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RESUMO

O objetivo geral desse trabalho é descrever os aspectos da trajetoria de escolarizacdo de
criangas com lesdo medular por mielomeningocele segundo a percepgdo de seus pais e
professoras. Esse objetivo desdobrou-se nos seguintes objetivos especificos: destacar as
peculiaridades da deficiéncia fisica no que diz respeito ao encaminhamento para incluso
escolar /social, descrever suas tentativas de retorno/ingresso a escola e analisar as variaveis da
ordem dos comportamentos das professoras e dos pais dos alunos. Para tanto, resgatou-se a
historia de vida de duas criangas a partir dos relatos orais de suas mées e professoras. Esta
abordagem metodoldgica foi triangulada com observacdo participante e com aplicagdo de
entrevistas semi-estruturadas. Desta forma, este estudo evidenciou o carater problematico da
inclusdo escolar de criancas com deficiéncia fisica assim como possibilitou, do ponto de vista
dos resultados, a identificacdo de alguns obstaculos que precisam ser transpostos para garantir
a qualidade da inclusdo, tais como: compreensdo da mielomeningocele conceitualmente
equivocada por parte das professoras e auséncia da comunicagdo entre pais, professoras e
profissionais da salde, de modo que o turno da fisioterapia seja oposto ao da aula.
Finalmente, essa pesquisa pretende colaborar com o desenvolvimento da Educacéo Inclusiva/
Educacdo Especial, o que representa uma iniciativa no sentido de mobilizar mais estudos que
preencham a lacuna existente no tocante a investigacdo de um tipo especifico de deficiéncia
fisica.

Palavras-chave: Trajetoria escolar. Lesdo Medular. Mielomeningocele. Incluséo escolar.
Deficiéncia fisica.
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ABSTRACT

The general objective of this study is to describe aspects of the history of education of
children with spinal cord injury by meningomyelocele according to the perception of their
parents and teachers. This objective was deployed in the following specific objectives: to
highlight the peculiarities of disability with regard to referral to school/social inclusion,
describing their attempts to return/enter the school and analyse the variables of the order of
the behaviors of teachers and parents of students. Thus, it rescued the life story of two
children from oral reports of their mothers and teachers. This methodological approach was
triangulated with participant observation and application of semi-structured interviews. Thus,
this study highlighted the problematic nature of school inclusion of children with physical
disabilities as well as made possible, in terms of results, the identification of some obstacles
that need to be overcome to ensure the quality of inclusion, such as: understanding of
meningomyelocele conceptually mistaken by the teachers and lack of communication among
parents, teachers and health professionals, so the physical therapy shift is opposite to the
classroom. Finally, this research aims to collaborate with the development of
Inclusive/Special Education, which represents an initiative to mobilize more studies that meet
the gap concerning the investigation of a specific type of disability.

Key-words: School Trajectory. Spinal Cord Injury. Meningomyelocele. School Inclusion.
Physical Disability.
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1 INTRODUCAO

Desde o amanhecer até o fim do dia, meus filhos executam atividades que fazem parte
da sua rotina: acordam, escovam os dentes, trocam de roupas, se alimentam, brincam, saem
para a escola, estudam e fazem suas tarefas. No decorrer do dia, uma nova lista de tarefas se

apresenta, e, sem eles se darem conta, realizam uma a uma.

Entdo me pergunto: serd que uma crianga com deficiéncia fisica consegue realizar todas
essas atividades, que meus filhos executam com tanta naturalidade? Esta dissertagdo busca
descrever os aspectos da trajetdria de escolarizacdo de criangas com lesdo medular por
mielomeningocele segundo a percepcdo de seus pais e professoras e responder ao meu

guestionamento.

O interesse pela pesquisa teve inicio no decorrer da minha trajetdria académica no curso
de Fisioterapia, area que, segundo o Decreto Lei n° 261/93 de 24 de Julho, tem como
finalidade a promocédo da salde, a prevencdo da doenca, da deficiéncia e da incapacidade.
Tem como objetivo ainda, tratar, habilitar ou reabilitar, individuos com disfuncbes de
natureza fisica, mental, de desenvolvimento ou outras, incluindo a dor, objetivando ajuda-los
a atingir a maxima funcionalidade e qualidade de vida. (COUTINHO, 2007, p. 49).

A fisioterapia despertou em mim a paixdo para tratar, habilitar ou reabilitar individuos
com comprometimento fisico com o intuito de dar-lhes melhor qualidade de vida, bem-estar

fisico e psico-social.

Apbs a graduacéo, fiz especializacdo na area Pediatrica e Saude Publica. Em seguida,
prestei concurso para a Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), onde trabalho
até o momento, como professora de Estagio Supervisionado em Fisioterapia com
concentracdo em Pediatria. Na pratica da minha profisséo, fui percebendo, ao longo do tempo,
que as criancas que se tratavam comigo, apos a sequela do trauma medular, tinham caminhos

diferentes a seguir no ambito educacional.

Alguns retornavam a escola e, por causa dos comprometimentos acarretados pela
sequela e pelas dificuldades arquitetdnicas, como, por exemplo, manipular a cadeira de rodas
dentro da sala e se deslocar até o colégio, desistiam de permanecer no meio educacional.

Outros, apos a sequela, ndo retornavam a escola. Existiam também aqueles que, mesmo com o
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comprometimento, nunca desistiam. Dessas diferentes vivéncias, surgiu o interesse pela

pesquisa.

Entdo resolvi ir mais além. Prestei selecdo para o Mestrado na area de Educacéo,
convicta de apenas uma coisa: pesquisar criangas. O projeto que contribuiu para a minha
aprovacdo estava baseado na insercdo das criancas portadoras da Sindrome de Down.
Contudo, apds as minhas primeiras orientacdes, ficou claro que seria mais produtivo explorar

a experiéncia profissional que possuia com Lesdo Medular do que com Sindrome de Down.

Outra experiéncia que contribuiu para a minha decisdo foi perceber que existe um
namero restrito de pesquisas no ambito da Educacdo Especial / Educacdo Inclusiva com foco
na deficiéncia fisica. Uma obra de compilacdo com resumos de teses e dissertacoes,
produzidas ao longo de 25 anos de pesquisas na Educacdo Especial (MENDES, 2004), torna
evidente essa limitacdo. Desses resumos, a maioria aborda doengas mentais, com énfase na
sindrome de Down. Apenas trés abordam deficientes fisicos, mas nenhum resumo relata a
lesdo medular, razdo também da minha motivacdo para este estudo com énfase na trajetdria

escolar.

Em muitos pontos desta dissertacdo, utilizei termos técnicos relativos a lesdo medular,
como deficiéncia, funcionalidade e incapacidade, respaldada nos conceitos da Classificacdo
Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens. (BRASIL, 1989). Deficiéncia é
utilizada para problemas nas fun¢fes ou nas estruturas do corpo como um desvio importante,
uma perda ou anormalidade de estrutura ou funcdo psicologica, fisica ou anatdmica,
temporaria ou permanente. Funcionalidade é um termo que abrange todas as fungdes do
corpo, atividades e participacdo, de maneira similar. Incapacidade ¢ um termo que abrange

deficiéncias, limitacdo de atividades ou restricdo na participacao.

Explicando melhor: uma criangca com lesdo medular no nivel lombar (na parte de baixo
da coluna), por exemplo, tem como deficiéncia a perda da mobilidade (movimentos), e da
sensibilidade das pernas, possui bexiga neurogénica (ndo tem controle da urina). Sua
incapacidade é a diminuicdo da marcha (andar). Sua desvantagem é a diminuicdo das

oportunidades de trabalho, educagéo, lazer e esporte.
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1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Geral

- Descrever os aspectos da trajetdria de escolarizacdo de criancas com lesdo medular

por mielomeningocele segundo a percepcao de seus pais e professoras.

1.1.2 Especificos

- Destacar as peculiaridades da deficiéncia fisica no que diz respeito ao

encaminhamento para incluséo escolar /social;
- Descrever as tentativas de retorno, ingresso ou permanéncia na escola; e,
- Analisar as variaveis nos comportamentos dos professores e dos pais dos alunos.

Este trabalho pretende colaborar com o desenvolvimento da Educacdo Inclusiva /
Educacao Especial, especificamente na regido Sudoeste da Bahia, Vitdria da Conquista, na
tentativa de preencher a lacuna existente no tocante a investigacdo da mielomeningocele

segundo a percepcao de pais e professores.

O texto encontra-se estruturado nos seguintes capitulos: O capitulo 1, onde relato o
interesse da pesquisa, 0s objetivos especificos e geral. O capitulo 2, onde apresento alguns
estudos dirigidos a aproximacao entre a Deficiéncia Fisica e Educacdo Especial / Educacao
Inclusiva. Escolho autores como Pacheco (2006); Mitler (2003); Sassaki (2002); Cavalcante
(2006); Branddo (1984); Ross (2004); Mantoan (2006); Morin (2001); Marques (1999);
Stainback e Stainback (1999); Bersch e Machado (2007), entre outros.

No capitulo 3, busco autores como Sullivan (2004); Lucarelli (2002); Meyers (2001);
Camber (1988); Tachdjian (2001); Shepherd (1998); Holmes (2001); Hirch (1992); Stokes
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(2000); Diamant (1996); Kottke e Lehman (1994); Hoppenfeld (1995); Brasil (1995); Barros
(1999); Umphred (1994) para conceituar lesdo medular, mielomeningocele, suas causas e
consequiéncias. Embora a pessoa com sequelas da lesdo seja conhecida essencialmente como
um deficiente fisico, € um individuo cuja satde se mostra comprometida em razdo de outras

complicacdes e comprometimentos associados ao trauma medular.

No capitulo 4, escrevo sobre reabilitacdo, ressaltando seu conceito e importancia no
processo de inclusdo escolar. Para tanto, destaco autores como Simdes (2008); Almeida
(2004); Alves (2001); Siliano (2007); Bersch e Machado (2007); Paulina (2006); Barros
(1999); Greve (2001); Brasil (2003); Rocha (2006), entre outros.

No capitulo 5, descrevo o percurso metodolégico: a caracterizacdo da pesquisa, a
incursdo no campo, a selecdo dos sujeitos, o aparato metodologico, a elaboracdo dos
instrumentos de coletas, a analise dos dados e 0s aspectos éticos. Para tanto, utilizei Gatti
(2006); Duarte (2002); Gil (2002); Macedo (2004); Chartier (2002); Thompson (1992); Silva
e Menezes (2001), Bauer e Gaskell (2002), André (1995), Spink (1994) e Hubner (1998) entre

outros.

Logo apobs, no capitulo 6, descrevo os resultados da pesquisa, introduzo os sujeitos, 0s
discursos das professoras e das maes. No ultimo, por fim, ressalto as consideracdes finais.



15

2 DEFICIENCIA FISICA E EDUCACAO ESPECIAL

Neste capitulo abordo algumas referéncias acerca da deficiéncia fisica sob o enfoque da

Educacao Especial/Educacao Inclusiva, tendo em vista a natureza da pesquisa.

2.1 CONSIDERACOES SOBRE A DEFICIENCIA FISICA

A pessoa com deficiéncia fisico-motora, descrita na Politica Nacional de Saude da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL, 2002), apresenta uma variedade de condigcOes
neurossensoriais que interferem na mobilidade, na coordenacdo motora geral ou na fala, como
decorréncia de lesdes nervosas, neuromusculares e osteoarticulares ou, ainda, de ma-formacéo

congénita ou adquirida.

Diante da divisdo utilizada pelo censo demografico (IBGE, 2000), das defini¢cGes
encontradas na Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL,
2002) e no Decreto n® 5.296 (BRASIL, 2007), pretendemos estudar a deficiéncia motora
como parte da deficiéncia fisica e defini-la como perda da qualidade do movimento em
consequéncia de uma alteracdo neuroldgica muscular e/ou sensorial, de origem pré, peri ou
pos-natal,que interfere na postura e nos movimentos seletivos, comprometendo a realizacao

de uma ou mais atividades funcionais.

A terminologia empregada para pessoas com deficiéncia tem sido modificada ao longo
do tempo em consequéncia das mudancas na sociedade em relagdo ao tema. Inicialmente,
essas pessoas eram denominadas invalidas; a partir do século XX, incapacitadas; por volta de
1960 a 1980, passaram a ser conhecidas como defeituosas e, posteriormente, como
deficientes, termo que vinha acompanhado do tipo de deficiéncia — motora, visual, auditiva,
entre outros. (SIMOES, 2008). Por volta de 1988, surge a expressdo “pessoas portadoras de
deficiéncia”, utilizada, inclusive, na Politica Nacional da Pessoa Portadora de Deficiéncia
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(BRASIL, 2002). Desde entdo, sdo adotadas ainda expressdes como “pessoas com

necessidades especiais”, “pessoas especiais” e “pessoas com deficiéncia”.

Existem movimentos que debatem o termo pelo qual essa populacdo deseja ser
designada e parece consenso 0 uso da expressdo “pessoas com deficiéncia”, sendo assim
mencionado no texto da Convencdo Internacional para Prote¢do e Promogédo dos Direitos e
Dignidades das Pessoas com Deficiéncia, aprovada pela Assembléia Geral da ONU, em 2003.
A despeito disso, serdo adotadas, neste trabalho, as diversas designacdes atribuidas a essas
pessoas, em conformidade com a referéncia normativa que estiver sendo analisada. (BAHIA,
2003; SASSAKI, 2003; SIMOES, 2008).

No Brasil, segundo dados do Censo Demografico (IBGE, 2000), ha hoje, no mundo,
cerca de 500 milhdes de pessoas com necessidades especiais. A Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) estima que 14,5% da populacdo mundial é constituida por pessoas com algum
tipo de deficiéncia, dessas, 3,8% apresentam deficiéncia fisica por paraplegia, tetraplegia ou
hemiplegia permanente, e 1,9% apresentam deficiéncia fisica por falta do membro ou de parte
dele. No estado da Bahia, ha 15,6% de deficientes. No que diz respeito a este trabalho, 0,6% &

de deficientes fisicos com paraplegia, tetraplegia ou hemiplegia permanente. (IBGE, 2000).

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 1995), constituem principais causas das
deficiéncias no Brasil: os transtornos congénitos e perinatais, decorrentes da falta de
assisténcia ou assisténcia inadequada as mulheres na fase reprodutiva; doencas transmissiveis
e cronicas ndo-transmissiveis; perturbagcfes psiquiatricas; abuso de alcool e de drogas;
desnutrigéo; traumas e lesdes, principalmente nos centros urbanos mais desenvolvidos, onde

sdo crescentes os indices de violéncias e de acidentes de transito.

Oficialmente, a Assembléia Geral da ONU, em 1975, proclamou no Artigo 1°. que a
expressdo “pessoas deficientes” refere-se a qualquer pessoa incapaz de assegurar por si
mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida individual ou social normal, em

decorréncia de uma deficiéncia congénita ou ndo, em suas capacidades fisicas ou mentais.

Segundo Schirmer (2007), o Decreto n. 3.298 de 1999 da legislacdo brasileira assim

define deficiéncia e deficiéncia fisica:

Art.3. — Para os efeitos deste Decreto, considera-se: I- Deficiéncia - toda perda ou
anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicoldgica ou anatdbmica que gere
incapacidade para o desempenho da atividade dentro do padrdo considerado normal
para o ser humano;
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Art.4. — Deficiéncia Fisica- 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, amputacdo ou auséncia de
membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congénita ou adquirida,
exceto as deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para o
desempenho de funces.

Kottke e Lehman (1994) afirmam que a deficiéncia fisica, decorrente da lesdo medular,
ocorre ha muito tempo. Durante a Primeira Guerra Mundial (1914-1918), por exemplo,
aproximadamente 80% dos homens sofreram lesdo da medula espinhal e morreram antes que
pudessem ser trazidos do além-mar. Duas décadas apds o fim dessa guerra, percebeu-se que a
maioria dos 6bitos entre esses lesados era em decorréncia de infec¢fes no trato urinério e de
Ulceras de decubito por posicionamento, por ficarem deitados em uma mesma posi¢do por

longos periodos.

Do ponto de vista histdrico, o interesse pela lesdo medular ndo é recente. Papiros
egipcios, escritos ha 5.000 anos, ja revelavam o desafio terapéutico imposto pela lesdo
medular (YARKONY, 1994). Até a década de 1940, aqueles que adquiriam uma leséo
faleciam pouco tempo depois, e os que resistiam dificilmente reconquistavam sua integracdo

psicossocial ao longo dos dois a trés anos de sobrevida estimados naquela época.

A medida que recursos terapéuticos foram aprimorados e se tornaram mais acessiveis, a
media de sobrevivéncia aumentou. Com isso, veteranos da Segunda Guerra Mundial,
incapacitados, mutilados e necessitados de atencdo integral, passaram a lotar abrigos e

hospitais.

Ludwig Guttmann, na Gré-Bretanha, e Donald Munro e Ernest Bors, nos Estados
Unidos, desenvolveram uma proposta de reabilitacdo, com o objetivo de promover a
qualidade de vida dos portadores de lesdo medular por meio de um sistema coordenado de
cuidados, diminuindo as complicagdes secundarias e provendo acompanhamento em
instituicGes hospitalares, onde, assim se considerava, deveriam permanecer pelo restante de
suas vidas. (TRIESCHMANN, 1976).

Progressivamente, alguns pacientes comegaram a ser re-inseridos na comunidade,
desafiando o conceito de “invalido” vigente até os anos 1950. A partir de entdo, houve um
crescimento significativo de pesquisas com o intuito de prevenir complicacdes médicas,

desenvolver programas de reabilitacdo e treinamento de profissionais (YARKONY, 1994).

Rocha (1991, p. 28) enfatiza que:
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A pessoa deficiente fisica, ao apresentar um corpo dotado de alguma anormalidade
transgride tais tabus, tornando-se um desviante social. Com seu corpo imperfeito, ela
vivencia impossibilidades e incapacidades corporais, que, além de indesejaveis a
partir do padrdo de produtividade que exige um corpo-maquina perfeito e eficiente,
foge aos padroes estéticos de beleza, consumo e de prazer.

O filme “Nascido em 4 de julho”, com Tom Cruise e diregéo de Oliver Stone, baseado
em fatos reais, relata perfeitamente a estoria do jovem Kovic que se alista como voluntario
para a Guerra do Vietnd e é atingido por arma de fogo na coluna, que o deixa paralisado da
barriga para baixo, passando a fazer uso continuo de cadeira de rodas e muletas, sem
perspectiva para andar, tornando-se totalmente dependente da ajuda do outro. O personagem,
a partir dai, inicia uma nova caminhada, tendo que conviver com suas limitacdes e

dificuldades, para ter uma melhor independéncia funcional e qualidade de vida.

Segundo Diniz (2007), com a atual protecdo dos direitos humanos, os deficientes se
anunciam sob o digno da pluralidade e da diversidade de estilos de vida. E no novo marco
tedrico e politico, que o tema deficiéncia assumira a centralidade da agenda das politicas

sociais e de protecédo social nas proximas decadas.

2.2 EDUCACAO ESPECIAL / EDUCACAO INCLUSIVA

A educacdo brasileira, principalmente nas Uultimas décadas, vem sofrendo
transformacdes. Entre as mais significativas esta a busca de uma educacdo que atenda a todos,

independente de classe social, género, etnia, diferenca ou deficiéncia.

