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RESUMO

O presente artigo apresenta um estudo foi o processo de ensino-aprendizagem de estudante com Atrofia
Muscular Espinhal do tipo | em uma escola municipal de Jaboatdo dos Guararapes, Estado de Pernambuco
sob a Gtica do Atendimento Educacional Domiciliar e Hospitalar, com o objetivo de identificar os desafios
do processo de inclusdo escolar e demonstrar a realidade do trabalho docente com o estudante publico-
alvo da educacdo especial, apresentando como a acao do professor mediador pode contribuir com este
estudante em conjunto com os docentes no ambiente escolar. Esta € uma pesquisa qualitativa e como
técnica escolhida para interpretar algumas acdes pedagogicas utilizando analise de contetdo. Resultados
da pesquisa foi possivel identificar os desafios encontrados pelos atores educacionais envolvidos, as
contribuicdes dos pais em proporcionar um ambiente propicio ao ensino-aprendizagem, além de expressar
0 quanto o envolvimento técnico e afetivo de uma coordenagéo pedagdgica é fundamental para o processo

de inclusao.
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INTRODUCAO

O processo ensino aprendizagem dentro ou fora da escola, nos diversos espagos é sempre
desafiador. Seja para pessoas com ou sem deficiéncia, para pessoas que requerem um
atendimento educacional especializado. Neste sentido este trabalho debruca relatar como se da o

processo de inclusé@o escolar de um estudante com Atrofia Muscular Espinhal — AME, do tipo .
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Assim, se faz necessario refletir sobre os desafios’e dificuldades em relacéo a inclusdo escolar, a

qual procura identificar os desafios do processo de incluséo escolar e demonstrar a realidade do
trabalho docente com o estudante publico alvo da educacdo especial e apresentar como 0
Atendimento Educacional Domiciliar e Hospitalar pode contribuir com este estudante em

conjunto com os docentes, coordenacdo escolar e familia no ambiente escolar.

Diante disto, buscamos a resposta das seguintes questdes durante o desenvolvimento desse
trabalho: Como a triade (docente, coordenacdo escolar e familia) pode contribuir para o
aprendizado e protagonismo do estudante com Atrofia Muscular Espinhal tipo 1?7 Neste sentido
esta pesquisa debruca em descobrir como se da o processo de inclusdo escolar de um estudante
com Atrofia Muscular Espinhal — AME, do tipo I. Assim, sera possivel refletir sobre os desafios
e dificuldades em relacdo a incluséo escolar, a qual procura identificar os desafios do processo
de incluséo escolar e demonstrar a realidade do trabalho docente com o estudante publico alvo
da educacédo especial e apresentar como o Atendimento Educacional Domiciliar e Hospitalar

pode contribuir com este estudante em intermedio dos docentes no ambiente escolar.

Diversas opinides e conjecturas surgem como produto do desconhecimento por parte dos
docentes de como trabalhar com este publico, uma vez que as graduacdes de Pedagogia e
Licenciaturas, ndo os preparam para atuar com os estudantes publico-alvo da educacéao especial
ou mesmo as proprias condicOes de trabalhos dos professores para realizar planejamentos mais

especificos para atuar com a diversidade.

A partir do objetivo desta pesquisa serd possivel também identificar as principais
contribuicbes do Atendimento Educacional Domiciliar e Hospitalar (ATEDH) para o
desenvolvimento dos estudantes com AME, analisar os segmentos sociais na escola e no
cotidiano educativo dos estudantes com AME com base no relato de professores, gestores
escolares e familia e como se relacionam na escola no processo de desenvolvimento da sua
formacdo e ainda refletir sobre como o estudante com Atrofia Muscular Espinhal tipo | se

reconhece e se percebe dentro do contexto
escolar.

Com base no entendimento da professora de sala regular, professora de educacdo especial,
familia, direcdo da escola e do préprio estudante com a Atrofia Muscular Espinhal tipo I, busca-
se ampliar os conhecimentos em relagdo a patologia citada e o processo de inclusdo. Neste
sentido, a abordagem qualitativa, utilizada na presente pesquisa € compativel & concepcao de

sujeito aqui adotada.
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O foco da pesquisa € 0 processo de ensino“aprendizagem do estudante e é pertinente neste

momento compreender o0 que se quer dizer quando se fala sobre ensino e o aprendizado. Os
questionamentos se repetem sempre, como, o que é ensinar? Aprender? Ou melhor, como estas

duas palavras se tornam um s6 processo.

