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




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




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




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




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


  




  

    FACE




    As faces dos “deficientes” são




    endurecidas,




    inseguras,




    nervosas,




    e, às vezes, até




    agressivas




    escondidas.




    Faces marcadas pela violência do trauma,




    da discriminação,




    do abandono,




    do medo,




    faces embrutecidas pelos olhares,




    pelas palavras,




    pelos sorrisos,




    pela desconfiança,




    faces com cicatrizes,




    com sulcos de dor,




    mas que sempre se emocionam




    com um simples toque de ternura.




    Apolônio Abadio do Carmo


  




  

    INTRODUÇÃO




    [...] temos o direito a ser iguais sempre que a diferença nos inferioriza; temos o direito a ser diferentes sempre que a igualdade nos descaracteriza.




    Boaventura de Sousa Santos (1995, p. 61)




    1.1 UMA PEQUENA TRAJETÓRIA




    Contar, em poucas palavras, minha história e trajetória, de maneira a construir um texto que relembre as experiências profissionais e acadêmicas, é um desafio que requer certa prudência, pela estrutura estética e reflexiva que ele exige, mas indispensável, na medida em que ele produz reflexão e significado ao que foi e ainda é por mim vivido.




    Sinto vontade e uma necessidade tamanha de revisitar o passado, rever meu percurso, a fim de redimensionar o mundo e reinventar-me nele. Embora eu não possa revivê-la na íntegra, relembrar minha história de vida é poder reconstruir, a partir das concepções de hoje, as experiências de outrora.




    Reconheço, inclusive, que essa escrita é formação; é a possibilidade de me ver em um mar repleto de palavras. Nesse sentido, pretendo por meio delas, relatar e refletir sobre alguns momentos que julgo mais significativos e demarcar posições, posturas e o meu olhar diante do mundo.




    Sou natural do interior do estado de São Paulo, de uma cidade com pouco mais de 70 mil habitantes. Licenciada em Pedagogia, Especialista em Psicopedagogia, atuei na Educação Infantil e no Ensino Fundamental, nos setores público e privado, do ano de 1995 até 2005, onde pude vivenciar diferentes clientelas, com condições socioeconômicas privilegiadas e menos favorecidas; porém, minha experiência limitava-se somente a espaços convencionais de educação, com crianças e pré-adolescentes que não estavam hospitalizados, nem em tratamento de saúde. À época, desconhecia completamente a classe hospitalar e a prática pedagógica nesse espaço não convencional de ensino.




    No ano de 2006, mudei-me para Salvador-BA, onde recomecei minha vida pessoal e profissional. Entrei como aluna especial no mestrado em Educação da Universidade Federal da Bahia e fui aprovada como professora substituta na mesma faculdade, onde ministrei aulas das disciplinas: Introdução à Educação Infantil, Orientação Educacional e Fundamentos Psicológicos da Educação. Permaneci por dois anos como aluna especial do programa de pós-graduação e como professora substituta. Nessa ocasião, pude vivenciar outras experiências também em um ambiente convencional, porém, para adultos que também não estavam hospitalizados e/ou em tratamento de saúde.




    No ano de 2007, conheci a Professora Alessandra Barros, que me apresentou o tema Classe Hospitalar, assunto que até então eu desconhecia. Lembro-me quando ela falou que trabalhava na escolarização de crianças hospitalizadas e/ou em tratamento de saúde e eu tive a imagem de professores com nariz de palhaço entretendo as crianças; no entanto, Alessandra enfatizou que o trabalho do professor naquele espaço era muito mais relevante do que uma simples recreação. A partir daquele momento, comecei a estudar sobre o tema, uma novidade que me instigava, me desafiava e, ao mesmo tempo, amedrontava-me. Medo desse novo espaço, o hospital, até então desconhecido por mim enquanto professora.




    Arrisquei, enfrentei minhas dúvidas e meus medos. Montei o projeto de mestrado para pesquisar as Representações Sociais que Adolescentes em Tratamento do Câncer fazem acerca da Prática Pedagógica do Professor de Classe Hospitalar. Fui aprovada no mestrado da Faculdade de Educação, da Universidade Federal da Bahia, para ingresso no ano de 2008. A partir de então iniciei os estudos e a pesquisa pertinente.




    Para tanto, contei com o apoio financeiro de uma bolsa da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES), o que contribuiu para meu aprimoramento profissional, pois como bolsista também ministrava aulas na classe hospitalar do Hospital Universitário Professor Edgard Santos (HUPES-UFBA), sob a coordenação da Professora Alessandra Barros.




    Então, desde 2008, atuo na escolarização de crianças e adolescentes hospitalizados e, no ano de 2009, a Professora Alessandra me lançou mais um desafio: ministrar aulas para crianças e adolescentes com uma doença genética rara chamada mucopolissacaridose (MPS). E foi a partir desse novo desafio que surge o objeto de pesquisa desta tese de doutorado.