Nos anos 50 e 60, do século XX, as tentativas de superar a desigualdade identificaram a
necessidade de conquistar a igualdade de oportunidade para todos, 0 que, na época, equivalia
a possibilidade de que todas as criancas dispusessem de uma vaga na escola. (CASASSUS,
2002).

Na década de 1970, houve uma explosdo de manifestacbes mundiais em defesa dos
individuos com deficiéncia, que acabou regulamentando leis internacionais, que passaram a
garantir os direitos desses individuos, e refletindo nos dispositivos legais de grande parte das

nacdes. No Brasil, diversos direitos foram assegurados pela Constituicdo Federal Brasileira,
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promulgada em 1988, que, além de garantir os direitos, visa também oferecer condicGes de

justica social para as pessoas deficientes. (FONSECA, 1995).

No Decreto Federal n. 914/1993, pode-se ver que, em uma das diretrizes da Politica
Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, a inclusdo da pessoa
portadora de deficiéncia tem de ser respeitada em suas peculiaridades, nas iniciativas do
governo relacionadas a educacdo, saude, trabalho, seguridade social, edificacdo social,

transporte, habitacdo, cultura, esporte e lazer. (BRASIL, 1995).

No Brasil, a garantia dos direitos do cidadao e o dever do estado em relagcdo a educacao
especial ha alguns anos tem sido objeto de preocupacdo. A Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao (LDB) n° 4.024/61, em seu Artigo 88, representa uma novidade no que tange ao
engquadramento da educacdo especial, dentro do possivel, na educacdo regular. A Lei n°
5.692/71, em seu Artigo 9°, explicitou que alunos portadores de deficiéncia fisica ou mental

deveriam receber tratamento especial.

O impacto da participacdo da pessoa com deficiéncia comecou a ficar mais visivel na
sociedade e provocou diversos debates sobre a inclusdo. Iniciando de maneira incipiente na
segunda metade dos anos 1980, tanto nos paises desenvolvidos, quanto nos paises em
desenvolvimento, mais especificamente, toma grande impulso na década de 1990 e vai se
desenvolver fortemente nesses primeiros dez anos do Século XXI com envolvimento de todos
0s paises. (SASSAKI, 2002).

A Declaracdo de Salamanca (1994), marco histérico a favor da inclusdo das classes
minoritarias, preconizou que o principio da inclusdo, consiste no reconhecimento da
necessidade de se caminhar rumo a “escola para todos”, um lugar que inclua todos os alunos,
celebre a diferenca, apdie a aprendizagem e responda as necessidades individuais de cada

educando.

Ainda de acordo com a Declaragdo de Salamanca (1994, p. 23):

O principio fundamental que rege as escolas integradoras é de que todas as criangas,
sempre que possivel, devam aprender juntas, independente de suas dificuldades e
diferencgas. As escolas integradoras devem reconhecer as diferentes necessidades de
seus alunos e a elas atender; adaptar-se aos diferentes estilos e ritmos de
aprendizagem das criancas e assegurar um ensino de qualidade a todos, através de
um adequado programa de estudos, de boa organizacao escolar, criteriosa utilizacdo
dos recursos e entrosamento com suas comunidades.
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Em consonancia com a Declaracdo de Salamanca (1994), a Lei de Diretrizes e Bases
9.394/96, (BRASIL, 1996) reafirma o direito de acesso e permanéncia de todos os alunos nas
escolas de ensino regular. A Educacdo Especial, para efeitos dessa Lei, € compreendida como
modalidade de educacdo escolar, que devera ser oferecida preferencialmente na rede regular
de ensino, para atender as necessidades educacionais especiais e assegurar curriculos,

métodos e recursos especificos para atender as suas necessidades (BRASIL, 1996).

Com esses movimentos de inclusdo, criancas em idade escolar com algum tipo de
deficiéncia e que ndo tinham acesso a educacdo deixaram as escolas especiais e comegaram a
buscar vagas no ensino regular. Segundo Cavalcante (2006), embora 88,6% dos deficientes
fisicos recebam atendimento escolar, 0 numero de matriculas da Educacdo Especial, apurado
pelo Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira (INEP), ligado
ao Ministério da Educacdo (MEC), em 2006 foi de apenas 382.215 e 300.520 em classes ou
escolas especiais e 81.695 em escolas regulares, respectivamente.

A inclusdo dessas criancas tem causado um grande impacto no meio escolar, nas
instituicOes especializadas e entre os pais de alunos com e sem dificuldades educativas
especiais. 1sso vem causando muitas davidas e tem sido uma das razdes da dificuldade de
implementacdo de agdes em favor da criagdo de uma escola mais justa, que ofereca
oportunidade e qualidade para todos. (CAPUTO; FERREIRA, 2000).

Segundo Bersch e Machado (2007, p. 17), o ambiente escolar € para qualquer crianca, é
0 espago por natureza de interacdo de uns com os outros. E nesse espaco que nos vemos
motivados a estabelecer comunicacéo, a sentir a necessidade de nos locomover, entre outras
habilidades que nos fazem pertencer ao género humano. O aprendizado de habilidades ganha
muito mais sentido quando a crianca esta imersa em um ambiente compartilhado que permite
0 convivio e a participacdo. A inclusdo escolar é a oportunidade para que, de fato, a crianca
com deficiéncia fisica ndo esteja a parte realizando atividades meramente condicionadas e

sem sentido.

Como questdo social, a pratica pedagogica ndo deve estar restrita as escolas, mas a
todos os espagos educativos da sociedade, assegurando a continuidade dos contetdos
escolares, durante o processo de internacdo, garantindo a possibilidade de um retorno sem
prejuizos a escola de origem, apos a alta hospitalar. A educacdo do homem existe em toda
parte, sinaliza Brand&o (1981), e é o resultado da acdo de todo o meio sociocultural sobre os

seus participantes.
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Esses alunos precisam mais do que ser inseridos nessas escolas, necessitam ser
incluidos, com todos os direitos, valorizados e respeitados como quaisquer alunos desses
locais. A escola deve apresentar qualidade de ensino para todos independentemente da
situacdo, com organizacdo de propostas pedagdgicas eficazes, relacionadas as necessidades de

cada aluno com ou sem deficiéncia.

As pessoas com necessidades especiais deveriam encontrar, na sociedade, caminho
propicio para o seu desenvolvimento por meio da educacao e qualificacdo para o trabalho e, ja

estando inseridas no processo, a sociedade é que deveria adaptar-se as suas limitacGes.

Em relagdo a esta questdo, Sassaki (2002, p. 42) diz que a inclusdo social é um processo
que contribui para a constru¢do de um novo tipo de sociedade, mediante pequenas e grandes
transformacfes nos ambientes fisicos (espacos interno e externo, equipamentos, aparelho e
utensilio, mobiliario e meios de transporte) e na mentalidade de todas as pessoas, portanto, do

proprio portador de necessidades especiais.

Como destaca Ross (2004):

A escola inclusiva é o processo de adaptacdo da escola, dos profissionais, dos
curriculos, dos procedimentos, das metodologias, avaliacdes, interacBes espaco,
tempo, critérios e programas para inclusdo de todos em todos os seus graus. Ela
amplia a participagéo de todos os estudantes no ensino regular, buscando perceber e
atender as necessidades educativas especiais de todos de forma a promover a
aprendizagem e o desenvolvimento pessoal.

Neste sentido, devem ocorrer estratégias praticas e facilitadoras para o ensino de alunos
deficientes, em que haja o apoio da familia, da comunidade e da escola com vista a uma
melhor inclusdo escolar. Mantoan (2006, p. 16) esclarece que, para a escola ser inclusiva, é
urgente que seus planos se redefinam para uma educacgédo voltada para a cidadania global,

plena, livre de preconceitos, que reconheca e valorize as diferencas.

Morin (2001a) diz que, para reformar a instituicdo, temos que reformar as mentes, mas
ndo ha como reformar as mentes sem uma prévia reforma das institui¢cbes. Sassaki (2002)
enfatiza na mesma direcdo, ao dizer que, para a inser¢do das pessoas com deficiéncia, seria

necessario o ajuste da comunidade, dos espacos, das leis, enfim de toda a coletividade.

Ainda segundo Mitller (2003, p. 34):
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A inclusdo implica uma reforma radical nas escolas em termos de curriculo,
avaliacdo, pedagogia e formas de agrupamento dos alunos nas atividades de sala de
aula. Ela é baseada em um sistema de valores que faz com que todos se sintam bem-
vindos e celebra a diversidade que tem como base o género, a nacionalidade, a raga,
a linguagem de origem, o background social, o nivel de aquisi¢do social ou a
deficiéncia.

Devem-se propor estratégias de agdo para o universo do ambiente e dos fatores pessoais,
e ndo somente para aspectos voltados a patologia e/ou a funcionalidade do individuo. A escola
é o0 lugar de aprender a interpretar o0 mundo para poder transforma-lo. O educador é aquele
que da direcdo ao ensino e a aprendizagem, € o mediador e ndo aquele que ignora a realidade
a sua volta e reduz seu trabalho apenas a sala de aula, como transmissor de informagdes. E
indispensavel que a escola trabalhe e conheca as dificuldades e habilidades de cada aluno, que
os professores criem, em salas de aula, condi¢cdes que permitam aos alunos 0 maior convivio
grupal, identifiguem os rendimentos, as atitudes, as motivacdes, 0s interesses, relacdes

pessoais, forma de assumir tarefas e enfrentar situacoes.

Pacheco (2006) enfatiza que, para concretizar a inclusdo, é indispensavel a alteracdo do
modo como muitas escolas estdo organizadas, isto €, para que a incluséo passe a ser mais do
gue um enfeite de teses, & preciso questionar as praticas educativas dominantes e

hegemdnicas. E preciso reconfigurar as escolas.

Como ressalta Ross (2004), a inclusdo € o processo pelo qual pessoas com ou sem
deficiéncia, profissionais ou ndo e instituicbes buscam, em parceria, resolver problemas,

tomar decisdes e promover transformacdes nos servicgos, nas leis e na realidade.

Os alunos com deficiéncia devem relacionar-se diretamente com o saber, devem ter
uma relacdo de igualdade com o professor, ser capazes de adquirir uma consciéncia critica de
si, do outro e do mundo, estabelecer equilibrio na auto-estima, buscar sempre novos objetivos

e horizontes.

Mittler (2003, p. 16) enfatiza que:

A inclusdo néo diz respeito apenas a colocar as criangas nas escolas regulares, mas a
mudar as coisas para torna-las mais responsivas as necessidades de todas as
criangas; diz respeito a ajudar todos os professores a aceitarem a responsabilidade
quanto a aprendizagem de todas as criangas nas suas escolas e prepara-los para
ensinarem aquelas criancas que estdo atual e correntemente excluidas das escolas
por qualquer razdo. Isso se refere a todas as criancas que ndo estdo se beneficiando
com a escolarizacdo, e nao apenas aquelas que sdo rotuladas com o termo
necessidades educacionais especiais.
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Ainda segundo esse autor, o processo inclusivo é extremamente complexo e profundo e
ndo acontecera por decreto, mas por meio de mudancas atitudinais, que tém a ver com
questdes que emergem de transformaces internas, individuais e que, se somadas as de outras
pessoas, tornam-se mudancas coletivas. Portanto, é necessario que todos assumam sua parcela
de responsabilidade na constru¢cdo de um novo modelo educacional, tendo em vista que o
modelo presente em muitas escolas brasileiras ndo condiz com a proposta da educacédo

inclusiva. E neste contexto que o professor assume um papel fundamental.

Os educadores terdo de ter como critérios a proposicdo de desafios e a realizacdo de
experiéncia, visando a propria aprendizagem. N&o pode ocorrer omissdo do professor e da
propria escola em relagdo aos possiveis problemas causados pela existéncia das necessidades

educacionais especiais.

Segundo Stainback e Stainback (1999):

As caréncias de adaptacdo das pessoas com deficiéncia séo relativamente menores
do que as caréncias daqueles temporariamente sem deficiéncia. Enxergar que a
realidade do cotidiano (com suas escadas, curvas, boxes de toaletes estreitos e a
apreciacdo perversamente estreita do que constitui “inteligéncia’”) precisa de
reabilitacdo e enxergar as pessoas com deficiéncia com igualdade inverte
radicalmente a antiga suposicdo de que essas pessoas eram inUteis e, como ftal,
inadequadas para 0 mundo real.

Segundo a Secretaria de Educagédo Especial do MEC (BRASIL, 2003), deverédo ocorrer
estudos propondo mudancas e adaptacGes do ambiente escolar, como eliminacao de barreiras
arquitetbnicas para possibilitar o acesso a todos os ambientes da escola, assim como a
adaptacao de mobiliério, recursos pedagdgicos adequados, alimentacdo e cuidados pessoais de
acordo com as necessidades do educando. A escola e também os educadores deverdo estar
preparados para receber as criancas com deficiéncia, de forma a Ilhes possibilitar
aprendizagem, socializacdo, e evitar que haja fracasso em sua vida escolar e falta de

comprometimento com o desenvolvimento intelectual do aluno.

Barros (1999a) afirma que as estratégias didatico-metodoldgicas para a adaptagdo
escolar ou para o processo de ensino-aprendizagem, quando do retorno ou ingresso do
paciente a escola, podem ser tanto para implementacdo de recursos e medidas alternativas,
guanto para condutas e posturas mais adequadas do docente em relacdo ao aluno portador de

deficiéncia e demais alunos da turma.
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Construir conhecimentos em salas de aula significa tecer relagdes entre os saberes
provindos das mais diversas instancias do viver. Alunos e professores sdo portadores de
saberes que se interagem, se completam. (MARQUES, 1999, p. 47). Como se sabe,
entretanto, apenas o conhecimento ndo é suficiente para desencadear agfes competentes. Nao
basta desenvolver uma atividade tedrica, é preciso atuar, é preciso haver pratica, pois, mais
importante do que conhecer a deficiéncia, é saber lidar com ela, proporcionar uma educacédo
de qualidade, sem diferenciacdo, visando sempre ao bem-estar do proximo no meio

educacional e social.

A educacdo inclusiva representa, de fato, uma mudanga no pensamento, nos valores e
atitudes dos que integram os diversos setores da sociedade, porque, subjacente a filosofia da
inclusdo, esta aquele aluno ou aquele ser humano ao qual se oferece o que é necessario,
reconhecendo-se as diferencas individuais e a riqueza da diversidade no ambito educacional e

social.
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3 LESAO MEDULAR: UM EXEMPLO REPRESENTATIVO DE DEFICIENCIA
FISICA

Neste capitulo, abordarei alguns aspectos ligados a lesdo medular e mielomeningocele,
para que se possa compreender mais detalhadamente como ocorre essa lesdo que ocasiona

deficiéncia fisico-motora.

3.1 ENTENDENDO A LESAO MEDULAR

A lesdo medular € um evento traumatico gerador de grande imprevisibilidade, pois
mudancgas fisicas irreversiveis bloqueiam a capacidade da pessoa de realizar suas necessidades
primordiais. E uma agressdo & medula espinhal e pode resultar em perda de movimentos
voluntarios e/ou sensibilidade (tatil, dolorosa, profunda) dos membros superiores e/ou
inferiores e em alteragBes no funcionamento dos sistemas urinario, intestinal, respiratorio,
circulatério, sexual e reprodutivo (STAAS JR. et al., 1992; STIENS; BERGMAN; FORMAL,
1997).

A medula espinhal é protegida pela coluna vertebral, sendo responsavel pelo transporte
das mensagens que podem estar relacionadas com a sensibilidade, 0 movimento, o controle da

bexiga, do intestino etc.

A coluna vertebral é responsavel pela sustentacdo do corpo. Nele, geralmente existem
33 vértebras, que sdo assim classificadas: sete cervicais, doze toracicas, cinco lombares, cinco

sacrais e quatro coccigianas.

A medula espinhal é organizada em segmentos ao longo de sua extensdo. Raizes
nervosas de cada segmento inervam regides especificas do corpo. Os segmentos da medula
cervical (C1 a C8) controlam a sensibilidade e 0 movimento da regido cervical e dos membros

superiores.
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Os segmentos toracicos (T1 a T12) controlam o toérax, o abdome e parte dos membros
superiores. Os segmentos lombares (L1 a L5) estdo relacionados com movimentos e
sensibilidade dos membros inferiores. Os sacrais (S1 a S5) controlam parte dos membros
inferiores, sensibilidade da regido genital, funcionamento da bexiga e intestino. (SULLIVAN,
2004).

Estudos epidemiologicos realizados nos Estados Unidos apontam como principal causa
de lesdo medular trauméatica o0s acidentes automobilisticos, responsaveis por
aproximadamente 44 % dos casos, seguidos por agressdo (24 %), quedas (22 %), lesdes
associadas a atividades esportivas (8 %) e outras causas (2 %). (REDE SARAH, 2002).

Greve (2001) ressalta que as lesdes traumaticas compdem 80% do total das lesdes
medulares e sdo causadas, geralmente, por acidentes de transito, projétil de arma de fogo,
armas brancas e acidentes de trabalho ou de pratica de esporte. Quanto as lesdes ndo
traumaticas (20%), as causas mais freqiientes sdo de origem tumoral, infecciosa, vascular,

degenerativa e mas-formacoes.

De acordo com as estimativas disponiveis para a populacdo mundial, cerca de 20 a 40
individuos, por milhdo, sdo portadores de lesdo medular, e 0 segmento proporcionalmente
mais atingido é constituido por jovens do sexo masculino e com menos anos de escolaridade
formal (MEYERS, 2001).

A pessoa com lesdo medular apresenta alteracdes significativas de motricidade e
sensibilidade, entre tantas outras, passa, muitas vezes, a depender de terceiros para atividades
antes tidas como corriqueiras e outras mais intimas, como a higiene ap6s eliminagdes.
Portanto, esse tipo de paciente é caracterizado como altamente dependente dos cuidados de
terceiros para atividades basicas da vida diaria, como alimentar-se, vestir-se, despir-se,

posicionar-se na cama ou na cadeira e higienizar-se.

A lesdo medular se constitui como um grande desafio para as politicas educacionais e
um problema de saude publica, uma vez que a maior parte dos pacientes sdo criangas e jovens

e, portanto, encontram-se no auge de sua produtividade, tanto educacional, quanto pessoal.

Nos casos de atendimento a criangas lesionadas, é necessario que o Estado ofereca
escolas adequadamente equipadas, profissionais capacitados e, paralelamente, centros de

reabilitacdo, onde essa populacéo deve ser atendida nas suas especificidades.

Em se tratando de mulheres gravidas, é necessario que haja assisténcia pré-natal

gratuita, de qualidade e orientagdes dos profissionais de saude. Mulheres em idade fértil antes
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da concepcdo devem ingerir alimentos que contenham &cido félico, vitamina do Complexo B,

que exerce um efeito protetor sobre o sistema nervoso em formacéo.

Infelizmente, onde as politicas publicas deveriam intervir para prevenir o problema e
assistir as populacdes, é onde pouco se dispde de atengdo, cuidado, assisténcia adequada e
qualificada a populagdo com deficiéncia.

A lesdo medular € um tipo representativo de deficiéncia fisica. Porém, o universo dessa
deficiéncia € muito amplo, existindo outros tipos como: a paralisia cerebral, distrofias
musculares, esclerose multipla, amputagdes, seqlielas de politraumatismos, malformacdes

congeénitas, entre outros.

