
  
    Ao Divino Pai Eterno que sempre esteve ao meu lado ao longo desta jornada, que me ensinou a entender que posso vencer todos os medos, os desafios e as dificuldades, e que nenhum deserto é tão seco e tão extenso que não possa ser atravessado.


    Aos meus queridos e amados pais, Cidinha e Toninho, os primeiros mestres que me ensinaram a ter caráter e determinação. Suas ações e exemplos têm sido e sempre hão de ser o meu norte e o amor de vocês, minha maior dádiva.


    Ao meu marido Daniel, meu maior e fiel amigo, pela sua presença e participação na minha vida, pela compreensão, incentivo, cumplicidade e por tanta paciência e amor dedicado a mim, apesar das minhas ausências. Obrigada por estar sempre ao meu lado.


    Ao meu lindo e amado filho Daniel, minha joia mais preciosa e rara, razão do meu viver, que mesmo em tenra idade me ensinou e ainda ensina a beleza que se encontra em um simples sorriso seu.


    Aos alunos e alunas com mucopolissacaridose do HUPES-UFBA, suas famílias e acompanhantes que me ensinaram a valorizar a esperança, a respeitar ainda mais as diferenças e a enxergar para além da aparência.

  


  
    FACE


    As faces dos “deficientes” são


    endurecidas,


    inseguras,


    nervosas,


    e, às vezes, até


    agressivas


    escondidas.


    Faces marcadas pela violência do trauma,


    da discriminação,


    do abandono,


    do medo,


    faces embrutecidas pelos olhares,


    pelas palavras,


    pelos sorrisos,


    pela desconfiança,


    faces com cicatrizes,


    com sulcos de dor,


    mas que sempre se emocionam


    com um simples toque de ternura.


    Apolônio Abadio do Carmo

  


  
    9. RESULTADOS E DISCUSSÕES: PARTE II


    Se podes olhar, vê. Se podes ver, repara.


    Saramago (1995, contracapa)


    9.1 A REPRESENTAÇÃO SOCIAL DO PROFESSOR DE MONTE SANTO-BA ACERCA DO ALUNO COM MUCOPOLISSACARIDOSE TIPO VI


    Conforme já mencionado, para a identificação dos professores que participaram do estudo, foi usada uma letra do alfabeto, para garantir o anonimato e fiz uso de letras em itálico nos trechos dos seus depoimentos. Porém, para tornar os relatos mais compreensíveis para o leitor, corrigi erros grosseiros da língua portuguesa, sem, no entanto, alterar o significado ou particularidades dos relatos. Após leitura do material empírico emergiram as categorias abaixo descritas.


    9.2 ELES NÃO SÃO DOENTES! ELES TÊM UMA DEFICIÊNCIA


    Nesta categoria, os professores pesquisados disseram que no ponto de vista deles, o aluno com MPS VI não tem uma doença e sim uma deficiência:


    Eu não acredito que ele seja doente. Doente ele não é! Eu não classificaria como doença. (A)


    Ele não aparenta ter doença. Ele é um menino que joga bola, corre, anda, brinca e se diverte. Ele é elétrico! Movido a uma máquina! (B)


    Uma doença seria algo contagioso! Mas, o problema deles não é contagioso! É uma coisa lá da genética, nas raízes deles, né! Ela tem um nome estranho! (C)


    Eu não considero que ele tem uma doença! Doente a meu ponto de vista, ele não é. Jamais! (D)


    Pra mim ele não é doente! Eu acredito que ele tem uma deficiência. Por causa do desenvolvimento dele fisicamente. E deficiência não é doença, então ele não é doente (E)


    Eu não sei falar o nome dessa deficiência não! Só sei que ele fica cansado! Até para escrever ele se cansa! Mas, adora jogar um futebol. (B)


    Não sei explicar, mas eu não o vejo como uma pessoa doente! A pessoa que está doente tá lá acamada, com um vírus, uma bactéria, uma coisa assim né! (F)


    Ele tem uma deficiência rara. Que não é comum! Poucas pessoas que têm! Ele tem pouco tempo de vida. Eu acredito que seja genética. (A)


    Outros parentes deles já morreram do mesmo problema! E olha que eu vim morar nesse povoado em 1986 (A)


    Ele tem as mãozinhas de forma de gancho! Ele tem muita dificuldade de escrever (A)


    Eu acredito que o João tem uma deficiência! Que tem um nome complicado! Ele tem dificuldade de escrever, pra fechar a mão. (B)


    Ele tem um irmão que tem a mesma deficiência! E eles têm duas irmãs perfeitamente normais! Bem altonas! As bichonas são grandes! (B)


    Eu não sei bem certo, mas eu acredito que eles tenham uma deficiência! Eles têm uma limitação física. Eles ele têm uma questão dum andado diferente, né, na coluna. Mas eles tá lá. Rodando até bicicleta. O tamanho deles é menor (C).


    Quando o João nasceu, a gente estava no povoado, e falaram que ele tinha nascido com o mesmo problema daquela outra criança. Essa deficiência tem um nome bem complicado! (A)


    Na minha concepção eu colocaria que ele tem uma deficiência, uma limitação. Não no sentido intelectual, mas por uma limitação na questão física. Eu não sei o que ela realmente afeta na pessoa né, quais as limitações, quais as possibilidades! (D)


    Doente ele não é! Deficiente também não seria a palavra correta! Eu acho então, que ele é uma pessoa especial. Ele anda de bicicleta! Ele faz tanta coisa que a gente não dá nem pra dizer! Ele corre, ele sobe, ele desce. Ele faz tudo... (F)


    É uma especialidade rara! Seria uma deficiência em alguns órgãos. É deficiência, os órgãos não se desenvolveram, e por isso ele tem limitações. Eu acredito que seja genética (A)


    É uma deficiência. Eu já esqueci o nome! Puri... Puri... Como é? (F)


    Foi possível identificar, na representação social desses professores, que os alunos com MPS VI têm uma deficiência e não uma doença. Já que, para eles a doença é vista como aquela que deixa a pessoa acamada, sem vigor ou vitalidade, e pode ser adquirida por meio do contágio. Como assinala Berlinguer (1998, p. 76) “[...] a consciência empírica de que o mal pode ser transmitido de pessoa a pessoa (diretamente ou por meio do ar, água, excrementos, insetos, vestimentas, etc.) é muito antiga [...] e dura até hoje”.


    Outro conceito de doença, citado pelo autor mencionado, é que ela seria um “estado intermediário entre a vida e a morte”. (BERLINGUER, 1998, p. 140) Então, se para os professores pesquisados os alunos não são doentes, não estão acamados, não apresentam algo contagioso, não estão entre a vida e a morte e estão cheios de vigor e vitalidade, como disse a professora (B), um deles é elétrico, movido a uma máquina, então é de se esperar que eles não sejam doentes. Porém, essa imagem de doença que significa a ausência de saúde, conforme explica Jairo Werner (2005), se ancora em uma visão mecânica, sendo a doença considerada um defeito que pode prejudicar as atividades e funções dessa máquina que é o corpo humano. Canguilhem (2007) e Laplantine (2010) denominam essa visão de compreensão ontológica da doença, que é o oposto qualitativo da saúde.


