismo que lhe fora conferido, percebendo que este
modelo ndo dava conta de todas as mazelas educacionais; a burocratizacdo de sua manipulacéo,
pois, tdo logo entregues, os planos eram arquivados; e, finalmente, o distanciamento da
realidade, posto que os estudantes e demais participes que compdem o espaco interacional da
sala de aula ndo eram considerados na concepcao deste planejamento (VASCONCELLOS,
2005).

Apbs sublinhar o aspecto ontolégico do ato de planejar, as diferenciacdes entre
planejamento e plano, o retrospecto histérico de sua composi¢cdo e consequéncias para sua
perpetuacdo, retomo o que prevalece nos escritos de Freire (1996): a criticidade implicita no
movimento dindmico e dialético da pratica docente. O entrelacamento destas perspectivas e
topicos gera questionamentos: Seria, portanto, a pratica na sala de aula invariavelmente critica?
Reflexiva? Aqui também ndo cabem generaliza¢es. Carla Maia e outros (2008, p. 138) evocam
que a reflexividade “[...] ndo requer apenas do professor o saber académico, nem somente 0
saber fazer, mas que ele possa saber explicar de forma consciente a sua pratica e as decises
tomadas sobre ela [...].”. Em didlogo, Novoa (1992) real¢a que a construcao dos conhecimentos
ensinantes se da a partir da reflex&o prética e deliberativa.

O planejar favorece esse percurso, que, fotografado pelos registros docentes, se funda
como propulsdo para acgbes de transformacdo escolar, envolvendo os estudantes e seus
professores, que “[...] constituem-se como humanos e ativos, prontos a agir e reagir ao que esta
sendo proposto.” (MAIA, C. et al, 2008, p. 139).
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Nossos viajantes, em sua totalidade, afirmaram planejar suas intervencdes pedagdgicas.
Destacaram a construcdo de planos de ensino e os registros oriundos da pratica docente. Mas,
para este estudo, foi requerido que os professores relatassem sobre o ato de planejar, tendo
como variavel a diversidade contida em sala de aula. Assumo o pressuposto do modelo social
de deficiéncia (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, W., 2009) para a anélise dos excertos que se
seguem, por depreender que a sociedade, ao considerar o diverso, cria mecanismos de incluséo.
Constituamos entdo outra mirada. A mirada daquele que la esta a planejar.

A partir dos relatos dos viajantes quanto a elaboracdo dos planos de ensino e a ciéncia
da existéncia de jovens com uma das DF no espaco escolar, levantei decisdes dicotbmicas. Ha
aqueles que desconsideram o diverso e ha aqueles que ponderam sobre suas préaticas ao planejar,
reconhecendo a presenca de pessoas com doencas cronicas. Em se tratando do primeiro caso,

analiso, sequencialmente, falas de Tota Kaethanna, Kaina Ziehar e Berna Kandi.

O fato de ter Kand Tanquieta em sala ndo interfere em meu planejamento. Até porque
até entdo ela ndo mostra nenhuma deficiéncia fisica, assim, aparente. Entendeu? Eu
até percebo que ela falta, tem dificuldade. Ela passou pra noite porque repetiu, mas
ndo vejo necessidade de mudar alguma coisa no planejamento. (KAETHANNA,
2016, p. 1).

Ao ler a passagem do dito de Kaethanna, retomo a invisibilidade da patologia. A jovem
estudante apresenta coloracdo amarelada nos olhos, se ausenta com frequéncia e esta fazendo o
2° ano do Ensino Médio novamente, mas o detalhamento néo é suficiente para ser contemplada
no planejamento docente. Esse € um fato recorrente e ja exemplificado neste estudo, quando
sublinhei que caracteristicas fenotipicas ndo sdo identificadas facilmente naqueles que possuem

uma DF.

Olha, infelizmente, assim de minha parte, eu nunca fiz alteracdo no planejamento
mesmo, mas talvez se olhar mais para o que os alunos apresentam, quem sabe? Assim,
ndo sei se interfere na aprendizagem, mas percebo que alguns tem muita dificuldade.
N&o sei por que, mas tem. Essa aluna, por exemplo, eu vejo que ela tem muita
dificuldade em Matematica. Nao sei se isso influencia com relacdo & doenca. Se as
pessoas com anemia falciforme conseguem acompanhar o ensino direitinho como
todas as outras ditas “normais”, mas ela tem muita dificuldade em relagdo a
Matematica mesmo. N4o sei nas outras. Comigo ela ficou com a media 5, ali, cravado,
por conta de atividades paralelas que eu fago. Talvez devesse olhar pra isso em meu
planejamento. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

A cronicidade da doenga impacta diretamente no desenvolvimento humano e pode
interferir no processo de aprendizagem, bem como no desempenho escolar (DIAS, T. et al,
2013). Por essa razao, os estudantes com DF poderdo demandar “[...] necessidades de cuidados

médicos, psicologicos ou educacionais especiais, ou ainda de acomodacdes diferenciadas em
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casa ou na escola.” (SILVA, M., 2001, p. 30). Logo, ainda que a doenca nao esteja atrelada a
cognigdo, seus sinais e sintomas a relacionam. Antonilma Castro assinala que as dificuldades
de aprendizagem levantadas em seus trabalhos ganharam relevo a partir dos discursos dos
membros das familias das criancas que possuem anemia falciforme: “As maes consideram que
a dor, a sensacao de cansaco e a falta de concentragcdo sdo 0s motivos para a pouca participagdo
nas atividades escolares e que, consequentemente, geravam dificuldades nas diferentes areas do
conhecimento.” (CASTRO, A., 2014, p. 160).

Vichinsky (2013) e Epping (2013), em pesquisas realizadas entre pessoas com DF,
demonstraram que estas apresentavam déficits cognitivos e baixo rendimento escolar. A
pesquisa corrobora com o exposto por Nunest e outras (2010), Katiuscha Abreu (2013) e
Marinello (2016). O modelo social de deficiéncia, ndo obstante, questiona a adocdo de
parametros exclusivamente biomédicos para analisar pontos tdo imbricados a fatores
econdmicos, socioldgicos e psicoldgicos como o rendimento escolar (DINIZ; BARBOSA,;
SANTOS, W., 2009). H& também que se levar em conta que fenémenos como a evasao € a
retencdo se associam, dentre outros elementos, a maneira como o aluno se relaciona com a
propria escola: “Que caracteristicas assume o trabalho pedagogico que faz sentido para o aluno?
Discutiremos algumas delas: pertencimento, valorizagdo do trabalho, respeito as produces e a
pessoa do aluno.” (VILLAS BOAS, 2008, p. 24-25). Nesta linha de pensamento, de viséo do
aluno como pessoa humana, o modelo social de deficiéncia preconiza que a escola, sendo
espaco de convivio particular, acolha cada faixa etaria em suas particularidades, ai inclusas
sintomatologias e seus efeitos sociais e psiquicos, que por vezes obsecram a permanéncia no
espaco formativo.

Tendo em vista que Tipiti Adisa apresenta sinais graves e estd no 1° ano do Ensino
Médio, perguntei a Berna Kandi se essas variaveis foram levadas em conta no planejamento
docente, sobretudo em virtude das especificidades do componente curricular que desenvolvia

suas praticas. Esta afirmou que:

Néo discuti ainda sobre a doenca na sala dela, até por que esse assunto € do 3° [ano],
também ndo me impediria de falar, mas ndo foi discutido. E que ndo consigo ver nada
de diferente no meu planejamento pelo fato de ter Tipiti em sala. (KANDI, 20186, p.
1).

As exposices de Tota Kaethanna, Kainé Ziehar e Berna Kandi analisadas miram o
primeiro vértice de analise, mas as falas de Lobolo Teravia e Deolinda Abomey revelam outra

perspectiva:
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Eu ndo sei muito bem como fazer, mas na hora de planejar eu sempre penso a aula
com maior cuidado. Sei que ndo é suficiente, nem conhego muito dos meninos, mas
fico preocupado e tento fazer alguma coisa. (TERAVIA, 2016, p. 1).

Por isso que eu falo, no momento que vocé coloca, até para o professor entender mais
o aluno, compreender, por que ndo vai ser 0 mesmo prazo, 0 prazo que vocé da para
um aluno que esteja ali sem apresentar nada € um, e aquele aluno que apresenta
alguma dificuldade, seja fisica ou psicoldgica, tem que ser outro. Quando vocé nao
sabe, acaba cobrando igual. E por isso que eu falei, tem que conhecer pra poder pensar
o planejamento. (ABOMEY, 2016, p. 1).

A preocupacéo desvelada esteve presente em outros discursos e estampou as expressoes
faciais dos professores®®. O desconhecimento do diagndstico e das especificidades das DF
renasce aqui no momento de figurar o planejamento.

Flecha e Tortajada (2000, p. 28-29) pontuam que “[...] a reversdo da caotica realidade
experienciada se da a medida que préticas pedagodgicas, de natureza diversa, Sao
desenvolvidas.”. Destarte, uma proposta de educagdo para o século XXI deve nascer do
cotidiano de autores, autoras, ensinantes e aprendentes, dentre muitos outros atores da
comunidade escolar e de seu entorno. A construcdo do pensamento critico-reflexivo se da
levando em consideragdo 0s sujeitos, 0s conhecimentos e as experiéncias, concebendo
realidades diversas, experiéncias (exitosas ou ndo) e tecendo ressignificadas propostas de
transformacdo. Em contrapartida, barreiras se interpdem a este processo de construcéo do que
viria a ser necessario para a reversao do quadro.

Para que outras imagens sejam fotografadas, é mister pensar sobre a préatica de modo
intencional e reflexivo, para a construcéo de planos de ensino calcados na realidade que emerge
do cotidiano — que é, por sua vez, diverso. O esvaziamento dos atos de planejar esta presente

na proxima secdo, que retrata outras fotos da viagem em curso.

5.2.3 E assim que eu faco! RelacBes entre praticas docentes e especificidades dos

escolares com doencas falciformes

Nas imagens fotografadas até aqui, procurei captar as direces que a lente focava. Atras
dela, estavam jovens com DF e seus professores. Das gravacOes, vozes foram repetidamente
ouvidas, depois transcritas, lidas e relidas. Mais uma vez, convido-0s a escuta- -las e rogo que
as percebamos através de outra perspectiva, a deles: “Reveladora de uma consciéncia
silenciada, intencionalmente mantida no esquecimento, mas rebrotada e realimentada porque
contada” (ARROYO, 2008, p. 28).

35 Com base em informac@es registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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Os viajantes, autores falantes no processo, estdo pelos pétios, pelas salas de reunido, na
sala e nas aulas, onde “[...] se cruzam, se interpelam, se interpretam e interpenetram, se
compdem e contrapdem diversos registros culturais, valores, modos de ser e de viver.”
(TEIXEIRA, 2007, p. 436). Esse é o campo do diverso e da contradicdo. Uma delas, a que se
refere a condicdo de ser simultaneamente jovem e estudante, é por vezes velada, imersa na falsa
homogeneizacdo do espaco escolar.

Dayrrell (2007, p. 1108) acentua que a “[...] escola tende a ndo reconhecer o ‘jovem’
existente no ‘aluno’, muito menos compreender a diversidade, seja étnica, de género ou de
orientagdo sexual, entre outras expressdes, com a qual a condi¢do juvenil se apresenta.”.
Dividindo o espaco com 0s jovens, estdo também seus professores, que, a propor¢do que se
relacionam com o Outro, constituem a docéncia. Outro que estd ali diante dos olhos, “[...]
podendo sempre surpreendé-los, instaurando o inédito em sua acdo instituinte, tanto quanto
repetir ou repor o conhecido, o instituido.” (TEIXEIRA, 2007, p. 430). Pensando com Goffman
(1985) ao categorizar a territorialidade interacional, docentes e discentes constroem
reciprocamente suas imagens e modos de fazer o cotidiano escolar.

Estdo, portanto, nas salas de que nos aproximamaos ao pensar nosso fenémeno de estudo,
estudantes em condicdo juvenil compreendendo a complexidade que Ihes € propria, lidando
com uma doenca crénica. Ao se matricularem no Ensino Médio, aquele que tém uma DF néo
abdicam dos sinais e sintomas. E questdo de tempo até que venham a se manifestar nos dias
letivos. A sintomatologia citada requererd do docente a ado¢do de praticas que favorecam a
permanéncia do jovem na unidade institucional, quando ndo for necessaria internacao.

Conforme ja expresso, a dor é fundante naquele que possui uma das DF e, em geral, 0s
fatores que a desencadeiam “[...] sdo o frio, traumas, o esforco fisico, a desidratacdo, as
infecgdes e a hipoxia.” (BRASIL, 2009, p. 17). As variaveis supracitadas podem afetar
drasticamente a vida do jovem com DF, a frequéncia e a intensidade variando de caso a caso.
De acordo com informagdes fornecidas pelo MS (BRASIL, 2008b, p. 36), estes jovens poderédo

enfrentar:

risco para distrbio de autoconceito, da autoimagem e da autoestima;
risco para a integridade da pele prejudicada;

risco para mobilidade fisica prejudicada;

risco para infeccéo;

risco para acometimento de problemas bucais.

Estes, por sua vez, decorrem das manifestagdes comuns das faixas etarias

compreendidas entre os 15 e 29 anos, tais como autoesplenectomia, priapismo, Ulceras crénicas
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de perna, infecgdes Osseas cronicas e puberdade tardia. Além destes, a partir dos 19 anos nota-
se necrose avascular dos quadris e ombros, bem como problemas oculares (PLATT, JR.;
ECKMAN; HSU, 2013).

Ao considerar o quadro descrito e suas materializacbes no espaco escolar, cabe ao
professor, conhecedor deste, acolher a pessoa que possui uma das doengas, preferencialmente
contribuindo no processo de orientagdo com vistas ao autocuidado e concebendo préticas que
levem em conta as manifestacGes clinicas previstas. Mas, afinal, como lidam nossos viajantes
com 0 exposto?

A desinformacao sobre como agir com aquele que apresenta uma DF orientou a fala de
quase todos os professores, ao relatarem que, apesar do reconhecimento, ndo sabem se a
presenca do estudante ja é suficiente, se devem trata-lo da mesma maneira que 0s demais ou se
podem fazer algo para contribuir com a aprendizagem deles. Externaram atentar para o que
patenteia os aprendentes, ainda que ndo adotem préticas que superem o levantamento do bem-
estar discente. Os excertos a seguir ilustram as sinteses retratadas:

Ha! As vezes ela ndo estd bem. D4 pra ver. Entdo eu sempre paro um pouquinho e
pergunto: “Té tudo bem?”, “Da pra continuar?”, “Vocé quer sair?”, “Quer beber uma
agua?”, “Se quiser ir embora...” [...]. No caso dos menores de idade, eu pego para ir
pra secretaria, porque vai ter um responsavel pra ligar pra casa, pra ele chamar. Os
alunos do turno matutino que sdo menores, entdo eu sempre tenho cuidado assim se
tiver sentindo alguma coisa eu paro e pergunto e peco, Se ndo tiver suportando tem
que sair. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Em geral procuramos logo atendé-la né, ver alguém da secretaria ou as mocgas que d&do
assisténcia levando os diarios e entdo n6s pedimos pra encaminhar, pra dar alguma
coisa, uma agua, alguma coisa ou se tiver sentindo mal dar um café, uma coisa assim,
sempre pra resolver a situacdo. Ndo deixamos ficar na sala passando mal em hipétese
nenhuma. (KANTOIA, 2016, p. 1).