A lesdo medular é frequentemente causada por um movimento brusco da vertebra, que
rompe os ligamentos e comprime a medula espinhal ou pelo fechamento incompleto do canal
vertebral. Pode ocorrer por causa congénita, causa traumatica por arma de fogo, arma branca,
mergulho, acidentes automobilisticos, ou causa ndo traumatica, isto é, por virus e tumores. As
lesGes causadas por virus ndo sdo tdo frequentes quanto as causadas por acidentes de transito e
motivacdes urbanas, mas, no Brasil, vale a pena destacar essas etiologias porque somos
endémicos em Schistossomose e HLTV1 (ambas causadas por virus). Na pesquisa,

destacamos a lesdo medular por causa congénita (a mielomeningocele).

3.2 MIELOMENINGOCELE: UM TIPO DE LESAO MEDULAR

Segundo Lucareli (2002), a mielomeningocele é uma grave anormalidade congénita do
sistema nervoso, que se desenvolve nos primeiros dois meses de gestagdo e representa o
defeito na formacdo do tubo neural. Pode ser diagnosticada no Utero, por meio da
amniocentese e da ultra-sonografia. E comumente observada nas regies lombar, toréacica

baixa, ou sacral e geralmente se estende por trés a seis segmentos vertebrais.

A mielomeningocele, também conhecida como espinha bifida cistica, ocorre por falha
no fechamento do tubo neural. A medula espinhal e as meninges ficam contidas na bolsa

cistica. O tecido neural apresenta anormalidades extensas com comprometimento sensorial e
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motor no nivel da lesdo e abaixo dela. (TACHDJIAN, 2001; UMPHRED, 1994; SHEPHERD
1998).

A incidéncia é em média de um individuo afetado para cada mil nascimentos, embora
possa haver uma alteragdo de uma regido para outra. Por exemplo, é muito mais freqiiente em
paises anglo-saxdnicos, onde a incidéncia pode ultrapassar a quatro individuos afetados para
cada mil nascimentos. (HOLMES et al., 2001).

Smith apud Shepherd (1998) afirma que, gracas a queda na incidéncia de patologias no
Brasil, como a poliomielite e a tuberculose osteoarticular, a mielomeningocele assume hoje o
segundo lugar, ficando atras apenas da paralisia cerebral, como responsavel por deficiéncias

crénicas do aparelho locomotor em criangas.

Embora sejam conhecidos essencialmente como deficientes fisicos, a saude dos
individuos com essa patologia se mostra afetada em razdo de outras complicacBes e
comprometimentos. A maior parte desses individuos ndo possui controle esfincteriano
(controle urinario e intestinal), pode apresentar graus variaveis de paralisia e auséncia de
sensibilidade abaixo do nivel da lesdo medular, com preservacdo da parte superior do abdome,
tronco e bragos, e pode manifestar também deformidades ortopédicas: pé torto, deslocamento
do quadril, diminuicdo das amplitudes articulares, deformidades no tronco (cifoscoliose). A
sensibilidade tambem costuma ficar prejudicada (sensacéo de presséo, friccdo, dor, calor, frio)
e ausente; ocorrem lesdes na pele, denominadas Ulceras de pressdo (escaras), que podem ser
prevenidas com constantes mudancgas de posi¢do corporal e manutencdo da higiene da pele.
Pode haver diferentes graus de comprometimento do sistema motor, sensitivo, renal,
hidrocefalia (aumento da quantidade de liquido na cabeca) e ma-formacao Arnold Chiari (o
tronco cerebral e o cerebelo sdo herniados através do forame magno resultando no blogueio

do fluxo sanguineo).

Embora presente em todos os portadores de mielomeningocele, a ma-formagdo Arnold
Chiari nem sempre € sintomatica. Para Diament (1996) essa patologia ocorre pelo
deslocamento de algumas estruturas da base do cérebro para dentro do canal espinhal.
Geralmente esta malformacdo obstrui a passagem para a circulacdo do liquido existente no
cérebro causando hidrocefalia, que acha-se presente em quase todas as criangas com

mielomeningocele.

Segundo Cardona (2004, p. 26), a hidrocefalia € a condicdo patoldgica caracterizada

pelo aumento de tamanho dos ventriculos cerebrais, com acréscimo da pressao intracraniana,
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cuja conseqiiéncia € um desequilibrio entre a formacédo e a absorcdo de liquido. Refere-se a
uma condicdo em que a quantidade de liquor aumenta dentro da cabeca e este aumento
anormal dilata os ventriculos e comprime o cérebro contra 0s 0ssos do cranio, provocando
uma série de sintomas que devem ser sempre rapidamente tratados para prevenir danos mais
sérios. A hidrocefalia é a manifestacdo mais precoce, e 0 tratamento quase sempre demanda

intervencdo cirurgica.

As avaliacbes sobre cognicdo em criangas com hidrocefalia, principalmente quando
associadas a mielomeningocele, sdo escassas na literatura. (HIRCH, 1992). Algumas
estatisticas apontam que, aproximadamente, 65% das criangas com mielomeningocele e
hidrocefalia, quando tratadas cirurgicamente, tém inteligéncia normal. As 35% restantes

apresentam deficiéncia cognitiva, a maioria de grau leve.

Esses nimeros devem variar de acordo com a populagdo estudada, pois o declinio
intelectual est4d principalmente relacionado com a hidrocefalia. Criancas operadas
precocemente tém melhor prognostico cognitivo. Aquelas que apresentam maior
envolvimento cognitivo sdo, geralmente, as que ndo foram operadas, as que nasceram com
perimetro cefalico bem acima do normal, ou as que desenvolveram infec¢do do sistema

nervoso central.

O importante € que o grau de comprometimento cognitivo seja reconhecido o mais
precocemente possivel, para que um programa de estimulacdo seja tracado de acordo com as

reais necessidades da crianga, contribuindo, assim, para um melhor desempenho no futuro.

Embora a maioria das criangcas com mielomeningocele tenha funcéo intelectual normal
ou proxima do normal, algumas apresentam deficiéncias neuropsicoldgicas, como dificuldade
de percepcdo, atencdo, concentracdo, memoria e deficiéncias para lidar com numeros.

Dificuldades na escola sé&o, portanto frequentes e requerem atencéo e orientacdo adequadas.

Outros sintomas da mielomeningocele dependem da localizagcéo e do grau de extrusé@o
da medula espinhal. As alteracdes neuroldgicas geralmente manifestam-se por meio de
alteracdes motoras, sensitivas, troficas e esfincterianas (CAMBER, 1988). Em outras
palavras, as complicacdes da lesdo medular, seu progndéstico (evolucdo) e a descri¢cdo da
disfuncdo baseiam-se no nivel funcional da perda dos movimentos e da acdo que deixou de

ser realizada.

As causas que levam a formacdo da mielomeningocele em particular ainda ndo estdo

totalmente esclarecidas. Sabe-se que o acido folico, uma vitamina do Complexo B, exerce um
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efeito protetor sobre o sistema nervoso em formacéo, e a ingestdo de determinados alimentos
com esse acido atualmente vem reduzindo significativamente a incidéncia de defeitos do tubo
neural quando administrado em mulheres em idade fértil antes da concepcao. Esse acido é
encontrado nas folhas verdes dos legumes, nas frutas, cereais, pées integrais, podendo
também ser ingerido sob a forma de capsulas (sob cuidados de um médico / geneticista).

No caso de mielomeningocele, a cirurgia torna-se inevitavel. Ela é realizada para o
fechamento da lesdo e normalmente solicitada até 48 horas ap06s 0 nascimento, ja que se
acredita que isso possa reduzir ao minimo o risco de infec¢bes e novas lesdes medulares, as
quais o paciente estd suscetivel de ter. Consiste em técnicas microcirirgicas que buscam a
reconstituicdo anatdmica da medula espinhal e a preservacdo da maior quantidade possivel de
tecido nervoso funcionante. (SHEPHERD, 1998; STOKES, 2000).
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4 REABILITACAO: UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA?

Neste capitulo, apresento o conceito de reabilitacdo e destaco a sua importancia no

processo de inclusdo escolar.

4.1 A REABILITACAO FiSICA

O amplo numero de pessoas mutiladas, doentes, abandonadas, entre outros, levou
entidades governamentais, principalmente na Europa e nos EUA, a buscar meios para
solucionar esses problemas e ainda atender os jovens com deficiéncia fisica vitimados pela
guerra. (ALVES, 2001).

Ndo ha uma definicdo consensual para reabilitacdo. Almeida (2004, p. 12) cita o

conceito de reabilitacdo da ONU:

A reabilitacdo é um processo que visa conseguir que as pessoas com deficiéncia
estejam em condicdes de alcancar e manter uma situagdo funcional étima do ponto
de vista fisico, sensorial, intelectual, psiquico ou social, de modo a contar com
meios para modificar sua prdpria vida e ser mais independentes.

Ainda segundo esse autor, o termo reabilitacdo é definido pela Organizacdo Mundial de
Saide (OMS), como o desenvolvimento mais completo fisico, psicoldgico, social,
profissional, ndo profissional e educacional da pessoa com deficiéncia, compativel com seu
comprometimento fisiol6gico, anatémico e limitagdes ambientais. Dessa forma, o processo de
reabilitacdo consiste em obter o0 maximo de funcdo, apesar da deficiéncia residual, mesmo que
0 comprometimento seja causado por um processo patologico que ndo possa ser revertido com

o melhor tratamento clinico.

O Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (COFFITO) define
reabilitacdo, em sua Resolucéo no. 80, como:
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Um processo de consolidagdo de objetos terapéuticos, ndo caracterizando area de
exclusividade profissional e sim uma proposta de atuagdo multiprofissional voltada
para a recuperacdo e 0 bem estar bio-psico-social do individuo, onde a cada
profissional competente da equipe deve ser garantida a dignidade e autonomia
técnica no seu campo especifico de atuacdo, observando os preceitos legais de seu
exercicio profissional. (COFFITO, 1987, p. 7.609).

Com base nos conceitos elencados, reabilitagdo ser& entendida neste trabalho como uma
assisténcia na area de salde, compreendida no aspecto bio, psico-social e pedagdgico,
desenvolvida por uma equipe multidisciplinar, que visa promover a recuperacdo das funcdes
humanas perdidas ou diminuidas, no maior grau possivel, nas pessoas que sofreram a lesdo.
Esse processo, no entanto, vai para além da prevencdo dos danos causados e objetiva
principalmente melhoria da qualidade de vida mediante a independéncia funcional, melhoria

da auto-estima, inclusdo social e educacional desses individuos.

A equipe de reabilitacdo é uma equipe multidisciplinar, composta por médicos,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicologos, fonoaudidlogos, assistentes sociais,
enfermeiros, nutricionistas e professores que atuam em conjunto ou individualmente a

depender do caso de cada paciente.

Essa equipe devera ser capacitada, ter conhecimento, estar segura, ter dedicacdo e
didlogo para adequar cada etapa do programa de reabilitacdo as condigdes emocionais e
fisicas desses pacientes/alunos, para compartilhar ensinamentos e aprendizagens com 0s

professores, familia ou qualquer outra pessoa que faca parte do seu convivio.

O fisioterapeuta, que integra a equipe de reabilitacdo, por exemplo, realiza um
importante papel na vida dos lesados medulares. E o responsavel pelo estimulo das atividades
que esses individuos deixaram de realizar, fazendo movimentos nas articulagcdes das maos,
bracos, pés e pernas com exercicios de fortalecimento, amplitude de movimentos, contragéo,
alongamento, ortostatismo (trabalho gradativo de levar o paciente a ficar na posi¢do de pé),

entre outros.

Com o comprometimento nos bragos e/ou méos, a escrita desses alunos serd
diferenciada, porém produtiva. Para isso se faz necessario o posicionamento correto de
pranchas e mesas. Por causa da lesdo nas pernas, deverdo ser utilizados adequadamente os
andadores e/ou cadeira de rodas, com movimentacio e locomogéo adequadas. E importante
que a reabilitacdo seja iniciada antes da insercdo escolar da crianca e que tenha continuidade

no periodo em que ela esteja freqiientando a escola.
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A oferta de estimulos apropriados e a realizacdo de atividades funcionais adequadas em
pessoas com lesdo cerebral fazem do tratamento reabilitacional um fator coadjuvante e
essencial na tentativa de oferecer um melhor progndstico para a evolucao fisica do individuo.
De acordo com Siliano et al. (2007, p. 132), “[...] os processos terapéuticos ministrados pelos
diversos profissionais de saude [...] parecem facilitar o processo de recuperacdo tanto

quantitativa como qualitativamente”.

O progndstico de reabilitacdo é particular para cada crianca. A atencdo precoce
(tratamentos clinicos e de reabilitagdo, atencdo aos familiares) determina um maior grau de

autonomia e independéncia da crianca e sua incluséo escolar/social.

Paulina (2006) ressalta que outra estratégia € utilizar lousa com letras magneticas,
material concreto e imagens, ensinar as palavras com um alfabeto moével, feito com letras
recortadas em cartolina, e montar palavras de até trés silabas. Como provavelmente terdo
dificuldades em segurar o l&pis, muito fino, deve-se improvisar um reforgco com um pedaco de

espuma tipo espaguete de piscina.

Além disso, deve ser feito treinamento de marcha (com uso de muletas ou barras
paralelas), mudancas posturais, para que eles ndo figuem muito tempo em uma Unica posicao
e facam transferéncias (mudanca do sentar para o ficar em pé, do deitar para o sentar,entre

outras), visando proporcionar o mais alto nivel de independéncia dentro das suas limitagdes.

Assim, um dos principais objetivos da intervencdo reabilitacional é desenvolver
atividades e exercicios com o intuito de resgatar as habilidades motoras para melhor
desempenho funcional na volta ou no inicio das atividades diarias. Esses programas de
exercicios sdo realizados em Centros de Reabilitacdo (lugares ou espagos de transicdo e
facilitacdo), onde serdo estimulados os membros e as atividades comprometidas pela
deficiéncia fisica, seja por deformidade, incoordenacdo de movimentos, seja por perda das

suas fungoes.

Como esclarece Greve (2001), os centros de reabilitacdo surgiram apds a Segunda
Guerra Mundial, quando um contingente de portadores de deficiéncia atingiu numero
consideravel, os veteranos de guerra foram recebidos como herdis e se constatou a
necessidade de buscar novas estratégias na assisténcia as pessoas incapacitadas. Naquele
momento, iniciou-se a mudanca do enfoque, que passou a ser a recuperagdo, em relacdo as

pessoas portadoras de deficiéncia.
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O Ministério da Saude (BRASIL, 1995) ressalta que as Redes Estaduais de Atencédo a
Pessoa com Deficiéncia podem ser constituidas por modalidades de atendimento de acordo
com os critérios populacionais e epidemioldgicos da regido: 1. A¢bes de salde e reabilitacdo
na atencdo basica 2. Servicos de saude e reabilitacdo na média e alta complexidade, que
compdem as Redes Estaduais de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia e que sdo responsaveis

pela reabilitacdo e fornecimento de drteses/proteses e meios auxiliares de locomocao.

E importante destacar que o treino das atividades objetiva tornar o paciente mais
independente, portanto o mais adaptado possivel a sociedade. Segundo Greve (2001), a todo o
momento o fisioterapeuta deverd ter o cuidado de treinar o paciente dentro das condicdes
sociais que lhe sdo facultadas, ou seja, se lhe € possivel executar as atividades no seu dia-a-
dia, na sua casa, na comunidade em que Vvive e se as barreiras arquitetdnicas, ou 0 espaco

fisico onde reside lhe permitem colocar em pratica o aprendido.

Barros (1999b, p. 24) exemplifica como barreiras arquitetdnicas a auséncia de
asfaltamento e calcamento, a presenca de ladeiras, os meios-fios ndo rebaixados, as escadarias

e outros circunstantes significativos ao trafego de cadeira de rodas ou andadores.

A reabilitagdo é longa, onerosa, ndo vai curar os individuos lesionados e pode ndo fazé-
los andar, mas contribui para uma melhor qualidade de vida, demonstrando-lhes, por

exemplo, como utilizar seus bracos e pernas mesmo com comprometimento.

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), qualidade de vida nada mais € do que a
percepg¢do do individuo sobre sua posi¢cdo no mundo, no contexto da cultura e no sistema de
valores de onde ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padres e

preocupacoes.

Uma esperanca para quem sofreu lesdo na medula espinhal sdo as células-tronco. Mas,

esse tratamento ainda continua em estudo.

A assisténcia reabilitacional as pessoas com deficiéncia é prevista por lei e deve
subsidiar o desenvolvimento das capacidades fisica, mental, social e profissional desses
individuos, possibilitando-lhes independéncia, inclusdo e participacdo em todos o0s aspectos
da vida comunitaria. O servigo de reabilitacdo deve, portanto, atender as necessidades dessa

populacéo, sustentando e garantindo a qualidade e a eqiiidade na assisténcia oferecida.

Segundo Bersch e Machado (2007, p.17), a crianga com deficiéncia fisica ndo pode
estar em um mundo & parte para desenvolver habilidades motoras. E preciso que ela receba o

beneficio da reabilitagdo em constante interacdo com o ambiente ao qual pertence.
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Rocha (2006) ressalta que:

O deficiente é portador de uma deficiéncia advinda de uma patologia, que enfrenta
dificuldades e que vive em uma sociedade que produz desvantagens e incapacidades.
Nessa abordagem, a reabilitagdo é re-proposta, deve intervir junto a pessoa
deficiente e junto a sociedade.

Todas as pessoas envolvidas com criangas com lesdo medular terdo que se adaptar as
necessidades delas, em casa, na escola, na comunidade, no centro de reabilitacdo ou em
qualquer outro local, proporcionando e favorecendo sua participagdo nas atividades

educacionais, sociais e recreativas, independentemente da lesé&o.

Sobre os centros de reabilitacdo, encontrei trés estudos que apontam a necessidade de

melhoria nessas institui¢des:

A dissertagdo de mestrado de Rocha (1991) constata, pelos relatos dos sujeitos
pesquisados, que nem sempre as instituicdes alcancam o0s objetivos de recuperar ou
desenvolver as capacidades remanescentes do individuo com a finalidade de integra-lo
socialmente. Para esses sujeitos, o autoritarismo das institui¢cbes constitui mais uma forma de
opressdo em suas vidas e incide sobre eles de diferentes formas: na atitude intransigente e
inadequada dos terapeutas (ex: impdem o trabalho e as condutas segundo os objetivos deles
terapeutas, e ndo dos pacientes); nos habitos e comportamentos (0s usuarios devem adaptar-se
as rotinas das instituicdes); na sua vida afetiva (os profissionais ndo ddo atencdo aos
problemas emocionais do usuario), entre outros. Assim, o tratamento mantém-se distante da
vida e das necessidades individuais dos usuarios, sem o trabalho social e sem a participacéo

da comunidade.

A tese de doutorado de Almeida (2000) aborda o fato de os primeiros contatos do
individuo com a equipe de reabilitagdo ocorrerem durante a avaliagéo inicial, quando apenas
alguns profissionais se reinem para diagnosticar se ele é elegivel ou ndo para permanecer

como paciente da instituicéo.