    Essa ideia pode levar as professoras a desconsiderar que alunos que têm uma doença, seja ela temporária ou permanente, não dispõem de condições de aprender. Se vão para a escola e apresentam dificuldades, os docentes responsabilizam a doença por tal fato e acabam por eximir sua parte de responsabilidade nesse processo. Aqui se pode inferir que esses professores não conhecem o trabalho desenvolvido nas classes hospitalares e lugares congêneres, presentes no documento elaborado pelo Ministério da Educação, no ano de 2002, que discorre sobre estratégias e orientações para o funcionamento da classe hospitalar e atendimento pedagógico domiciliar e que alunos com uma doença, seja ela permanente ou temporária (WILSON, 1971), apresentam todo potencial para aprender como qualquer outra criança, desde que isso seja proporcionado e permitido a elas.


    Ao lado dessa visão mecânica da doença, encontra-se a visão organicista (WERNER, 2005), que foi desconsiderada pelos professores, uma vez que essa ideia entende que a saúde é uma consequência das dificuldades da pessoa de se adaptar ao meio. Desse modo, a doença é encarada como uma fragilidade, imaturidade, incompetência ou fraqueza da pessoa. Então, ela não teria uma máquina com problemas, mas um corpo imaturo, incompetente ou fraco. Contudo, se os professores percebem que esse corpo não é imaturo, pois eles são capazes de aprender e que, por mais que eles se cansem com certa facilidade, eles são competentes no que tange às atividades como correr, andar de bicicleta, entre outras, então há de se pensar que esses docentes percebem o aluno com MPS VI como uma pessoa que tem um corpo (uma máquina) que apresenta uma diferença significativa (ANGELUCCI, 2009; AMARAL, L., 1995), pois ela é bem visível, mas esse corpo aprende e realiza várias tarefas do dia-a-dia, com certa competência. Então eles não são doentes.


    Bem, se para os professores esses alunos não tem uma doença, então a categoria mais próxima encontrada por eles, já que eles apresentam uma diferença significativa visível, é que esses alunos têm uma deficiência. Como bem ressalta a professora E, quando fala do seu aluno: deficiência não é doença, então ele não é doente. Nesse caso, o saber acerca da deficiência está ancorado, conforme discutido no capítulo 4, em uma visão não mais centrada no modelo médico, caracterizada como doença, mas em uma dimensão mais ampla, que vai de encontro à nova maneira de entender a deficiência. Nessa nova visão, chamada de modelo social, a deficiência é uma prática que se resulta da interação entre as peculiaridades corporais da pessoa e as condições do meio em que ela vive. É a articulação entre as limitações impostas pelo corpo com algum tipo de redução ou perda de funcionalidade a um meio que não é capaz ou sensível de se adaptar a essa diversidade corporal. No ponto de vista dos teóricos do modelo social, torna-se necessária a organização da sociedade para considerar a deficiência na esfera do público e não mais que ela fique restrita ao campo privado e aos cuidados da família, de maneira a permitir que essas pessoas sejam incluídas na vida social e não sofram mais com a opressão e discriminação. (AMARAL, 1998; DISCHINGER et al., 2004; DINIZ, 2007)


    Por mais que tenha prevalecido a expressão que eles têm uma deficiência, pronunciada pela maioria dos professores (seis deles), ficou claro que na busca de tornar algo não familiar em familiar (MOSCOVICI, 2007) eles demonstraram dificuldades em descrever o que esse aluno tem, procuraram termos corretos e se mostraram em dúvida a respeito de qual palavra usar para se referir a eles, tais como: tem uma deficiência, ele é especial, ele tem uma limitação, o problema dele. Esta mesma ação foi encontrada na pesquisa de Vasconcellos (2008) e a autora explica que essa posição dos professores acontece porque o conceito de deficiência possui um sentido pejorativo, quase sempre entendido como um insulto e evidencia a pena ou uma maneira de evitar a forma como a deficiência é vista. Sobre esse aspecto, Emílio (2004, p. 71) alerta que as pessoas comumente evitam dizer que alguém é negro ou branco, se é doente ou deficiente, pois esses conceitos, que poderiam ser apenas descritivos de um quadro clínico ou condição, “[...] estão associados às ideias como bom ou mau, certo ou errado, feio ou bonito”. Assim, torna-se mais sutil ou educado colocar uma especialidade, uma limitação ou um problema.


    Na verdade, o conhecimento acerca da MPS VI está ancorado na deficiência física, pois fica mais fácil perceber e diagnosticar que eles têm tal deficiência, pois ela está marcada no corpo e no rosto deles, inclusive para os professores eles já nascem com ela. Esses mesmos achados foram encontrados por Vasconcellos (2008, p. 79), onde a deficiência física se encaixa em qualquer alteração visível e está associada a um “problema de nascença”. O mestre Goffman (1982, p. 58-59) também escreve que “[...] a visibilidade é, obviamente, um fator crucial” e quando a pessoa apresenta um atributo depreciativo muito visível, “[...] o simples fato de que ela entre em contato com outros levará seu estigma a ser conhecido”. A fala do professor (D) expressa bem este fato: Eles na verdade são pessoas diferentes... É perceptível ... Fisicamente é perceptível.


    Porem, entender a deficiência física como aquela que está presente desde ao nascer pode levar o professor a desconsiderar que um adulto possa vir a se tornar uma pessoa com deficiência. Também compreender tal deficiência como algo que se possa ver na pessoa, como o uso de cadeira de rodas, bengalas, no caso da MPS VI os atributos corporais, a ausência de um membro, entre outros, pode levar o professor a pensar tal deficiência como apenas uma condição permanente que a pessoa apresenta e desconsiderar estados de impedimento passageiros, como membros quebrados ou doenças curáveis ou ainda a possibilidade de a pessoa vir a se tornar deficiente por meio de um acidente ou por uma doença (VASCONCELLOS, 2008), como é o caso da MPS VI.


    Apenas uma professora afirmou que a MPS VI é uma doença e que ela provoca a deficiência física:


    Ele tem um problema, uma doença, uma doença genética. É um nomão tão grande... Não sei o que lá, que termina com seis Porém, é essa doença que dá essa deficiência nele, devido à doença ele tem esse corpinho especial. Eu não sei explicar, mas eu acho que ele tem as duas coisas. Ele tem uma doença, e é a doença que dá a deficiência, e o corpinho dele fica assim. Aquela mãozinha gordinha parece uma bolinha (G)


    Porém, há uma explicação plausível para isso, conforme ela mesma diz:


    Que a gente é da família! Inclusive eu, meu marido e meu filho, tivemos que fazer um teste, foi colhido nosso sangue pelo pessoal da saúde. Eles fizeram uma palestra, explicaram, foram no quadro, fizeram reunião, eles fizeram muitos gráficos, desenhos que dava pra gente entender direitinho. Coisa que eu nem sei muito bem explicar, mas eu lembro que tinha alguns desenhos lá e eles explicaram. Eu acho que eles eram do Rio Grande do Sul e de Salvador. Não lembro não que já faz muito tempo. Coisa de anos. (G)


    A professora, que é parente do aluno João, faz referência ao projeto Genética no sertão (LOPES, A., 2014), já mencionado no capítulo 2, composto por uma equipe multidisciplinar e coordenado pela médica geneticista Angelina Acosta, integrante do Serviço de Genética Médica do HUPES-UFBA. O projeto conta com o apoio de várias outras instituições, como a Universidade Federal da Bahia (UFBA), a Universidade do Estado da Bahia (UNEB), a Universidade do Recôncavo da Bahia (UFRB), a APAE/Salvador, o Centro de Pesquisa Gonçalo Muniz (FIOCRUZ-BA), a Fundação Osvaldo Cruz (RJ), o Serviço de Genética Médica do Hospital das Clínicas de Porto Alegre (RS) e o Instituto Nacional de Genética Médica e Populacional (INAGEMP/CNPq).


