s (orerms
v ~

L = CONEDU

INCLUSAO ESCOLAR DE DEFICI ENTI%SFI'SI COS.ESTUDODE CASO DE
PESSOAS COM OSTEOGENESE IMPERFEITA

Nubia Xavier da Silva; Carla Estefani Batista; Oberdan José Teixeira Chaves; Agerdanio Andrade
de Souza

Universidade Paulista - nubiareivax@hotmail .com; Instituto Nacional de Pesguisasda Amazbnia/Universidade do
Estado do Amazonas - carla.estefani @hotmail.com; Centro de Apoio Pedagdgico ao Deficiente Visual/CAP -
oberdanc@hotmail.com; Instituto Federal de Educacédo, Ciéncia e Tecnologia do Amapéa — as.ac@hotmail.com

I ntroducao

Duante anos, a educacdo especial constituiu-se um Sstema de educacdo paralelo a
educacdo comum, essa forma de atendimento era considerada adequada para atender os alunos
deficientes, entretanto concepcao ocasionou erros graves na operaciondlizacdo de préticas
educativas que gerou a exclusdo desses aunos, pois ndo oferecia as condicbes necessirias de
alcancar 0 sucesso na escola regular (BRASIL, 2007).

Desse modo, as conjunturas de ingresso dessas pessoas ans recursos pedagdgicos, aos
anmbientes, a comunicacdo, devem ser organizadas pelos sistemas de ensino de modo que viabilizem
a aprendizagem e valorizem as diferencas. Os obstaculos que impedem a acessibilidade devem ser
extintos (BRASIL, 2007).

Porque o modelo de escola inclusiva esta ainda se condtituindo, pois, a proposta ganhou
expressvidade com os acordos internacionais de Salamanca (1994) e Guatemala (1995) que entre
outros beneficios, estendeu o conceito de necessidades educacionais especiais, integrando todos os
gue ainda ndo estavam sendo beneficiados com a escola.

Sobre essa vertente, 0 transtorno que a pessoa com deficiéncia se defronta, néo se deve
pela escassez de leis, inclusve Neri, et a. (2003) dfirma ser o Brasil, o pais que possui as
legslagbes mais avancadas para proteger e apoiar 0s deficientes, falta realmente aplicabilidade
dessas leis, devido asbarreiras aintegragdo educaciona e social sofridas por deles.

Diante desse panorama desconcertante para inclur o aluno com deficiéncia, surgu a
pretensdo em investigar dois irmaos com deficiéncia fisica decorrente de osteogénese imperfeita
(Ql), o modo que vivenciaram e vivenciam esse processo de inclusdo num sistema educacional
excludente.

No Brasl ndo existe nimero oficial de acometidos por essa disfuncéo, todavia associactes

de pacientes ou outros projetos ja calculam esses dados. Em conformidade com a Associagdo
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Braslera de Osteogénese Imperfeita, existem em torno de doze mil pessoas convivendo com
osteogénese imperfeita no Brasl (AMARANTE, 2017).

Os individuos com Ol sdo, no sistema de classficacdo organizado por Sillence, et al.,

(1979), categorizados em quatro tipos, que vai da forma leve até a forma mais grave. Apresentam
caracterigticas  clinicas diversas, fraturas mutiplas esponténeas ou por traumas miNMoS,
deformacBes Gsseas, esclerGticas azuis, dentinogénese imperfeita e, surdez condutiva ou mista a
partir da puberdade.

Desse modo, verificou-se que pessoa com deficiéncia fisica € a primeira a ser excluida,
pois sua aparéncia fisica é logo notada, despertam medo e curiosidade até por parte dos professores,
como dfirma S4, et al., (2006), por ndo saberem como lidar, como fazer a aproximagdo e por onde
deve comecar seu trabalho pedagdgico deinclusdo escolar.

Muitas vezes os professores adotam a compostura, onde véem o aluno como fragl ou
supervalorizando-os, maes 0 dialogo com esses aunos, com as familias, com a professora do
atendimento educacional especidizado serd de suma importancia na superacdo de uma Visdo
deturpada sobre a deficiéncia (TOLEDO, et al., 2009).

Onde o envolvimento da familia do educando, ressdtam Hollerweger et a (2014),
contribui para 0 sucesso da inclusdo escolar, sindlizando para a escola através sugestdes, criticas e
solicitagdes que fornecem, quais os camnhos a serem seguidos.

Este trabalho teve por objetivo principal identificar os fatores que contribuem para a
exclusio escolar de aunos com deficiéncia fisica decorrente da osteogénese  imperfeita.
Descrevendo 0s relatos dos pais sobre os sentimentos despertados diante de um filho com
deficiéncia. Andlisando a contribuicdo da relacdo familia e escola no processo de inclusdo e

sstematizando alternativas pedagdgicas para o atendimento de alunos com Ol.

M etodologia

A pesquisa redlizada tem uma abordagem qualitativa, com foco no estudo de caso. Nesse
método segundo Gerhardt, et. al, (2009) e Minayo (2001), ndo interessa a questdo nNUMErica, € SM
os fatos que ndo podem ser quantificados. Ela ocupa-se com motivos, valores e fendmenos que néo
podem ser resumidos em instrumentalizagdo mutaveis.