Simdes (2008), em seu trabalho de dissertacdo de mestrado, ressalta que os profissionais
envolvidos no processo de reabilitagdo conhecem e discutem o caso em equipe, definem o
programa a ser seguido (objetivos, profissionais que acompanhar&o horarios e frequéncias dos
atendimentos), sem a participacdo do paciente ou da familia. Para a autora, o paciente deixa

de ser um sujeito com caracteristicas e necessidades proprias para ser reduzido a sua patologia
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e, portanto, impotente diante de sua propria trajetdria na instituicao, que, por sua vez, atende a
um programa com acgdes previamente estruturadas em relacdo a organizagdo do trabalho e
baseadas no que ja se conhece sobre o curso da patologia. O paciente, para permanecer no

tratamento, deve adaptar-se aos regulamentos da instituicdo sem questiona-los.

Segundo Simdes (2008) e Rocha (1991), a indiferenca para com 0s usuarios pode ser
observada também quando eles resolvem sair da instituicdo e ninguém os procura ou pergunta
a razdo de sua desisténcia, ou quando eles tém alta segundo critérios ou ganhos funcionais
estabelecidos pelos médicos como capacidades méximas alcancadas. Nesse ultimo caso, a alta
do servico passa a significar desestimulo, soliddo, segregacao e, por fim, descrenca nessas
instituicbes, ao contrario do que ocorre quando, diferentemente do prognéstico médico, o
usuario consegue evoluir em suas capacidades e atividades funcionais com mudancas

significativas em sua vida fora das instituicOes de reabilitacdo.

No caso de pacientes pediatricos que apresentam algum tipo de deficiéncia, uma
dificuldade € a demora para iniciar o tratamento, a outra € a auséncia de relagdo ou
comunicacdo dos profissionais da reabilitacdo com os professores dessas criancas, 0 que
ocasiona falta de informacdo sobre a possibilidade de frequentar a escola antes de andar e
sobre formas alternativas de exercer as atividades discentes, como escrever com 0S pes, por
exemplo. Os profissionais de salde que acompanham os lesados medulares devem ser
responsaveis, também, pelo processo de inclusdo escolar, por isso é necessario haver
integracdo entre os setores e harmonia entre os agentes. Esses profissionais devem ter uma
visdo holistica do processo de saude-educacdo, o que contribuiria para o pleno
desenvolvimento biopsicossocial dos individuos e para que as iniciativas no processo de

inclusdo se déem de maneira conjunta.

A inter-relacdo entre salde e educagdo permite uma aproximacao dos profissionais de
salde e de educagdo e uma contribuicdo de maneira mais dialégica para o aperfeicoamento
das politicas publicas que servem as populacGes menos assistidas. Além disso, corroboraria
para diminuir a distancia entre sucesso e fracasso escolar na vida dessas criancas, devolvendo-

Ihes confiancga e vontade de crescer.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

Neste capitulo, farei a descricdo do caminho metodologico percorrido. Ao fazé-lo
ajustei continuamente a pesquisa, de cunho qualitativo, a necessidade de restringir o nimero

de sujeitos e de redimensionar a dura¢ao do tempo gasto com a permanéncia no campo.

5.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

A trajetoria metodoldgica de uma pesquisa inclui o conhecimento da realidade, os
procedimentos adotados, a explicagédo dos resultados, o caminho percorrido e uma reflex@o
critica sobre o0 assunto pesquisado. A pesquisa, segundo Gatti (2006), compreende 0 “uso de

metodologia e teoria, para construir novos caminhos no conhecimento ja existente.”.

E necessario compreender a importancia e a necessidade do método para a pesquisa,
entendendo-o como construido e reformulado sempre, fazendo parte de uma caminhada em
busca do conhecimento cientifico. Para Morin (2003, p. 21-22), o método néo é algo pronto e
acabado em si mesmo, algo pré-determinado, mas algo que estd em permanente construcdo e

reconstrugéo.

A abordagem deste estudo é de caréater descritivo, qualitativo e exploratério. Descritivo,
porque procura descrever a trajetoria escolar de criangcas com lesdo medular por
mielomeningocele; qualitativo, porque os procedimentos técnicos referentes a esta pesquisa se
fundamentaram, essencialmente, na observagdo participante, registro, coleta, classificacao,
andlise e interpretacdo de dados; e exploratorio, porque na ida ao campo o pesquisador

aproxima-se do fendémeno estudado.

Segundo Macedo (2004), a pesquisa qualitativa tem como propdsito a interpretacdo de
uma realidade situacional em seus aspectos subjetivos e estuda os fendmenos da educacao

procurando compreendé-los e interpretd-los nos seus sentidos e significados.
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Silva e Menezes (2001, p. 20) consideram que ha uma relacdo dindmica entre o0 mundo
real e o sujeito, isto é, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do
sujeito, que ndo pode ser traduzido em numeros, mas expresso por meio de analises e

interpretagoes.

Gil (2002) afirma que, na pesquisa exploratoria, estuda-se um fendmeno atual, ainda
pouco examinado. As investigacdes objetivam aproximar o pesquisador do fendbmeno para
que ele se familiarize com as caracteristicas e peculiaridades do tema a ser explorado,

desvendando as percepc0es, idéias desconhecidas e inovadoras.

Esse autor enfatiza, também, que, na pesquisa descritiva, a observacao participante, o
registro e a analise dos fendbmenos séo realizados sem entrar no mérito de seus conteudos.
Ndo ha a interferéncia do pesquisador; ele apenas procura perceber, com 0 necessario
cuidado, a freqliéncia com que o fendmeno acontece. Todavia, algum investimento aplicativo
é utilizado nos dados que se apresentam, ou seja, alguma tentativa de interpretar as relaces

entre 0s eventos, suas causas e conseqiiéncias, ¢ empregada.

André (1995, p. 28) esclarece que:

A observacdo é chamada de participante porque parte do principio de que o
pesquisador tem sempre um grau de interacdo com a situacdo estudada, afetando-a e
sendo afetado. As entrevistas tém a finalidade de aprofundar as questdes e esclarecer
o0s problemas observados. Os documentos sdo usados no sentido de contextualizar o
fendmeno, explicitar suas vinculagdes mais profundas e completar as informacdes
coletadas através de outras fontes.

A estratégia metodoldgica que escolhi para a pesquisa foi a histéria de vida. Queiroz
(1988) considera que essa historia encerra um conjunto de depoimentos e, embora tenha sido
0 pesquisador a escolher o tema, a formular as questdes ou a esbogar um roteiro tematico, é o
narrador que decide o que narrar. A autora vé na histéria de vida uma ferramenta valiosa

exatamente por se colocar no ponto em que se cruzam vida individual e contexto social.

Para Camargo (1984), o uso da historia de vida possibilita apreender a cultura “do lado
de dentro” e se constitui em instrumento valioso, uma vez que se coloca justamente no ponto
de interseccdo das relacBes entre o que é exterior ao individuo e aquilo que ele traz dentro de
si. Becker (1994) acrescenta que a histdria valorizada é a da vida da prépria pessoa, nela sdo
os narradores que ddo forma e conteldo as narrativas, a medida que interpretam suas préprias

experiéncias e 0 mundo no qual vivem.
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Haguette (1987) considera que a historia de vida, mais do que qualquer outra técnica,
exceto talvez a observacao participante, é aquela capaz de dar sentido a no¢do de processo.
Este “processo em movimento” requer uma compreensao intima da vida de outros, o que
permite que os temas abordados sejam estudados do ponto de vista de quem 0s vivencia, com

suas suposi¢oes, seus mundos, suas pressdes e constrangimentos.

Segundo Duarte (2002), “a definicdo do objeto de pesquisa assim como a Opc¢ao
metodoldgica constitui um processo tdo importante para o pesquisador quanto o texto que ele

elabora ao final”.

5.2 INCURSAO NO CAMPO

Desde o inicio da investigacdo, tentei a0 maximo nao deixar a minha atuacdo como
profissional de saude interferir na atuacdo como pesquisadora. Assim, era importante que

minha camuflagem assegurasse uma observacdo menos intrusa possivel.

Em véarios momentos fui solicitada a sanar ddvidas sobre lesdo medular,
mielomeningocele, deambulacéo, controle esfincteriano, entre varios outros assuntos. J& como
pesquisadora em campo, deveria fazer-me de ignorante sobre o tema e conduzi-los, eles

mesmos, a relatar o que julgavam conhecer sobre o assunto.

O campo da pesquisa, segundo Cruz Neto (1994), constitui-se em um palco no qual
investigador e investigados interagem e relacionam-se, favorecendo a criacdo de novos

conhecimentos.

Utilizei como campo da pesquisa as escolas freqiientadas pelos meus sujeitos. A escola
do primeiro sujeito chama-se Cantinho de Bambi e esta localizada na Rua Novo Mundo, n°
20, na zona rural, no povoado de Simédo em Vitoria da Conquista, na Bahia. As do segundo
sujeito sdo a Escola Municipal Bem Querer, localizada na Estrada do Bem-Querer, km 4, na
zona urbana desse municipio, onde estuda nas tergas, quartas e quintas-feiras pela manha, e a
Escola da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), nas segundas e sextas-

feiras no mesmo turno.
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A intencdo dessas escolas é desenvolver a leitura, escrita, l6gica matematica, favorecer
a socializacdo e a aprendizagem dos alunos, pois acreditam que a educacdo faz parte do
caminho para a inclusdo social. Na pré-alfabetizacdo, tentam viabilizar um processo de
ensino-aprendizagem significativo e eficaz, para que os alunos possam ser inseridos na rede
regular de ensino. Acreditam que os estudantes com necessidades educacionais especiais
devem freqlentar a rede regular de ensino, j& que a educagdo é um direito fundamental e
indispensavel de todo individuo. A APAE, ao contrario das outras escolas citadas, dispbe de
sala de informatica, onde os alunos podem utilizar o computador para estimular a

coordenagdo motora, favorecer a concentragdo e a memoria.

Vitoria da Conquista € um municipio situado na regido Sudoeste do estado da Bahia,
Brasil, com altitude, nas escadarias da Igreja Matriz, de 923 metros; a populacdo estimada é
de 313.898 habitantes (IBGE, 2008) e tem uma area de 3.743 km2. O seu produto interno
bruto é de 1.036.178.000,00, e o seu PIB per capita é de 3.678,51. E a terceira maior cidade

da Bahia e distancia 520 km de Salvador, capital do estado.

A rede publica municipal de ensino conta com aproximadamente 40.000 alunos,
distribuidos em 207 unidades escolares, onde se incluem as escolas localizadas na zona
urbana (36), na zona rural (153) e nas creches (18). O quadro docente compde-se de mais de
1.600 professores, entre efetivos e contratados, segundo dados da Secretaria Municipal de
Educacao (2007).

A amostra da pesquisa foi escolhida em dois centros de reabilitacdo, onde possuem
programas terapéuticos e uma equipe multidisciplinar, que poderdo ajudar na inclusdo escolar
dessas criancas na escola. Esses centros sdo locais de reabilitacdo, que, a principio, séo
conhecidos por trabalharem com a parte neuromotora dos individuos e também sdo espacos de

inclusao.

O primeiro é o Centro de Reabilitacdo Municipal em Reabilitacdo Fisica (CEMERF),
localizado na Estrada do Bem-Querer, km 2, em Vitéria da Conquista. E um local de média
complexidade, especializado em medicina fisica e reabilitacdo, que presta assisténcia integral
e multidisciplinar aos pacientes portadores de deficiéncia fisica, motora ou sensorio-motora.
Os usuarios sdo acompanhados pelas unidades de salde, pela rede hospitalar, pelas
Secretarias Municipais de Saude de outra cidades e por procura espontanea ao servico que

esta vinculado ao Sistema Unico de Satde (SUS).
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O outro é a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), localizada na
Avenida Rosa Cruz, 135, Recreio, no mesmo municipio. A APAE alia desde 2000 educacéo e
cidadania a rotina de criancas e adolescentes deficientes. O sistema de educacdo integral
trabalha conteldos como: higiene, comportamento, relacionamento, responsabilidades e
inclusdo. Dispbe de uma equipe multidisciplinar, que visa a insercdo escolar/social das
criancas atendidas. A Educacdo Precoce exerce influéncia decisiva na evolucdo da crianca
guando iniciada corretamente nos primeiros meses de vida. Para realizar esse trabalho
apropriadamente, a APAE conta com uma equipe composta por fisioterapeuta, psicélogo,

pedagogo, terapeuta ocupacional, educador fisico e assistente social.

De posse das informacdes sobre os dois centros de reabilitacdo, selecionei a minha
“amostra”: os dois sujeitos e respectivas familias e professoras. Esta selecdo foi precedida de
comunicagdo com outras criangas portadoras de lesdo medular e seus familiares. Iniciei 0s
contatos pelos prontuarios desses centros, apds uma pesquisa no banco de dados. Assim, de
certa forma, posso afirmar que os dois casos selecionados séo casos exemplares — do universo

que compde a lesdo medular por mielomeningocele.

5.3 SELECAO DOS SUJEITOS

As criancas, suas respectivas familias e professoras selecionadas para a pesquisa
correspondem a uma amostra representativa dos tipos escolhidos. Nas palavras de
Goldemberg (1998, p. 50): “O pesquisador qualitativo buscara casos exemplares que possam
ser reveladores da cultura em que estdo inseridos”. Mas, “O pesquisador deve, entdo,
apresentar claramente as caracteristicas do individuo, ou grupo, que foram determinantes para

sua escolha”. (idem, p. 58).

Muito embora a pesquisa trate da lesdo medular, rigorosamente falando, de uma
deficiéncia fisica com diferentes comprometimentos, foram selecionadas aquelas criangas
com mielomeningocele, com idade em que a escolarizacdo é obrigatoria, que ja frequentam

alguma escola, com diagnosticos e prognosticos fechados e de qualquer classe social.
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O ndmero reduzido da minha “amostragem” deve-se a necessidade de manter maior
aprofundamento na relagdo com as criancas, a familia (em geral a mée) e suas professoras,

durante a observacao participante e as entrevistas.

5.4 APARATO METODOLOGICO

Se mais do que nas coisas extraordinarias, a cultura pode ser encontrada no fazer e no
falar ordinario das pessoas, para o levantamento de dados da pesquisa privilegiei, como
estratégia de coleta, a realizacdo de entrevistas semi-estruturadas com as maes e professoras e
a observagdo proxima e 0 mais constante possivel com as crian¢as no meio escolar. Observei
também os materiais usados no dia-a-dia, como caderno, livro ou o0 que houvesse de material

documental.

Daqui por diante, farei referéncia a histéria de vida dos dois sujeitos da pesquisa por

meio dos pseudénimos: Natalia e Gabriel.

Realizei com a mée e a professora de Natalia uma entrevista gravada na escola com
duracdo média de uma hora cada, além de varias conversas informais, buscando resgatar
alguns acontecimentos que, por ventura, ndo tivessem sido observados durante a pesquisa de
campo. Essa observacdo participante durou em média quatro meses e foi realizada de quartas

a sextas-feiras.

A pesquisa, no caso de Gabriel, foi realizada em duas escolas, uma vez que essa crianca
estudava na APAE, nas segundas e sextas-feiras, onde contava com um atendimento
multidisciplinar com os profissionais do local e, de terca a quinta-feira, em um colégio regular

localizado a mais de trés quilometros de sua casa.

Foi realizada uma entrevista gravada com cada professora das duas escolas, com a mée
e a professora do ano anterior (a primeira dele). Esta primeira professora discorreu sobre o
primeiro contato dele com o meio educacional e a dindmica familiar que, a mim, escaparam

nas visitas de campo para observacao, por terem ocorrido no ano anterior.
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As entrevistas precederam o fim do periodo das visitas para observacgéo, tendo em vista
que, nesse periodo, uma maior convivéncia do pesquisador com a familia, com as professoras
e com o sujeito em questdo ja teria colaborado para superagdo de dificuldades que pudessem
surgir no decorrer da caminhada. A fase de observagdo contou com sessdes, distribuidas ao

longo de trés meses, realizadas nos dois colégios, com duracdo, em média, de trés horas.

As experiéncias vividas nesse processo, as impressdes dos tantos embates que mantive
com as escolas e a ansiedade demonstrada pela familia, acabaram por fazer parte, € claro,

direta ou indiretamente, dos dados que computava para minha pesquisa.

5.5 INSTRUMENTOS DE COLETAS

As entrevistas realizadas no curso da investigacdo tiveram o objetivo de levantar
elementos para analise das percepcdes e interpretacdes produzidas pelos discursos discorridos
sobre a convivéncia cotidiana com o sujeito portador de deficiéncia fisica e sobre a

compreensdo que tinham da mielomeningocele em si.

De acordo com Thompson (1992, p. 32-33), com a entrevista, ocorre um rompimento
entre “a instituicdo educacional e 0 mundo, e entre o profissional e o publico comum.” Nesse
processo, o historiador aprende, na entrevista, a ouvir, a se relacionar com pessoas de classes
sociais diferentes e a se envolver em histérias que retratam momentos sociais de quem as
conta. O autor esclarece (ibidem, p. 43) que o historiador oral precisa ser “um bom ouvinte, e

o informante, um auxiliar ativo”.

Segundo Macedo (2004, p. 165):

De fato a entrevista é um rico e pertinente recurso metodolégico na apreensdo dos
sentidos e significados e na compreensao das realidades humanas, na medida em que
toma como uma premissa irremedidvel que o real é sempre resultante de uma
conceituacdo; o mundo é aquilo que pode ser dito, € um conjunto ordenado de tudo
que tem nome, e as coisas existem através das denominacfes que lhes sdo
emprestadas.
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A entrevista foi organizada previamente, com questdes pontuais e sequenciais, citadas
no proximo item, dando chance ao entrevistado de falar livremente. Para evitar problemas,
foram criadas estratégias para derrubar obstaculos, tais como criacdo de empatia com 0s
informantes, estabelecimento de relagBes positivas, preparacdo do espago de forma agradavel

e desenvolvimento de um bom grau de confiabilidade entre os envolvidos.

Os contatos iniciais, exploratorios, serviram-me para sondar, por exemplo, como se
referiam a condicdo da crianca portadora de lesdo medular: doenca, problema, defeito,
deficiéncia, diferenca. Segundo as varias denominagdes, podia estar em frente a um paralitico,
deficiente, aleijado, doente, retardado etc. Com isso, tentei evitar que as respostas fossem

influenciadas pela minha presenca, na condicao de profissional da area de saude.

Os relatos produzidos conforme a orientagdo das entrevistas foram continuamente
confrontados e/ou complementados com praticas, comportamentos e atitudes apreciadas nas
sessdes de observacdo. Além disso, na maior parte das ocasifes, tanto perguntava quanto
observava, 0 que se constituia como uma maneira de distrair a atencdo e aliviar a tenséo de

constrangimentos gerados pela minha presenca.

Contei com um diério de campo, que servia para armazenar as anota¢fes importantes e
necessarias para conduzir a pesquisa, e onde registrava tudo o que percebia durante o

percurso, sem perder fatos importantes.

Alguns indicadores foram melhor abordados nas entrevistas. Assim, o foi com as
situacdes de cuidados mais intimos dirigidos a crian¢a portadora de mielomeningocele, muitas
dos quais, caso fossem observadas ao vivo, lhe causariam constrangimento, como 0 uso da

fralda, por exemplo.