Em Cotonou, tanto Kaina Ziehar quanto Recada Kantoi& expressam, em suas falas, a
preocupacdo em garantir taxativamente que a estudante, quando em estado desconfortavel, é
atendida. Entretanto, a terceirizacdo do cuidado se evidencia nho momento em que 0S
encaminhamentos sdo salientados. Ndo sdo sublinhadas préaticas preventivas, ainda que o
espaco escolar seja Util para tal finalidade. Ao evidenciar qualquer um dos sinais da patologia,
0 estudante se vé em conflito com o fato de ser jovem, pois, em tese, a transitoriedade desta sua
fase de vida Ihe ¢ caracteristicamente saudéavel. E nesse espago que ocorrem tramas de relages,
aliangas e conflitos que permeiam as interagdes nos espagos formativos (DAYRRELL, 2007).

Similar ao que ocorre em Cotonou, em Dassa, Lobolo Teravia e Berna Kandi delegam
a gestdo do trabalho pedagogico, deixando “la pra cima” a tarefa de decidir sobre a permanéncia

do estudante. Sobre esse aspecto, McLaren (2000, p. 122) denuncia que a “[...] autonomia dos
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professores, a independéncia e o controle sobre seu proprio trabalho estdo sendo reduzidos
severamente, ao passo que 0s postos de trabalho e o controle estdo, cada vez mais, nas méos da
administracao.”. Isto representa um contrassenso em relacdo aos principios democraticos, de

igualdade e equidade que permeiam as escritas dos autores em dialogo neste texto:

Quando acontece alguma coisa que eu posso resolver em sala, eu vou e resolvo em
sala. Mas, se for alguma coisa que eu ndo posso resolver, eu tenho que encaminhar
para a coordenacdo, pra coordenacdo encaminhar para direcdo e, no Ultimo caso,
geralmente o pessoal entra em contato com os pais. (TERAVIA, 2016, p. 1).

No meu caso eu encaminho. Eu pecgo pra ela ser encaminhada la pra cima, se ela nao
esta bem ela precisa ir pra ver como ela fica mais confortavel, se for uma coisa que
consiga melhorar e depois retornar tudo bem, se ndo ja é o procedimento da escola,
que é ligar pra familia, que é pedir a alguém pra buscar. Enfim, essas coisas. (KANDI,
2016, p. 1).

A logicidade esta presente nos relatos, pois ha circunstancias em que, para o zelo da
integridade fisica dos estudantes, 0s responsaveis legais ou o servi¢o de salde precisam ser
acionados, mas reitero que os cuidados a serem capturados pela pratica docente tém teor
preventivo. Lembro que, durante a realizacdo de seminarios ou provas, o estudante com DF
poderd apresentar uma crise algica, assim como em dias chuvosos ou apos restricdo de
hidratacdo. Os quatro depoimentos propalados se aproximam dos demais, exceto o de Tota

Kaethanna, que ressaltou a adocdo de atividades diversificadas no contexto da sala de aula:

As vezes eu tento fazer assim: eu penso minha aula e entio uma etapa da aula que é
para os alunos tidos normais, mas depois eu tenho que determinar um tempo para
atender a ela. Entdo, sempre vocé tem que fazer atividade diferenciada pra quem
apresenta condigdes diferenciadas. (KAETHANNA, 2016, p. 1).

Suponho que Tota vé o diverso, mas o categoriza como normal e anormal. Ha a
reproducdo do discurso de normalidade esperada, quando o espaco escolar contém o
imponderavel entre dois Vvértices. Canglinhem (2002, p. 95) fundamentando-se na obra
Vocabulaire technique et critique de la Philosophie, expde que “[...] € normal,
etimologicamente — ja que norma significa esquadro [...] — aquilo que ¢ como deve ser [...]”,
mas a fronteira entre o que é tido como normal e o patoldgico é imprecisa, e suas etimoldgicas
definicOes, inapropriadas para o contexto de diversidade, reconhecidamente presente no
hodierno.

Ha distanciamento entre um extremo e outro, em que ocorre a reproducao do citado e
considera-se que fazem parte do espago “[...] sujeitos socioculturais, imersos em distintos
universos de historicidade e cultura, implicados em enredos individuais e coletivos.”
(TEIXEIRA, 2007, p. 430). Sobre o reconhecimento do outro, “[...] lidar com os diferentes
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olhares sobre as diferencas oriundas inclusive dos proprios sujeitos considerados diferentes é
algo muito pouco usual [...]” (ARROYO, 2008, p. 21), ainda que a realidade assolape os muitos
campos da vida humana.

Dentre as praticas levantadas, distingo agora as que sdo proprias da Educacdo Fisica.
Ao analisar os formularios e entrevistas, os relatos mais recorrentes se referem a essa area do

conhecimento. Alibori Sagal6 e Lokossa Uarda assinalaram, em seus formulérios, que:

a) Sagald: — Tem certos professores que passam uma atividade fisica que € muito
pesada. Eu falava que ndo podia fazer, que ia passar mal e eles achavam que era
bobagem, mentira;

b) Uarda: — As atividades fisicas sempre sdo um problema. Deveria ter outra
possibilidade pra quem tem a doenca. E ruim ficar sem fazer nada. Teria que ter

uma alternativa.

Lokossa®® pde em relevo o quanto “é ruim ficar sem fazer nada” enquanto os demais
estdo fazendo uma atividade fisica. No relato, a punicdo se refere a inércia ante 0 movimento
do Outro. Mas seréd que 0 corpo S6 nos permite um movimento ou aquele movimento que nos
desconforta? Outras atividades podem ser realizadas? Apenas a pessoa que possui uma DF
apresenta essa restricdo? O que dizer do que convalesce apés transfusdo sanguinea, radio ou

quimioterapia? Tipiti e Kan6 pdem em tela narrativas similares:

Fazer atividade fisica é muito dificil. Por exemplo: eu ndo brinco de corda, mas toda
aula tem. O professor da corda e tem “baleou”. Tem outras coisas que eu ndo posso
fazer, como futebol, volei. Ai eu fico na sala mesmo. Eu ja me acostumei com isso.
No inicio era um pouco chato, pois, eu ndo fazia e ficava la s6 olhando, mas com o
passar do tempo eu fui acostumando e ficando na minha. Antes eu estudava na
municipal e l4 tinha quadra e eu ficava olhando o pessoal jogar sentada na
arquibancada, agora fico na sala. (ADISA, 2016, p. 1).

Eu ndo participava da Educacdo Fisica, até porque no colégio ndo é tdo necessario
vocé fazer aula, basta vocé ficar presente, ter sua presenca. Na maioria das aulas os
meninos jogavam bola, e ndés meninas, fichvamos de fora, fazendo qualquer outra
coisa, mas se tivesse alguma atividade que o professor pedisse para as meninas
fazerem, eu ficava de fora. Se fosse algo que exigisse esforgo, correr, eu ja nao
participava. (TANQUIETA, 2016, p. 1).

Na multiplicidade de vozes, estdo também as dos professores de Educacéo Fisica, que

expressaram:

3% Narrativa registrada no Formuldrio de Pesquisa utilizado na etapa de colheita de informagcges.
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Faco tudo normal. Passo primeiro uma parte tedrica sobre o esporte. Depois vai todo
mundo pra fora jogar bola, pular corda. [...] Ela fica na sala com as colegas. Néo exijo
que ela faga. (EKPE, 2016, p. 1).

Na minha matéria eu sei que o pessoal as vezes ndo se aplica. Nao sei se foi sd ela que
esteve aqui ou se ja esteve mais alguém, realmente eu ndo recordo, mas dizia que
cansava, que ndo podia fazer porque cansava. As atividades que eu passava dentro da
sala de aula era pra todo mundo, mas a atividade fisica eu deixava de banda.
Procedimento normal. Ele chega e me avisa: “Eu estava doente!”. Pronto.

(DONDEVOA, 2016, p. 1).

Quando confrontados os documentos performativos das duas estudantes com o0s
depoimentos professorais, detectei que ambas possuem média minima para a aprovacdo em
Educacdo Fisica nos ultimos anos. Ainda que apresentem restricdes para algumas atividades
fisicas, estas, aparentemente, ndo séo levadas em conta. Ademais, permanece o esvaziamento
de atividades, em funcdo de elas ndo terem realizado o que havia sido previsto para todo o
grupo.

Ao me reportar mais uma vez aos formularios, lidei com as memdrias oriundas da rotina
escolar, sobretudo as das atividades esportivas, por depreender que, quando rememoram, todos
estabelecem outras relagcbes com o tempo. Dayrrell (2007, p. 1112) assevera que na condigdo
juvenil ha o “[...] predominio do tempo presente, que se torna ndo apenas a ocasido e o lugar,
guando e onde se formulam questfes as quais se responde interrogando o passado e o futuro,

mas também a Unica dimensdo do tempo que € vivida sem maiores incomodos [...]".

a) Sinevolta: — Uma vez fiz uma trilha e o professor me carregou por quase 2
quildmetros. Foi emocionante, mas gostava de estar com meus amigos, nas
atividades da escola;

b) Bennan: — Teve uma vez em um campeonato de futebol que eu fiquei doente.
Minha mée tinha comprado o uniforme e eu figuei chateado. Queria estar junto,

mas nao deu.

Teixeira (2007, p. 436) enfatiza que “[...] a aula e a sala de aula, terrenos da docéncia,
constituem-se, prioritariamente, na sociabilidade que se instala nestes tempos e espagos. [...] E
sempre uma interacdo enredada em conteddos, rituais, estratégias e praticas didatico- -
pedagogicas [...]” que se tornam memoraveis. Como este jovem pode esquecer do professor
que dele cuida, ao carrega-lo, que torce para que ele participe, que procura atentar para as
especificidades que ele possui e que percebe que tem um importante papel enquanto agente

social? Pensando nisso, alinho-me com Arroyo (2008, p. 11), ao afirmar que “[...] [ndo trato] a
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diversidade como o somatorio das diferencas, nem como uma categoria abstrata que oculte as
diferengas de coletivos concretos feitos desiguais em brutais processos historicos.”.
Compreendo-a como propria da natureza e dotada de rosto, corpo e identidade.

Preconizo que deixemos transparecer aos estudantes “[...] uma das bonitezas de nossa
maneira de estar no mundo e com o mundo, como seres historicos|...]” (FREIRE, 1996, p. 31),
que vivem uma préatica testemunhal. Finalmente, revalido a dimens&o do cuidar que singulariza
a relacao professor/estudante, a medida que cuidam, cada um, de si e do Outro. A seguir, estdo

recomendacdes para cuidar de si, do Outro e da escola.

5.2.4 Como posso fazer? Sugestdes da viagem e dos viajantes

Nessa secdo, analogo ao que ocorreu na 5.1.4, estudantes e professores desenham
alternativas. Sao todos mestres deambulantes, que acentuam outros modos para planear.
Ainda durante a aplicacdo dos formulérios, os jovens participantes da pesquisa

destacaram que:

a) Ouidah: — Poderiam ser feitas videoaulas. Porque, quando fico doente ou estou
me recuperando, poderia aprender o conte(ldo sem me atrasar;

b) Bennan: — Acho que atividades extra seria uma boa. Como tenho dificuldade,
poderia estudar mais;

c) Uarda: — O mais complicado sdo as atividades fisicas. Tem que pensar em outra

coisa pra fazer nessa hora. E ruim ficar sem fazer nada.

Na primeira proposicdo, Bebela Ouidah dialoga com o que abordei quando falei da
abséncia e sugere a disponibilizacdo de videoaulas. A operacionalizacdo de uma gravacao de
video dessa natureza ndo necessariamente precisa ser construida profissionalmente. Os demais
estudantes, também autores do cotidiano, podem contribuir com a aprendizagem dos colegas
gue absentem, a medida que aprendem. Ja Naatinga Bennan explicita sua dificuldade e propde
gue sejam encaminhadas atividades extra para que ela possa consolidar os conteudos
trabalhados em sala. Finalmente, Lokossa Uarda denuncia o que com recorréncia foi sublinhado
por numerosos participantes dessa viagem. As lembrancas escolares foram predominantemente
relacionadas com as atividades fisicas, que em geral ndo eram realizadas.

Os professores também singularizaram proposi¢des. Dentre elas esta a realizagdo de projetos e

a criacao de um posto médico no espaco escolar. Vejamos:
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Um projeto voltado a essa area da saude, “né”? Com varias informagdes. Nos
planejamos uma vez, mas infelizmente ndo houve um tempo habil pra executar o
projeto. Entdo, ainda estd em planejamento. Assim, € um projeto na area de salde
onde n6s vamos focar varias atividades, falar de diabetes, pressao alta, e ai talvez tocar
até nesse assunto que € muito comum, porque nés somos desinformados. Eu estou
falando por mim, mas acho que tem outros também. Outras professoras, como eu te
disse, infelizmente quando nés partimos pra area especifica nos prendemos um pouco
aquele mundo, entendeu? Talvez um projeto mais detalhado com atividades na area
de saide mesmo. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

Kaina Ziehar langa méo de ferramenta contumaz do espago-de-aprender. Os projetos
de intervencao sdo Uteis em numerosas dimens@es e podem acessibilizar momentos de efetiva
discussdo e aprendizagem em torno de um ou mais temas. Ressalta o docente que houve a
intencdo de realizacdo do projeto, mas que, e meio as demais atividades previstas, este ndo se
concretizou.

Recada Kantoia sugere a criacdo de um posto médico:

Eu acho que toda escola deveria ter um posto médico. Toda escola. Por qué? Porque
eu conheco escolas particulares que tém posto médico e é muito bom. Se vocé ndo
conhece, como vocé ja me perguntou, qualquer pessoa que tenha alguma doenca
cronica, como vocé vai fazer no caso de um aluno que realmente tenha? VVocé ndo
sabe lidar com a situagdo. (KANTOIA, 2016, p. 1).

Recordo-me que, ao ouvir o relato de Recada, relacionei-o ao modelo médico de
deficiéncia®’ ao qual este estudo se contrapde. Ao fazer ouvir a docente, dialogo com o escrito
e reitero a discordancia, pois a escola ndo se assemelha (ou pelo menos ndo deveria se
assemelhar) as instituicGes hospitalares. Ainda que nela tenhamos pessoas com distarbios,
transtornos, deficiéncias e doencas, crénicas ou ndo, esse é espaco para aprender em vias de
equidade.

A partir das falas proferidas por estudantes e professores, organizo as proposi¢oes do

seguinte modo:

a) gravacdo de videoaulas;
b) encaminhamento de atividades extra;
c) adequacdo as atividades de Educacdo Fisica;

d) realizagéo de projetos de intervencéo.

37 Com base em informacGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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As dez sugestdes citadas na se¢do 5.1 se referiam a modos para conhecer. Agora,
propomos maneiras para fazer. A primeira supracitada, incluo outras, para a minimizagéo da
abséncia.

O uso de espacos virtuais de aprendizagem oferece recursos para o jovem aprender,
quando ausente do espaco escolar. Podem ser pensadas plataformas apropriadas a esse fim, ou
encaminhamento de atividades, textos e videos por correio virtual. Para consolidacdo da
aprendizagem, trabalhos autbnomos também podem ser desenvolvidos. Cada professor, a partir
dos conteldos e objetivos elencados por unidade letiva, se assim organizar o calendario, pode
relacionar atividades e textos adicionais para estudo.