    O mencionado projeto teve início em 2006, no município de Monte Santo-BA, quando se comprovou a informação de um pai que tinha dois filhos com MPS tipo VI que relatava a presença de outros sujeitos com as mesmas características na cidade. Então nos anos de 2006, 2007, 2008, 2009 e 2010, foram feitas expedições à cidade para que fossem coletadas informações acerca dos dados históricos e demográficos, além da “coleta de material biológico”. (MOTTA, 2011, p. 62)


    É bom salientar que os outros seis professores (A, B, C, D, E, F) explicaram ao longo da entrevista que, de maneira geral, quando precisam conhecer alguma coisa do aluno com MPS VI eles buscam auxílio nos pais, como as falas abaixo indicam:


    Na escola tem um relatório! É porque a gente pede alguma coisa aos pais. Entendeu? A gente pede, até pra saber como lidar com aquela criança. (A)


    Aí sempre os pais têm alguma informação médica! A gente pede e coloca na pastinha. Quando chega o professor, a gente pede pra fazer a leitura da pastinha! Pra saber alguma coisa. (A)


    Converso com os pais! A gente tenta colher aquilo que pode A mãe também comunicou que ele tinha problema de surdez! (B)


    Eu sou sincera! Já peguei um livrinho sobre o problema deles! O Tiago chegou com o livrinho que a mãe mandou! Aí ele foi e me entregou. Aí eu já li! Eu entendi que é uma deficiência que atingi os órgãos deles. Interfere no crescimento e desenvolvimento deles. E aí eles ficam com essas limitações. Agora cientificamente assim no pé dá letra eu não sei explicar. Entendeu? (C)


    Eu entendia que MPS seria mais uma questão do tratamento assim. Um nome específico mesmo do tratamento! (D)


    Inclusive o pessoal da área da saúde veio no povoado, pra diagnosticar toda família, e eu sou da família! Eles coletaram o meu sangue rapidamente, e eu não tive tempo assim, pra conversar com eles sobre o diagnóstico da deficiência que eles têm. (D)


    Já me disseram o que é o problema dele! Mas eu já esqueci! (E)


    Eu sabia que ele tinha alguma coisa, por causa da matrícula. A gente sempre pergunta se tem aluno especial e que tipo de problema. Aí a gente precisa anotar. Então, eu fui até a mãe dele e procurei saber. (F)


    O pai do João já me passou o que ele tem! Já me mostrou um livrinho que ele tinha recebido! Até numa época que estava uma campanha de fazer um colhimento do sangue da família pra fazer uns exames! Ele me mostrou. Falou como era. O motivo que o João não crescia! Um dia ele estava me informando essas coisas!(B)


    Um aspecto a destacar é que a família é a principal fonte de informação dos professores, então há de se pensar que elas recebem essas informações da equipe da saúde e acabam por compreender o que é a MPS VI dentro daquilo que é familiar para eles, do seu grau de instrução e, como diz Goffman (1982), dentro da visibilidade deles, daquilo que se pode ver.


    Contudo, no efeito de legalidade construído pelo discurso da Medicina e na distância social que separa o médico e o doente ou a família do doente, tanto no que diz respeito ao grau de instrução e nível socioeconômico dos pais de Monte Santo-BA, esses pais possuem uma autonomia nas representações sociais que produzem que não podem ser reduzidas à simples reprodução de um saber, que é sustentado por um saber dominante (a Medicina).


    É fato que a doença tem estado no poder da Medicina, porém, ela é um fenômeno que a supera e não está restrita somente à informação médica, ao diagnóstico médico, aceito como verdade, pois, como aponta José Carlos Rodrigues (1975, p. 89), doença e doente são frutos da construção social e é de se esperar que cada sociedade “lhe dê explicações próprias”. Dentre essas explicações próprias, seria interessante realizar uma pesquisa com os pais desses alunos e averiguar como eles compreendem a MPS VI, pois pode ser que eles tenham o mesmo conceito que os professores acerca da doença, ou seja, meu filho estuda, aprende, corre, brinca, roda bicicleta, então ele não é doente, mas como ele tem um atributo visível, que é a aparência corporal, ele tem uma deficiência. Fica aqui a sugestão para a realização dessa pesquisa, para que se possam cruzar esses dados e verificar essa hipótese.


    Nessa perspectiva, a palavra do médico nem sempre vai prevalecer e se, de maneira geral, o diagnóstico do especialista é considerado verdadeiro, aqui me parece que essa opinião está sendo confrontada com os próprios critérios dos pais que os transmitem aos professores. O fato de existir uma doença que causa deficiência física levanta uma dúvida, já que o filho realiza atividades de maneira satisfatória. Desse modo é de se esperar que os pais, assim como os professores, fiquem confusos em dizer se a criança tem ou não uma doença, visto que ela não apresenta tanta limitação, não está acamada e nem tem algo contagioso para ser considerada doente. Como explica Vasconcellos (2008, p. 90), “[...] vê-se que os deficientes físicos ainda são considerados crianças normais se não tiverem nenhuma deficiência na compreensão e ou na aprendizagem”. Como explica a professora (F), Ele faz tanta coisa que a gente não dá nem pra dizer né!


    Diante do que foi exposto, acredito que Georges Canguilhem (2007) pode trazer certas contribuições. Ele defende a ideia de que uma condição fisiológica de não estar sadio não significa falar que esta condição seja anormal. Segundo ele, o patológico revela uma nova norma viável para a pessoa viver, haja vista que o patológico não é a falta de uma norma biológica, mas é outra norma. A condição fisiológica de não estar com saúde não indica que esse estado é anormal. Visto desse ângulo, o estado patológico pode ser compreendido como um estado de normalidade.