Por essas raz0es, o0 roteiro que se segue nao contempla perguntas elaboradas ou itens
pormenorizados, sdo indicadores em sua forma bruta, pois, pelo fato de algumas variaveis
possuirem um carater abstrato, somente no campo, no confronto com os varios contextos de

concretizacao, € possivel uma delimitacdo mais especifica
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5.5.1 Roteiro das entrevistas

Roteiro de questdes dirigidas as professoras e de aspectos observados em suas praticas

pedagdgicas

v

v

desses alunos;

Producéo de saberes acerca da mielomeningocele:

Possivel origem do problema ou suas causas;

Entendimento sobre deficiéncia fisica e lesdo medular;
Conhecimento do termo hidrocefalia;

Conhecimento sobre as limitages dessas criangas;
Conhecimento de outras criangas com mielomeningocele.
Modo como trabalha com esses alunos:

Individual ou coletivamente;

Técnicas que costuma utilizar em sala de aula com esses alunos;
Melhor forma de trabalhar;

Tipo de situacdo extraordinaria que teve de manejar em funcdo da presenca

Assiduidade desses alunos as aulas;
Atitude tomada quando esses alunos comegam a faltar as aulas;

Atitude dos pais (se costumam pegar as tarefas, ou irem a escola) quando seus

filhos faltam as aulas;

Presenca de outras criangas no colégio com deficiéncia fisica;
Percepcédo de alguma evolucéo no decorrer do ano letivo;
Compromisso dos pais.

Relacionamento das criancgas na sala de sala

Conhecimento do Centro de Reabilitacdo
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- Realizacdo de algum momento trabalho coletivo .

Roteiro de perguntas dirigidas as familias

v Cuidados diérios basicos, voltados para a crianca deficiente:

- Rotinas de alimentacdo, higiene, vestuario, repouso, satisfacdo das

necessidades fisiologicas de excre¢do;
- Grau de dependéncia requerida de terceiros;
- Forma de realizagdo da locomocéo dentro de casa.
v Fatores relacionados a escola:
- Periodo em que comegou a freqlientar a escola;
- Periodo em que realiza as atividades escolares e com quem as realiza;
- Facilidade ou ndo na efetuacdo da matricula;
- Ida a escola em dias de chuva;

- Assiduidade as aulas por motivos relacionados a lesdo(infec¢do renal, urinéria,

escaras...);

- Atitude assumida (se costumam pegar as tarefas, ou irem a escola) quando a

crianca falta as aulas;
- Como séo as notas? Boletim?
- Acesso a banheiro ;
- Expectativa em relacéo a escola;
- Evolucéo escolar.
v Oferecimento de outras atividades:
- Lazer e outras praticas de socializacao;
- Educacdo fisica, passeios externos, recreio, merenda.
v Apoio social:

- Ajuda de parentes, vizinhos, amigos.
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v Visédo da deficiéncia na vida publica:

- Manifestacdes de excluséo social sofrida.

v Expectativa para o futuro:

- Em relag&o a escola, trabalho, casamento;

- Conhecimento de outras criangas com mielomeningocele;

- Tipo de expectativa criada; comparacdo entre a deficiéncia do filho e a de

outros individuos.

5.6 A ANALISE

Segundo André (1995, p. 29), o pesquisador é o instrumento principal na coleta e na
analise dos dados. O fato de ser uma pessoa gera uma posicao bem diferente dos outros tipos
de instrumentos, porque permite que ele responda ativamente as circunstancias que o cercam,
modifique as técnicas de coleta, se necessario, reveja as questdes que orientam a pesquisa,

localize novos sujeitos, reveja toda a metodologia ainda durante o desenrolar do trabalho.

Realizei varias audi¢des das fitas gravadas, antes de proceder as transcri¢des, as quais
foram feitas pessoalmente, procurando ser fiel aos ditos e reorganizando os relatos, com
duracdo média de dois meses. Em relacdo aos fatos de gramética, observei o padrdo culto da

lingua portuguesa.

Para que a pesquisa alcance os resultados esperados, necessario se faz esclarecer a
I6gica da acdo a ser seguida pelo pesquisador, os principais fenémenos a serem estudados,
suas ramificacdes, inter-relacdes e a forma de obté-los (HUBNER, 1998). Nesse sentido,
Bauer e Gaskell (2002, p. 106) asseguram: “O nivel de detalhes das transcricdes depende das
finalidades do estudo. O quanto uma transcricdo implica elementos que estejam além das

meras palavras empregadas varia de acordo com o que é exigido da pesquisa”.

Até entdo, eu tinha em méaos as transcri¢des das entrevistas realizadas e os relatos de
observagdo nos diarios de campo, que me ajudariam a compor o produto de pesquisa em

relacdo a historia de vida de duas criancas diferentes com muitas caracteristicas em comum.
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5.7 ASPECTOS ETICOS

Tendo em vista a relevancia dos aspectos éticos que devem permear todo o processo de
pesquisa cientifica, o projeto da dissertacdo obedeceu as normas éticas da Resolucdo 196 de
10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional de Saude (196/96 do CNS), no que se refere a

pesquisa com seres humanos.

Um termo de consentimento livre e esclarecido de participacao foi enviado aos pais e as
professoras das criancas portadoras de mielomeningocele e utilizados ap6s aprovacdo do
protocolo de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do

Sudoeste da Bahia, campus de Jequié-BA, com nimero 016/2008.

As informacdes coletadas foram utilizadas apenas para 0s objetivos académicos
propostos no estudo, resguardando a individualidade e identidade das pessoas envolvidas,
evitando qualquer tipo de dano ou constrangimento. Desta forma, para a divulgacdo dos
resultados e discussao dos dados obtidos, foram atribuidos nomes ficticios a fim de preservar

a identidade dos participantes.

Todos foram esclarecidos sobre a ndo-obrigatoriedade na participagdo da pesquisa, a
auséncia de gastos financeiros, o anonimato em relagcdo aos dados colhidos e o envolvimento
apenas mediante concordancia por escrito em contribuir com a pesquisa. Para a obtencdo do
consentimento, ndo houve qualquer forma de persuasdo. A transcricdo das entrevistas e das

observagdes ocorreu de forma fidedigna, sem qualquer distorcéo de seu contetdo.
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6 RESULTADOS DA PESQUISA

Neste capitulo, apresento os resultados alcan¢ados na pesquisa sobre a histéria de vida
de criangcas com mielomeningocele, segundo a percepcdo dos seus pais e professoras,

realizada nas escolas desses sujeitos, localizadas na cidade de Vitdria da Conquista - Bahia.

Este capitulo apresenta-se subdividido em conformidade com as categorias de analise.
No primeiro momento, introduzo os sujeitos, em seguida apresento a discussdo com as
professoras sobre a producdo de saberes acerca da lesdo medular por mielomeningocele, o
modo como trabalham com as criancas lesionadas, o relacionamento das criancas em sala e o
conhecimento das professoras sobre os centros de reabilitacdo. Em seguida abordo os dados
encontrados segundo o discurso das mées em relacdo aos cuidados diarios voltados para a
crianca deficiente, fatores relacionados a escola, oferta de outras atividades, apoio social,

visdo da deficiéncia na vida publica e expectativas para o futuro.

6.1 INTRODUZINDO OS SUJEITOS

Apresentarei alguns relatos, sobre os diversos modos de viver de quem porta lesdo

medular por mielomeningocele.

Natalia e Gabriel ndo andam, nunca andaram e, provavelmente, nunca andardo.
Deficientes fisicos, por causa congénita, j& nasceram com tal comprometimento. Gabriel era
uma crianca de nove anos de idade, e Natalia, de seis anos. A deficiéncia, que neles se
manifestava na incapacidade dos movimentos das pernas, impedindo-os andar e ficar em pé.
N&o possuiam comprometimentos severos nos bracos, o que os possibilitava pegar no lapis,
comer, manipular objetos. As mdos e 0s bragos, ao contrario das pernas, atendiam ao
comando deles. Para realizar algumas atividades, ainda necessitavam de ajuda. A dependéncia
excessiva para cumprir funcbes corriqueiras, como trocar-se, tomar banho e se limpar,
reforcava o pressuposto de dependéncia funcional. Eles faziam uso de fraldas, pois nédo

possuiam controle dos esfincteres. Locomoviam-se apenas na cadeira de rodas ou se
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arrastavam. Os joelhos, cansados do chéo aspero, encontravam-se com feridas, que ja faziam

parte do seu dia-a-dia.

Eram criancas timidas, que embora possuissem as fungdes cognitivas preservadas,
tinham dificuldade de concentracdo. Essas criangas formavam poucas palavras e escreviam
apenas o primeiro nome. Assim, vinham aprendendo a ler e, a escrever, muito lentamente,
porém legivel. Quem n&do conhece essa historia fatalmente se impressionara com a realidade:

nos colégios publicos desse municipio a aprovacao € automatica.

Ambos possuiam irmdos. Suas maes tinham um desejo em comum: queriam ver seus
filhos andando, trabalhando e casados. Mas, serad que a marca da deficiéncia fisica por si so ja
ndo impde limites no relacionamento social e educacional? Se a deficiéncia fisica, mesmo nas
suas formas mais brandas, restringe a interacao, imagine, entdo, se essas criancas, além de nédo
andarem, ndo se deslocarem, ndo sairem do lugar ou fazé-lo muito mal, ndo contassem com o
apoio da familia, dos professores, dos profissionais da satde ou de qualquer pessoa que esteja

envolvida em seu meio? Feitas as devidas consideracdes, sigamos em frente.

6.1.1 A HISTORIA DE NATALIA

Conheci Natalia em um Centro de Reabilitacdo da cidade. Na época com quatro anos de
idade, procurou o setor com sua méae, pois necessitava do tratamento reabilitador para a

sequela da lesdo medular instalada proveniente da mielomeningocele.

Esse foi nosso primeiro contato e certamente ndo foi o ultimo. Reencontrei Natalia, com
seis anos, morava com seus pais e uma irmd, em uma casa humilde na zona rural, no povoado
de Simdo, em Vitoria da Conquista, na Bahia. La residiam em casa propria ha quase sete anos,

onde nasceu e era criada. Dormia em um quarto pequeno e dividia o beliche com sua irma.

Sua mae trabalhava em um pequeno comércio e encerrava suas atividades diariamente
as 17h 30min; sua irma estudava em um colégio publico, e Natalia frequentava uma escola
privada, ambas perto de casa. Cursava o Jardim Il, na Escola Cantinho de Bambi, e esse era o

seu primeiro ano de estudo.
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Esta crianca ndo contava com as pernas para andar. Usava cadeira de rodas para se
locomover, ainda com pouca agilidade, por isso alguém sempre a levava para algum lugar.
Natalia, assim como Gabriel, 0 outro sujeito da pesquisa, possuia paraplegia (paralisia das
pernas), 0 que impossibilitava seu andar. Sentava em W (com as pernas cruzadas para tras) e

se locomovia arrastando-se.

Seus bragos ndo possuiam comprometimentos, embora fosse capaz de usar as méos para
segurar as coisas, alimentar e escrever (ainda que possua uma escrita lenta, porém legivel).
Natalia dependia da ajuda dos outros para tomar banho e requeria ajuda para se limpar quando
evacuava, pois fazia uso de fraldas descartdveis por causa do seu comprometimento

esfincteriano (disfuncdo urinaria e intestinal).

Sua casa ficava a uns quinhentos metros da escola. la e voltava de cadeira de rodas, na
companhia da mae — D. Madalena. Chegando 14, sua professora a pegava no colo e a levava

para a sala de aula, colocando-a na carteira.

Em um dos episodios de observacdo realizada pude registrar aspectos da interacdo da
professora e de Natalia. A professora foi ao quadro, comecgou a introduzir as vogais e algumas
letras do alfabeto, quando percebi que Natélia normalmente ndo se concentrava. As perguntas
direcionadas a ela, muitas vezes, ndo eram respondidas corretamente. Sempre presente, a filha
da professora de mais ou menos dez anos, a auxiliava nas atividades realizadas em sala de

aula.

L4, ndo existia local para troca de fraldas, e o banheiro ndo era apropriado para
deficientes. Natalia permanecia com uma Unica fralda durante todo o periodo de aula; alguns

colegas ndo queriam brincar com ela por causa do cheiro forte da urina.

A professora relatava que as tarefas de casa costumavam ser realizadas por outras

pessoas, 0 que pude constatar no caderno, onde existia outra letra além da de Natalia.

Durante o intervalo, as criangas costumavam brincar de correr, pegar, roda e anelzinho.
Ela era incluida nas atividades pela professora; participava se arrastando ou com a ajuda de

alguns colegas.

Terminado o recreio, a aula se encerrava aproximadamente as 16h 30min. As criancas
permaneciam onde estavam a espera dos seus responsaveis que os levavam para casa. lam
saindo aos poucos, de bicicleta, carroga, moto e a cavalo. Geralmente Natalia permanecia até

as 17h 30min, horario em que sua mae saia do trabalho, e sua irmd, do colégio para buscéa-la.
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Nesse periodo, ela ficava brincando com domino, baralho ou qualquer atividade que estivesse

ao seu alcance.

Nos dias de chuva, Natalia ndo costumava faltar as aulas porque a méde néo tinha com
guem deixa-la em casa, pois precisava sair para trabalhar. Sua familia enxergava o colégio
como uma creche-escola, um local para deixar sua filha para poderem realizar as suas

atividades didrias.

6.1.2 A HISTORIA DE GABRIEL

O segundo sujeito da pesquisa é Gabriel, também portador de lesdo medular por
mielomeningocele. Tinha nove anos de idade, estudava na Escola Municipal do Bem-Querer,
seu primeiro ano em uma escola regular, e na Escola da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), o seu terceiro ano em uma escola especial. Ambas se localizavam em

Vitoria da Conquista, na Bahia.

Observei, assim, que, embora as conquistas legais da Lei 9.394/96 garantam aos alunos
com necessidades educacionais especiais o direito a educacdo escolar, preferencialmente, na
escola comum da rede regular de ensino, a méde de Gabriel fazia opcéo pelos dois colégios:
nas segundas e sextas-feiras freqlientava a escola especial, onde também realizava a

fisioterapia e, nas tergas, quartas e quintas-feiras, a escola regular.

Morava com seus pais e dois irmdos em uma casinha humilde na zona rural. Gabriel, o
mais velho dos trés filhos, dividia um dos dois Unicos quartos da casa com sua irmad de um
ano e seu irmdo de quatro anos. Seu pai era ajudante de pedreiro, e sua mée, que nunca

trabalhou fora de casa, mantinha-se atuante na execuc¢do dos servigos domésticos.

Esta crianca, assim como 0 outro sujeito da pesquisa ndo contava com as pernas para
andar. Usava cadeira de rodas para se locomover e, com muita agilidade, arrastava-se de um
canto a outro do patio da escola. Gabriel também possuia paraplegia (paralisia das pernas),

que o impossibilitava de andar.
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Seus bracos desempenhavam fung¢des normais, pois ndo possuiam comprometimentos.
Assim, era capaz de usar as maos para segurar as coisas, recortar, alimentar e escrever.

Utilizava a méo esquerda por ser canhoto.

Durante a maioria do tempo em gue se deram 0s contatos para a pesquisa de que trata
esta dissertacdo, Gabriel, embora apto para cursar a alfabetizacdo do ensino regular, estava
cursando a segunda série. Nesse colégio e em outros desse municipio, a matricula se da em
funcdo da faixa etaria do aluno e a aprovacdo € automatica. Essa crianca tinha como colegas
outras criangas que ja sabiam ler e escrever. Suas tarefas eram diferenciadas e ja contava com

52 faltas em seu boletim, o que ndo impediu sua aprovagao.

Com as necessarias ressalvas que se exigem para uma comparacdo, posso dizer que
Gabriel, dos meus dois sujeitos da pesquisa, é o que tinha o menor grau de comprometimento

e limitag&o, principalmente no que se referia as atividades escolares.

Era independente para realizar a maioria das tarefas em sala, sua limitagdo fisica néo
chegava a impedi-lo de usar as méos para escrever. Escrevia lentamente, mas a letra era

legivel. Conseguia pintar, escrever o nome, as vogais e o alfabeto até a consoante “G”.

A familia ndo tinha carro. Sua mde, Dona Maria, sempre o levava para escola a pé
empurrando a cadeira de rodas, gastava em meédia vinte e cinco minutos de caminhada diéria,
em uma via sem asfalto, cheia de buracos e distante de casa. Nos dias chuvosos, Gabriel ndo

costumava ir a escola porque a cadeira “atolava” na lama.

Essa crianca, também, ndo possuia controle dos esfincteres, permanecia com uma Unica
fralda durante todo o periodo de aula, por isso seus colegas evitavam encostar-se nele por

causa do cheiro forte da urina.

6.2 DISCURSO DAS PROFESSORAS

6.2.1 Conhecimento da Lesdo Medular por Mielomeningocele

Nos discursos das professoras, pude observar o grau de conhecimento delas acerca das

origens do problema ou suas causas:
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Ela nasceu com “poblema”... Entdo, quando eu soube que ela tinha nascido... Me
falaram que ela nasceu muito doentinha e teve que fazer muitas cirurgias...ha uns
seis anos atréas...foi compatibilidade nos sangues dos pais...(NORMA).

Ele nasceu assim... Ele tem hidrocefalia e por causa desse problema ele teve uma
outra coisa ai... E...mielio...mas isso eu n3o sei 0 que é ndo..eu sei que NOSSO
cérebro é que comanda...como teve alguma coisa la...isso comanda as pernas e ndo o
deixa andar.(CLAUDIA).

Pois é... Aqui nem o diagndstico do aluno a gente recebe... Quando eu quero saber
eu vou la e pergunto... Na verdade, eu acho que ele nasceu assim. (FERNANDA).

Foi de nascenca... Os problemas mesmo comecaram quando ele colocou a valvula,
porque voceé sabe né... Nossa cabeca € a principal parte do corpo... Mexeu I, ja viu...
Colocou um metal dentro dela e ela afetou as pernas dele. (LUCIA).

Assim, como foi superficialmente relatado, essas criangas realmente nasceram com a
mielomeningocele. Mas, os trechos transcritos evidenciam o desconhecimento das professoras
acerca da origem e suas possiveis causas. Um dos relatos atribui o problema a fatores
consanglineos dos pais; outro o atribui ao ato cirdrgico para colocacdo da vélvula, a qual,

pelo contrério, tem o objetivo de minimizar ou prevenir uma lesdo cerebral.

Em relacdo a concepgdo, ao conhecimento da deficiéncia fisica e da lesdo medular,
percebe-se que todas as entrevistadas relacionam a deficiéncia fisica ao ato de ndo andar,

porém desconhecem a origem, conforme estes relatos:

Assim... Pra mim é uma doenca que ndo deixa andar... Pela cabeca dela... E uma
crianca normal, como as outras... Como eu ja disse a lesdo medular é uma doenca no
sangue. (NORMA).

S4o limitacdes, né? E um deficiente que ndo anda... Com o intelectual bom...ele ¢
esperto...um pouco preguicoso...(CLAUDIA).

Essa é uma lesdo na coluna... Ele ndo tem problema neurolégico... Os outros da sala
tém, agora ele ndo tem... O problema dele é fisico, ele ndo anda. (FERNANDA).