No caso das auséncias por periodo prolongado, resgato a importancia de estabelecer
parceria entre a instituicdo em que o jovem esta matriculado, a unidade de saude em que esta
em tratamento e a familia, para que, no processo de reinsercdo, o estudante seja preservado,
bem como sua aprendizagem.

Uarda, ao frisar as atividades de Educacdo Fisica, denuncia a urgéncia de adocao de
praticas que incluam aqueles que ndo realizam todas as acGes previstas. Para tanto, as
intervencdes precisam contemplar o diverso, que inclui Outros, ndo s6 aqueles que possuem
uma DF. N&o é suficiente dissociar atividades praticas das tedricas, como se aquele que ndo
joga futebol, por exemplo, devesse ser penalizado. Outros estudantes, por questdes deveras
pontuais, ndo se sentem confortaveis para a realizacdo de atividade fisica em todas as aulas.
Cabe, portanto, que sejam planejadas, ao menos, duas a¢Ges de intervencdo concomitantes, em
gue a turma compartilhne do mesmo espaco. Assim, além das quatro sugestBes citadas,

proponho:

a) adocao de espacos virtuais para a socializacdo de materiais complementares ou
adicionais;

b) construcdo de roteiros de estudos autbnomos para a consolidacdo da
aprendizagem;

c) previsdo de atividades diversificadas para as aulas de Educacéo Fisica.

Ora, o ato de planejar precede qualquer intervencdo a ser realizada. Isto posto,
entendemos que, ap0s conhecer a situacdo e seu entorno, mediante o levantamento sugerido na
secdo anterior, os planos de ensino devem ser potencialmente construidos levando em

consideracao a contemplacdo do diverso que esta no real.
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5.3 FORMACAO DE PROFESSORES: UM CAMINHO QUE SE FAZ A PE

Ao retomar a discussao sobre o ensino, surgem desafios que fluem para a docéncia em
nosso tempo, caracterizado por sua liquidez, incerteza, devir e que aponta para a crise e a
corrosao de numerosos aspectos concernentes aqueles que estdo a margem da/na sociedade
(BAUMAN, 2003; SENNETT, 1999). A questdo da diversidade se insere em um cenario de
desafios e requer o reconhecimento da funcéo da escola e da formacdo docente na conjuntura
configurada. Expressdes como multiplicidade, heterogeneidade e diferenca geralmente estdo
associadas a diversidade; mas, quando os olhares se voltam para o diverso que existe atras dos
muros e nas salas de aula, o que é realmente visto?

Neste percurso, conforme ja fotografado, os jovens com DF sdo (re)vistos, pois, em
virtude da patologia, apresentam especificidades que os diferenciam de outros, também em
processo de escolarizagdo, e que obsecram do professor uma formagdo coerente com as
perspectivas de respeito a diversidade.

Durante décadas, o docente e sua formacdo ndo ocuparam protagonismo na pauta de
discussdes brasileiras. Nas décadas de 1970, 1980 e 1990 o debate afinal se constituiu,
respectivamente, em torno: da racionalizacdo do ensino e do planejamento; das reformas
educacionais, que reorientavam a engenharia dos curriculos; do funcionamento das instituicdes,
paralelamente a gestdo do trabalho pedagdgico. No final do século XX, as questdes
concernentes a formacdo para a docéncia passam a reconfigurar o cendrio de prioridades das
politicas nacionais de muitos paises ocidentais, informacdo esta indiciada pela andlise do
relatério divulgado, em 2005, pela Organizacdo para a Cooperacdo de Desenvolvimento
Econdémico (OCDE) (2005).

Algumas imagens da formacdo para a docéncia sdo perfiladas nessa secdo para a
construcdo de caminhadas futuras. Nos formularios, entrevistas e GF, a abséncia esteve
presente. Auséncias em todos os niveis e etapas. Nas trés secdes terciarias tecidas a seguir,

discutirei da formacéo inicial, da continuada e de perspectivas formativas.

5.3.1 Passos do principio de uma longa caminhada

O processo de formacdo de professores passou por numerosas transformacdes, em
virtude do movimento histérico, econdmico, politico, social e tecnoldgico que circundou o pais
nos Gltimos 25 anos. E possivel afirmar que, a partir do final da década de 1990, novos caminhos

foram apontados e hodiernamente ainda sdo trilhados. Com a terceira versdo da Lei de
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Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional (LDBEN) (BRASIL, 1996a) foi instituida, como
formagdo minima para a docéncia em toda a Educacdo Bésica, aquela ofertada em nivel
superior. Desde entdo, uma série de dispositivos legais passaram a vigorar, parametrizando esta
oferta, inclusive no que tange as licenciaturas. Cabe questionar, porém, se as diretrizes
formativas que estdo postas atendem a dinamicidade e a diversidade do contexto atual.

Leiro (2012, p. 23) salienta que “[...] eleger a formacao docente de modo implicado a
Educacao Basica requer refleti-la em sua acepcéo especifica e na sua dimensdo historica e
organizacional.”. Assim, ao lancar olhar retrospectivo, revisito imagens da decada de 1930, por
ocasido da criagdo dos primeiros cursos de licenciatura no Brasil. No ano seguinte, apds o
Decreto n° 19.852, de 11 de abril de 1931 (BRASIL, 1931), ficava a cargo da Faculdade de
Educacdo, Ciéncias e Letras a formacdo de professores para a docéncia. A partir de 1937,
seguindo a tendéncia dos cursos de Pedagogia, instituidos neste ano, os cursos de licenciatura
se configuraram, junto com os de bacharelado (CANDAU, 1987). Neste modelo, o ingresso
cursaria durante trés anos os componentes curriculares que o titulariam como bacharel e em um
ano teria acesso as disciplinas que o habilitariam para a docéncia. Esse sistema ficou conhecido
nacionalmente como 3+1.

Anos depois, com a LDBEN n° 4.024/61, passaram a ser enfatizados certos aspectos
quanto ao magistério, tais como finalidades, processos formativos para a docéncia em todos 0s
niveis de ensino, formacdo continuada e expedicdo de diplomas (BRASIL, 1961). Em
contrapartida, na supracitada Lei, a formagdo ainda era desacreditada, “[...] quando, nos seus
artigos 115 e 116, faziam-se concessdes a professores ndo formados, em razéo do insuficiente
numero de habilitados para atuar na escola primaria e de nivel médio.” (OLIVEIRA, 2014, p.
51).

No decorrer das décadas de 60 e 70 do século XX, outra tendéncia foi se consolidando:
“[...] a de estabelecer uma ruptura, no ambito das licenciaturas, separando em cursos distintos
a formacdo de professores para o ginasio (1° ciclo) e para o colégio (2° ciclo) [...]” (CACETE,
2014, p. 1072), deflagrando uma nova fase nos cursos de formagéo de docentes. Sobre esse

periodo, Rivas (2007, p. 78) anuncia que

[...] o contexto dos anos 60/70 passou a solicitar o perfil de um profissional que
pensasse e agisse com inteligéncia, equilibrio, lideranca, autoridade, dominando
conhecimentos técnicos e de relagdes humanas. O crescimento da populagéo, e o
consequente aumento das matriculas nas escolas, indicaram a necessidade de mais
professores, gerando a improvisacdo de pessoas sem preparo especifico para a funcéo
de ensinar (leigos).
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Com a criagdo da Associagdo Nacional pela Formacdo dos Profissionais da Educagéo
(ANFOPE), a discussdo em torno da tematica se intensifica e ganha outros contornos,
culminando na atual LDBEN, Lei n®9.394/96, citada no inicio desta secdo. No século presente,
um conjunto de pareceres e resolucdes instituiram diretrizes complementares que parametrizam
a oferta das licenciaturas em todo o territorio nacional. Cito o Parecer do CNE/CP N. 9/2001,
aprovado em 8 de maio de 2001 (BRASIL, 2002a), como primeiro documento legal no
quantitativo de 19 pareceres e 9 resolucdes. No parecer sdo assinaladas as Diretrizes
Curriculares Nacionais para a Formacao de Professores da Educacao Basica, em nivel superior,
curso de licenciatura, de graduagdo plena. Outro importante dispositivo é a recém-criada
Resolugcdo CNE/CP N. 2, de 1° de julho de 2015 (BRASIL, 2015a), que define as Diretrizes
Curriculares Nacionais para a formacéo inicial em nivel superior (cursos de licenciatura, cursos
de formacédo pedagogica para graduados e cursos de segunda licenciatura) e para a formacao
continuada.

O campo legal desvela as tensdes sobre 0s processos formativos e suas tessituras em sua
fase primeira, mas o processo de vir a ser docente se inicia antes mesmo da matricula em curso
de licenciatura. Este profissional debuta nos “[...] primeiros anos da vida escolar, tendo em vista
que o futuro professor ja concebe a ideia de um dia ser professor e ja carrega um conjunto de
crengas e atitudes que vao se formando ao longo da sua graduagdo.” (FERREIRA, J., 2014, p.
108).

Apesar de José Ferreira (2014) considerar a docéncia uma carreira de manifestacao
vocacional precoce, todavia, nem sempre o desejo inicial sobrevive as agruras das expectativas
geradas pelo exercicio da profissdo. Em 2009, a Fundacdo Carlos Chagas realizou pesquisa
entre 1.501 jovens concluintes do Ensino Médio, identificando que, destes, apenas 2% optariam
por uma licenciatura, ainda que, no decorrer da Ultima etapa da Educacdo Baésica,
aproximadamente 30% deles tivesse cogitado a possibilidade (FUNDACAO CARLOS
CHAGAS, 2009).

Aqueles que optarem pela carreira se deparardo com modelos de formacéo que, segundo
Mizukami e outras (2002, p. 14), pendulardo em um continuum?® entre a racionalidade técnica
e a pratica. A primeira € criticada, uma vez que, para os autores, “[...] falha ao desconsiderar a
complexidade dos fendomenos educativos [...]”, inseridos em conjunturas complexas e

irredutiveis a formulagdes lineares. Pérez Gomes (1992) assevera que essa racionalidade se

3 Tardiff (2014) entende a formagdo docente como um continuum, ja que se trata de um processo de
desenvolvimento para a vida toda, podendo incluir até professores aposentados, em contraposi¢do a formacédo
considerada como circunscrita a momentos formais, notadamente conhecidos como eventos.


http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/009.pdf
http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/009.pdf
http://portal.mec.gov.br/index.php?option=com_docman&task=doc_download&gid=17719&Itemid=
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ancora na hierarquizacdo da produgdo do conhecimento, do bésico para o abstrato,
dicotomizando teoria e prética. O cursista de uma licenciatura, nessa perspectiva, s teria acesso
a escola quando apto, ap6s cursar componentes curriculares basilares.

Quando associada a racionalidade pratica, a formacéo passa a ser concebida a partir de

um

[...] modelo reflexivo e artistico, tendo por base a concepgdo construtivista da
realidade com a qual o professor se defronta, entendendo que ele constréi seu
conhecimento profissional de forma idiossincratica e processual, incorporando e
transcendendo o conhecimento advindo da racionalidade técnica. (MIZUKAMI et al.,
2002, p. 15).

Continuum e practicum formam o bindmio que estrutura a racionalidade prética a
medida que se articulam no processo de formacdo do professor. Entretanto, Katia Silva e
Limonta (2014) apresentam outra perspectiva de formacdo, chamada de critico-emancipadora,
em aproximacao com a epistemologia da préatica. Assinalam que pesquisadores dos dois pontos
do espectro citados por Mizukami e outras (2002) engendram a formac&o para/na préatica que
perpassa as politicas de formacédo adotadas no pais e ecoa nas reformas curriculares. Carla Maia
e outros (2008, p. 138) desenredam que “[...] a epistemologia da pratica docente exige ndo
cairmos em simplifica¢des de uma epistemologia da pratica, ou mesmo de um ‘conceito
retorico’ que explique tudo e nada a0 mesmo tempo.”.

Assumo a mesma perspectiva que Kétia Silva e Limonta (2014) para pensar 0S processos
de formacdo, conquanto estas avultam, através da perspectiva critico-emancipadora, as
categorias trabalho, relacdo entre teoria e préatica e pesquisa. A categoria trabalho, que aqui
ocupa centralidade, foi vozeirada pelos participantes quando a relacionaram com 0s processos
de precarizacdo, tal como apontaram Kaina Ziehar, Recada Kantoié e Berna Kandi:

Nos temos que cuidar de muita coisa dentro de sala de aula. E um contetido, é um
projeto, é a caderneta, sdo notas pra passar, Sao provas pra corrigir, a vida de professor
€ muito corrida e cada vez mais precisamos ser multiprofessores, ter multiplas
atividades em sala e ainda assim ter tempo pra planejar tudo isso. (ZIEHAR, 2016, p.
1).

Eu me preocupo porque o pais ndo se preocupa com a educagdo. Poderia incentivar
mais os professores, pagar melhor, ter mais capacitacdo, ter mais oportunidade de
estudo, possibilitar qualidade de ensino melhor, dar ferramentas para isso, e dar
também condices melhores pra que o aluno tenha uma escola de qualidade.
(KANTOIA, 2016, p. 1).

Falta material, falta papel, falta isso, falta aquilo, ndo tem um ventilador bom na sala,
embora existam recursos pra que a escola se mantenha, mas ndo é o suficiente.
(KANDI, 2016, p. 1).
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A precarizacdo se patenteia por meio da poliexploragdo do trabalhador, que,
representado por Ziehar, se constitui como “multiprofessor”. Tota Kaethanna (2016, p. 1)
explicita preocupagao similar: “A0 mesmo tempo em que VOCcé tem que ensinar, tem que estar
motivando a turma pra que eles tentem aprender. O trabalho é bem dificil.”. Nas ultimas
décadas, a ofensiva contra o trabalho se materializa em forma de desemprego, bem como
precarizacao no exercicio das atividades laborais. Comumente sdo conferidas novas atribuicdes,
porém é mantida a expectativa de que os profissionais contemplem na totalidade estas
demandas persistentes e emergentes. Nesta conjuntura, o professor tem suas forcas exauridas a

medida que trabalha. Sobre isso, Teixeira (2007, p. 438) explicita que

[...] grande parte dos docentes se vé obrigada a trabalhar e a se relacionar com tipos
humanos e sociais que ndo escolheu, com os quais ndo se identificam, ndo tém
simpatia e empatia. Este fato, ao lado de suas precérias condi¢cGes materiais e objetivas
de trabalho, entre outros problemas a serem enfrentados, tem levado a condicdo
docente a realizar-se, ou melhor, a manifestar-se como uma condi¢do doente, na

experiéncia de centenas de professores.

Em gotejar, Kantoié e Kandi denunciam o esvaziamento do Estado, outro condicionante
dos processos de precarizacdo do trabalho. Demo (2006, p. 15) desenvolve que,
corriqueiramente, “[...] os professores atribuem ao sistema as mazelas da escola. Nao sem razéo.
Mas essa atitude, quando repetida afoitamente, torna-se evasiva, geralmente corporativista.
Pode ndo passar de gesto tosco de autodefesa.”. Coaduno com o autor, ao elucidar que este
estudo ndo objetiva posicionar o professor em um “pedestal ou berlinda”, evitando as posturas
extremas de assumir que ele ndo € responsavel por todas as coisas ou que seja por todas, mas
sim aderindo a proposicdo conciliadora de que ele é também responsavel (ARROYO, 2014).