    Essa ideia de doença foi nomeada por Werner (2005) de visão dialética de saúde e doença; já Laplantine (2010) denominou de compreensão dinâmica da doença e Canguilhem classifica de visão positivista dela, onde esses dois processos (saúde e doença) são compreendidos como uma permanente interação e/ou tensão entre o corpo humano e o meio em que ele vive e compreende esse corpo como aquele que faz parte de uma história, tem sua própria história e produz história. Se o corpo desafia e encara a luta por uma excelência, não está nem saudável e nem doente [...]. “Nesse instante é quando se mostra de forma mais eloquente o processo dialético que condiciona o normal e o patológico, e ambos os termos jamais devem ser considerados estranhos um ao outro” (FERRARA et al., 1976 apud REZENDE, 1986) Esse pensamento dialético da doença se confronta com o saber mecanicista dela, porém, como admite Canguilhem (2007), há na concepção dos médicos, e diria eu, na visão dos professores de Monte Santo-BA, um movimento que oscila entre esses dois conceitos acerca da doença. E Lígia Amaral (1995, p. 33) acrescenta “também da deficiência!”. Logo, há uma norma biológica e uma norma social, onde o padrão que se exige pode ser, a depender das contingências, apenas biológico, porém, há regras construídas que avaliam o que é normal ou não, a depender de situações como profissão, cultura, renda, entre outros. Então, cada sociedade e cultura criam suas próprias classificações acerca daquilo que considera normal ou não. (BERLINGUER, 1998)


    Então, diante das considerações feitas, as representações e conceitos compreendidos pelos pais, ou seja, a fala do senso comum, é que são levados para os professores dos alunos com MPS VI. E essas informações, levadas pelos pais, podem ser as principais responsáveis pelas construções e ideias dos professores que, conforme assinalado nas suas falas, bem no início deste capítulo, apontam, assim como verificado na literatura científica, que a MPS VI é genética e rara e está nas raízes das famílias, portanto, é hereditária. (MARTINHAGO, 2015); que essas pessoas não têm vida longa (MARTINS; FONSECA, 1992); que eles identificam certa diferença em relação à estatura (GRILLO, 2014), cansaço, limitação ou restrição corporal, no aspecto da funcionalidade, para realizar determinadas tarefas do dia-a-dia, como escrever, já que as mãos têm forma de garras. No entanto, afirmam que essas limitações não são tão graves, já que eles podem correr; brincar e andar de bicicleta, como qualquer outra criança (NATIONAL MPS SOCIETY, 2008b), como expresso na fala da professora (A): Ele brinca, faz atividade, joga bola! Então, joga bola, até onde ele pode. Quando ele cansa, ele para. Nessas situações em que a criança é capaz de executar tarefas cotidianas com sucesso, ela pode ser vista, conforme a professora (F), como uma criança especial, que não tem uma doença e nem uma deficiência. (VASCONCELLOS, 2008)


    Percebem que as dificuldades motoras não afetam o intelectual. (NATIONAL MPS SOCIETY, 2008b) As professoras (A) e (C), que disseram ter lido alguma coisa acerca da MPS VI, colocam que eles têm uma deficiência nos órgãos que interfere no crescimento e causa limitações. Aqui há de se pontuar que elas podem estar se referindo à deficiência ou a falta de uma enzima no corpo deles. (NEUFELD; MUENZER, 2001) A professora (A) explica que desde o ano de 1986 há pessoas com MPS VI na cidade, o que comprova a pesquisa de Taísa Machado (2012), que há casos mais antigos e consistentes da doença em Monte Santo-BA. E o professor (D) entendia que MPS seria o tratamento da MPS VI, conhecido como TRE (Terapia de Reposição Enzimática). (GIUGLIANI et al., 2010)


    Enfim, dos 7 professores entrevistados, apenas 1 havia participado de uma palestra proposta pelo Projeto genética no sertão e compreendia que a MPS VI é uma doença genética que provoca a deficiência física. Enquanto que os outros 6 professores comentaram que não haviam participado de qualquer atividade que falasse acerca dela:


    Não. Até hoje... Do meu conhecimento não. Não teve nenhum palestrante, nem da área da saúde e nem da educação. Até hoje não! (A)


    Não. A secretaria da Educação nunca promoveu essas palestras assim não! Inclusive o caso do João, lá nunca foi estudado (B)


    Nunca encontrei ninguém pra explicar! Foi só no livrinho! (se refere ao livro de MPS levado pelo aluno Vitor) Vou ser bem sincera! (grifos meus) (C)


    Nunca ninguém falou pra mim o que o Lucas tem! (E)


    Não! Quem fala pra mim o que ele tem, é sempre a mãe dele! (F)


    Eu queria saber o que o Pedro tem! Seria até mesmo pra ajudar ele e outros alunos. Se eu conhecesse o que ele tem poderia ajudar. E se ele não vai ser meu aluno, eu tendo uma formação, e poderia ajudar a outra professora que a gente trabalha na mesma escola! (E)


    Então assim, como Monte Santo, tem uma quantidade grande de meninos com essa característica, né! Eu acho que seria interessante. Porque na verdade, a gente precisa ter mais profundidade no caso especifico deles, no problema deles! Pra ver até que ponto isso interfere na aprendizagem deles. Entendeu? A gente não tem essa ajuda! A gente tá nos pulos. (D)


    Até pra gente ajudar o João mais um pouco, compreendendo o que ele tem! Você saber como lidar, se você encontrar certa dificuldade! (B)


    Certa vez teve um curso em Conceição do Coité-BA, não pra falar sobre o que o João tem, mas, sobre Educação Especial, e a secretaria de Monte Santo-BA disponibilizou alguns professores. Desse município inteiro acho que foram 10 professores. Cada um foi para uma formação, mas depois acabou em nada! A gente nem passou o que aprendeu para os outros professores! Então ficou parado. (B)


    Inclusive em 2013, a escola contratou uma profissional de Feira de Santana-BA, e ela trabalhou 16 horas com os professores de lá da nossa escola. Mas como um todo, sobre Educação Especial. Todos os funcionários da escola participaram: porteiro, merendeira, auxiliar de limpeza, os professores. Eram 33 funcionários! (A)


    Apenas um dos professores, que no momento atual está na gestão, coloca que promoveu um curso de formação sobre a Educação Especial para todos os funcionários da escola, enquanto que os outros se colocaram na postura de conhecer o que seria a MPS VI apenas pelo contato com os pais desses alunos e que não haviam recebido nenhuma informação sobre eles, tanto por parte da área da Saúde como da Secretaria da Educação.


    Esses dados sugerem que o tipo de formação que esses professores tiveram e estão tendo não têm provocado neles uma postura de pesquisador, que deseja e busca por conhecimento, o que me leva a pensar que essa formação está centrada em uma pedagogia tradicional, que valoriza a prática conteudista e a transmissão do saber, o que acaba por gerar um despreparo dos professores, além de uma postura de acreditar que o conhecimento precise vir até eles. Para Ramalho (2001), a formação de um professor pesquisador é importante pelo poder transformador e formador do saber que pode se gerar por essa via.


    Nesse sentido, a pesquisa como um modo de produzir e renovar o saber e a atitude do docente deve ser uma prática nos cursos de formação inicial e em exercícios que levem esse profissional a fazer constantes questionamentos e a provocar mudanças na sua prática e que isso possa ajudar até mesmo os demais colegas, ou seja, o trabalho em equipe. Inclusive, todos eles me informaram que tem computador e internet, mas a ajuda dos colegas e a informação dos pais ainda são os meios mais usados para conhecer o aluno:


    Não tem ajuda melhor que dos pais, né! (E)


    Em casa tem computador! Mas, quando eu quero saber alguma coisa, eu procuro as colegas, elas me indicam algumas coisas. Procuro ver livros! Procuro conversar com a família, procurar entender a família. (G)


    O computador é uma ferramenta que eu estou começando a usar agora. Há dois anos, eu não tinha. Eu tirava mesmo, do meu coração aquilo que eu podia fazer por ele. (B)


    Eu comprei um computador; aí eu tive até vontade de fazer pesquisa que tipo de atividade eu deveria usar pra desenvolver a leitura no Pedro, mas minha turma estava muito grande, e foi dividida. (F)


    Esta última fala incita a pensar a falta de coleguismo entre os professores: já que ele não será meu aluno, não preciso mais pesquisar sobre ele, desconsiderando que poderá ter outros alunos com MPS VI que venham a apresentar as mesmas dificuldades, além de não apresentar uma postura de conhecer para contribuir com o outro (seu colega de trabalho). Vê-se a dificuldade de se organizar para trabalhar em equipe. Postura contrária foi encontrada com a colega de trabalho, já que as duas trabalham na escola Beta, onde a professora (E) diz que seria importante conhecer esse aluno, pois poderia ajudar a outra professora que trabalha na mesma escola.