Segundo Freire (1990), adepto de uma educacdo progressista, também apresenta uma
concepcdo de educacdo ndo progressista, ndo libertadora, classificada como sendo educacao
bancaria e que esta deve ser abolida, para que ndo seja limitante a constru¢cdo de um
desenvolvimento dentro da pratica educacional. Por ele foi apresentado também a dialogicidade
como pratica da liberdade, afirma Freire (2010), o que pode ser conferido neste estudo, pois ouvir

0s participantes nos fornece subsidios para uma pratica emancipatoria.

Diante disto, segundo a autora Freitas (2002), compreendemos gque 0 ensino é composto e visa
estimular, dirigir, incentivar e motivar o processo de aprendizagem destes estudantes. Para que
seja concretizada a aprendizagem € necessario que haja uma construcdo de assimilacdo onde o
estudante com a orientacdo e auxilio do docente passa a compreender e processar 0S

conhecimentos que lhe foram compartilhados.

ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL DO TIPO | E O CONTEXTO ESCOLAR

Segundo Bezerra (2008), a Atrofia Muscular Espinhal — AME, é uma doenca genética de
carater degenerativo e é originalizada pela degeneracéo das células do corno anterior da medula
espinhal, considerada deste modo, uma patologia neuromuscular hereditaria autossémica
recessiva do neurdnio motor inferior (NMI). Segundo a Sociedade Brasileira de Genética
Médica e Academia Brasileira de Neurologia (2011), a patologia é caracterizada com o0s eventos
das manifestacdes antes dos 18 meses de vida, tendo como principal caracteristica o atraso motor
principalmente nas atividades ao sentar e ficar de pé sozinho com grande comprometimento nos

membros inferiores.

E tido como causa principal da AME a degeneracdo dos motos neurénios que sio células
nervosas da medula espinhal, ou seja, estes neurdnios motores da musculatura da crianga sao
comprometidos e impede que transmisséo do impulso nervoso néo séo realizados corretamente

e assim afetam consequentemente 0s movimentos do ténus muscular e também a falta desta
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informacdo, impossibilita a musculatura de realizar0s movimentos e eles se tornam inativos e
acabam atrofiando-se (BEZERRA, 2008). Embora seja uma patologia rara, é considerada a
doenca neuromuscular mais comum na infancia afetando 1 a cada 3.000 a 4.000 nascimentos do

sexo masculino, segundo Teixeira (2003).

Segundo Astrea, Battini e Lenzi (2016) “criangas com Atrofia Muscular Espinhal sao
universalmente vistas e consideradas com o aspecto cognitivo preservado, ou até mesmo
enxergadas como criancas “mais brilhantes do que a média”. Os autores ainda relatam que
estudos comprovam que a crianga com AME no contexto escolar em suas habilidades académicas
sdo mais testadas dentro do aspecto de inteligéncia cognitiva para que através dos resultados
possa ser construida estratégias efetivas para equilibrar suas limitacGes fisicas dentro da escola e

assim potencializar seus conhecimentos.

A CORPONORMATIVIDADE GERADOR DO CAPACITISMO QUE ENFATIZA A
DEFICIENCIA E NAO A PESSOA HUMANA

Afirma Ferreira (2017) que corponormatividade € um conceito que acompanha as
discussdes sobre as discriminagdes de pessoas com deficiéncia, pois sdo considerados corpos
“normais” aqueles que nao apresentam deficiéncias, vendo as deficiéncias como falhas. Assim,
um corpo sem deficiéncia é considerado um padrédo a ser seguido. Neste movimento, ocorre a
discriminacdo da pessoa com deficiéncia, pois a mesma € reduzida a sua condicdo de

“deficiente”, o que ¢ visto como ruim.

Segundo o0 Art. 4° da Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015, Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, toda pessoa com deficiéncia tem direito a igualdade de oportunidades com as demais
pessoas e nao sofrera nenhuma espécie de discriminacéo, logo discriminagdes contra as pessoas

com deficiéncia, que devem ser encaradas como violagcoes de direitos.