A segunda categoria para os modelos em perspectiva se forja na relacéo entre teoria e
pratica. Para compreender essa relacdo, Kéatia Silva e Limonta (2014, p. 17) anunciam seu
significado, que requer enxergar até que ponto a “[...] restruturagdo produtiva engendrada nas
ultimas décadas provocou mudancas na organizacdo do trabalho e na producéo e distribuicéo
do conhecimento.”.

Na concepcao dos curriculos de formacéo, esse € um quesito explicito que perpassa as
inquietacGes de docentes do Ensino Superior. S80 recorrentes perguntas como: Qual é o
momento adequado para o encaminhamento do futuro licenciado as unidades escolares? Como
fomentar a transposicdo de contetdos abordados em sala & pratica da docéncia? De que modo
equilibrar as discussdes epistemologicas e aquelas que emergem das observagdes do cotidiano?
As respostas, a partir dos dialogos tecidos, rumam para multiplas possibilidades, fundadas nas

categorias do materialismo histérico-dialético, e fomentam a revisitacdo dos curriculos de
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formagdo. Para Leiro (2012, p. 27), a “[...] reflexdo sobre um caminho, um curriculo, na
sociedade contemporanea necessita perguntar o que queremos percorrer, se ha trilhas
conceituais nesse percurso ¢ onde queremos chegar.”. Para chegar, estamos mirando no

diverso? Sobre isso, Arroyo (2008, p. 16-17) propala que o

[...] problema com que se defrontam os programas de formacdo de docentes para o
trato da diversidade no sistema escolar, é que ndo podem reduzir a analise e a
desconstrugdo dessas representagdes apenas aos discursos externos, nem as mentes
das pessoas, mas tém de questionar e entender as l6gicas e os valores estruturantes do
préprio sistema escolar, da prépria condicdo docente e da relacdo pedagdgica. [...]
Defrontam-se com diretrizes curriculares, normas e leis, politicas, processos e tempos
de ensino-aprendizagem legitimados em principios universais. Quando essas
concepgoes, principios e diretrizes sdo tomados como padrdes Unicos de classificacdo
dos individuos e dos coletivos, de povos, ragas, classes, etnias, géneros ou geracoes,
a tendéncia sera hierarquiza-los e polariza-los.

Acrescento que para além das hierarquias e polarizacdes, esta 0 margear daqueles que
séo invisibilizados. Durante a realizagdo das entrevistas e GF, ao inquirir os professores quanto
a abordagem dos temas da educacdo especial/inclusiva nos cursos de formacéo inicial, estes
atestaram que o conhecimento era incipiente e resultado de discussdes pontuais. Quando
conversavamos, a tentativa de evocar memdrias para exemplificar a sintese foi recorrente, ainda
que exemplos concretos ndo tenham sido apresentados®. Traziam afirmativas do quilate de:
“Sei que ouvi alguma coisa, mas ndo lembro exatamente onde ou como foi.”. (TERAVIA, 2016,
p. 1).

Certamente a Ultima categoria pode contribuir para a alteracdo da imagem fotografada.
A pesquisa se configura essencialmente para a formacéao do professor-pesquisador (redundancia
que se faz em virtude do esvaziamento dessa dimensdo). A investigacdo parte da pratica como
“[...] objeto de pesquisa do professor, como ponto de partida e de chegada de um movimento
dialético do pensamento, em que ocorre, também, a reflexdo sobre os problemas mais urgentes
e imediatos.” (SILVA, K.; LIMONTA, 2014, p. 23). Neste sentido, IES de todo o pais tém
discutido modelos de formacdo que partam da observacdo da realidade, da resolugdo de
problemas educacionais, dentre outros.

Soares (2013, p. 226), articulando a discussdo em torno da tematica, explana que:

A formacao de profissionais é a misséo da universidade de maior impacto social, seja
pela quantidade de pessoas que abarca, seja pelo efeito multiplicador da acéo de seus
egressos, se bem formados, para enfrentar os problemas da sociedade relacionados as
respectivas areas profissionais. Nesse sentido, a universidade esta desafiada a formar
cidaddos e profissionais autbnomos, comprometidos com a aplicagdo do

39 Com base em informacGes registradas no Diario de Campo da Pesquisa.
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conhecimento em prol da melhoria da qualidade de vida de toda a sociedade na qual
esta inserida, e ndo tecnocratas, autdmatos replicadores de férmulas sofisticadas.

A pesquisa-acéo tem se delineado como parte do método para conceber conhecimentos
oriundos da relacdo entre teoria e pratica, no universo da pesquisa. Severino (2007) sobre a
pesquisa-acdo, afirma que esta busca compreender e visa intervir em uma situacdo, na
expectativa de modifica-la. Assim, “[...] a0 mesmo tempo que realiza um diagndstico ¢ a analise
de uma determinada situacdo, propde ao conjunto de sujeitos envolvidos mudancas que levem
a um aprimoramento das praticas analisadas.” (SEVERINO, 2007, p. 20). Thiollent (2005, p.
16) acrescenta que “[...] ¢ um tipo de pesquisa social com base empirica que ¢ concebida e
realizada em estreita associa¢cdo com uma a¢do ou com a resolucdo de um problema coletivo e
no qual pesquisadores e participantes representativos da situagdo ou problema estdo
envolvidos.”.

O protagonismo da pesquisa se insere na conjuntura dos processos formativos,
conquanto sdo concebidos modos de ensinar. Neste sentido, Soares (2013, p. 227) afirma que,
“[...] em diversos paises [...] [0 ensino com pesquisa] tem-Se configurado nos debates como
uma proposta de pratica educativa inovadora, capaz de desenvolver atitudes fundamentais para
o profissional de que a sociedade contemporanea necessita.”. Continuando, este teorico
explicita que, apesar do incidido, a discussdo ndo € univoca, como quase todo o debate.

Este debate sobre formacao, por sinal,, conforme aqui descortinado, é polifénico e esta
em construcdo. André (2000), através de pesquisa que objetivava levantar o que focavam os
estudos sobre formacao docente produzidos no pais em nivel stricto sensu entre os anos de 1990
e 1998, indicou um quantitativo de 295 trabalhos que tratavam da formacéo inicial, dentre os
410 totalizados. Na época, a informacdo representava pouco mais de dois tercos da producao
nacional sobre formac&o. Hodiernamente, se 0s mesmos critérios de busca forem adotados, ha
inversdo no quatro numérico de pesquisas, pois se multiplicaram as pesquisas sobre a formacéo
continuada de professores. Os trabalhos e as pesquisas se valem de categorias gerais de analise,
tais como “[...] trabalho docente, formacdo inicial, forma¢do continuada, identidade e
profissionalizacdo docente, politicas e propostas de formacdo de professores, concepcdes de
docéncia e de formagdo de professores, entre outras.” (MAIA et al., 2008, p. 137).

Reitero que estd em todas as categorias gerais de anélise o que esta contido no fronteirigo
diverso. Desse modo, sdo os cursos de formacao inicial espagos em potencial para “[...] reeducar
as instituicdes escolares e académicas e seus docentes e gestores sobre as preconceituosas

representacdes da diversidade antes excluida e que agora pressiona pelo acesso e
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permanéncia.”. (ARROYO, 2008, p. 22). Por suposto, mediar o repensar de olhares ingénuos
sobre a diversidade é também tarefa emergente dos cursos de formagao.

A esfera dos dialogos é vasta e os desafios apenas se iniciam, tdo logo se encerra a
primeira licenciatura. Sendo um continuum, o processo formativo vai se dando enquanto se
caminha, por vezes em ritmo lento, pouco mais acelerado, espacado, sopesado... E um caminho

que se faz a pé e por assim ser ocorre em lugares fotografados e com outros andantes.

5.3.2 Cada um sabe a dor e a delicia de ser professor

A discussdo sobre a formagéo na docéncia tem espaco garantido em qualquer projecao
que se faca, em termos da qualidade do fazer pedagdgico no espaco formativo escolar, e,
consequentemente, no espaco formal de aprendizagem. Em se tratando da continuidade desse
processo, no ambito da Educacdo Bésica, essa empreitada se torna imperativa, mas ainda com
perspectivas incertas, em face ao cenario de crise.

Nesta perspectiva, Leiro (2012, p. 36), ao tomar a formacéo docente articulada com a
Educagao Basica, se refere a um conhecimento de diferentes possibilidades didaticas “[...] que
precisa ganhar tratamento mais amplo e complexificado.”. Argumenta, ainda, que a formagao
sempre serd “[...] uma versao tedrica de um tempo, de arranjos passageiros ¢ de experiéncias
sociais marcantes. Uma caminhada singular e plural de sujeitos [...] historicamente situados —

cuja condicdo docente ndo é um dado fixo ou acabado [...]” (LEIRO, 2012, p. 36), pois

[...] ela vai ganhando contetido e forma na complexa relagdo entre as estruturas e 0s
agenciamentos humanos que compdem a vida social, tal como se vé nos territorios da
escola. Nela interferem os sujeitos socioculturais implicados na relacdo, sujeitos
mdaltiplos e diversos, tanto quanto as condi¢Ges materiais e simbdlicas em que suas
interacOes e trocas se realizam, assim como 0s pardmetros de sua institucionalidade
(TEIXEIRA, 2007, p. 434).

Tal direcionamento ainda encontra resisténcias e dificuldades no seu diagnostico e
afirmacdo politica. Talvez isto explique o porqué de, mesmo que as politicas publicas expressas
em documentos legais mantenham o discurso de que as a¢Oes de formagédo continuada para as
redes publicas de ensino sejam facultadas regularmente, os indicativos numéricos continuem a
assinalar que a persisténcia no processo de formacdo é fundamental e urgente para que a
qualidade na educacéo seja uma realidade permanente. O descompasso entre oferta e demanda
parece sugerir que aguele ndo acompanha esta. Para Zabalza (1998), varios aspectos devem ser
levados em consideragdo ao se construir um diagnostico que indique qualidade educacional. A

dimensédo “produto” ou resultado € essencial, tendo em vista que traca um perfil e estabelece
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informagdes concretas, mas a dimenséo do processo ndo se desenvolve em detrimento dela, se
pensarmos que possibilita um entendimento do desenvolvimento destes resultados.

Quanto as duas dimensdes supracitadas, a abséncia é notada quando os professores
relatam a falta ou escassez de acOes formativas realizadas pelo Estado ou Municipio,
promovidas por outras instancias ou impulsionadas pela autoformacao. I1sso se expressa nos
depoimentos de Kain& Ziehar, Lobolo Teravia e Deolinda Abomey, que serdo discutidos a partir

da proxima declaracéo.

Nunca houve formacdo do Estado ou Municipio. Cada vez mais o0 ensino vem se
afunilando, vai ficando cada vez mais complicado e a0 mesmo tempo percebemos que
ndo temos formacdo, nenhuma formacdo e nenhuma informacéo, talvez por falta de
conhecimento proprio, de buscar essa informacdo também. Quem sabe agora, depois
de conversar com vocé, eu passe também a ler um pouco sobre isso para eu me
informar. Sei que tem a minha falta de interesse, mas também ndo temos politicas
publicas de formacéo que cheguem no professor. (ZIEHAR, 2016, p. 1).

O texto de Ziehar pOe trés aspectos em relevo: inicialmente, o desconhecimento de
processos formativos sobre a tematica promovidos pelo poder publico; em seguida a auséncia
de investimento em um processo de pesquisa que consubstancie as demandas do cotidiano; e,
finalmente, a participacdo no processo de recolha como elemento para a formacdo. Sobre a
auséncia de formacéo continuada a respeito do tema que nos move nesta tese, cabe destacar que
0 Municipio, desde o inicio de 2016, disponibilizou, na plataforma virtual da rede de ensino,
curso de formacdo a distancia, que singulariza as DF. Além disso, ainda que de modo
controverso, a notificacdo da patologia no ato da matricula patenteia que a tematica esta em
pauta. No caso do Estado, de fato ndo foram identificadas acGes vigentes, mesmo que
discussdes tenham sido efetuadas na Coordenacdo de Educacdo Ambiental e Saude (CEAS).
As falas descritas em continuidade expressam 0 mesmo que a anterior quanto a abséncia, em
correlacdo com a formacao, seja a provida por instancias externas diversas, seja a oriunda da

autoformacao.

Nunca fiz nenhum tipo de formacao sobre isso ou sobre qualquer outro tipo de doenga.
Né&o sei como agir. (TERAVIA, 2016, p. 1).

Eu nunca parei para pesquisar, para me informar mais a fundo sobre esse problema,
entendeu? Entdo eu até gostaria que voceé esclarecesse, inclusive pra gente saber como
lidar. (ABOMEY, 2016, p. 1).

O relato de Lobolo Teravia traz de maneira explicita o que ja foi indiciado ao longo
deste texto: a auséncia de discussdes que fomentem a incluséo de pessoas com doengas crénicas

na rede regular de ensino, considerando que estas apresentam especificidades que vém a se
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agravar ou atenuar nas variadas fases da vida, e de modo peculiar nos espagos em que viceja a
juventude, como a escola. Deolinda Abomey, por seu turno, reitera o expediente docente quanto
a exiguidade de informacdes conhecidas pelo grupo, sobretudo se contrastadas com aquelas
trazidas a baila durante a recolha.

Contudo, mesmo ressalvando que estdo em voga agdes de formacao continuada, pois 0s
Professores/Viajantes de nosso caminho estdo em servigo, é importante salientar que muitos
problemas experienciados no contexto da escola derivam de uma formacéo docente inicial
precarizada, que ndo conjuga a unidade dialética, forjada na relacéo entre a teoria e a prética.
Giroux e McLaren (1999, p. 133) explicitam que os problemas da formacdo inicial e continuada
de professores indicam “[...] a falta de énfase, no curriculo dessa formacdo, na andlise da
questdo do poder e de sua distribuicdo hierarquica, bem como no estudo da teoria social
critica.”.

N&o resta duvida de que o investimento na formacao docente, em todos 0s niveis, gera
impacto na qualidade de ensino; porém, ndo se trata da solucao definitiva, considerando-se que
demanda esforcos de maultiplas naturezas, inclusive no que concerne a um projeto de reforma
educacional que contemple a valorizacdo salarial, das condicdes de trabalho e, principalmente,
0 investimento na continuidade do desenvolvimento profissional.

Destarte, vale mencionar que a formagao inicial e continuada de professores “[...] ndo
se constréi por acumulacdo (de cursos, conhecimentos ou técnicas), mas sim através de um
trabalho de refletividade critica sobre as praticas e de (re)construcdo permanente de uma
identidade pessoal.” (NOVOA, 1991, p. 23). Para tanto, uma formagdo continuada precisa se
nutrir dos horizontes de pesquisa. Nessa concepcao, existe lugar para a criatividade, isto é, a
evidéncia da imaginacdo criadora que torna o sujeito autbnomo para deliberar sobre sua prépria
pratica. Entende-se a pesquisa, assim, como um veiculo primeiro para a atualizacdo docente e
lugar proficuo para a geracdo e a ressignificacdo de novos conhecimentos (DEMO, 2004;
IMBERNON, 2005).