E alguém que perdeu um braco, uma perna. No caso dele, esse problema &
paraplégico, que ndo anda e que usa uma valvula. (LUCIA).

A deficiéncia fisica é a disfuncdo ou interrupcdo dos movimentos de um ou mais
membros: bracos, pernas ou ambos. Uma lesdo que afete as pernas, por exemplo, deixa o
individuo realmente impossibilitado de andar.
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A deficiéncia, vale lembrar, € marcada pela perda de uma das fungdes do ser humano,
seja ela fisica, ou ndo. Essas criancas podem assim ter uma deficiéncia, mas isso nao significa

que eles sejam incapazes.

Em relacdo a concepgdo da hidrocefalia, pude perceber que a maioria das entrevistadas
sabia o que significava a patologia, porém ndo conhecia a causa:

Ja. Ele mesmo tem... Tem uma valvula aqui dentro da cabeca, logo atras... Fez
cirurgia quando era pequeno... (CLAUDIA).

Essa ai sim eu sei que é a crianga com a cabecga grande... Que tem &gua dentro... Eu
ja tive outra crianga na turma... Quando eu vi o tamanho da cabega, eu fui e
perguntei para a mae. (FERNANDA).

Sim. E uma doenca que cresce a cabeca. Ele tem uma vélvula dentro da cabeca, eu
perguntei um dia para fisioterapeuta porque eu ndo acreditava que ele tinha, ele nem
ndo da trabalho, mas eu duvidei dela, porque, para mim, tirando as pernas o resto
dele era normal. (LUCIA).

Hidrocefalia ndo é aquele “poblema “que os pais ddo no sangue... O nome é como
que se diz... é... Compativel né? Entendeu? Entdo a crianga que tem esse “poblema
“tem dificuldade... Mas, eu nunca sabia que ela tinha essa hidrocefalia... (NORMA).

Os professores precisam conhecer o tipo de sequela que seus alunos possuem, pois pode
haver incidéncia no ambito escolar e, muitas vezes, conhecendo esses sinais de alerta, poderédo

evitar e prevenir complicagdes posteriores e constrangimentos dentro da sala de aula.

Quanto as limitacdes dessas criancas:

Eu acho que colocou ela muito tarde na escola, pelo fato do “poblema” dela, os pais
tinham que ter colocado na escola cedo, para estimular a coordenagdo motora,
porque ela ndo tem coordenacdo nenhuma...se tivesse colocado com dois anos e
meio,hoje ela poderia estar escrevendo...crianca da idade dela ja escreve e Ié tudo.
(NORMA).

A limitacdo dele é a falta de estimulo em casa... O nivel intelectual dele é bom. S
que em casa ele ndo tem ajuda nenhuma... Outra limitacdo € ele ndo saber andar,
porque eu tenho problema na coluna e ndo posso pegar ele no colo para colocar na
cadeira dele, entdo eu peco outro aluno da sala do lado para pegar. (CLAUDIA).

A Limitacdo dele é fisica, ele compreende muito bem, até a aprendizagem dele é
boa... Apesar dele “vim” sé duas vezes para escola, pois 0s outros dias ele esta em
outra escola. (FERNANDA).

Era a participacdo na educacdo fisica, ele ia na cadeira ou no colo de alguém,a
limitacdo era porque ele ndo podia participar como o0s outros ditos normais...ele fica
com vontade de participar...ai eu fico com pena porque ele ndo pode...ele vai com a
cadeira de roda e fica s6 olhando...mas ele participa assim,ele canta no coral dos
meninos. (LUCIA).
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As limitacOes citadas pelas professoras dizem respeito a falta de estimulo em casa, a
auséncia de participacdo em atividades que dependem do andar e a entrada tardia na escola.
Quando perguntei sobre o conhecimento de outras criangcas com mielomeningocele, todas as

entrevistadas afirmaram que desconhecem.

N&o... Nunca vi nenhuma... Daqui do Siméao, s6 ela mesmo. (NORMA).

Nunca vi nenhuma... Nem nas outras salas, nem na rua, em nenhum outro lugar.
(CLAUDIA).

Essa mielo ai eu nunca ouvi falar... E 0 que significa mesmo? Eu acho que néo
conheco nenhuma néo... Pelo menos ndo me lembro. (FERNANDA).

N4o sei. Eu ja ouvi falar desse nome aqui na APAE... (LUCIA).

E necessario que os professores se capacitem, que tenham conhecimento do
comprometimento dos seus alunos, para que posam favorecer uma melhor interacdo dentro da
sala de aula. Além disso, é necessaria uma melhor estruturacéo das escolas, que os professores
e os profissionais do centro de reabilitacdo estabelecam parcerias, desenvolvam servigos e
recursos adequados ao educando. Os recursos humanos é que possibilitam autonomia,
seguranga e comunicagao aos alunos, para que eles possam ser inseridos no meio educacional

de uma forma mais coerente e digna.

6.2.2 O Modo como o Professor Trabalha

Quanto a forma com que trabalham em sala de aula, pelos relatos de duas professoras, a

sequir, notei que elas preferiam trabalhar com essas criangas em grupo, coletivamente.

...eu acho que coletivamente... Ela gosta de ficar com seus colegas... E gosta de
conversar muito também... Ela ndo se concentra. (NORMA)

Sempre em turma, eu pego sempre uma turma com doze, e a minha costuma ser a
maior. (LUCIA).



57

Em contrapartida, as outras ressaltam que preferem trabalhar individualmente.

Individualmente, porque ele estd muito atrasado quando comparado aos seus
coleguinhas... A tarefa dele ¢é diferente (CLAUDIA).

Ele é independente... Ele ndo gosta muito de barulho néo, ele reclama que os colegas
conversam muito, entdo eu prefiro individual. (FERNANDA).

Quanto a participacdo nas atividades, as professoras da escola regular citam como

dificuldade a concentracdo dessas criangas:

As criancas gostam muito de escrever e ndo sei se € porque eu trabalho muito no
quadro... Para ler... Eu trabalho muito com o raciocinio, porém, com ela, eu ndo
tenho uma resposta melhor no quadro... Ela fica mais timida, o problema € que ela
ndo se concentra. Eu uso muito tarefas com brincadeiras. As tarefas delas s&o
diferentes dos outros colegas (NORMA).

Pintura, trabalhar com arte... Ele gosta muito, colher o alfabeto para fazer palavras e
frases, falta apenas concentracédo. (CLAUDIA).

Nessa mesma dire¢do, Cardona (2004) explica que sdo Gbvias as dificuldades de
atencdo e de concentracdo dessas criancgas; as vezes, sua grande dispersdo distorce bastante

qualquer processo e estratégia de aprendizagem.

Em contrapartida, as professoras da escola especial elogiam o desenvolvimento e a

participacdo em sala.

O melhor da sala é ele. Tudo o que eu mostro e pergunto para ele... ele responde
corretamente, aqui eu gosto de usar muito o livro... Aqui é tipo o pré... O... a b c.
Trabalho vogal,consoante até a letra (G)...de gato...Ele senta na cadeira e copia tudo
que estd no quadro, os outros eu tenho que ficar falando letra por letra, eu quase ndo
aproximo dele. (FERNANDA).

Na sala eram doze alunos, todos tinham alguma “doenca”, porém, durante os dois
anos, so ele tinha deficiéncia fisica, eu gostava muito de dar uma pintura, ele é muito
cuidadoso com desenhos. Eu gostava também de dar tarefas para ele copiar o que
estava no quadro, ele fazia sempre tudo. Os seus colegas, eu precisava ficar no pe.
(LUCIA).

E importante o uso de recursos didaticos e equipamentos especiais, 0S quais nio sio
meros coadjuvantes desse processo; constituem recursos essenciais para manter e fazer

evoluir os ganhos funcionais e educacionais dessas criangas.
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Cardona (2004, p. 47) faz algumas consideracdes ou sugestdes de praticas que considera
importante no momento de propor um ponto de partida na avaliacdo dessas criancgas: avaliar
de forma multidisciplinar; partir das capacidades, ndo dos déficits; buscar as melhores vias de
comunicacdo com a crianga; utilizar materiais do cotidiano, conhecidos da crianca; oferecer
uma ampla gama de materiais adaptados e suportes técnicos adequados; tomar um cuidado
extremo para ndo criar situacfes permanentes de fracasso e frustragdo; proporcionar um

ambiente descontraido e buscar a participacdo da familia e de pessoas-chave.

Quando perguntei sobre a melhor forma de trabalhar, obtive as seguintes respostas:

Para escrever ela é lenta... Para ler também ¢é lenta... Agora para brincar com as
coleguinhas... Ela brinca...agora € um pouco timida para brincar com outras
criangas...mas as tarefas com brincadeira é melhor.(NORMA)

A assisténcia que eu dou para ele é muito pouca... Eu ndo tenho condicdo de deixar
0s outros pra dar atengdo sé para ele... Eu vou ter que abandonar os outros para ficar
sO com ele e eu nao posso atrasar os outros... Mas a melhor forma seria ficar mais
tempo com ele... para fazer um trabalho diferenciado.(CLAUDIA)

E dar atencéo individualmente... Mas agora aqui eu faco muita tarefa... Ai aqui eu
vejo que é ele que faz e ndo os outros... Os cadernos dele sdo dez.(FERNANDA).

E dar atencdo, apesar dele ser muito inteligente comparado com os colegas que
tinha,0 melhor é ndo deixa-lo s6. A melhor técnica eu crio na hora. (LUCIA).

E importante que os professores evitem cair na improvisacdo; a auséncia de

planejamento nada mais é do que a falta de compromisso dos membros de uma equipe.

Em relacdo as situagbes extraordindrias no trato com essas criangas, duas das
entrevistadas mencionaram o cheiro da urina em sala de aula. Realmente a maioria dos alunos
com sequelas de mielomeningocele nunca controlara seus esfincteres e, por esse motivo, faz
uso de fraldas descartaveis. Por isso, é importante que os professores expliqguem aos demais
alunos da sala a situacdo dessas criangas, pois, se eles entenderem e compreenderem tais
necessidades, aprenderdo a respeitar as diferencas, evitando situagdes frustrantes, como as

narradas a seguir:

Ela tem um “pobleminha” com o odor da urina... E forte... Entdo os coleguinhas n&o
querem sentar do seu lado e nem brincar com ela... E eu ndo sei se é porque acumula
0 Xixi... Pelo fato dos pais ndo mandarem outra fralda, entdo o odor é forte demais...
Mas, as criangas se sentem incomodadas. Ela costuma ficar com uma fralda o tempo
todo... Das 13:00 até a hora de ir embora as 16:30 horas.(NORMA).
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Nunca teve nenhuma, eu ja tive com outros alunos, com ele ndo... Alias, teve uma
quando ele fez cocd na sala, o cheiro ficou insuportavel as criangas sairam de perto
dele e eu ndo podia fazer nada, porque estava fedendo mesmo,né ? Entdo esperei a
mée dele chegar. (LUCIA).

Cardona (2004, p. 29) salienta que é louvavel a postura dos professores que colocam as
criancas afetadas em lugares ventilados, perto da janela, sobretudo nos meses de calor.
Também € importante que sejam estimuladas desde pequenas a mudanca autbnoma das
fraldas, treinando-as para fazer isso com variagbes na postura (ajoelhados, deitados, com
pontos de apoio, etc.), contando também com a colaboracdo da familia.

A pior situagdo que ja tive ¢ a do dia-a-dia, foi quando ele caiu da cadeira da escola,
elas ndo sdo apropriadas... (CLAUDIA)

As cadeiras escolares dessas criancas realmente devem ser apropriadas, para evitar
situacOGes constrangedoras como essas, tanto para o professor, como para o aluno. Essa
adaptacao proporciona a comodidade e o conforto necessarios, favorece equilibrio postural, a
estabilidade de estar sentado e, portanto, a seguranca dos alunos, além de evitar posturas
incorretas que provocam deformidades e potencializam as possibilidades funcionais

requeridas na escola.

Ter que levar eles nos lugares... No refeitério, no patio... Pela dependéncia fisica
dele... Eu ndo sou acostumada com isso, eu chamo alguma pessoa para leva-lo.
(FERNANDA).

O verdadeiro objetivo € tornar essas crian¢as 0 mais independente possivel. Carrega-las
no colo ndo favorecerda sua autonomia. Encarrega-las de pequenas tarefas que impliquem
responsabilidades, necessitem deslocamentos e fomentem a autonomia (distribuir avisos na
escola, acender a luz, ir ao refeitorio sozinho) contribuiria para o alcance da independéncia

funcional.

Quando perguntei se essas criancas costumavam faltar as aulas, os relatos dos
professores e as visitas em campo indicaram as principais causas da falta de assiduidade: a
fisioterapia que é realizada no mesmo turno da escola, os dias chuvosos, as dores de cabega,

as internacdes e o transporte. Alguns pais ndo véem a escola como um meio de ensino,
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consideram como uma creche-escola, um local onde eles podem deixar seus filhos para irem

resolver as atividades do dia.

N3o... Ela so falta de vez em quando... As vezes, quando ela vai para a Fisioterapia
que é no mesmo horario da escola... Sempre as segundas a tarde... € as vezes
quando chega visita na casa dela.Quando chove...ela costuma vim, os pais tém que
trabalhar e ela ndo tem com quem ficar.(NORMA)

Ele é muito faltoso... A mée diz que é por causa do transporte... Na época ndo tinha
o transporte da APAE ainda, hoje, por exemplo, temos esse carro que pega essas
criancas em casa. Ele mora em uma casa muito humilde, no fundo da UESB, e a
mée sentia dificuldade quando chovia, porque tinha lugar que alagava. Ele ndo vinha
também todos os dias porque ele estudava em outra escola. Ah! Ele operou o ano
passado la na Santa Casa, porque como ele ficava muito tempo sentado teve feridas
na bunda, levou dezoito pontos, ele fez uma cirurgia plastica. A ndo ser essa época,
ele nunca faltou por outro tipo de doenga. (LUCIA)

Sim. A mée diz que é por causa da dor de cabeca, fisioterapia e da outra escola, eu
nem sei onde €, eu acho que ele estuda em outro local, mas ndo tenho certeza.
(CLAUDIA).

Sim. Mas sempre com motivos justos... A fisioterapia, as dores de cabeca e a
chuva... Eles trazem ele andando... da casa dele para ca sdo uns dois quildmetros e
ainda tem uma ladeira muito grande... Ele tem cingiienta e nove faltas nesse ano e
ndo vai perder porque a aprovagdo é automatica... O grande problema € que o ciclo
daqui da escola é agrupado pela idade, se o aluno tiver dez anos, ele tem que ficar na
sala da idade dele... Na terceira série, por exemplo... Ele tem nivel intelectual para
alfabetizacdo e estd aqui na segunda série que hoje chamamos de terceiro ano do
ciclo I. Isso tudo porque a Secretaria de Educagdo, ndo quer que reprove ninguém...
Entdo eu tenho que dar umas tarefas separadas para ele porque os outros colegas
deles ja escrevem, léem e ele ndo faz nada disso... (FERNANDA).

A professora nem tem certeza da existéncia do outro colégio. O professor da escola
especial deve participar das reunides técnico-pedagdgicas, do planejamento, dos conselhos de
classe, da elaboracdo do projeto pedagdgico, desenvolver acdo conjunta com os professores

da classe comum e demais profissionais da escola para a promocéo da incluséo escolar.

Além disso, € surpreendente como o ensino publico preocupa-se mais com o numero de
alunos aprovados do que com o sucesso da aprendizagem. Uma crianga como essa, por

exemplo, ainda ndo sabe ler e nem escrever, mas se encontra na segunda série, sem saber ler.

Outro fator limitante sdo as dores de cabega. Existem estudos que realmente relacionam
essas dores a um possivel mau funcionamento da vélvula. Cardona (2004, p. 27), por
exemplo, cita que os professores devem observar seus alunos, sobretudo em idades precoces,
e relacdo a diversos comportamentos, tais como: mudancas de animo, choro constante, dor de

cabeca, vomitos, falta de apetite, sono fora de hora e, quando despertados, se respondem mal,
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com 0 corpo ou 0s membros rigidos. Tais observacGes podem indicar se a pressdo

intracraniana é muito alta, o que pode ser decorréncia de mau funcionamento da vélvula.

Além disso, a permanéncia constante em uma mesma posi¢do causa a essas criangas a
presenca de escaras, principalmente na parte glitea. De acordo com Barros (1999b, p. 24), em
alunos portadores de lesdo medular, deve ser promovida a elevacdo periddica das nadegas
assentadas sobre a cadeira de rodas, para prevenir as escaras. Alguns poderdo fazer uso de
coletores de urina ou ainda fraldas. E, a principio, uma condicdo que nio interfere na
aprendizagem, mas que devera ser tratada pela escola com a consideracdo necesséria para

evitar constrangimentos.

A postura dos professores em relacdo as faltas é de suma importancia para que ocorra
uma interacdo dos pais com a escola, sobretudo nos momentos de auséncia das criancas. A
relagdo com a familia e o intercdmbio de informagbes sdo fundamentais para o

desenvolvimento desse alunado.

Eu geralmente pergunto a mae qual foi o motivo da falta... Sempre a mae, porque o
pai nunca veio aqui... SO ela e a filha mais velha. (NORMA)

Eu falo, mas ndo adianta nada, porque ela diz que é por causa da fisioterapia em
outro lugar e pelas dores de cabeca. (FERNANDA).

Sempre questionava... Eu chamava a méde e dizia que ele era bom, s6 ndo estava
melhor por causa das faltas. Ela falava: € mesmo. (LUCIA).

Eu falo com a mée. Mas como eu posso forgar ela trazé-lo? (CLAUDIA)

Quanto a postura dos pais, se eles costumam pegar as tarefas, ou irem a escola caso seus
filhos faltem as aulas, constatei um descompromisso deles diante de obrigacfes para com 0s
filhos.

N&o... Nunca aconteceu... Os pais nem sabe qual a tarefa do dia... Eu voltei aquela
tarefinha das vogais... Preocupada porque ela devia estar nas consoantes e eu voltei
ela nas vogais... Os pais ndo se preocupam, nao faz diferenca... Eu t& sempre falando
com eles que ela ndo faz a tarefa direito, que as vezes a tarefa vai e volta suja e que
algumas sdo feitas por outra pessoa, mas eles ndo ligam. (NORMA).

Néo... Nunca pegaram as tarefas... Os pais parecem ndo ter muito compromisso.
Mas limpinhos, eles sdo. (CLAUDIA).

A gente nunca manda tarefa para casa... E muito professor ai gasta muito papel...
Mas agora aqui eu faco muita tarefa. (FERNANDA).
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Pegar livros ndo, mas o pai ja veio aqui duas vezes para dizer que ele ia faltar, ele
também se preocupa com ele. (LUCIA).

As descrencas e 0 pessimismo devem ser combatidos. A inclusdo é uma grande
oportunidade para que alunos, pais e educadores demonstrem ndo s6 suas competéncias, mas
também seus poderes e suas responsabilidades educacionais. Os pais deveriam ser grandes

aliados na incluséo escolar, exigindo o melhor para seus filhos.