    Essa dificuldade de trabalhar em equipe também é encontrada no que tange a união entre as áreas da Saúde e Educação, pois se há um alto índice de doenças raras em Monte Santo-BA e se na semana em que eu realizei a pesquisa os professores estavam em Jornada Pedagógica, poderia ser uma oportunidade de um profissional conversar com os docentes acerca da MPS VI e de outras doenças presentes na cidade e quais seriam as possíveis implicações para o desempenho escolar dos alunos. Pode-se pensar em uma parceria do Projeto Genética no Sertão e dos profissionais da área da saúde que trabalham no município. Pensar a união entre as duas áreas - Saúde e Educação - é uma reivindicação encontrada nos estudos de Nonose e Braga (2008), Buffa (2009) e Albertoni, França e Chiare (2013, p. 26826), que discutem que a “[...] interlocução entre os setores da saúde e da educação possibilita dispor de subsídios aos seus profissionais na busca de uma escola para todos no sentido de tornar reconhecida e valorizada a diversidade”.


    Rosita Carvalho (2008, p. 57) vai mais além dessa união e sugere que as parcerias devem se estender às áreas do “[...] trabalho, desportos, transporte e assistência social como rotina, em vez de contatos contingenciais esporádicos” para que se construa uma rede de apoios, que assegure ainda mais o direito dos alunos com necessidades educacionais especiais.


    A proposta mencionada, conforme alerta Werner (2005, p. 45), não é a “medicalização da educação” e nem a “pedagogização da saúde”. A primeira se refere ao uso diagnóstico médico pela área da educação para explicar problemas ou dificuldades de aprendizagem. Sobre essa ainda, Aquino (1997) denomina de “palogização”, que é a busca do olhar da medicina pelo diagnóstico, sem enfatizar o olhar pedagógico. E a pedagogização da saúde é quando a área da saúde integra o discurso pedagógico, como uma maneira de sanar problemas de saúde, como se pelo ensino da saúde as pessoas pudessem alcançá-la.


    É claro que eu também não estou de acordo, nem com a primeira e muito menos com a segunda, e acredito que as contribuições dos pais são muito importantes, no entanto, acredito que nessa situação as possíveis restrições e limitações que descrevem os alunos devem ser consideradas somente como informações sobre eles, que vão poder colaborar na elaboração dos planos de ensino, não apenas pelos professores, mas para a escola como um todo. Vasconcellos (2008) alerta sobre esse ponto, quando explica que o que parece provocar inquietação para ensinar alunos com necessidades especiais é justamente o não saber e, nesse caso, um pouco de informação já serve para apaziguar esta angústia.


    Modesto (2008) coloca da importância de o professor conhecer e ter informações sobre seus alunos para que eles possam aprender a aceitar e a lidar com as diferenças e, desse modo, trocar sentimentos de medo, angústia e insegurança, pelo sentimento de confiança.


    A pesquisa de Sampaio e Sampaio (2009, p. 100) mostra um dado importante, onde certos professores pesquisados explicam que gostariam de ter o diagnóstico não para saber os limites, mas para “descobrir potencialidades da criança”, haja vista que as limitações precisam ser conhecidas, porém não podem e nem devem restringir o processo de ensino e sim devem incentivá-lo. Caubel (2003, p. 151) concorda com os pontos de vista mencionados, inclusive com o meu, de que é importante conhecer a criança para melhor compreendê-la “[...] e apreciar seu justo valor e, assim, favorecer seu desenvolvimento harmonioso, apoiando-se nos seus potenciais”.


    Vasconcellos (2008, p. 97) encontrou os mesmos resultados que esta pesquisa, onde os professores consideram que ter informações traz várias vantagens, pois, segundo eles, além de amenizar o medo, a informação pode vir a possibilitar uma prática realizada com maior responsabilidade, diminuindo as possibilidades de erros graves por parte deles, como expresso na fala do professor (D), que eles estão nos pulos para dar aula a alunos com MPS VI. Ou como conta a professora (B): tirava mesmo, do coração aquilo que eu podia fazer por ele!


    O trabalho nos pulos(D) e com o coração (B) revelam que desconhecer a MPS VI dificulta esses professores entender as reais possiblidades e limites desses alunos, o que pode favorecer o sentimento de angústia, medo e frustração por parte deles, pois, se a criança não aprende, a culpa é deles por não saber realizar de maneira satisfatória o trabalho pedagógico. Essa realidade foi encontrada por Vânia Silva (2008) em pesquisa com professores acerca das RS de alunos com paralisia cerebral.


    Em uma das falas colocadas, a professora explica que foi escolhida para participar de uma formação em Educação Especial, em uma cidade vizinha de Monte Santo-BA, mas depois acabou em nada! A gente nem passou o que aprendeu para os outros professores! (B).


    Esses achados são similares aos encontrados por Pimentel (2012), onde revela que um dos meios encontrados pelos municípios baianos para efetivar a formação de professores acerca da Educação Especial, na Perspectiva da Educação Inclusiva, acontece de maneira a escolher alguns docentes da rede pública, para participar de cursos que falem sobre a temática para, em outros momentos, compartilhar esse novos saberes com os demais colegas. Mas, de maneira geral, essa socialização não ocorre e os demais docentes e colegas de trabalho ficam sem acesso a esses novos saberes. Em categoria posterior, serão discutidas as RS dos docentes de Monte Santo-BA sobre a Educação Especial.


    Inclusive, essa referência acerca da socialização dos saberes por meio das trocas de experiências foi expressa nas falas da professora (G): quando eu quero saber alguma coisa, eu procuro as colegas, elas me indicam algumas coisas. Sampaio e Sampaio (2009) também encontraram falas semelhantes nos seus estudos, onde os professores ressaltam a importância da troca de experiências com os colegas acerca de alunos com necessidades educacionais especiais e pensam que essa seria uma singela alternativa de provocar nos docentes a forma de compreender esses alunos; além do mais, essa troca é vivenciada por eles como um momento de apoio e reflexão, diante das dificuldades e dúvidas que enfrentam na escola. A procura por conhecer as RS dos professores objetiva, também, construir espaços de escuta, nos quais eles tenham a oportunidade de trocar suas experiências, de maneira a constituir núcleos de debates, apoio e referenciais sobre o trabalho não apenas com alunos com MPS VI, mas com todos os alunos, com o intuito de valorizar e respeitar as diferenças.