Engendrar essa formacao se constitui como desafio contemporaneo, em que se agregam
0 contexto e a diversidade que Ihe sdo inerentes. Flecha e Tortajada (2000, p. 25) explicitam
que professores e professoras devem conhecer a sociedade em que vivem “[...] e as mudangas
geradas, para potencializar ndo apenas as competéncias dos grupos privilegiados, mas também
as competéncias requeridas socialmente [...]”. Ja ndo ¢ mais recente a discussdo em torno da
formagéo e da educacdo para a diversidade, mas cabe refletir, ainda, sobre o papel dos sujeitos
envolvidos nesta diversidade e até que ponto as especificidades, que os tornam diversos tém

sido respeitadas. Ha que se considerar também a transitoriedade da docéncia, que se da nas
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proprias relagdes estabelecidas no processo, pois “[...] estar sendo € a condi¢do, entre nos, para
ser.” (FREIRE, 1996, p. 36).

Teixeira (2007, p. 431) elucida que os professores sdao aqueles que “[...] em seu
tempo/lugar de geracBes adultas, tém uma responsabilidade especifica nesta relacdo. Estdo
encarregados de acolher, apresentar e interrogar o mundo junto a estes novos chegantes [...]”,
em condic&o juvenil e repletos do diverso. Este €¢ 0 momento em que o professor se depara com
a legitimada diversidade, prépria dos seres humanos. A cada novo dia letivo, o docente se vé
diante das incertezas e desafios, tanto na escola quanto em outros espacos formativos. Essa
assertiva remete a uma formacéao continuada e a uma praxis pedagogica para a diversidade que
leve em conta circunstancias do calibre da enorme populagdo de jovens soteropolitanos com
DF.

As informacGes debatidas nesta secdo fazem entrever que as pessoas com DF no Brasil
estdo a margem da sociedade, nas dimensdes social e cultural como nos espacos escolares, no
lazer e nas formacdes. A esse aspecto, soma-se o fato de os estudos relativos a educacao, satde
e Ciéncias Sociais ainda serem incipientes, tornando indispensavel a agdo de “ver” esta
populacdo invisibilizada por questdes bioldgicas, de cor, de raca e de classe. Em se tratando da
juventude com DF, a imprecisdo relativa a sua especificidade é perceptivel desde o
cadastramento, passando pelo atendimento clinico e pelos processos formativos, conforme ja
expresso. Mentalizando o conjunto da obra, salta aos olhos que o cotidiano dos professores que
lidam com estes jovens € percorrido por experiéncias, dilemas e inquietacfes diante do
desconhecido, tornando premente uma formacdao para a docéncia que contribua com o processo
de escolarizacdo da juventude com DF, assim como das demais pessoas com patologias crénicas

que ingressam no espacgo escolar.

5.3.3 Perspectivas em didlogo com outros Caminhantes/Viajantes

Os paragrafos construidos até aqui indicam uma formacdo que se da (ou ao menos
deveria se dar) de modo intermitente, similar a um gotejar constante, em continuum. Congénere
ao discorrido ao final das duas secGes anteriores, discorro agora sobre possibilidades para
pensar com o Outro os processos de formacao. A principio, reflexdes escritas; posteriormente,
proposicoes coletivamente concebidas.

A literatura indiciada aponta para contribui¢Ges sobre a tematica da formag&o primeira
e continuada. Os “[...] docentes que atuam na Educacdo Basica tém sua formacdo inicial em

cursos de licenciatura [...] [para o exercicio profissional,] especialmente em espacos formais
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como a escola, por exemplo.” (RIVAS et al, 2014, p. 4). Nesta etapa, formalmente instituida
para a docéncia na Educacdo Basica, sdo experienciados dilemas quanto a concep¢do e a
materializacdo do curriculo.

No cerne dos dialogos estdo os perfis de egressos das licenciaturas, que, por sua vez,
devem desenvolverm um conjunto de competéncias e habilidades a serem consolidadas até o
final dos cursos. Mas, afinal, quatro anos (em média) sdo suficientes para atender a complexa
e dindmica realidade que se constr6i? Creio que ndo. Entretanto, a formacdo compreendida a
partir do todo e ndo de situacOes particulares se esteia na realidade. No Estado da Bahia — e, em
especial, no Municipio de Salvador — os curriculos de formacdo deveriam dar destaque a
parcelas com demandas especificas, porém significativas, como, por exemplo, toda uma
populacdo afetada pela prevaléncia de uma patologia como a DF.

A primeira sugestdo para a formacdo inicial é, dado o mérito do tema em questdo,
conceber o curriculo respaldado no que vemos, a medida que jornadeamos. Assim, em outros
territorios, outras discussdes permeariam o curriculo. Em consonancia, componentes
curriculares basilares e metodoldgicos devem ser contemplados, bem como aqueles que
emergem dos espacos fronteiricos entre a cultura, a economia, a politica e a saude.

Ao preconizar caminhos a serem percorridos no jornadear da formacdo continuada,

dialogo com Rivas e outros (2014, p. 23), quando explicitam, que:

Formac&o docente ndo acontece espontaneamente e sozinha, ndo da conta da melhoria
educacional. Exige movimento institucional, processos coletivos e estratégias bem
definidas. Exige também o mover individual, a consciéncia de que a complexidade da
contemporaneidade nos impulsiona para uma préxis docente também ressignificada,
visto que o cotidiano onde tecemos nossas expectativas é pesado e tenso e que a
docéncia, [...] ndo pode ser orientada pelo senso comum. O cotidiano é um espago de
formacdo por exceléncia, pois nele estamos expostos ndo apenas a formagdo, mas
também a deformacdo e a transformacéo.

O fragmento descrito acima surgiu como sintese de discussdes oriundas de analises da
literatura sobre o assunto e contemplacdo do que se desenha. Estas discussdes, bem como as
citacOes de Rivas e outros (2014) incorporadas a esta se¢éo, se enredaram na Linha de Pesquisa
intitulada Formac&o de professores, desenvolvimento profissional e inovacdes pedagdgicas®.
Obviamente, ndo é sugestao desta tese que um debate levado a cabo em um contexto diferente,

por outras mentes pensantes ndo envolvidas no processo, possa substituir a construcao coletiva,

40 A Linha esta em funcionamento desde 2014, em uma IES localizada no Reconcavo da Bahia. Itero que as sinteses
e documentos técnicos construidos pelo grupo foram incluidos nesse estudo por eu as considerar como parte
integrante do trabalho e inspiracéo para a revisitacdo e reconstrucao dos conceitos trabalhados, sobretudo, na se¢éo
5 da tese.
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engendrada pelos sujeitos que dela participam. Mas, & guisa de enriquecimento das fontes a
serem consultadas/estudadas/apreciadas pelo grupo, trago um conjunto de observacGes que
desenvolvemos na Linha de Pesquisa e que, suponho, dada a similaridade de propositos, sera
de grande valia.

O fragmento descrito acima surgiu como sintese de discussdes oriundas de andlises da
literatura sobre o assunto e contemplacdo do que se desenha. Estas discussdes, bem como as
citacGes de Rivas e outros (2014) incorporadas a esta se¢éo, se enredaram na Linha de Pesquisa
intitulada Formacdo de professores, desenvolvimento profissional e inovagdes pedagdgicas.
Obviamente, ndo € sugestao desta tese que um debate levado a cabo em um contexto diferente,
por outras mentes pensantes ndo envolvidas no processo, possa substituir a construcéo coletiva
do processo, engendrada pelos sujeitos que dela participam. Mas, a guisa de enriquecimento
das fontes a serem consultadas/estudadas/apreciadas pelo grupo, trago um conjunto de
observagdes que desenvolvemos na Linha de Pesquisa e que suponhoo, dada a similaridade de
propositos, serd de grande valia.

Para fundamentar as proposicdes, debrucamo-nos sobre as obras: Avaliacdo do
rendimento escolar, organizado por Clarilza Sousa (1993), que traz uma selecdo de artigos
voltados para o tema-titulo; Os professores e a sua formacdo, coordenado por Névoa (1995),
no qual os autores dos artigos comungam com a ideia de que o conhecimento do percurso
pessoal e profissional do docente é crucial para que entendamos o saber nascido de sua
experiéncia pedagdgica; “Propondo um novo paradigma para formar professores a partir das
dificuldades e necessidades historicas nessa area”, artigo de Marin (1996) que advoga a
importancia das experiéncias pessoais do docente, tanto em priscos anos quanto em sua vida
profissional, para a construcdo da visdo deste profissional sobre seu fazer; “Trabalho,
conhecimento, descoberta do ser sujeito: um desafio para a escola”, artigo de Gongalves (1997)
gue chama a atencdo para a necessidade do raciocinio dialético na consecucdo do trabalho
pedag6gico, de modo a vincular o que se discute na escola com a realidade concreta do aluno;
Adeus professor, adeus professora? Novas exigéncias educacionais e profissdo docente, de
Libaneo (1998), que analisa os efeitos que, na contemporaneidade, as transformacdes
comunicacionais, sociais, econdmicas e tecnoldgicas exercem sobre a forma como entendemos
o trabalho, mais especificamente, o trabalho docente; Lutando em defesa da alma: a politica do
ensino e a construcdo do professor, de Popkewitz (2001), que discute as interfaces entre reforma
educacional, liberdade e relagcbes de poder, com base, sobretudo, em trabalhos de Michel
Foucault; Pedagogia historico-critica: primeiras aproximagdes, de Saviani (2003), que colige

textos produzidos pelo autor na decada de 1980 enfocando a pedagogia historico-critica.
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Também enriqueceu nosso debate o trabalho de Mizukami e outras (2010), ja mencionado nesta

tese, dentre outros. Da literatura, formulamos sinteses sobre:

a) a globalizacdo e sua influéncia no cenario educacional e, consequentemente,
sobre a atuacdo docente;

b) as dificuldades na formacdo do professor que decorreram das multiplas
teorizacOes sobre a pratica social e educacional, que buscava contribuir para
formar um individuo competitivo e versatil para o mercado de trabalho;

c) astendéncias pedagdgicas;

d) a andlise da profissdo, com base em uma perspectiva singular e universal,
desenvolvida a partir de transformacdes historicas;

e) os esteredtipos conferidos ao longo do tempo, com base em uma feminizacéo do
corpo docente;

f) a maternidade, acompanhada do carater educativo da mulher;

g) aidentidade profissional;

h) a desvalorizacdo da escola;

i) o ciclo de vida dos professores;

j) 0 modelo das competéncias e suas implicacoes;

k) o professor préatico-reflexivo.

A concepcdo de formacdo a que o grupo adere ndo a considera como um fim em si
mesmo, antes devera estar a servi¢o da melhoria da aprendizagem dos estudantes. Desse modo,
deve estar “[...] centrada na atividade cotidiana da sala de aula, proxima dos problemas reais
dos professores, tendo como referéncia central o trabalho das equipes docentes, assumindo,
portanto, uma dimensio participativa, flexivel e ativa/investigadora.” (GARCIA, 1995, p. 15).

A partir da tessitura dos dialogos, propbe-se uma formacdo que passe pela
experimentacao, pela inovacdo, pelo ensaio de novos modos de trabalho pedagdgico e por uma
reflexdo critica sobre sua utilizagdo, que se entrelace a processos de investigacdo, diretamente
articulados com as préticas educativas (NOVOA, 1995). Ademais, ao conceber planeamentos
de formacéo, lembremos que o professor é uma pessoa e, assim sendo, uma parte importante de
seu self é justamente o ser professor (ALTENFELDER, 2005). Em consonancia com 0s
principios referidos, a pratica docente é simultaneamente demarcada pelas conjunturas
institucionais, varidveis, bem como pela condicdo humana do educador. Assim, 0 grupo

demarca que séo condicOes postas para processos de formagéo, que:
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os professores se sintam valorizados, respeitados e ouvidos;

haja valorizacéo do saber advindo das experiéncias e inexperiéncias docentes;
identifique-se as teorias que séo praticadas;

a troca de experiéncias seja oportunizada;

sejam construidas formas de superacgdo das dificuldades;

haja acompanhamento e avaliacdo, como forma de replanejamento, bem como
novos movimentos de formacao;

a formac&o nos inquiete pessoal e coletivamente.

Apds as analises, discussdes e sinteses, foram tracadas sugestdes para conceber um

processo de formacdo continuada. A construcdo se deu a partir da representacdo dos docentes

que desenvolvem suas préaticas pedagdgicas em cursos de formacdo em uma IES. Com base

nesta, desdobro as proposicdes expressas a seguir. Ac¢des de formagdo continuada podem

acontecer em tempos e espacos tdo diversos guanto o contexto em gque as mesmas ocorrem.

Enquanto tempos, acentuamos que as a¢des podem se corporificar:

a)

durante as formagdes continuadas em servigo promovidas institucionalmente e
previstas em calendario proprio;

em oficinas desenvolvidas a partir das necessidades formativas levantadas;

no decorrer do ano letivo, por meio do acompanhamento da gestdo do trabalho
pedagogico;

nas comunidades de aprendizagem formadas por professores;

nos tempos reservados para autoformacdo, conforme planejamento proprio.

Os tempos fotografados séo cumpridos em espagos como:

a)

b)

mobilizacdo formativa: Encontro anual de formacdo que, em geral, ocorre
conforme calendario da rede de ensino;

grupos de discussdo: Reunides nas quais professores de diversas areas possam
discutir as questdes da docéncia, levantar proposi¢cbes para a formacao
continuada e desenvolver estudos que dialoguem com categorias elencadas na

escola;
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c) oficinas de ensinagem: Cunhado por Behrens (2013), ensinagem tem sido o
termo que utilizamos para designar e caracterizar praticas de ensino. A sugestdo
é que as oficinas se delineiem conforme solicitacGes docentes e necessidades
expressas por eles;

d) comunidades de aprendizagem: Podem ser criadas por grupos de professores,
objetivando sanar suas necessidades formativas e desenvolver discussoes
diversas. A periodicidade é estabelecida pelos participantes;

e) espaco virtual de aprendizagem: Espaco institucionalmente construido para a
promocéo do didlogo e difusdo de informacgdes;

f) escola de formacdo: Sugere-se que ocorra semanalmente e em servigo. Nesta, 0s
trabalhos serdo desenvolvidos segundo as necessidades formativas apontadas

pelo grupo.

Além destes, nos espagos chamados de extrainstitucionais estdo os estudos que
denominamos autbnomos. Estes agregam todas as a¢des concebidas pelo professor, no sentido
de sanar lacunas formativas, aprofundar conteldos, discutir questbes contemporaneas da
docéncia etc. Outras formacfes sdo aquelas que ocorrem em congressos, foruns e eventos
cientificos, todos autoexplicativos.

Conforme j& pormenorizado, as proposi¢fes assoalhadas podem inspirar, mas o
caminho mais apropriado é aquele planeado pelo coletivo de professores e professoras imbuido
pelo desejo de mudanca, pela ansia por processos que metamorfoseiem o cotidiano escolar.

Esse caminho se faz a pé e junto, com o Outro e com os Outros, em mirada intermitente.



0 corpo quando corpo, coisa, quando
ch&o, oxigénio de respiracdo, coisa
de futuro, caminho de encontracéo,
andante, nos vaus, andar de variagao

e sempre chegar ao rio de chegada
sentar nas raizes, como coisa por fora,
tronco como coisa de espera, respirar
todas as estacdes, entdo: devaneacdes.
(KALUNGO, 2017, p. 1).