Quando perguntei sobre a presenca de outras criancas com deficiéncia fisica no colégio,
a professora citou o diabetes como um tipo de deficiéncia fisica. Aqui, mais uma vez, fica
comprovado o desconhecimento acerca do comprometimento dessas criancas, a falta de
formacéo e orientacdo dos pais e professoras.

N&o... SO ela mesma... Alids, tem outra aluna que tem diabete... Mas s6 elas duas
mesmo que sdo assim... SO ndo sei se estou conseguindo alcangar os objetivos que
0s pais esperam... Mas as vezes me sinto assim... Sera que fiz algo melhor? No
fundo, eu fico tranquila... Porque as outras criangas saem daqui lendo e escrevendo...
E fico triste... Por Natalia ndo ter desenvolvido... Eu sempre dei 0 méximo por ela...
Mas falta compromisso dos pais. (NORMA)

Néo... SO ele mesmo... Eu nunca tive uma crianca assim antes da minha sala de
aula... Ja tive com deficiéncia mental. (CLAUDIA)

Em contrapartida, na escola especial existe uma multiplicidade de criangas com

comprometimentos diversos.

No colégio sim, mas na minha turma nao... Aquela de hidro que eu tive na minha
sala foi de outro colégio... Aqui eu peguei mais problema neuroldgico. Aqui tem
sindrome de down, dificuldade de aprendizagem, deficiéncia mental, deficiéncia
maltipla e tém outras que eu ndo sei 0 nome... Eu acho assim... NGs professores
deveriamos ficar cientes do que o aluno tem, do nome cientifico... A psicéloga e a
fisioterapeuta ndo passam para a gente. Aqui eu tenho onze alunos e todos tém
algum problema... A faixa de idade é de sete aos onze anos. (FERNANDA).

No colégio, sim, mas na sala ndo.. Eram doze alunos, todos tinham alguma
“doenga”, porém, so ele tinha deficiéncia fisica. (LUCIA).

Quando foram questionados sobre a evolucdo no desempenho escolar, manifestaram-se

dessa forma:
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N&o... Nada... Natdlia € uma crianca assim... Ela conversa normal, mas para
desenvolvimento na escola ela ndo € boa... Ja conversei com 0s pais dela para ver se
é normal, eles falam que €, fazer o qué? N&o escreve nem o nome... Nao consegue...
Nem o a-e-i-0-u ela sabe direito, eu preciso segurar na méo dela. (NORMA)

Percebi... Gabriel ndo conhecia letra nenhuma quando veio para ca... ele ndo tinha
coordenacdo motora fina,ele ndo conseguia copiar,ele ndo fazia nada,a maioria das
letras do alfabeto ele ja& conhece...interage mais com o meio,com 0s colegas, ele
chegou aqui e nem abria a boca direito...ele melhorou muito...ele ja ler palavrinhas
simples (bolo, bule, belo, bad, bobéo...),ele chegou sem saber nada...nem copiar ele
copiava. Escreve o0 nome... Mas s6 o primeiro nome... Faz também o0 a-e-i-o-u e
juncBes com  ba,be,bi,bo,bu....agora ler ele ndo sabe..ou coleguinhas dele
sabem,pois estdo na turma certa.Como um professor da conta...6é muito puxado...uns
Iéem outros néo...sdo dois tipos de tarefas.(CLAUDIA)

Sim. Dos alunos que estudam aqui, Gabriel é o melhor, muitos aqui eu faco uma
pergunta e eles ndo respondem o0 que eu estou querendo.. Se ele tem
comprometimento os outros tem mais ainda. Ele melhorou na escrita, ele copia tudo
sozinho, ja esta comecando ler palavras simples de duas letras, por exemplo, ba-na-
na ,as com dois rr juntos ele tem dificuldades como car-ro.O nome escreve s6 0
primeiro.(FERNANDA).

Sim. Gabriel é muito inteligente, muito aplicado, ele pinta tudo colorido. Ele
melhorou na escrita também, ele so ndo lia... SO lia as vogais. No segundo ano ele
foi bem melhor que o primeiro. (LUCIA).

Aqui mais uma vez, segundo as professoras, fica clara a falta de informacéo dos pais

com a finalidade da escola. Dos relatos, apenas um enfatiza positivamente.

N&o... E mais uma fuga para o trabalho, pois muitos ndo tém com quem deixar as
criangas para irem trabalhar. Na casa dela, por exemplo, os pais trabalham e a irm&
estuda. Para a maioria da comunidade aqui é visto como uma creche. Se eu falar que
tenho que soltar as criancas algum dia mais cedo, eles falam que néo poderdo pegar,
pois estardo na “rua”. Para vocé ver, as aulas terminam dia 18 de dezembro, mas
muitas dessas criancas s6 ficam até final de novembro, pois os pais ndo querem
pagar a mensalidade de dezembro. Tem dois outros alunos que ja sairam desde
outubro. (NORMA).

N&o... A mae praticamente ndo vem aqui... Até porque tem um carro daqui da APAE
que pega e leva ele para casa... Eu percebo que ela se preocupa mais se ele vai andar
ou nao... e ndo se ela vai ler e escrever. (CLAUDIA).

N&o... Eles ndo se preocupam muito... A mée dele antes vinha sempre as dez horas
para ca, para troca-lo, a fralda sabe... Mas de um tempo para ca ela ndo vem mais...
(FERNANDA).

Sim. Ele é muito bem criado, esforcado, eu tenho contato sempre com a mae dele,
ela era muito cuidadosa. O pai dele eu s6 vi duas vezes quando ele veio dar um
recado que ele ia faltar, mas nessas duas vezes que estive com ele, eu senti que ele
também tem cuidado com ele. (LUCIA).



64

6.2.3 Relacionamento das criancas na sala de aula

Se as diferencas nos fazem Unicos, sdo as semelhancas que nos aproximam como
elementos do grupo social, pois as semelhangas vividas no mais profundo do ser humano é
que nos permitem desenvolver o sentimento de pertenca. Eles nutrem o desejo da pessoa de
pertencer a instituicdes sociais como familia, escola, comunidade, grupo de amigos e de
colegas de trabalho, entre outros. Temos, portanto, necessidade de identificacdo e
diferenciacdo (FIGUEIREDO, 2002). Quando foi perguntado sobre o relacionamento das
criancas em sala de aula, todos os discursos foram positivos em relacdo a postura dos colegas

em sala de aula

Normal... Nunca houve assim... Vocé é da cadeira de rodas... Vocé é aleijada... Se
desde o inicio a gente vai podando, isso ndo acontece. (NORMA).

E 6timo, muitas vezes eles me pedem para pegar o lapis de Gabriel que caiu no chéo
ou pegam o livro dele, o caderno, eles gostam de ajudar. Eles respeitam as
diferencas. (CLAUDIA).

E boa, como ele tem uma postura mais de adulto... Eles o respeitam, nio tomam as
coisas da mao dele e nem gritam com ele. (FERNANDA).

Muito bom, ele ¢ um menino muito educado... Ele é o queridinho da APAE, todo
mundo admira ele e quer bem. (LUCIA).

Segundo Mantoan (2006, p. 45), nesses ambientes educativos, 0s alunos séo orientados
a valorizar a diferenca pela convivéncia com seus pares, pelo exemplo dos professores, pelo
ensino ministrado nas salas de aulas, pelo clima socioafetivo das relagdes estabelecidas em
toda a comunidade escolar, sem tensGes competitivas, mas com espirito solidario,

participativo.

6.2.4 Conhecimento das professoras acerca dos centros de reabilitacdo
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Quando se incorpora ao ambito escolar uma crianca que tem algum tipo de deficiéncia,
¢ preciso considerar que, por menor que seja, geralmente ela ja percorreu um longo caminho
de servicos com profissionais da salde, sobretudo em centros de reabilitacdo. Partindo dessa
afirmacdo, foi necessario perguntar sobre o conhecimento das professoras acerca da existéncia

desses locais.

N&o. Eu ndo conhego. E o local onde ela faz a fisioterapia, né? Agora... Eu ja estive
com uma pessoa que trabalha I&, que ajuda no tratamento dela e falou que I4 trabalha
muito com a coordenagdo motora, nao €? (NORMA).

Ndo. Eu sei que ele faz la na APAE, mas nao conheco os profissionais de 1a, eu acho
que 14 eles sé cuidam da parte fisica. (CLAUDIA).

No meu tempo era aqui... ou era fora? Vocé acredita que vocé me pegou... eu acho
que ele fazia em outro lugar...ndo sei direito. (LUCIA).

Sei. Ele faz aqui mesmo na APAE, mas os detalhes do que ela faz 14 s6 com a
fisioterapeuta mesmo... eu nunca fui la. (FERNANDA).

E uma pena que a maioria desconheca esses locais, até porque os profissionais ja
conhecem e trabalham com essas criancas e suas familias, tendo condigdes de proporcionar

uma valiosa informacdo complementar aos professores.

Sdo centros que possuem programas terapéuticos que poderao ajudar na inclusdo escolar
dessas criangas, como também a base para realizar um bom planejamento para o seu trabalho

na escola.

O trabalho em equipe é formado nédo apenas pelas instancias educativas, mas por todos
os profissionais que interferem junto a crianca, sendo absolutamente imprescindivel uma
coordenacdo interinstitucional. (CARDONA, 2004).

Nessa mesma direcdo Levitt (2001), sinaliza que, para que um tempo precioso na escola
ndo seja perdido na educacgdo da crianca com deficiéncia, é necessario um bom entrosamento
de toda a equipe terapéutica com a equipe pedagdgica, para identificar e solucionar as
dificuldades de aprendizagem em diferentes areas, levando ao progresso da crianga dentro da
escola.

6.3 OLHAR DAS MAES
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Neste subcapitulo, descrevo o discurso das maes, no tocante a rotina de cuidados no dia-
a-dia. A familia é imprescindivel na socializacdo da crianca e representa a primeira fonte de
aprendizado para a sua formacgdo. Portanto, é necesséria a prestacdo de assisténcia e
orientacBes aos pais para enfrentamento do problema, pois é a familia a primeira instituicdo
que se encarrega de assentar as bases para a integracdo ou nao desta crianca na sociedade.
(LEVITT, 2001).

6.3.1 Cuidados Diarios Basicos

Esses discursos permitiram-me entender algumas situacdes que nédo tive condicdo de

observar em campo. Segue as rotinas dessas criancas segundo relatos:

Natalia se alimenta direito, mas eu tenho que ficar no pé dela, insistindo para comer,
ela ndo é igual essas criancas que tudo que d& come. A higiene dela quem faz sou eu
ou minha filha mais velha de 14 anos. (MARIA)

Gabriel € bom de boca, tudo que eu dou ele come. Pra se vestir ele s6 consegue
colocar a blusa sozinho, ele néo vai no banheiro...faz na fralda mesmo. (CARMEM).

Quando perguntei sobre o grau de dependéncia requerido de terceiros, as respostas me

comprovaram que eles necessitam realmente da ajuda.

Natalia precisa de ajuda para tomar um banho, trocar, se arrumar, ndo faz xixi s, ela
ndo sente... E sem ajuda ela faz a tarefinha sozinha, a gente da agua, suco, e ela bebe
s0, ela arrasta no chdo, ela brinca. (MARIA).

Gabriel precisa de ajuda para fazer tudo, se vestir, tomar banho, para trocar, levar na
escola, menos para fazer tarefa. (CARMEM).

Quanto a locomocdo dentro de casa.
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Dentro de casa ela se arrasta e anda de cadeira de rodas, quando ela ndo esta no chao
ela gosta de ficar na cadeira, ela acha que la ela fica mais dependente... Se eu coloco
ela no sofg, ela acha que fica presa, a cadeira anda né...ela vai para a sala para a
televisdo...ela mesmo pega agua para ela beber...brinca assim...ela mesmo pega o
brinquedinho dela na cadeira de rodas.(MARIA).

Em casa, ele anda se arrastando ou na sua cadeira. (CARMEM).

6.3.2 Relacdo da Familia com a Escola

Em relacdo a esse topico, questionei a respeito dos aspectos relacionados ao colégio,

como o periodo em que se iniciaram as atividades escolares dos filhos.

Com cinco anos... Ela entrou no ano passado... Em 2007, nessa mesma escola, com a
mesma professora. (MARIA).

Desde os cinco anos... Ele antes estudava apenas na APAE, ficou dois anos 14, agora
estuda 1& e em outra escola. (CARMEM).

Em relacdo ao horario em que sao realizadas as atividades escolares.

Quando ndo é a noite, é de manha... Quando ela chega da escola as vezes ela fala
que ndo vai fazer porque esta com sono... eu ndo obrigo ndo...dou um banhozinho
nela e coloco ela para dormir. A tarefa ela faz s6, mas tem dificuldade assim para
pegar no lapis... Assim ela ndo sabe direito as letras, ai a gente vai ensinando.
(MARIA).

L4 na APAE, eles nunca mandaram tarefa para casa, s6 ndo sei por qué. Agora as

tarefas da outra escola ele faz a tarde sozinho, ele tem prazer em responder.
(CARMEM).

Percebi a necessidade de descobrir se essas maes tiveram alguma dificuldade para

realizacdo da matricula.

Néo tive dificuldades... e eu nunca tentei outra escola, s& procurei essa
mesmo.(MARIA).
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Foi normal, nenhum lugar disse que ndo queria ele ndo. Do inicio ao fim eles tratam
meu filho bem. (CARMEM).

E gratificante perceber que em nenhum momento essas méaes e seus respectivos filhos

foram vitimas de discriminacdo e preconceitos.

Quanto a questdo da assiduidade as aulas, a falta de transporte € um dos fatores que

mais contribuiram para a auséncia dessas criangas na escola.

Vai, ela falta s6 quando estd muito chovendo, mas quando estad s6 um pouco assim,
eu levo ela com a cadeira e uma cobertinha, um guarda-chuva... ai chega la a
professora pega ela e coloca na sala.(MARIA).

Quando chove, ele s6 vai quando é dia da APAE porque eles vdo |4 em casa e leva
ele de carro, com o carro de & mesmo. Nos dias da outra escola, ele ndo vai porque
eu trago ela na cadeira de roda e ela atola no barro. (CARMEM).

Questionado se os filhos costumam faltar a aula por algum motivo relacionado a les&o.

N&o ela so falta quando vai para fisioterapia... Toda segunda a tarde... e quando esta
doente... por gases, ela tem muito... Agora a fisioterapia sera pela manha... tem uns
15 dias que mudou... Ela ndo esta faltando mais. (MARIA).

Nesse relato abaixo, a mée cita dois aspectos que impedem a presenca constante de seu
filho. As dores de cabeca e as escaras. Realmente, existem estudos que relacionam essas dores
a um possivel mau funcionamento da valvula. Além disso, a permanéncia constante em uma

mesma posi¢ao causa a essas criancas a presenca de escaras, principalmente na parte glatea.

Sim. Ele tem direto dor de cabega, as vezes arde quando faz xixi, e ja foi internado
com umas feridas na bunda. (CARMEM).

Apbs esses relatos foi necessario saber o que esses pais faziam quando eles ndo iam a

escola, se costumam pegar as tarefas, cadernos ou se iam a escola.

N&o, ela faz as outras tarefas... a de “onte” ela ja ndo faz... faz a de hoje .(MARIA)
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Na&o, elas nunca mandam e eu também nem pergunto nada. Me falaram que ela ndo
perde mesmo...(CARMEM).

Observei, mais uma vez, que a falta de preparo e o desconhecimento séo nitidos perante

esses pais. Quando foi perguntado sobre as notas.

Ué... eu nem sei...ela ndo costuma fazer reunido, ela ndo costuma falar, eu ndo sei
como é que ela faz la... esses dias eu tava até falando que ia perguntar pra ela como é
que ta,como é que é as notas ou alguma coisa... ela nunca deu nada para a gente
assinar...eu ndo sei nada. (MARIA).

A professora me falou que ele ndo vai perder s6 que ele esta fraco e que depois ele
vai aprender a ler e escrever... sO 14 na frente. (CARMEM).

No momento de programar e planejar o trabalho realizado em sala é importante a
presenca dos familiares ou que pelo menos essas informagOes sejam transmitidas. Deve ser
considerado como primeiro objetivo a instauragdo de um bom canal de comunicagdo. Assim
Cardona (2004, p. 48), ressalta que o desenvolvimento equilibrado e harmonico do ser
humano, em todas as vertentes, passa pela possibilidade de transmitir sentimentos, idéias,
pensamentos, sensacdes e compartilhd-los com seus iguais e com as pessoas adultas de
referéncia. Apesar se todas as dificuldades encontradas essas criangas nunca repetiram algum

ano.

Né&o... também ela entrou o ano passado, eu acho que ela trocou de sala,porque no
ano passado ela estava com outra turma. (MARIA).

Aqui ele ndo perdi ndo. Ninguém perde. (CARMEM).

Quanto ao acesso a banheiro, pelo uso de fraldas essas criangas ndo se locomovem para

esses estabelecimentos.

Ela usa fralda, ndo precisa ir ao banheiro... e também ela faz pouco xixi, a fralda que
eu coloco volta enchutinha, s6 ontem e hoje que vazou..e coco ela faz de
manha...ndo precisa de mais fraldas ndo. (MARIA)

Ele faz na fralda mesmo, ndo precisa ir ao banheiro. (CARMEM).
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Uma boa expectativa para o futuro é o que qualquer mée deseja para seu filno. Nesses

relatos elas ndo desejam nada mais do que simples obrigac@es escolares: a leitura e a escrita.

Espero que ela escreva e leia. (MARIA).

Espero que meu filho se torne muito inteligente,que leia,escreva. (CARMEM).

Afinal a inclusdo se legitima, porque a escola, para muitos alunos, é o Unico espaco de
acesso aos conhecimentos. E o lugar que vai lhes proporcionar condigbes de se
desenvolverem e de se tornarem cidaddos, com uma identidade sociocultural que Ihes

conferira oportunidades de ser e de viver dignamente. (MANTOAN, 2006).

Quanto ao desenvolvimento no colégio, as duas maes perceberam evolugéo na trajetoria

escolar.

Sim. Ela ficou assim mais conversadeira, sempre cantando, 0 que a professora
ensina la ela chega aqui e fala... Ela canta as musiquinhas, pinta... Ela ficou bem
desenvolvida... eu que estou ensinando a escrever 0 nome dela porque a professora
dela ndo ensinou, nem a primeira letra do nome ela sabia... tem uns trés dias que
estou ensinando e agora ela sabe.Faz as vogais ... mas nao € assim igual...ela faz
mais as consoantes...assim s6 com ajuda...o mintsculo ela ndo sabe fazer,faz mais o
maitsculo.(MARIA).

Percebi. Ele ficou menos timido, escreve as vogais, algumas palavras, fez uns
amigos, ndo grita mais, nem fica mais nervoso. (CARMEM).

6.3.3 Oferecimento de outras Atividades

Foi observado que os pais ndo oferecem outras atividades para seus filhos. Eles devem
ser preparados para os problemas, de disciplina, de isolamento, de seguranca, de recreacdo, de

espaco habitacional, de estimulacdo, de mobilidade, de aprendizagem. (FONSECA, 1995).

N&o costumamos sair, geralmente vamos para casa de minha irmé... Onde eu estou
ela ta. (Maria)

Né&o saimos para canto nenhum, e eu tenho uma filha pequena entdo ndo posso sair
assim. (Carmem).