    Quero deixar claro que penso ser importante o professor ter informações e conhecer as condições de seus alunos, uma vez que estarem informados sobre as possibilidades e limites deles pode ser uma abertura para favorecer uma postura e uma prática pedagógica que favoreçam o trabalho com a diversidade nas escolas. Contudo, se deve ter cautela para que essas informações não se expressem em práticas que resultem em rótulos, estereótipos, de exclusão ou de segregação. Conhecer e saber que o aluno tem uma doença, aqui em especial a MPS VI, é importante para aprender a conviver na diversidade e tomar nota que crianças com uma doença, seja ela permanente ou transitória, são capazes de aprender, como qualquer outra criança (WILSON, 1971), além de abrir espaço para discussões que aportem maior visibilidade para os atendimentos pedagógicos realizados nas classes hospitalares e domiciliares (BRASIL. Secretaria de Educação Especial, 2002), muitas vezes negligenciados e silenciados nas políticas de educação especial. (FONSECA, 2003; LUCON; BARROS, 2014) A questão da formação dos professores esteve muito presente nas falas dos docentes deste estudo, por isso, em categoria posterior, esse ponto será aprofundado.


    Nessa categoria, as RS dos professores de Monte Santo-BA mostraram que o aluno com MPS VI tem uma deficiência e não uma doença. Esses alunos têm um atributo corporal visível e são capazes de aprender e realizar tarefas do dia-a-dia, dentro das suas condições, como qualquer outra criança. E como será que os professores percebem as implicações da MPS VI no desempenho escolar desses alunos?


    9.3 ELES SÃO “BONS ALUNOS”


    Nessa categoria, os professores foram convidados a relatar a maneira como percebem o desempenho escolar do seu aluno ou dos seus alunos com MPS VI:


    Ele é muito interesseiro! Ele tem muita vontade de aprender! (B)


    Na matemática... Meu Deus! O João é ótimo! É fantástico ver! (B)


    O Lucas é danadinho! Gosta de uma bagunça! (C)


    Eles aprendem. Eles só têm essa de lentidão pra escrever! E de cansar bastante! (C)


    O Tiago é muito caprichoso pra escrever! (C)


    A Clara é muito inteligente, ela entende. Apesar da idade dela (a aluna na época da pesquisa tinha 5 anos), ela tem uma inteligência brilhante! Ela é esperta! (C)


    Pra mim o João dá um show! Eu tenho acompanhado mais de perto a questão do João! Ele dá um show... (D)


    Lucas é uma pessoa totalmente ativa na sala de aula. É uma pessoa que escreve, faz leitura. Entendeu? (D)


    O Pedro é danadinho! Adora correr na sala! Aí junta com mais outros três... (E)


    Ele é muito... Eu acho que ele é muito esperto. É esperto até demais no meu ponto de vista. (G)


    O João ainda não sabe ler! Mas quando você lê pra ele... Ele compreende as coisas, rápido, né. (A)


    São muito inteligentes, são pessoas que tem uma capacidade muito grande de aprendizado, né! A dificuldade é só física! (D)


    Mas eu acho assim! Que o João é um espetáculo! (A)


    Eu acho que é por conta da mãozinha; que ele tem muita dificuldade de escrever! Mas agora ele já melhorou e escreve bastante. (A)


    Se for uma atividade recreativa, né, eles cansam muito rápido! Pular, né! Essas atividades que requer pular, alguma coisa assim, eles tem essa dificuldade, e na escrita também; eles cansam também! (C)


    Nossa! O bichinho é amoroso! É amigo de todo mundo! Todos na escola gostam do João! (A)


    Pedro é um ótimo aluno! A irmã dele o ajuda fazer as atividades! Ele nunca chegou assim sem fazer as atividades de casa! (F)


    Você passa uma atividade diferente e o Lucas tem a maior satisfação de falar, participando, interagindo com os outros. (D)


    Mateus fazia as atividades, mas ele se queixava muito porque estava cansado, cansado pra escrever! Ele só fazia quando ele se sentia bem. E era assim fácil de lidar com ele, né! (C)


    O Pedro sabe escrever... Sabe matemática! Ele ainda não sabe ler! Mas, ele é capaz. Ele é capaz de aprender ler. Com certeza! (E)


    Por meio desses relatos, pode-se observar que os professores apresentam uma expectativa positiva dos seus alunos, então, eles se enquadram na figura do “bom aluno” (RANGEL, 1997), do “aluno desejável” (PENIN, 1989), tais como: amigo, sociável, interessado, curioso, participativo, tem o apoio da família, atencioso, inteligente, caprichoso, comunicativo, disciplinado. Esses achados foram encontrados nas pesquisas de Barretto (1981), Penin (1989), Luciano (2006), Rangel (1997), Lima e Machado (2012), Castorina e Kaplan (1997), sobre a visão dos professores acerca do que seria o bom e o mau aluno e do aluno desejável e indesejável. Desse modo, nas RS dos professores de Monte Santo-BA, os alunos com MPS VI são “bons alunos”.


    Quero destacar alguns aspectos pontuados das falas. O primeiro é a questão do aluno disciplinado, como disse a professora (C): fácil de lidar com ele. Outro aspecto é o ponto mencionado pelo professor (D) que são alunos muito inteligentes, são pessoas que tem uma capacidade muito grande de aprendizado. E por fim, destacar o comentário da professora (A) que fala da dificuldade do aluno em escrever: Eu acho que é por conta da mãozinha; que ele tem muita dificuldade de escrever! Mas agora ele já melhorou e escreve bastante. Destaquei aqui apenas algumas falas dos professores, mas pude perceber, ao explorar os dados coletados e no decorrer da pesquisa - o leitor vai também perceber -, que a maioria deles atribui maior ênfase ao aspecto cognitivo como principal intuito da sua prática pedagógica, ou seja, do seu papel social, de maneira a desconsiderar que, para além da instrução, há de se pensar na formação ética e na construção de valores, princípios requeridos para a escola atual. Essa prática é denominada por Jairo Werner (2005) de mecanicista e, por Marilda Behrens (2003), de conservadora (tradicional). Esse modelo mecanicista e conservador foram apontados nos estudos de Valdelúcia Costa (2012, p. 95) onde indica que os professores dão ênfase à “dimensão conteudista e copista disciplinar”. Já Sampaio e Sampaio (2009) considerm que os professores dão maior destaque ao aspecto cognitivo.


    Para ilustrar essa prática conservadora e mecanicista, vou me apoiar em um quadro criado por Werner (2005, p. 160):


    Quadro 23 - Prática pedagógica conservadora e mecanicista
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    Fonte: Werner (2005, p. 160)


    O problema dessa visão de educação que valoriza apenas o intelectual em detrimento dos valores, da socialização e da autonomia, é que os professores acreditam que somente serão “bons professores” se os seus alunos aprenderem, ou seja, se eles forem “bons alunos”. Interessante que essa prática mecanicista dos docentes de Monte Santo-BA está de comum acordo com a visão mecânica que eles têm acerca do processo saúde-doença. Lembram-se? Se o aluno (a máquina) aprende, então ele não tem nenhum “defeito”, mas se o aluno (a máquina) apresentar qualquer “defeito” não terá condições de aprender, ou se aprender e a qualquer momento apresentar dificuldades (a máquina apresentar qualquer defeito) o problema é do aluno (da máquina).


    Dentro dessa visão de “bom aluno”, como aquele que consegue aprender, há de se pensar que, para os professores, os alunos em condição de deficiência mental podem ser considerados incapazes de aprender e, assim, será impossível trabalhar com eles na sala de ensino convencional.