6 A ULTIMA ESTACAO: SINTESES POSSIVEIS E PERSPECTIVAS DE VIAGENS

Quando se encerra uma viagem, iniciam-se outras jornadas. Das passagens,
permanéncias e abséncias, se amalgamam lembrancas, memorias dos viajantes. Para este relato,
porém, fundado em ciéncia experienciada, chega 0 momento de demarcar um ponto final. Nele,
descrevo sinteses e aponto algumas perspectivas, mas sem a ambicdo totalizadora, pois,
enquanto pesquisadora, ndo percorri todos os caminhos. Nesta linha, retomo e desenredo
consideracOes oriundas dos objetivos especificos, fundantes do plano percorrido. Além disso,
busco responder a questdo norteadora da pesquisa e saliento a tese do estudo. Encerro a se¢do
com as indicacOes de roteiros e de trabalhos futuros que prospectem outros tons, em imagens a
serem fotografadas.

Conquanto explorei o tema, conclui que a escassez de trabalhos sobre conhecimentos,
praticas e formac&o de professores da juventude com Doencas Falciformes (DF) desponta como
tematica a ser estudada, eminentemente. Uma vez que a incidéncia e a prevaléncia da patologia
assinalam uma necessidade formativa e resgatam a inclusdo de pessoas com doencas cronicas
na rede regular de ensino, verifica-se que, na pratica, as relacdes entre educacdo e salde
ultrapassam o parco interesse académico, evidenciando-se no cotidiano escolar. O investimento
em pesquisas que contemplem esta lacuna pode vir a responder a necessidades nas duas areas,
se despertada a atencdo de mais estudiosos que se definam pela aproximacéo transdisciplinar
entre elas.

Em seguida, para que o0s objetivos fossem exequiveis, etapas preliminares se
desdobraram. Assim, com vistas ao descortinar dos conhecimentos, praticas e arranjos
formativos dos professores de jovens com uma das DF, foi necesséario encontra-los. Dois
ambulatorios de referéncia para o tratamento multidisciplinar das patologias se constituiram
como primeiros espacos da pesquisa. Nestes, levantamos o censo da populagdo soteropolitana
com uma das DF e organizamos em software apropriado as informagdes colhidas, para, a partir
delas, encontrar os jovens entre 15 e 29 anos em processo de escolarizagdo que constituiram a
faixa de corte da pesquisa.

Tanto no selecionado ambulatério da Carlos Gomes, quanto no Vale das Pedrinhas, o
outro escolhido, a auséncia de quesitos preenchidos e de modelos diferentes de
fichas/prontuarios dificultou a localizacdo das informacdes, ameacando interferir na precisdo
do processo de recolha. N&o obstante, o indiciado possibilitou reflexdes e tomadas de decisdes
guanto aos critérios e a fidedignidade no preenchimento de prontuarios e fichas cadastrais,

contornando a dificuldade.
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No primeiro ambulatério citado, os itens estavam quase que integralmente preenchidos
e 0 que restava incompleto correspondia a facultatividade de respostas dos usuarios dos servi¢os
ofertados pela unidade de saude. J& no segundo ambulatério, Vale das Pedrinhas, as auséncias
foram significativas e geraram dependéncia do profissional que cedeu os arquivos. Destaco
ainda que o acesso, a andlise e as elucidagbes quanto aos documentos analisados foram
descomplexificados na Carlos Gomes, 0 que néo foi observado no outro espago.

Apls a realizacdo dessa etapa, outros pesquisadores, assim como gestores e
profissionais de salde, poderdo ter acesso a um banco com todas as informac6es da populacédo
cadastrada nos ambulatorios de referéncia em um Unico arquivo fixo e digital, bem como a
possibilidade de outros cruzamentos elucidativos de informagdes que aqui ndo foram figurados.
A leitura da secdo 3, que descreve a populacdo que participou do processo, ilustra o
evidenciado. A geracdo das tabelas, infogramas e cartografias sdo também contributos para a
comunidade cientifica e patenteiam informac6es dantes desconhecidas, assim como oferecem
o tratamento ilustrado de informagdes documentais.

Do levantamento populacional, foram localizados os jovens na faixa etaria sublinhada
e tracado o perfil de escolarizacdo destes. Nesta etapa, as informacdes recolhidas confirmaram
que o indice de evasdo no Ensino Médio, dentre os que possuem uma DF, é elevado. Os dados
foram ratificados, destacando as similitudes com parte da juventude do pais, sobretudo aquela
oriunda dos segmentos pretos e pardos, em correlagdo com a ampla faixa coincidente daqueles
de menor poder aquisitivo, gestada por jovens trabalhadores em situacdo de desemprego e cujos
direitos tém sido historicamente negligenciados (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2013). Os relatos registrados nos formularios possibilitaram
uma efetuar discussao sobre as razdes para a evasao e sugerir medidas para a permanéncia na
Educacdo Basica.

Através dos participantes, tive acesso a suas escolas e professores, lugares e pessoas da
viagem. Assim, foram impressas na pesquisa: Dassa e Cotonou. Deste universo, foram
fotografados os 14 docentes de Tipiti Adisa e Kanb Tanquietd, discentes com DF selecionadas
para a abordagem qualitativa deste estudo. A observancia das etapas anteriores faz perceber o0s
intentos no contexto acareado. Com base no segundo objetivo especifico, identifiquei os
conhecimentos sobre as especificidades da juventude com DF.

Antecedendo a etapa da jornada que toca ao conhecimento dos professores sobre a
temaética, vieram as explica¢fes para a omissdo do diagndstico da patologia. As justificativas
dos jovens quanto a conduta docente circundam: a invisibilidade da doenca; as frustraces

anteriores, por ocasido da elucidagéo da diagnose; e 0 medo de preconceito, rotulacéo e estigma.
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Mencionaram que seus pares etarios e adultos, sejam eles professores ou exergam outra
ocupacdo, relacionam o caso com uma anemia comum, e as manifestacdes clinicas, como
pretensas. Ao propalarem o diagndstico, fotografaram imagens discriminatorias que 0S
distanciaram dos demais.

Em contrapartida, as andlises realizadas com base nas informac@es fornecidas pelos
professores viajantes indicam conhecimentos incipientes sobre as patologias e apontam para a
necessidade de uma formacéo que os favorecesse, contemplando elementos formativos que se
articulassem para atender as especificidades da pessoa com DF.

As respostas mais comuns ao questionamento sobre o que o docente sabia acerca das
DF resvalaram nos seguintes entendimentos: a doenca é hereditéaria; ela compromete o
desenvolvimento fisico; € tipica da populacdo negra; é uma doenca ligada ao sangue; é
debilitante ou adquirida. No que diz respeito a caracterizacdo da patologia, os depoimentos
convergiram para aspectos que a definem, entretanto ndo foram correlatos com os sinais
realgados no espacgo formativo.

Os conhecimentos impactam na percepcao docente quanto aos sinais e sintomas das DF
no espaco interacional estampado, porém nada se compara a forma como a propria pessoa
atingida por uma das doencas reage a ela. Os discentes com DF distinguiram que a patologia
deixa sua marca no absenteismo escolar, na prostracao e no medo, diante da iminéncia da morte.
As auséncias sublinhadas resultam das crises algicas, dos tratamentos e internagcdes pontuais ou
prolongadas. Diante dessas, 0s jovens explicitaram que seria prestimoso que atividades a
distdncia pudessem ser empregadas e a reinsercdo, pautada pelo acolhimento. A prostracao é
também resultante de estagios ou crises oriundas da patologia, de modo andlogo ao que ocorre
com a percepcao do passamento.

O acesso a informacao esteve na ordem do dia e, sobre isso, os professores afirmaram
ndo recordar como adquiriram as informac@es, precisas ou imprecisas, que revelaram ter sobre
as DF, bem como as fontes consultadas. Dos 14 participantes, apenas 4 foram inteirados por
meio de campanhas televisivas, material impresso ou na formacéo inicial. Estas fontes ainda
s80 escassas, se considerarmos a importancia da aplicagdo dos textos a educacéo.

Conforme descrito, as sinteses iniciais sdo corroboradas pelas respostas as perguntas
realizadas. Retomando as inquietacfes, que remetem aos conhecimentos sobre a doenca e ao
fazer pedagogico, ressalta-se que todos os participantes atestaram ja terem ouvido falar da
patologia. Entretanto, a descreveram superficialmente, apontando para um conhecimento
minimo da questdo. Apds discutir a patologia, busquei analisar as praticas pedagogicas e, para

tanto, interroguei os Professores/Viajantes sobre os procedimentos pedagdgicos apos as
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abséncias dos escolares, praticas de planejamento, se consideravam a diversidade e, finalmente,
das acdes ante o mal-estar, oriundo das patologias.

Os procedimentos professorais quanto as abséncias decorriam dos (des)conhecimentos
das DF. A assertiva foi demonstrada quando a palavra “desleixo” foi associada a auséncia
durante o periodo de provas. Os jovens participantes, por sua vez, registraram que as praticas
pedagogicas apos reinsercao escolar oscilam, enunciado que se confirma nos relatos docentes.
As acles que demarcam esse momento se organizam de trés modos: indiferenciacdo quanto as
razdes para a abséncia; propensdo para a adequacao e retomada de atividades no processo de
reinsercdo; e adocao de préaticas para reinsercao.

Ao atestarem a auséncia do jovem no espago escolar, professores reconheceram que, a
despeito da patologia da ou razdo para a abséncia, 0s procedimentos eram 0s mesmos. Assim,
ainda que o estudante se ausente involuntariamente e em decorréncia da sintomatologia da
doenca, o caso é tratado de modo semelhante aos demais. Aqui, 0 principio da discriminacao
positiva € desconsiderado. No entanto, também atestaram estar propensos a adogdo de
procedimentos apropriados para a reinsercdo. Finalmente, o Gltimo grupo docente citado
apontou praticas ja empregadas.

Em aquiescéncia com as potenciais aproximacdes entre o planejamento e a préatica
pedagogica, as lacunas se fizeram presentes, a medida que os relatos revelaram posicdes
dicotbmicas quanto a elaboracdo dos planos de ensino. Dentre os docentes, desassociam-se
aqueles que desconsideram o diverso ao conceberem seus planos daqueles que ponderam sobre
suas praticas ao planejar, reconhecendo a presenca de pessoas com doengas crénicas.

A dor circunscreve o viver dagquele que possui uma DF. Esta se manifesta em quaisquer
espacos e é desencadeada por numerosas variaveis, incorrendo em um conjunto de riscos para
o0 estudante. Além do sublinhado, no cotidiano escolar, bem como em outros espacos de
sociabilidade, aqueles que possuem doencas cronicas e, de modo particular uma das DF, podem
apresentar cansaco, mal-estar e desconforto, dentre outros sintomas. Cientes ou ndo das
manifestacdes secundarias das doengas, os professores apresentaram diversidade de postura.

Awvulto as préticas realcadas na area de Educacdo Fisica. Os relatos dos estudantes
acentuaram as dificuldades para a realizacdo de atividades que requereriam esforgo excessivo.
Ainda que seja complexo determinar a frequéncia e intensidade de exercicios, espera-se que 0
professor acolha as observacdes dos que possuem uma DF, pois a pratica inadequada pode
ocasionar uma vaso-oclusao. Isto que ndo quer dizer que o aprendente ndo possa participar das

atividades previstas, entretanto reitero que é preciso ser consulta-lo. Os jovens, em sua maioria,
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depuseram que ndo participam das aulas do componente curricular, 0 que acarreta
distanciamento das préticas estudantis, singulares da faixa etéria.

Analogo ao realizado quanto aos conhecimentos, para as praticas foram elencadas
estratégias para a reformulacdo do quadro observado. Foram ouvidos os estudantes e
professores, fontes foram pesquisadas e sete sugestdes detalhadas. As proposicdes se
configuram como contributos, se assim as unidades escolares avaliarem.

Formacao docente ocupou centralidade no quarto objetivo especifico, que consistiu em
descrever os processos formativos de professores da juventude com DF. Esse € um dos desafios
da educagdo ha algum tempo. Questdes concernentes ao curriculo, relacéo entre teoria e pratica,
formacao e trabalho se entrelacam na atual conjuntura do pais. Dialogar sobre o assunto requer
situa-lo em um contexto de precarizacao do trabalho e esvaziamento do Estado, como pdde ser
identificado nas falas dos participantes da viagem.

De maneira articulada, continuum e practicum formam o bindmio que estrutura a
racionalidade préatica e engendram a perspectiva critico-emancipadora de formacdo docente
aqui defendida.

Os professores vozearam o desconhecimento de processos formativos sobre a tematica
promovidos pelo poder publico. Essa informacéo se confirma apds pesquisa em espaco virtual
e visita a Secretaria Estadual de Educacdo (SEC) baiana. No momento, hd propostas de
formacdo ainda ndo palpaveis. Destacaram 0s respondentes também que, mesmo cientes da
presenca de jovens com doencas cronicas no espaco escolar, ndo houve deflagracdo de um
processo de pesquisa que consubstanciasse as demandas que obsecram do cotidiano. A recolha
de informacOes, a partir da realizacdo das entrevistas e grupo focal (GF) consistiu em
articulacdo de modos para formacdo, uma vez que exumou a discussdo e elucidou
guestionamentos em dialogo. Por fim, os contributos da Linha de Pesquisa Formacdo de
professores, desenvolvimento profissional e inovagdes pedagogicas, gestada em uma
Instituicdo de Ensino Superior (IES) do Recdncavo baiano subsidiaram a elaboracdo de
propostas para conceber processos formativos que podem ser Uteis, se a comunidade escolar
assim o desejar.

Reitero que, apesar de quase todos os docentes j& terem lecionado para a populagéo
composta por jovens com DF, nenhum deles teve acesso a qualquer tipo de formacéo promovida
pela unidade escolar, regido ou Estado para lidar com as especificidades da juventude destacada
nesse estudo. As DF, de modo geral, j& abrigam esta limitacdo e, em Salvador, a patologia,

sempre ou quase sempre, carrega esta peculiaridade — seja ela uma falha e/ou um estigma.
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Tendo em vista que reside em Salvador a maior populagdo jovem com DF, é
fundamental que a Secretaria Municipal de Educacdo (SME) e a Secretaria Municipal de Saude
(SMS) se articulem no fomento a processos formativos que instrumentalizem os professores,
para que estes contribuam para a escolarizacdo dos jovens que compdem essa populacdo. E
sabido que, por conta das crises dolorosas, as auséncias sao recorrentes; contudo, a Constituigéo
Federal (CF) (BRASIL, 1988), a Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional (LDBEN)
(BRASIL, 1996a) e resolucdes correlatas do Conselho Nacional de Educacdo (CNE) visam
garantir o direito ao ensino a todos aqueles nascidos em territorio nacional. Sendo assim,
sensibilizar, informar e aproximar os professores das especificidades do processo de
escolarizacdo da juventude com DF ndo se apresenta como possibilidade, mas como um
compromisso de todos aqueles implicados na promocao da equidade e do respeito a diversidade
intrinseca a populacéo brasileira.