A amostragem baseou-se na entrevista semiestruturada com quatro adultos, sendo dois
portadores de Ol, e dois que sdo os pais dos deficientes. A entrevista foi realizada na resdéncia da

familia, que concordou em participar da pesquisa a0 terem conhecimento de sua findidade e
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responderam todas as indagagOes feitas. A familia mora no Amapa, Municipio de Macapd, capital
do Estado. O IBGE (2016) estima que a populacéo deste estado sgja de 782.295 pessoas.

Foram elaborados dois questiondrios, um para 0s pais, composto de 14 perguntas, € uma
para seus filhos composto por 10 perguntas. As entrevistas foram transcritas na integra e em seguida
as respostas foram analisadas, com a finalidade de selecionar os fatos pertinentes, aos objetivos
deste estudo, apresentados nas faas dos entrevistados. ApOs esta etapa, de andlise das falas, as
narrativas foram organizadas conforme a semelhanca dos momentos e que retratam a vivéncia da

familia.

Resultados e Discussao
Os resuitados e as discussOes estéo gjustados de forma sistemética. Na corfiguracdo da
pesquisa, priorizou-se por assinadlar algumas falas dos entrevistados, como segue dois exemplos:

“Foi primeiro angustia até saber o que eles tinham, depois um médico falou que nosso filho
viveria até 7 anos de idade, mas confiamos em Deus e eles estdo aqui e ja nos deram muito
orgulho. ” (pergunta 6 — mée).

“S6 comecei a estudar com uns 9 anos, mas como estava sempre com gesso ndo conseguir

estudar mais, so6 depois de adulta fui pra escola de novo.” (pergunta 5 — portador de Ol).

Nas respostas dadas pelos entrevistados, constatou-se com relacdo a entrevista com a mée,
gue todas as perguntas foram respondidas. As questdes estavam relacionadas aos sentimentos
despertados a0 receber o diagnostico dos filhos, indagando sobre como os médicos repassaram o
diagnostico aos pais, o tratamento que os filhos receberam, o inicio da escolarizagdo dos filhos e
dificuldade para metricula e permanéncia na escola, relacionamento com professores e colegas de
escola

Apds a entrevita com a mée, iniciou-se a entrevista com os portadores de Ol, com
perguntas sobre os desdfios frente a exclusdo escolar e social, conscientizacdo sobre como €
cornviver com uma doenga rara, como viveram o periodo em que frequentavam a escola. Todas as
perguntas obtiveram respostas que se assemelham a entre Sm.

Verificou-se pelas respostas dadas, pelos portadores de Ol, que eles retrataram como se

sertiam e sentem-se diante da sociedade e das atividades que exercem, que mesmo diante das
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manifestagdes tipicas da doenca, como a fragilidade Ossea, dificuldade ou limitagbes de locomogdo

e deformdades nos membros superiores e inferiores, eles aspiraram e empenharam-se para

frequentar uma instituicdo educacional regular.

Concluséo

Os resuitados demonstram que a responsabilidade dos pais frente as necessidades de um
filno com Ol € uma evolugcdo penosa, visto gque as incumbéncias cotidianas de manipulacéo e zelo
precisam considerar os limites e inviabilidades deles, gerando inclusive influéncia emocional nos
pais, esperancosa ou de abstencdo, duradoura ou efémera (OLIVEIRA, et al., 2015).

Para Espindola (2009), compreender a experiéncia da familia no cuidado da crianca com
anomelia, congénita e rara, € uma vivéncia profunda e magnificente, alternada por momentos de
dor, maes também de muita garra e luta.

Os pais lutam principalmente para que o filho sgja incluido na escola de ensno regular
com qualidade e em funcdo disso, a inclusdo acarreta uma transformacdo na Gtica educacional, pois
ndo alcanca unicamente o educando com deficiéncia, mas todos 0s outros, para que alcance Sucesso
na educacdo atual (MANTOAN, 1999).

De acordo ainda com Espindola (2009), as concepcdes referentes a Educacdo Especial até
entdo, permanecem contraditérias, dificutando o progresso da inclusdo, sendo necessario
transcender outros obstaculos, gerados principamente pela escassez de informagdes, e assm
superar-se-a limites e conseguira novos lugares neste pais exprimido “para todos”.

Desse modo, refletir sobre a educacéo e suas transformacdes exige um novo olhar sobre as
préticas e preceitos construidos socidmente (MACHADO, et a., 2012).

Como reflexo de ideal de igualdade, a Declaracdo de Salamanca frisa que o grande
desafio da escola inclusva é educar todas as criancas, sem distingdo, transformando atitudes
discriminatorias em grupos acolhedores einclusivos (UNESCO, 1994).

Diante do que foi andlisado, Oliveira (2015) destaca que, € significativo buscar os meios

legais que garantam o deservolvimento pleno do potencial da pessoa com deficiéncia.
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