    Também posso inferir que essa prática mecanicista associada à visão mecânica do processo saúde-doença é fruto da própria formação deles (tanto inicial, como em exercício) que, como discutido na outra categoria, acredita-se que é uma formação centrada em uma prática conservadora (tradicional), que valoriza o conteúdo e a transmissão do saber e que não provoca neles uma postura de pesquisador que busca pelo saber, ora, é apenas um sujeito passivo do conhecimento. A consequência disso é que eles podem transpor essa formação para sua prática pedagógica, assim, o seu aluno não estará sendo formado para ser pesquisador, mas um sujeito passivo do saber, fácil de lidar com ele (C). Deve-se pensar nisso, haja vista que ter uma postura de pesquisador pode ser uma maneira de contribuir para que esses alunos busquem exigir a construção de políticas públicas, tanto na área da educação, como da saúde, as quais assegurem seus direitos enquanto cidadãos.


    Essa prática mecanicista, conservadora e tradicional valoriza a atividade de cópia, como mesmo disse Costa (2012), valoriza a ação motora, o aspecto motor, visto como uma ação fundamental para que o aluno possa aprender. Então, essa atividade é vista como limitação do aluno e pequenas mudanças realizadas na escola já poderiam modificar essa situação:


    Ele participa das atividades, dentro do limite dele, né. Quando ele fica cansado, que ele se cansa bastante; ele para! Daí que nós fomos aprendendo que as atividades tinham que ser diferenciadas. Porque ele queria fazer toda a atividade e ele não conseguia! (A)


    Ele tem dificuldade de segurar no lápis, então ele teria que ter um material que desse mais apoio a ele, que ficasse melhor pra ele segurar o lápis, pra ele ficar mais confortável na mão. Se chegar um computador na escola! Teria que ter um teclado adaptado pra ele né! Por causa da mãozinha... A escola tem essa falha! Não tá tendo o material disponível pra ele! (G)


    Agora ele ainda tem dificuldade de escrever! Mas é a mãozinha... Mas eu não ia obrigar ele a escrever que eu sabia que ele não estava conseguindo! Então, eu leio as atividades pra ele! (B)


    As falas mencionadas mostram que o aluno precisa ser atendido nos seus limites e potencialidades e que isso não seja percebido como um privilégio e sim como um meio de assegurar que ele tenha as mesmas condições de aprendizagem e desenvolvimento que os demais alunos. Eu acrescentaria aqui que os professores podem usar textos impressos ou outras estratégias para dar aula, sem precisar exigir tanto da cópia. Penso que essa atitude, pode até mesmo beneficiar os outros alunos. Vânia Silva (2008, p. 97) alerta sobre a “cultura do lápis e da letra cursiva” que ainda é atividade frequente nas escolas e que as professoras precisam vivenciar outras maneiras e alternativas de leitura e escrita, como atividades oferecidas pela biblioteca, programas de computador ou materiais que podem ser utilizados com seu aluno. Inclusive, os professores em nenhum momento da pesquisa se referiram ao uso da expressão tecnologia assistiva, apesar de se referirem a ela quando falam acerca de adaptar materiais para esses alunos.


    O documento de atendimento educacional especializado para o aluno com deficiência física (SCHIRMER, 2007a, p. 31) declara que o serviço de tecnologia assistiva no espaço escolar é aquele que procura minimizar os problemas funcionais do aluno, com o uso de alternativas para que ele possa participar de forma criativa e positiva das várias atividades realizadas na escola, com o uso das suas próprias habilidades. É buscar uma estratégia para que ele seja capaz de fazer de outra maneira, fazer do seu jeito. É buscar e criar novos meios para a “[...] comunicação, escrita, mobilidade, leitura, brincadeiras, artes, utilização de materiais escolares e pedagógicos, exploração e produção de temas através do computador, etc.”. Esse fato me faz pensar que os cursos de formação de que eles têm participado não têm discutido sobre tal ferramenta que tem beneficiado alunos com necessidades educacionais especiais.


    Já que o assunto é sobre estratégias que possam ser usadas para beneficiar esses alunos, nos relatos dos docentes eles expressaram as dificuldades arquitetônicas que eles enfrentam:


    As cadeiras até hoje não são adaptadas pra eles! Aí são aquelas cadeiras com o bracinho um pouco alto, e aí eles deslizam da cadeira. Aí tem que ter uma atenção especial, pois, o tamanho deles é menor, eles têm que se apoiar e deslizar o corpo pra pular pra descer, e às vezes, eles caem! (C)


    O vaso não é apropriado pra eles, né! Eles são pequenininhos! Eu levo a Clara no banheiro! Ela é bem pequenininha! Se der uma deslizada num vaso daquele, né. Irresponsável é quem tá lá na escola! (C)


    Ele foi aprovado para a primeira série, mas a gente teve que colocar uma mesinha da Educação Infantil pra ele, porque as mesinhas estavam mais apropriadas pra ele, mais adequadas! (F)


    O Lucas tem dificuldade de locomoção. O jeito de subir a escada... A escola não tem rampa... Ele tem dificuldade de chegar com a bagagem dele, de sentar na cadeira! (D)


    Costa (2012) indica que para as escolas funcionarem dentro do novo paradigma da inclusão, de maneira a garantir e proporcionar que todos os alunos tenham as mesmas oportunidades para aprender e se desenvolver, precisam se estruturar nas questões de acessibilidade arquitetônica, curricular e pedagógica, já que as escolas, de maneira geral, não apresentam tais características. Até as professoras mencionaram as quedas que esses alunos sofrem, devido às cadeiras não estarem adaptadas para eles. Pode-se pensar em usar almofadas e um calço para que esse fato seja amenizado.


    Sobre a acessibilidade curricular e pedagógica, os professores relataram que cientes das situações que os alunos vivenciam, como as faltas, devido ao tratamento da MPS VI, procuram usar de outros meios para avaliar esses alunos:


    O João precisou faltar de uma provinha final. Ele foi até Salvador, ele faz atendimento aqui, mas ele vai ainda de vez em quando a Salvador. E ele ficou preocupado, pediu ao pai para ir até a escola e perguntar se ele poderia fazer a prova depois. Então, a professora dele fez uma avaliação, diferenciada; é claro! Uma avaliação diferente dos outros colegas, até pelo nível dele. Fez uma avaliação diferenciada! A parte de Língua Portuguesa, já que ele ainda não consegue ler, foi feita oral! Ele disse que não queria perder o ano! O pai me contou que ele chorou pra não ir à Salvador. (A)


    A gente faz uma avaliação qualitativa, a gente procura ver, né, todos esses aspectos. Não vai puni-los, a gente sabe que tem toda essa questão! Teve um período que eles faltavam muito pra fazer o tratamento em Salvador. Mas assim, eu considero, apesar dessa defasagem que eles têm; que eles aprendem! Então não vai reprovar! (D)


    Ele não teve a nota, que a média aqui é 6, mas, sentamos em um conselho e decidimos que o João seria aprovado. Ele não sabe ler, mas ele usa mais a oralidade, ele sabe interpretar um texto e ele é bom na matemática! (A)


    Exigir uma nota mínima para que os alunos sejam aprovados representa o propósito de que certo padrão é necessário e esperado deles. Isso mostra que a escola ainda emprega normas conservadoras e tradicionais de avaliação, o que reforça a discriminação e a exclusão de certos alunos, inclusive os com necessidades educacionais especiais, e pode até mesmo contribuir para um quadro de evasão escolar desses alunos. Mantoan (2007, p. 50) escreve que “[...] é urgente substituir o caráter classificatório da avaliação escolar, através de notas e provas, por um processo que deverá ser contínuo e qualitativo, visando depurar o ensino e torná-lo cada vez mais adequado e eficiente à aprendizagem de todos os alunos”. Dessa forma, a avaliação não deve focar apenas nas limitações e sim nas necessidades do aluno. Por meio das falas, foi possível perceber que os professores têm buscado novas formas de avaliar os alunos, como bem enfatizou o professor (D), que não vai puni-los, a gente sabe que tem toda essa questão!