Em retaguarda, concluidas as sinteses a partir das balizas da viagem, respondo ao
problema da pesquisa, a saber: Como se constituem as préaticas pedagogicas de professores de
jovens com DF matriculados em escolas da Rede Estadual de Ensino situadas na regido
metropolitana de Salvador-BA?

As praticas pedagogicas demonstram que o que se “v€” na escola ainda esta distante do
propagado respeito a diversidade. Nesta estdo os estudantes com doencas crbnicas que
margeiam as politicas de educacdo especial/inclusiva brasileira. O fato se agrava conquanto se
absentem conhecimentos e formacGes que atentem para o indiciado.

Abséncia, auséncia e falta sdo expressGes sindnimas contumazes, ao reavermos as
sumulas da secdo 5. Conjugam-se: absenteismo estudantil; escassez de conhecimentos;
insuficiéncia de planejamento do ensino, de préticas a partir das demandas escolares, dos
arranjos formativos.

Nos instantes finais da viagem, sublinho que incursdes ndo compreendidas no plano
inicial foram tensionadas e, por essa razdo, outras pesquisas séo pleiteadas. Preconizo estudos
sobre trabalho e renda da pessoa em condicéo juvenil com DF, a relagdo entre formacdo e
trabalho do jovem com doenca crénica, trajetorias escolares de pessoas com doengas cronicas,
protagonismo docente em seu processo formativo, producdo de material didatico a partir das
vozes e sentidos de estudantes e professores, dentre outros.

O desembarque se encerra e, ao olhar para tras, ainda vejo imagens em metamorfose,
desejando formar outras. Revejo fotografias, descricbes ecoadas em diario, escritos em
cadernos... Fito o retrovisor e vejo Tipiti, Kand, Deolinda, Lobolo, Florisvento, Berna, Labela,

Tomera, Sinopaz, Sacerdonga, Seveno, Lucino, Recada, Kaina, Sidonio, Tota e todos em tudo,
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em mim. Ao mirar os ambulatdrios e escolas de Dassa e Cotonou, (re)sinto, (re)leio, (re)tomo,
(re)inicio outros planos de viagem. Da jornada de descobertas em partilha, indago o
imponderavel do que se desvelou a partir dos escritos em linhas, paragrafos e paginas, pois

singularizamos experiéncias a partir do que lemos, ainda que assoalhado em ciéncia.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA RECOLHA DE INFORMACOES EM REPOSITORIOS ACADEMICOS

TABELA PARA REGISTRO DO LEVANTAMENTO DO ESTADO DA ARTE

Livro Capitulode  Tese  Dissertacéo Artigo Descritor Autor (a) Titulo Instituicéo/ Ano de Sintese Cadigo de
livro de Revista publicacéo referéncia
periodico

REFERENCIAS COMPLETAS
Cédigo de Referéncia completa
referéncia
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APENDICE B — ROTEIRO PARA RECOLHA DE INFORMACOES NOS PRONTUARIOS

TABELA PARA REGISTRO DE INFORMAQOES DOS PRONTUARIOS
Cédigo Nome Declaracéo Sexo Ano de Endereco/  Estado civil Trabalho Formacéo Tipo da Data de
do quesito nascimento Contato doenca ingresso
cor
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APENDICE C - TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO USADOS
DURANTE A PESQUISA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Professores de jovens com
doengas falciforme: contornos, nuances e imagens de viagem” desenvolvida no ambito do
Programa de P6s-Graduagdo em Educacdo e Contemporaneidade (PPGEduC), da Universidade
do Estado da Bahia (UNEB), sob a orientacdo do Prof. Dr. Augusto César Rios Leiro. A
pesquisa apresenta-se como um dos requisitos para a conclusdo do doutoramento. Tem como
principal objetivo compreender como se constituem as praticas pedagdgicas de professores de
jovens com doenca falciforme, matriculados em escolas da Rede Estadual de Ensino, situadas
na regido metropolitana de Salvador-BA.

Essa pesquisa, de abordagem qualitativa, nos moldes das pesquisas exploratérias e descritivas,
terd suas informacGes colhidas através de formulario, entrevistas e grupos focais. As
informacdes colhidas serdo analisadas conforme a analise de contetdo tematico.

Nessa etapa da pesquisa, vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa respondendo

Suas respostas auxiliarao no

Solicitamos sua autorizacao para a realizacdo do/a
, com duracdo prevista de minutos.

O/A sera preenchido e o audio gravado pela pesquisadora a

medida que proceder suas respostas e depois tudo sera digitado, permitindo uma analise
detalhada e com maior rigor cientifico.

Sua participacdo ndo envolve qualquer tipo de pagamento ou gratificacdo financeira. Além
disso, os resultados obtidos dardo visibilidade a complexidade do tema.

O Parecer n° 466/12, do Conselho Nacional de Satde considera que “toda pesquisa envolvendo
seres humanos envolve riscos”, no entanto, para evitar qualquer desconforto ou danos a pessoa
na dimensdo fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural, espiritual e profissional,
previmos 0s seguintes procedimentos: a) preservar o anonimato, 0 nome do participante em
cada formulario seréa substituido por um cédigo numérico; b) os dados colhidos serdo guardados
em lugar seguro, onde somente 0s pesquisadores terdo acesso; d) as informagdes ndo seréo
utilizadas em prejuizo dos participantes.

Caso decida participar, é importante saber que esse estudo beneficia o fomento a discussdes em
torno do processo de formacéo de professores da juventude com doenca falciforme e outras
doengas cronicas, bem como 0s conhecimentos necessarios para a adocdo de praticas
pedagdgicas. Espera-se também que a pesquisa beneficie jovens com doenca falciforme, tendo
em vista a permanéncia desses no Ensino Médio é obstaculizada em virtude de numerosos
aspectos.
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De qualquer modo, aquele participante que se sentir eventualmente invadido ou incomodado,
pode, voluntariamente, desistir da sua participacdo, sem qualquer prejuizo, em qualquer
momento da aplicacdo do formulério. O participante sempre que sentir necessidade podera
contatar com pesquisadora do projeto por meio eletronico (email: prof.danielareis@gmai.com)
ou por telefone (71 94107000) e seu orientador (email: cesar.leiro@ig.com.br / telefone: 71
91045419). Além disso, em caso de davidas sobre questdes éticas, o/a participante podera
contatar o Comité de Etica em Pesquisa em seres humanos CEP/UNEB, ao qual foi submetido
este projeto de pesquisa, sediado na UNEB, em Salvador, na Rua Silveira Martins, 2555,
Cabula. CEP: 41.150-000, Pavilhdo Administrativo — Térreo, por telefone (71-3117 2445), ou
email (cepuneb@uneb.br).

Ciente da natureza desta pesquisa, do seu objetivo, métodos e beneficios, autorizo a minha
participacao voluntaria e uso dos dados contidos no formuléario.

Nome completo do/a participante:

Assinatura do/a participante

Assinatura da pesquisadora

Assinatura do orientador
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(No caso do participante ser menor e, portanto, requerer anuéncia do responsavel)

O menor , Sob sua responsabilidade, esta
sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Professores de jovens com doencas
falciforme: contornos, nuances e imagens de viagem” desenvolvida no &mbito do Programa de
Pds-Graduacdo em Educacédo e Contemporaneidade (PPGEduC), da Universidade do Estado da
Bahia (UNEB), sob a orientacdo do Prof. Dr. Augusto César Rios Leiro. A pesquisa apresenta-
se como um dos requisitos para a conclusdo do doutoramento. Tem como principal objetivo
compreender como se constituem as préaticas pedagdgicas de professores de jovens com doenca
falciforme, matriculados em escolas da Rede Estadual de Ensino, situadas na regido
metropolitana de Salvador-BA.

Essa pesquisa, de abordagem qualitativa, nos moldes das pesquisas exploratorias e descritivas,
tera suas informacgdes colhidas através de formulario, entrevistas e grupos focais. As
informagdes colhidas serdo analisadas conforme a analise de conteildo tematico.

Nessa etapa da pesquisa, vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa respondendo

Suas respostas auxiliarao no

Solicitamos sua autorizacao para a realizacéo do/a
, com duracdo prevista de minutos.

O/A sera preenchido e o audio gravado pela pesquisadora a

medida que proceder suas respostas e depois tudo serad digitado, permitindo uma analise
detalhada e com maior rigor cientifico.

Sua participacdo ndo envolve qualquer tipo de pagamento ou gratificacdo financeira. Além
disso, os resultados obtidos dardo visibilidade a complexidade do tema.

O Parecer n° 466/12, do Conselho Nacional de Satde considera que “toda pesquisa envolvendo
seres humanos envolve riscos”, no entanto, para evitar qualquer desconforto ou danos a pessoa
na dimensdo fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural, espiritual e profissional,
previmos o0s seguintes procedimentos: a) preservar o anonimato, 0 nome do participante em
cada formulario sera substituido por um cédigo numérico; b) os dados colhidos serdo guardados
em lugar seguro, onde somente 0s pesquisadores terdo acesso; d) as informagdes ndo seréo
utilizadas em prejuizo dos participantes.

Caso decida participar, é importante saber que esse estudo beneficia o fomento a discussdes em
torno do processo de formacéo de professores da juventude com doenca falciforme e outras
doencas cronicas, bem como 0s conhecimentos necessarios para a adogdo de praticas
pedagdgicas. Espera-se também que a pesquisa beneficie jovens com doenca falciforme, tendo
em vista a permanéncia desses no Ensino Médio é obstaculizada em virtude de numerosos
aspectos.

De qualquer modo, aquele participante que se sentir eventualmente invadido ou incomodado,
pode, voluntariamente, desistir da sua participacdo, sem qualquer prejuizo, em qualquer
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momento da aplicacdo do formulério. O participante sempre que sentir necessidade podera
contatar com pesquisadora do projeto por meio eletrdnico (email: prof.danielareis@gmai.com)
ou por telefone (71 94107000) e seu orientador (email: cesar.leiro@ig.com.br / telefone: 71
91045419). Além disso, em caso de davidas sobre questdes éticas, o/a participante podera
contatar o Comité de Etica em Pesquisa em seres humanos CEP/UNEB, ao qual foi submetido
este projeto de pesquisa, sediado na UNEB, em Salvador, na Rua Silveira Martins, 2555,
Cabula. CEP: 41.150-000, Pavilhdo Administrativo — Térreo, por telefone (71-3117 2445), ou
email (cepuneb@uneb.br).

Eu, , portador do documento de Identidade
: responsavel pelo menor
, fui informado dos objetivos do presente estudo
de maneira clara e detalhada e esclareci minhas ddvidas. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informacgdes e modificar a decisdo do menor sob minha responsabilidade de
participar, se assim o desejar. Recebi uma via original deste termo de consentimento livre e
esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Salvador, de de 20

Assinatura do (a) Responséavel

Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Assinatura do (a) Orientador (a)
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APENDICE D - FORMULARIO (JOVENS COM DOENCAS FALCIFORMES)

FORMULARIO N. — JOVENS COM DOENCA FALCIFORME
| - DADOS DE IDENTIFICACAO
1. NOME DO JOVEM:
2. ENDERECO:
3. TELEFONES:
4. E-MAIL:
5.SEXO:[ ]FEMININO [ ]MASCULINO
6. IDADE:
7. COMO VOCE SE CONSIDERA?
[ 1BRANCO [ ]JPARDO [ ]PRETO [ ]AMARELO [ ]INDIGENA
8. RENDA MEDIA DA FAMILIA: [ ] MENOS DE 2 SALARIOS MINIMOS [ ]ATE?2

SALARIOS MINIMOS
[ 1ATE 2E 4 SALARIOS MINIMOS [ ]ATE4E 10 SALARIOS MINIMOS [ ]JATE10E
20 SALARIOS MINIMOS [ ] ACIMA DE 20 SALARIOS MINIMOS

9. ESTA TRABALHANDO NO MOMENTO?[ ]SIM [ ]NAO
JUSTIFICAR.

10. RECEBE ALGUM TIPO DE AUXILIO?[ ]SIM [ ]NAO
QUAL?

Il — QUESTOES ESPECIFICAS QUANTO A ESCOLARIZACAO DO/A JOVEM COM
DOENCA FALCIFORME

1. ESTA EM PROCESSO DE ESCOLARIZACAO?
[ 1SIM [ INAO

2. CASO SIM, EM QUAL ANO OU MODALIDADE DA EDUCACAO BASICA ESTA E EM QUAL
ESCOLA ESTA MATRICULADO/A?

[ ]ENSINO FUNDAMENTAL1 [ ]ENSINO FUNDAMENTALII [ ]ENSINO MEDIO
[ 1EJA
[ ]OUTRO

ESCOLA:
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3. CASO NAO, QUAIS AS RAZOES?

OS QUE RESPONDEREM A QUESTAO 3 NAO SE INCLUEM NA PESQUISA E, PORTANTO,
NAO PRECISAM CONTINUAR RESPONDENDO.

4. TEM SE AUSENTADO COM FREQUENCIA DA ESCOLA?
[ 1SIM [ INAO

5. QUAIS AS RAZOES?

6. CASO SIM, ISSO TEM INTERFERIDO EM SEU PROCESSO DE ESCOLARIZACAO? [ ]SIM
[ 1NAO
DE QUE FORMA?

7. COMO SEUS PROFESSORES LIDAM COM SUAS AUSENCIAS?

8. EM ALGUM MOMENTO DA SUA ESCOLARIZACAO A DOENCA TE IMPEDIU DE
REALIZAR ALGUMA ATIVIDADE?

[ 1SIM [ INAO

QUAIS?

9. OUTROS JOVENS COM DOENCA FALCIFORME ESTAO MATRICULADOS/AS EM SUA
ESCOLA?

[ 1SIM. NUMERO APROXIMADO: [ 1NAO [ 1NAO SEI
RESPONDER

10. CASO SIM, OS ENCONTRA AQUI, OU SABE SE TAMBEM FRENQUENTAM ESSA
UNIDADE?

11. COMO VOCE SE RELACIONA COM OS COLEGAS DA ESCOLA?
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12. COMO VOCE SE RELACIONA COM SEUS PROFESSORES?

13. QUAL O CONHECIMENTO DOS SEUS PROFESSORES QUANTO A DOENCA, NA SUA
PERCEPCAO?

14. DESCREVA SEUS ANOS ESCOLARES OU AS PRINCIPAIS LEMBRANCAS QUE POSSUI.

15. O QUE VOCE PENSA QUE SEUS PROFESSORES PODERIAM FAZER OU COMO DEVIAM
AGIR EM RELACAO AO SEU PROCESSO DE ESCOLARIZACAO?