8§ 1° Considera-se discriminagdo em razdo da deficiéncia toda forma de
distincdo, restricdo ou exclusdo, por acdo ou omissdo, que tenha o
propdsito ou o efeito de prejudicar, impedir ou anular o reconhecimento
ou o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais de pessoa com
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deficiéncia, incluindo™ @“fecusa de adaptacBes razodveis e de
fornecimento de tecnologias assistivas. (BRASIL, 2015).

A prética do Capacitismo atinge a pessoa com deficiéncia de diferentes maneiras, como o
acesso ao meio fisico e a criacdo de barreiras para que exercam atividades independentemente; e
também como barreiras socioemocionais quando essas pessoas sao tratadas como incapazes,
dependentes, sem vontade ou voz propria para exprimir suas vontades. O capacitismo é efetivado
quando tratam pessoas deficientes de forma infantilizada, incapaz de compreender o mundo, um
problema em um servico publico por exigir acessibilidade, assexualizada, inferior ou que deva

ser medicada e afastada do convivio comum dos demais cidaddos sdo exemplos de Capacitismo.

A fim de garantir 0 acesso a cidadania e a acessibilidade dos espacos e relacGes, as pessoas
com deficiéncia séo foco de politicas da Organizacdo das Nac¢bes Unidas (ONU) para assegurar
a aplicagé@o dos direitos humanos.

RESULTADOS

Atualmente a relevancia dos estudos que buscam conhecer e analisar a efetivacdo e
importancia do Atendimento Educacional Domiciliar e Hospitalar como parte da formacao inicial
de professores na perspectiva da Educacdo Inclusiva, pautado em compromisso assumido pela
sociedade brasileira ao preconizar a educacdo como um direito de todos e a importancia de
garantir acesso e permanéncia do publico alvo da Educacdo Especial, preferencialmente no
ensino basico. Entende-se por publico alvo da Educacdo Especial pessoas com deficiéncia,

transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo (Brasil, 2015).

A presenca destas pessoas no ensino basico se guia pelo principio da educacéo inclusiva,
conforme explicitado na Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo
Inclusiva. O movimento mundial pela educacgéo inclusiva é uma acgdo politica, cultural, social e
pedagdgica, desencadeada em defesa do direito de todos os estudantes de estarem aprendendo e

participando, sem nenhum tipo de discriminagéo.

A educacdo inclusiva constitui um paradigma educacional fundamentado na concepcéo de

direitos humanos, que conjuga igualdade e diferenca como valores indissociaveis, e que avanca
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em relacdo a ideia de equidade formal ao contextualizar as circunstancias historicas da produgéo

da exclusdo dentro e fora da escola (Brasil, 2008).

Vemos a educacgdo caminhar para a tentativa de se alcangar uma escola que responda aos
desafios de atender, com qualidade, uma diversidade de alunos que responda as proposi¢des de
uma educagdo na perspectiva inclusiva. A partir dai varios desafios sdo postos, pois desencadeia-
se a necessidade de mudangas na estrutura e funcionamento da escola, entre eles, um em especial

nos chama a atencgéo, a formacéo inicial de professores.

Segundo Leone e Leite (2011), a formagé&o inicial para professores deve oferecer ao futuro
professor uma base s6lida de conhecimentos que Ihe possibilite reelaborar continuamente 0s
saberes iniciais, a partir do confronto com as experiéncias vividas no cotidiano escolar. Ou seja,

conceber a etapa de formacdo inicial como a base para a aprendizagem continua do professor.

Nesta direcéo, a exigéncia de novos conhecimentos e o desenvolvimento de novas praticas
homogeneizadora de formacdo docente. Atualmente, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(2015) aponta a necessidade de ter a disponibilizacdo de programas de capacitacdo para 0S
profissionais da educacdo, tanto em servico quanto em formacéo. E regulamentando o Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia, a Lei n® 13.146, (2015) ressalta que € necessario a adogéo de préticas

pedagdgicas inclusivas pelos programas de formacdo inicial e continuada dos professores.
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