    Essa postura dos professores auxilia e fortalece tanto os alunos, como suas famílias, a continuar e valorizar os estudos, além de minimizar o estresse causado pela doença, o tratamento e as hospitalizações. Inclusive essa prática contribui para a inclusão escolar desse alunado e assegura seu direito à educação, já que eles, de maneira geral, ficam períodos longos afastados da escola. O direito à educação, de todo e qualquer aluno, está afirmada em documentos legais, tais como: Constituição Federal (BRASIL, 1988), Estatuto da Criança e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990), Lei de Diretrizes e Bases da Educação Nacional (BRASIL, 1996) e Resolução nº 2, de 11 de setembro de 2001 (BRASIL, 2001).


    Por falar em necessidades desse alunado, a professora (F) fez um relato que considero importante mencionar:


    Ele ia tomar o medicamento no Hospital pela manhã (se refere ao Centro de Terapia de Reposição Enzimática localizado na cidade sede de Monte Santo-BA), e à tarde ele queria vir de qualquer jeito para a escola! Aí a mãe mandava! Mas, ele vinha tão cansado que tinha vez que ele debruçava assim na mesa e ele dormia! (F)


    Com certa frequência, alunos com doença crônica estão sujeitos a longos períodos de ausência na escola. As faltas são necessárias, pois, a equipe médica multidisciplinar não têm condições de modificar suas datas e esse fato é um dos motivos das dificuldades de aprendizagem que eles podem enfrentar no que tange ao acompanhamento curricular. Por mais que o aluno em situação de doença crônica seja assíduo poderá “[...] apresentar sintomas como fadiga e dificuldades na concentração como consequência dos efeitos dos tratamentos necessários à saúde, fato que os torna vulneráveis às dificuldades de aprendizagem escolar”. (ALBERTONI; FRANÇA; CHIARE, 2013, p. 26816)


    Parece uma contradição, mas o aluno com doença crônica quer e gosta de frequentar a escola, pois, nas representações construídas pela sociedade, na escola convencional, circulam os alunos “saudáveis”. Dessa forma, o estudar emerge como um bem da pessoa sadia, mesmo em face da doença, além de resgatar sua identidade de pessoa, enquanto aluno, o que o faz sair da posição de paciente. (LUCON, 2010)


    Agora, vou voltar novamente ao ponto da prática mecanicista, tradicional e conservadora, pois, na análise dos relatos dos professores, fica evidente que o modelo de alfabetização usado por eles é o de juntar sílabas:


    Eu pegava as letrinhas e juntava ali junto com ele, aqui forma isso, aqui forma aquilo, a gente juntava e aí ele começou a aprender as silabas! (B)


    Ler sozinho, ele não conseguia, agora as silabas ele já conseguiu ler! (B)


    A dificuldade dele é só na escrita, e na leitura. Na escrita ele está melhorando, porque ele copiava. Mas, pra ele juntar uma letra com a outra e fazer a leitura, isso ele tem muita dificuldade! (B)


    Na escrita, o Pedro é bom, mas, enquanto leitura, não. Ele tem muita dificuldade! Dificuldade mesmo... Ele tem dificuldade de juntar as letras. Mas, eu num fiquei preocupada, pois, tem alunos normais que têm essas dificuldades. (E)


    Mas sabe... Ele não gosta muito de estudar não! Às vezes, quando eu vou colocar algumas sílabas pra ele juntar; ele pede pra que eu faça umas continhas!(E)


    O João ainda não sabe ler! Mas quando você lê pra ele... Ele compreende as coisas, rápido, né. Ele interpreta um texto rapidinho. Porque ele usa mais a oralidade! (A)


    O João tem dificuldade na leitura, então aí as coisas dificultam pra ele. Mas aquilo que você lê pra ele... Ele já captou a resposta. É muito interessante essa questão assim, porque nem todo mundo tem essa facilidade de compreender as coisas em uma leitura! (B)


    A prática de alfabetizar por meio da junção de sílabas, conhecido como método de silabação, segundo Werner (2005), ainda é muito comum no Brasil, o que indica a posição de um modelo mecanicista de educação, no qual se compreende que a máquina (o aluno) se alfabetiza por meio da justaposição de partes ou elementos e a relação pedagógica se encontra centrada na figura do professor.


    Uma das peculiaridades dessa prática é acreditar que se aprende a ler por meio da sílaba sozinha (isolada) e não pela interpretação da palavra como o elemento de análise. O resultado dessa situação é que o aluno junta as sílabas sem saber o seu real significado, o que pode provocar uma atitude de insegurança e passividade frente à aprendizagem. Por conta disso, com certa frequência, os docentes se queixam do desinteresse e desatenção dos alunos, que está de acordo com o comentário da professora (E): Mas sabe... Ele não gosta muito de estudar não! Às vezes, quando eu vou colocar algumas sílabas pra ele juntar; ele pede pra que eu faça umas continhas!


    Outro aspecto desfavorável dessa prática se encontra no fato de ela tomar como base o som de letras ou de sílabas isoladas (a estrutura fonética) e não na estrutura fonemática, que é o som dentro da palavra. A quebra das palavras em partes dificulta a compreensão do todo, do conceito da palavra e essa divisão mecânica “[...] sobrecarrega os movimentos oculares”. (WERNER, 2005, p. 162)


    A consciência visual das palavras e frases acontece de forma a reunir o maior número de informações no mesmo campo visual. Desse modo, a prática de juntar sílabas “exige dos olhos” parar em cada parte da sílaba ou letra e a voltar quantas vezes forem necessárias para compreender o significado da palavra. Essa ação frequente, resulta no aumento do trabalho ocular, o que provoca maior esforço e cansaço visual. Inclusive, como discutido no capítulo 4, de maneira geral, crianças com MPS VI apresentam glaucoma (danos no nervo óptico) e opacificação da córnea. Essas condições provocam baixa visão. Inclusive, os dois alunos aqui citados, o João e o Pedro, usam óculos e pode ser que uma das causas de ainda não terem aprendido a aprender a ler está no ensino, na prática usada pelos professores e não na sua aprendizagem. Roseane Souza (2009, p. 103) encontrou essa mesma realidade na sua pesquisa acerca das RS dos professores sobre o aluno com necessidades educacionais especiais e afirma “[...] que muitas das dificuldades dos alunos não


    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    9.4 ELES SÃO PRATICAMENTE “NORMAIS”


    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    9.5 ELES TÊM UMA DEFICIÊNCIA! ENTÃO, ELES TÊM NEE


    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    

    9.6 ELES PRECISAM DE UM PROFESSOR “ESPECIALISTA”
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