Quanto a educacdo fisica, passeios externos, recreio, merenda:
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A escola é muito pequena, ela e os colegas ficam na sala ou na varanda do lado de
fora... o recreio é la...na varanda mesmo. (MARIA).

Até onde eu sei, nos dois colégios, ele participa de tudo, mais na cadeira de rodas
(CARMEM).

6.3.4 Apoio Social

O exercicio da cidadania prevé o respeito, o reconhecimento, a aceitacdo e a valorizacédo
das diversidades: étnicas, religiosas, culturais, socioeconémicas, lingiisticas, de capacidades,
que conformam a composicdo dos grupamentos humanos de cunho democréatico
(DECLARACAO DE SALAMANCA, 1994). Em relac3o a essa questdo, obtive os seguintes

relatos quanto a distribuicao da ajuda entre parentes, vizinhos, amigos:

Os vizinhos e minha irma gostam muito de me ajudar... Quando falta alguma coisa,
me ajudam com a cadeira de rodas... ai eles sempre falam ai...vem a princesinha ...
“evém” a coisa linda do Siméo. (MARIA).

Eu ndo tenho vizinhos. No6s “mora” na roga, os vizinhos fica muito longe.
(CARMEM).

6.3.5 Visdo da deficiéncia na vida publica

Quanto as manifestacGes de exclusdo social e preconceito, observei que as duas maes
entrevistadas relataram que seus filhos nunca passaram por isso. A complexidade da real
origem dos preconceitos € uma das grandes dificuldades que o deficiente fisico enfrenta, pois
infelizmente é dificil as pessoas entenderem como respeitar e amar o proximo de forma

objetiva e sensata.

Pelo contréario, todos tém aquele carinho, brinca com ela, prosa muito, nem as
criangas elas brigam para ficar empurrando o carrinho dela. (MARIA).

Todo mundo trata ele muito bem, mais ainda as pessoas da APAE, eu gosto muito
de 1a. (CARMEM).
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O papel da sociedade ¢ compreender por meio de orientacdes educacionais que as
diferencas humanas sdo normais e a aprendizagem deve se adaptar as necessidades da crianca,
ao invés da crianca se adaptar a ditos preconcebidos a respeito do ritmo e da natureza do

processo de aprendizagem.

6.3.6 Expectativa para o futuro

A deficiéncia pode ser socialmente definida como o produto do descompasso entre as
condi¢des do individuo afetado por uma limitacdo funcional, as suas expectativas quanto a
execucgdo das atividades bésicas e instrumentais de vida diaria, as demandas ambientais nessa
direcdo e a escassez ou a inadequacéo de condi¢Oes instrumentais e sociais que lhe permitam
funcionar adequadamente, mantendo a autonomia e a auto-estima. Além de recursos
instrumentais, as pessoas necessitam da esperanca e expectativa de um futuro melhor para

seus filhos.

Infelizmente, geralmente ndo se espera que criancas com deficiéncia se déem bem na
vida, mas ha um numero surpreendente de pessoas que, gracas a uma combinacao peculiar de
condicdes ambientais e de caracteristicas pessoais, apesar das limitacdes impostas pela

deficiéncia, sdo bem-sucedidas na idade adulta.

Espero que ela estude que possa encontrar um bom emprego, que ela possa ser
dependente dela mesma... Ai a gente luta para isso né? Para que ela arrume um
emprego... Pessoas assim sempre “arruma” emprego.. Com computador,
secretéria... Essas coisas assim. (MARIA).

Quero que ele cresca, seja um homem bom, que ande, se case, trabalhe... E meu
sonho. (CARMEM).

Neste tdpico, percebo a necessidade de saber o conhecimento das maes acerca de outras

criangas com mielomeningocele e se a situagao dos seus filhos era melhor ou pior:
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Ja... 14 no Cemerf, onde ela faz a fisioterapia... agora assim... menor que ela. Minha
filha € melhor com certeza... Porque s6 as perninhas dela que ndo mexe e as outras
criangas que vi que tem esse “poblema” dela, atingiu a mente né... porque eles ndo
ficam direito, ndo pega as coisas com a maozinha... precisa a mée estd dando..o
brago ainda € duro...tem umas que mexem as perninhas, mas o cérebro néo é igual o
dela. (MARIA).

N&o. Nenhuma... S6 meu filho mesmo e eu ndo sei porque ele tem isso.(CARMEM).

Nesses relatos percebo o grau de desconhecimento das mdes em relagdo a outras
criangas com mielomeningocele. Observo que ela cita que a crianca tem dificuldade de pegar
as coisas, com provavel comprometimento severo nos bragos, que tem um problema no
cognitivo, além de ndo andar. Segundo esse relato, essa crianca possui uma provavel paralisia

cerebral.

A desinformacdo é um grande inimigo da integracdo entre os deficientes na sociedade;
traz a subinformacdo do deficiente ser uma pessoa sem as minimas condi¢Bes de trabalho.
Essas idéias devem ser combatidas pelos profissionais que trabalham com estas criancgas.
(SASSAKI, 1997).



74

7 CONSIDERACOES FINAIS

Durante essa pesquisa, objetivei descrever os aspectos da trajetoria escolar de criangas
com mielomeningocele, de acordo com a percepcdo dos pais e professoras. Para que este
objetivo fosse alcancado, destaquei as peculiaridades da deficiéncia fisica no que dizem
respeito ao encaminhamento para inclusdo escolar / social, descrevi as tentativas de retorno,
ingresso ou permanéncia na escola e analisei as varidveis da ordem dos comportamentos dos

professores e dos pais dos alunos.

Algumas limitacGes foram percebidas por mim no processo de realizacdo da pesquisa,
entre as principais destaco: a desorganizacdo no banco de dados dos centros de reabilitacdo
(locais onde foram selecionados os sujeitos da pesquisa); a demanda das méaes e professoras
para que se sanassem duvidas relacionadas a patologia dessas criancas; a dificuldade de me
camuflar para que minha presenca na observacdo de campo ndo interferisse na rotina diaria

das professoras e dos alunos; tamanho pequeno do universo amostral.

No entanto, em relagdo a amostra da pesquisa, vale destacar que aquilo que
inicialmente parecia um problema, se tornou uma solugdo. Assim, justificou a escolha do

método qualitativo e favoreceu um aprofundamento de narrativas, a partir da historia de vida.

Tendo como principio basico que toda pesquisa cientifica desta natureza deve contribuir
com algo, essa tem como intuito colaborar com o desenvolvimento da Educagdo Inclusiva/
Educacéo Especial, no sentido de mobilizar mais estudos que preencham a lacuna existente no
tocante a investigacdo da mielomeningocele. A partir dai recomendo: (1) capacitacdo dos
professores; (2) priorizacdo da comunicacdo entre pais, professores e profissionais da salde,

de modo que o turno da fisioterapia seja oposto ao da escola;

O intuito é que seja proporcionada, ao educando com deficiéncia fisica, uma maior
qualidade na vida escolar, independéncia na realizacdo de tarefas, ampliacdo de sua
mobilidade, comunicacao e habilidades de seu aprendizado. Além disso, é necessario preparo
dos educadores, melhor estruturacdo das escolas e que os professores e profissionais do centro
de reabilitacdo estabelecam parcerias, desenvolvendo servigcos e recursos adequados ao
educando. Os recursos humanos é que possibilitam aos alunos a autonomia, a seguranca e a
comunicacdo, para que eles possam ser inseridos no meio educacional de uma forma mais

coerente e digna.
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Um aluno com deficiéncia fisica pode ter dificuldade em realizar muitas tarefas
rotineiras na escola e, por isso, depende de ajuda e cuidados de outra pessoa. N&o
participando ativamente das atividades escolares, ele fica em desvantagem e com

oportunidades reduzidas.

Para implantar uma politica de inclusdo, ndo basta ampliar vagas para pessoas com
deficiéncia e garantir 0 acesso e a permanéncia delas na escola, € preciso dar garantias de que

possam continuar, sem discriminacdo, e de que consigam acompanhar a turma.

A inclusdo é atender aos estudantes portadores de necessidades especiais nas
vizinhancas da sua residéncia, propiciar a ampliacdo do acesso as classes comuns, propiciar
aos professores dessas classes um suporte técnico, perceber que as criangas podem aprender
juntas, embora tendo objetivos e processos diferentes, levar os professores a estabelecer
formas criativas de atuagcdo com as criangas portadoras de deficiéncia e propiciar um

atendimento integrado ao professor de classe comum.

O conceito de inclusdo nédo é levar criancas as classes comuns sem 0 acompanhamento
do professor especializado, ignorar suas necessidades especificas, fazé-las seguir um processo
unico de desenvolvimento ao mesmo tempo e para todas as idades, extinguir o atendimento de
educacéo especial antes do tempo e esperar que os professores de classe regular ensinem as

criangas portadoras de necessidades especiais sem um suporte técnico.

A falta de estudos sobre a inclusdo escolar de criancas com mielomeningocele, além de
limitar a discussdo sobre este tema, representa uma lacuna relevante para sustentar politicas
publicas de atencdo a crianca com deficiéncia fisica. Percebe-se a necessidade de mais
pesquisas empiricas voltadas para esse tema para contribuir com uma discussdo mais rica
sobre esse processo. E possivel constatar, portanto, que este estudo lanca luzes sobre a
problematica da inclusdo dessas criangas, que, por sua vez, agrega elementos essenciais
também voltados a satde, moradia, lazer, transporte e cidadania, que devem ser considerados

em futuras pesquisas.

O importante é olhar o futuro com esperanca. Contamos hoje com solucGes com as
guais sequer sonhavamos no passado. Enquanto seguimos em frente, devemos ter fé em nés
proprios e em nossas criancas. E de esforgos como este que encontramos os mais profundos
valores, os significados da vida e os elementos fundamentais que se aliam a inclusdo para o

sucesso da insercdo escolar dessas criangas.
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APENDICE

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia— UESB
Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

Campus de Jequié

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resoluco n®. 196/96 do CNS

O presente termo em atendimento 3 Resolucio 196/96, destina-se a esclarecer ac participante da

pesquisa intitulada: Desafios 3 inclusfio de pessoas com deficilncia: trajetéria escolar de criangas

com miclomeningocele, sob a responsabilidade do Pds-Graduando Stricto Sensu Nayaras Alves de

Sousa, do Programa de Pesquisa e Pés-Graduagiio em Educagfio da Universidade Federal da Bahia -

Faculdade de Educacio - FACED, ¢ orientacio da Professora Dr. Alessandra Soares Santanpa ¢

Barros, do Departamento de Educagio da UFBA, os seguintes aspectos:

e

«

v

v

v

Objetives: Descrever a trajetéria de escolarizac3o de criangas com lesfic medular por

mielomeningocele a partir da percepeio dos pais ¢ professores.

Participagio: ao concordar com a participagic na pesquisa os pais e os professores, deveria
estar & disposicdo para responder a uma entrevista, constando de questdies referentes as
vivéncias das criangas/alunocs com miclomeningocele dentro e fora da sala de aula.
Confidencialidade: os registros da sua participagdo nesse estudo serdio mantidos em sigilo.
Serfio guardados esses registros ¢ somente 08 pesquisadores responsaveis terdo acesso a essas
informagdes. Sc alguma publicagio resultar deste trabalho, a identificaciio do participante niio
serd revelada ¢ os resultados serfio relatados de forma sumariada preservande o anonimato da

pessoa.

Beneficios: a importincia desta pesquisa reside na perspectiva de que seus resultades ae
explicitarem eventuais dificuldades de acesso ¢ permanéncia escolar, vividas pelas criangas com
segiicla de miclomeningocele contribuirfic futuramente para o sucesso da escolarizaciio de

ouiros alunos com lesdo medular.

Riscos: este estudo nfio terd riscos para sua integridade fisica, mental ou moral. Todos os dados

que obtivermos serfo utilizados somente para fins cientificos com garantia de anonimato.
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Participacio voluntéria: toda participaciic ¢ voluntéria, n3o hé penalidades para agueles que
decidam nfio participar desse estudo. Ninguém serd penalizado se decidir desistir de participar
do estudo em gqualquer época. Podendo retirar-se da participacic da pesquisa, sem correr riscos

i 1
£ 58 r{‘u WZG pessoa..

D

CONSENTIMENTO PARA PARTICIPACAQ:

s
Lr&5 P, N ¥
pai / professor de - ~ declaro que estou

devidamente informado ¢ esclarecido quanto acs itens acima citades, referentes 4 pesquisa. Aldm

disso, os pesquisadores responsiveis pela pesquisa me garantiram disponibilizar qualquer

-1

esclarecimente adicional que eu venha solicitar durante o curso desta, por isso estou d

4 minha participacio voluntaria no referido estudo.

Vitéria da Conquista, 06 de outubro de 2008.

Assinatara

COMPROMISSO DO PESQUISADROR

Eu, NAYARA ALVES DE SOUSA, discuti as questdes acima representadas com este participante
desse estudo ¢ estou consciente que ¢ mesmo compreendeu todos os itens supracitados.

Vitéria da Conguista, 05 da gutubrs de 2008

Assinaztora



ENDERECOS

Rusa Irénio Santos, 343
Bairro Recreio — Vitdria da Conguista - BA — 45
{77) 3421-6453

E-mail: nayara.scusal@hotmail.com

Alessandra Soares Santana e Barros

Enderego: Avenida Reitor Migue! Calmon, S/N
Bairro: Vale do Canela
A

Salvador-BA —CEP: 4

TFelefone: 71-3283-72531

11 1o
3.11G-100

E-mail: alssb@utbabr
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ANEXOS

ANEXO A - OFICIO CEP 107/2008 - APROVACAO DO PROJETO DE PESQUISA

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESB
Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

: comité de Etica em Pesquisa - CEP / UESB

Jequié, 27 de margo de 2008
Of. CEP 107/2008

Ilma. Sra.
Profa. Nayara Alves de Sousa
Departamento de Satide - UESB

Prezada Senhora,

Comunicamos a V. 82 que o Projeto de Pesquisa abaixo especificado, foi analisado e
considerado APROVADO pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UESB, estando

os pesquisadores liberados para o inicio da coleta de dados.

Protocolo n°: 016/2008

Projeto: DESAFIOS A INCLUSAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA:
TRAJETORIA ESCOLAR DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM LESAO MEDULAR

Pesquisadores: Profa. Nayara Alves de Sousa (mestranda)
Praofa. Alessandra Santana Soares (orientadora)

Em atendimento a Resolucfio 196/96, deverd ser encaminhado ao CEP o relatéric

S (N, (Y. Y o saqupupen spge- PR | el . PR Wwa
final da pesquisa {ver modelo no CED), para acompanhamente pelo Comité,

Atenciosamente,

\
YA

Proft* Ana Angehca Leal Barbosa
Presidente do CEP/UESB

Av. José Moreira Sobrinho, S/N - Jequiezinho - Jequié-BA - Telefone: (73)3528-9727%



ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO

Y Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESB
4 Autorizada pelo Decreto Estadual n® 7344 de 27.05.98

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/ UESB

PARECER CONSUBSTANCIADO

Protocolo N° 016/2008

| - Identificagao:

Projeto de Pesquisa: DESAFIOS A INCLUSAQ DE PESSOAS COM DEFICIENCIA: TRAJETORIA ESCOLAR DE CRIANGAS E
ADQOLESCENTES COM LESAQO MEDULAR.

Pesquisador Responsavel: Profa. Nayara Alves de Sousa e Dra. Alessandra Santana Soares (Orientadora).

Instituigdo onde se realizara: Instituto de Educagéo Maria Salome, Vitéria da Conquista-BA.

Area de Conhecimento: Educagao

Il - Objetivos:

Geral:

“Descrever a trajstoria de escolarizagao de criangas e adolescentes com seqielas por trauma medular encaminhados ao Centro Municipal
Especializado em Reabilitagéo Fisica em Vitéria da Conquista-BA e que estudam no Inslituto de Educagéo Maria Salome”

Especificos:

“_ Destacar a complexidade das deficiéncias fisicas no que diz respeito a0 encaminhamento para inclus&o escolar/social.

- Descrever os percalgos enfrentados pelos individuos com seqiielas de les&o medular no sentido das suas tentativas de retornofingresso
aescola.

. Relacionar essas dificuldades encontradas as variaveis da ordem dos comportamentos dos professores, dos colegas, dos pais dos
alunos, dos funcionarios ou de outros atores sociais, bem como da ordem da estrutura fisica e organizacional da escola e dos sistemas de
ensino.

Il - Sumério do projeto:

Trata-se de um projeto de investigagéo com base numa metodologia qualitativa, calcada em procedimentos etnograficos. Sua escolha
numa analise educacional foi justificada da sequinte forma: “O uso da etnografia em educagao deve envolver uma preocupagao em pensar
o ensino e a aprendizagem dentro de um contexto cultural amplo. Da mesma maneira, as pesquisas sobre a escola ndo devem se
restringir 0 que se passa no Ambito da escola, mas sim relacionar o que é aprendido dentro e fora da escola. Trés criangas efou
adolescentes com lesdo medular deverao compor a amostra, cujos critérios de inclus&o e excluséo sdo: os sujeilos, preferentemente,
deverdo possuir 6 a 14 anos, 'idade em que a escolarizagao € obrigatoria”, ter diagndsticos e progndsticos fechados, sem complicagdes
mentais associadas; sem distingao de classe social. Os pesquisadores pretendem fazer uma entrevista com as criangas e/ou adolescentes
selecionados, seguida de observagao participante na escola, em casa, bem como no trajeto que esses sujeitos realizam entre a casa e a
escola. O que se pretende, nesse sentido, & descrever “de modo pormenorizado os percalgos enfrentados pelos individuos com seqiielas
de lesdo medular no sentido das suas tentativas de retornofingresso a escola, relacionado essas dificuldades encontradas as varidveis da
ordem dos comportamentos dos professores, dos colegas, dos pais dos alunos, dos funcionarios ou de outros atores saciais, bem como da
ordem da estrutura fisica e organizacional da escola e dos sistemas de ensino”. Os dados serdo registrados em cademo de campo. O
prazo previsto para término de todo trabalho & dezembro de 2008, estando inclusa a elaboragéo e defesa de dissertagéo de mestrado.

iV - Gomentarios do reiaior:

O projeto de pesquisa é bastante relevante, & medida que tem como publico-alvo criangas efou adolescentes com trauma por leséo
medular. Numa sociedade excludente, a visibilidade desses sujeitos esta limitada & sua limitagéo fisica, perdendo-se de vista a sua
individualidade, sonhos, expectativas e mesmo potencialidades. Assim, o desenvolvimento desse trabatho devera trazer resultados
significativos e, ac mesmo tempo devera apontar caminhos que possam contribuir para a incluséo social desses deficientes. Deve-se
salientar também que o projeto encontra-se bem estruturado e esta em consonéncia com os principios éticos estabelecidos pelo CEP-
UESB.

V - Adequagdo do TCLE e forma de obté-lo:
0O TCLE encontra-se de acordo com o que preconiza a Resolugéo 196/96.

V - Parecer do relator.
Somos de parecer favoravel a realizagao do projeto.

Situagao do projeto: Aprovado e encaminhado

Jequié, 27 de margo de 2008
. ,“.-'u_ A ;.L. A i'f'\-'ﬁ et

Profa Ana Angélica Leal Barbosa
Presidente do CEP/UESB

87