16. DESDE QUANDO E COMO SOUBE QUE TINHA A DOENCA?

Pesquisadores [as]:

Data da colheita de informacoes: / /
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APENDICE E — ROTEIROS DE ENTREVISTAS (PROFESSORES)

ROTEIRO DE ENTREVISTA N. — PROFESSORES

| - DADOS DE IDENTIFICACAO

1. CODIGO DO PROFESSOR: SEXO: F[ IM[ ] IDADE:

2. COMO VOCE SE CONSIDERA?
[ JBRANCO [ ]PARDO [ ]JPRETO [ JAMARELO [ ]INDIGENA

3. TURMAS QUE LECIONA:

4. ULTIMA FORMACAO: N
GRADUAGAO[ ] ESPECIALIZAGAO [ ] MESTRADO [ ] DOUTORADO] ]

5. QUANDO CONCLUIU A ULTIMA FORMACAO?

6. HA QUANTO TEMPO LECIONA?

7. LECIONA EM QUAL ESFERA? [ ] PUBLICAESTADUAL [ ]PUBLICA MUNICIPAL [ ]
PRIVADA

8. QUAL (IS) A (S) ESTAPA (S) QUE LECIONA?
[ ]1EDUCAGAO INFANTIL[ ]ENSINO FUNDAMENTAL I[ ]ENSINO FUNDAMENTAL Il [
] ENSINO MEDIO [ ]EJA

9. QUAL A CARGA HORARIA NA ESCOLA EM QUE O JOVEM ESTUDA?

10. DESENVOLVE OUTRAS ATIVIDADES PROFISSIONAIS? [ ]SIM [ ]NAO. SE SIM, QUAIS?

Il - CONHECIMENTO

11. JA OUVIU FALAR SOBRE A DOENCA FALCIFORME?[ ]SIM [ ]NAO

12. O QUE SABE SOBRE A DOENCA FALCIFORME?

11l - FORMACAO

13. JA RECEBEU ALGUMA FORMACAO PARA LECIONAR AS PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME?

[ 1SIM [ INAO

DETALHAR:

14. A (AS) FORMACAO (OES) QUE REALIZOU IMPACTOU (ARAM) EM SEU EXERCICIO
PROFISSIONAL?

[ 1SIM [ ]NAO

DE QUE FORMA?
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15. UTILIZOU OUTRAS ESTRATEGIAS DE FORMACAO PARA LECIONAR AS PESSOAS COM
DOENCA FALCIFORME? QUAIS?

IV — PRATICAS PEDAGOGICAS

16. DURANTE SUA TRAJETORIA PROFISSIONAL JA LECIONOU ANTERIORMENTE PARA
PESSOAS COM DOENGA FALCIFORME?
[ 1SIM [ ]NAO

17. CASO SIM, COMO PROCEDEU?

18. ATUALMENTE, COMO REALIZA SUAS PRATICAS PEDAGOGICAS COM 0OS ESTUDANTES
COM DOENCA FALCIFORME?

19. PLANEJA E/OU ADOTA ALGUM PROCEDIMENTO DIFERENTE CONSIDERANDO A
PRESENCA DOS ESTUDANTES COM DOENCA FALCIFORME NA TURMA?

20. COMO LIDA COM O ESTUDANTE COM DOENCA FALCIFORME APOS A AUSENCIA
PROLOGONGADA DA ESCOLA?

21. EXISTEM DESAFIOS PARA DESENVOLVER SUAS PRATICAS PEDAGOGICAS COM O
ESTUDANTE COM DOENCA FALFORME?[ ]SIM [ ]NAO
QUAIS?

Pesquisadores [as]:
Data da colheita: / /




APENDICE F - ROTEIRO DO GRUPO FOCAL (PROFESSORES)

ROTEIRO DO GRUPO FOCAL - PROFESSORES

. COMO VOCES LIDAM COM AS AUSENCIAS E DIFICULDADES QUE O JOVEM COM
ALGUM TIPO DE DOENCA APRESENTA?

. DIANTE DA EMINENCIA DA DOR OU MORTE DE SEUS ALUNOS COMO VOCES SE
SENTEM?

. QUE ACOES VOCES AVALIAM QUE PODERIAM SER DESENVOLVIDAS OBJETIVANDO
PROMOVER A PERMANENCIA DO ALUNO NA ESCOLA?

. O QUE SABEM SOBRE DOENCA FALCIFORME?

. PARA VOCES, E PRECISO ALGUM TIPO DE fORMACAO ESPECIFICA PARA LHE DAR
COM PESSOAS QUE TENHAM DOENCAS CRONICAS?

Pesquisadores:

Data da colheita de informacoes: / /
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Paradigma: critico,

inspirado no
materialismo
Tema histdrico dialético

Problema

Abordagem:
qualitativa

Desenho da
pesquisa
Tipo de pesquisa:
descritiva e
exploratoria

Objetivo geral

Objetivos
especificos

Instrumento de recolha:
formularios com os estudantes
(ambulatérios)

Instrumento e técnica de
recolha: entrevistas e grupo
focal com os professores

Instrumento e técnica de
recolha: entevistas e grupo
focal com os professores

Instrumento e técnica de
recolha: entrevistas e grupo
focal com os professores
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ANEXO A - CARTA DE INSTITUIQAO COPARTICIPANTE (SECRETARIA
ESTADUAL DE EDUCACAO — BAHIA)

@mm LouCasho BAH

- GCVEEND DO ESTADO

TERMO DE AUTORIZACAO DA INSITUICAD CO PARTICIPANTE

% Secretana da Educagdo do Estado Jda Bahia, setor competemse parn a realizagdo oo
Peseisas ney escolas da Rede Publica Estadual de Ensine da Bahia, estd cremie ¢
autonza o (w) pesquisador {21 Danicla Santans Rers @ desenvolver nesics espugos O
projeto de pesquisa intmulado “Entre um bagar ¢ owmn fornmagho, conhecimentos ¢
pribeas pedagdpicss de peofessores/as da Juventude com doenga falcdforme”

Este projeto serd desenvolyido por Daniela Sastama Reis, doutoranda do Prograoma de

Mo Lralungio em Edocagho ¢ Contemporancidade (PPGEQUC) &1 Uiversidade do
Estada da Bahia (UNEB ), sob a orientagia do Prof, Dr. Augusto César Rios Leiro

Salviddor, 20 de julhs de 2018

WILTON
Chelede G
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ANEXO B — CARTA DE INSTITUICAO COPARTICIPANTE (SECRETARIA
MUNICIPAL DE SAUDE — SALVADOR)

é}_;,; SALVADOR

REFEITUSA

Secretaria
da Salde

PRIMEIRA CAMTAL OO BRASIL

COORDENADORIA DE GESTAO DE PESSOAS DA SAUDE
SUBCOORDENADORIA DE CAPACITACAQ E DESENVOLVIMENTO DE PESS0AL

Salvador, 15 de maio de 2015.
CARTA DE ANUENCIA

A Secretaria Municipal da Saude de Salvador, os Distritos Sanitaros do Centro
Historico, Barra/Rio Vermelho, Cabula/Beiru, Itapagipe, Sao Caetano/Valéria Pau da
Lima & Subrdrbio Ferroviario, declaram-se co-participantes e cientes da realizacéo
do pmjeto de pesquisa: “Entre um lugar e outro: Formagao, conhecimento e
priticas pedagogicas de professores/as da juventudes com deonga
falciferme”. Este projeto tam como objetivo Compreender como se constituem as
praticas pedagdgicas de professores/as de jovens com doenga falciforme,
matricllados/as em escolas da Rede Estadual de Ensino, situadas na regido
metropolitana de Salvador-Ba.

Esse sstudo estd sendo desenvolvido por Daniela Santana Reis, doutoranda do
Programa de Pos-Graduagao em Educagio e Contemporaneidade, sab orientacio
da Praf®. Dr, Augusto César Rios Leiro. A pesquisadora apresentou seu projeto &
Subcoordenadoria de Capacitagao e Desenvolvimento de Pessoal desta Secretaria,
obtenco parecer favoravel 2 sua condugao apos aprovacdo em Comité de Etica em
Pesquisa.

Alenciosaments,

Melicia Silva Reis Gdes
Subcoardenadora/Capacitagiao/CGPS

Esta cana ndo permile acesso 30 locus de pesquisa para coleta de dados. Essa agdo so podera ler
Inicio apis envic de oficio desta Subcoordenadoria aos Distritso Sanitarios requisitados.

AUA DA GRECIA, 03A, ED. CARAMURU - COMERT) - SALVADOR - BA - CEP: 40.010-010
TEL: 455 (77) 3188-1000 | PAX: +55 (71) 3186-1106 | SITE: HTTPAVWW.SAUDE SALVADOR BA GOVER
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ANEXO C - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP / PLATAFORMA BRASIL

UNIVERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB W

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Enire um lugar e outro formagdo, conhecimenlos e pralicas pedagogicas de
professores/as da juventude com doenca falciforme

Pesquisador: Daniela Sanlana Reis

Area Temética:

Versdo: 1

CAAE: 47532815 1.0000 0057

Instituicdo Proponente: Universidade do Estado da Bahia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nomero do Parecer: 12314875

Apresentacdo do Projeto:

A requerente DANIELA SANTANA REIS, & doutorando do Programa de Pés-graduacdo em Educacdo e
Contemporaneidade do Campus | da UNEB, sob a orientagdo do professor Dr. Augusto César Rios Leiro,
cujo titulo da pesquisa ENTRE UM LUGAR E OUTRO. FORMAGAQ, CONHECIMENTOS E PRATICAS
PEDAGOGICAS DE PROFESSORES/AS DA JUVENTUDE COM DOENGA FALCIFORME, traz, enquanto
opgio metodolégica, a abordagem qualitativa e de nalureza exploraldna e descritiva, tendo como técnicas e
instrumentos para coleta de dados, iniciaimente, a pesquisa bibliografica e documental, em seguida utiiza-
se do formulano, para posteriormenie fazer uso da entrevista e do grupo focal

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo geral & compreender como se constituem as praticas pedagogicas de professores/as de jovens
com doenca falciforme, matriculados/as em escolas da Rede Estadual de Ensino, situadas na regiso
melropolitana de Salvador-BA

E. por objetivos especificos

Identficar os conhecimenlos dos professores/as sobre as especifiadades da
juventude com doenga falciforme

Descrever os processos formativos de professores/as da juventude com

Endereco:  Rus Siveira Martins, 2555

Balro:  Cabule CEP: 41165.001
UF: BA Municiplo:  SALVADOR
Tolefone: (71)3117.2445 Fax: (T)3117. 415 Emall:  copuneb@uned bx
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UNIVERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB
Coréinuaclo do Parecer 1231575

doenca falciforme.
Analisar as praticas pedagogicas de professores/as da juventude com doenca
falciforme.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora aponta como principais beneficios o crescimentc pessoal e profissional, mediante a
possibilidade de

retatar e reflefir sobre seus conheamentos, formacao e prafica pedagogica, se

configurando assim como uma experiéncia formativa. Seus resultados

possibilitardo, ainda, dar visbilidade a complexidade do tema

Quanto aocs nscos listados s3o. a possibilidade de desconforto emocional, pois os/as jovens com doenca
falciforme apresentam sinais e sinlomas que em siluacdes de ansiedade podem eventuaimente ser
agravados.

Os cuidados para lidar com 0s nscos e garantir o anonimato dos participantes da pesquisa € a preservacao
de suas respectivas identidades sdo evidenciados em todos os documentos apresentados pela
pesquisadora.

Comentirios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa & da mais alla relevancia e consla de um projeto cuidadoso e muito bem elaborado, seguindo os
cuidados éticos e académicos, 0 que se espera que, na pratica, teremos uma pesquisa que frara grande
contnbuicdo social

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Todos os termos exigidos no CONEP e no CEP foram apresentados e seus respeciivos conte(idos
registrados conforme os prolocolos de pesquisa e élica,

Recomendacdes:

Que apos a realizacdo da pesquisa, os participantes sejam comunicados a respeito dos resultados
encontrados como uma devoluliva €lica para suas lransformagbes pessoais e profissionais.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

A pesquisa esta adequada aos padrbes e deve ser sequenciada sob a orientacdo do professor que

Endereco: Rua Siveirs Martins, 2555

Bairro: Cabule CEP: 41155001
UF: BA Municipio: SALVADOR
- Tolefone: (71)3117-2445 Fax: 03N7-2415 E-mall: copuneb@uneb tr
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UNIVERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB
Cantinuacho oo Parecer 1.231 478

aceitou esse desafio

Consideragdes Finals a critério do CEP:

Apés a andlise com vista & Resdlugio 466/12 CNS/MS o CEP/UNEB considera o projeto como APROVADO
para execucao, tendo em vista que apresenta beneficios polencials a serem gerados com sua aplicagao e
representa nsco minimo aos sujeitos da pesquisa lendo respeitado os prncipios da autonomia dos sujeltos
da pesquisa, da beneficéncia, ndo maleficéncia, justiga e equidade. Informamos que de acordo com a
Resoluc@o CNS/MS 466/12 o pesquisador responsavel devera enviar ao CEP- UNEB o relatério de
atividades final e/ou parcial anualmente a contar da dala de aprovagao do projelo.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Arquivo Postagem Autor Situagao
de Carla de anuénaa - SECRE TARIA 1200772015 Aceilo
Instituicao e MUNICIPAL DA SAUDE DE 1503 46
N e — T VERTODE oW 75077078 =
.l DOENC /A FALCIFORME 23.47:53
Oulros ROTE |$ DE F‘iﬁ/—mm ISTA !¢, 150712015 Aceilo
PROF b 2 )
Oulros E?EI% DE guﬂﬁ FOCAL & 15105% 15 Aceilo
w 23 48.
TCLE / Termos de ermo de consentimento - 16/072015 Acello
Assentmento / FORMULARIO - ESTUDANTE pdf 01:08.52
Judtncquva de
%LE ’ *ennos de | Termo de consentimento - 160772015 Aceillo
Assentimento / ENTREVISTA - PROFESSOR pdf 01.09.03
Justiﬁca_uva de
%EE / *ermos de | Termo de consentimento - GRUPO 16/0772015 Aceilo
Assentmento / FOCAL - PROFESSOR pdf 01.09.18
Justificativa de
%mdol VERSAQ ATUALIZADA DO 16/07/2015 Aceilo
Brochura PROJETO pd! 13.53.12
olha de Rosto FOLHA DE ROSTO ASSINADA pdl 16/07/2015 Aceilo
135211
[Deciaracao de CARTA DE ANUENCIA - SEC 2 15 Aceilo
Instivicioe | EDUCACAO pdf 131656

Endereco:  Rus Siivelrs Manting, 2555

Balrro: Cabuln CEP: 4115500

UF: BA Municiplo:  SALVADOR

Telefone: (71)3117-2445 Faxc (TH3NM7-2415 Emall: cepuneb@@uned tr
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UNIVERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB

Comtmosgho to Perecer 1 291478

Qe ™™

infraestrutura CARTA DE ANUENCIA - SEC 2200772015 Aceito

o= EEUQBQ&M 1L}L‘z§

outros TERMOS DE 220712015 Aceio
1

(o7 FERN BE COMPROHISS T BT ZHoT R s T

[Outros MO 1A par %mrzm Acello

AN

Ty T T o W Vore BT o e I R o

doProjeto ______|ROJETO 553463 pdf 13.26.12

Sltuacho do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreclagdo da CONEP:

Nao

SALVADOR, 16 de Setembro de 2015

Assinado por:

WARLEY KELBER GUSMAO DE ANDRADE

Enderogo:  Rua Sivelra Marting, 2555

Balrro:  Cabuls
UF: BA

TeloTone: (71)3117.2445

Municiplo:  SALVADOR

(Coordenador)

CEP: 41185001

Fax: (TH3N7-15 Emall:

copuneb@uneb tr

Fagra Moe
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ANEXO D - CAPA ILUSTRADA DA TESE — VERSAO DA BANCA AVALIADORA

PROFESSORES DE JOVENS COM
DOENCAS FAL RMES:

nanced e
W&m%