    1.2 A PESQUISA




    O tema deste estudo se inspirou em minhas reflexões como professora da classe hospitalar do Hospital Universitário Professor Edgard Santos HUPES-UFBA, localizado na cidade de Salvador-BA, desde julho de 2008, porém, desde julho de 2009, atuo na escolarização de crianças e adolescentes que sofrem de uma doença genética rara, crônica e progressiva, denominada de mucopolissacaridose (MPS).




    As mucopolissacaridoses (MPS) integram um grupo de doenças genéticas degenerativas e raras, caracterizadas por erros inatos do metabolismo (EIM), causadas pela falta de uma enzima responsável em digerir açúcares da estrutura da célula. Antes, esses açúcares eram chamados de mucopolissacarídeos, por isso o nome da doença. Hoje esses açúcares são conhecidos como glicosaminoglicanos (GAG).




    Os GAG são moléculas formadas por açúcares que, junto com a água, formam substâncias lubrificantes que permitem, por exemplo, o movimento das articulações. Quando, devido à deficiência de certa enzima, os GAG não são digeridos de forma correta, ficam depositados nas células e são eliminados pela urina. Há 11 enzimas envolvidas na rota para quebrar esses GAG e a deficiência de cada uma dessas enzimas define qual tipo de MPS a pessoa tem, conforme mostra o Quadro 1:




    Quadro 1 – Classificação das mucopolissacaridoses
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            Síndrome de Hurler




            (forma grave)


          



          	

            a-L-iduronidase


          

        




        

          	

            MPS I S


          



          	

            Síndrome de Scheie




            (forma leve)


          



          	

            a-L-iduronidase


          

        




        

          	

            MPS I HS


          



          	

            Síndrome de Hurler/Scheie (forma intermediária)


          



          	

            a-L-iduronidase


          

        




        

          	

            MPS II


          



          	

            Síndrome de Hunter


          



          	

            iduronato sulfatase


          

        




        

          	

            MPS III A


          



          	

            Síndrome de Sanfilippo A


          



          	

            Heparan N-sulfatase


          

        




        

          	

            MPS III B


          



          	

            Síndrome de Sanfilippo B


          



          	

            a-N-acetilglicosaminidase


          

        




        

          	

            MPS III C


          



          	

            Síndrome de Sanfilippo C


          



          	

            Acetil CoA:a-glicosaminídio Acetiltransferase


          

        




        

          	

            MPS III D


          



          	

            Síndrome de Sanfilippo D


          



          	

            N-acetilglicosamina- 6- sulfatase


          

        




        

          	

            MPS IV A


          



          	

            Síndrome de Morquio A


          



          	

            galactose 6 sulfatase


          

        




        

          	

            MPS IV B


          



          	

            Síndrome de Morquio B


          



          	

            ß-galactosidase


          

        




        

          	

            MPS VI


          



          	

            Síndrome de Maroteaux Lamy


          



          	

            N-acetilgalactosamina-4-sulfatase


          

        




        

          	

            MPS VII


          



          	

            Síndrome de Sly


          



          	

            ß-glicuronidase


          

        




        

          	

            MPS IX


          



          	

            Natowicks


          



          	

            Hialuronidase


          

        


      

    




    Fonte: Neufeld e Muenzer (2001)




    Os geneticistas americanos, Elizabeth Neufeld e Joseph Muenzer (2001), apontam que os sintomas variam de acordo com a idade, com o tipo de mucopolissacaridose e com a gravidade da doença de cada sujeito. Alguns desses sintomas são: macrocrania (crânio maior), alterações da face, aumento do tamanho da língua (macroglossia), baixa acuidade visual e auditiva, atraso no crescimento, rigidez das articulações, alterações ósseas (disostose múltipla), compressão da medula espinhal, apneia do sono, insuficiência de válvulas cardíacas, síndrome do túnel do carpo (as pontas dos dedos tornam-se amortecidas).




    Segundo a fonoaudióloga Giovana Sasso Turra (2008), cada tipo de MPS tem sua expressão clínica própria, porém, uma das peculiaridades comuns é a grave displasia esquelética, que inclui alterações ósseas (displasia óssea), baixa estatura, limitações articulares (doenças articulares), como por exemplo, as mãos e os pés em forma de garras. Contudo, na maioria delas, a inteligência não é afetada.




    Nas MPSs I e II (grau leve da doença) e nas MPSs IV, VI e IX, os sujeitos apresentam a inteligência preservada. Já os sujeitos com MPS tipo III revelam comprometimento intelectual severo. Essa informação mostra que, na maior parte dos casos, há um comprometimento físico, mas não intelectual. Todos têm um prognóstico particular, onde a doença evolui progressivamente para a morte e a evolução lenta tem a longevidade média de 30 anos. (MARTINS; FONSECA, 1992)




    São denominadas doenças raras porque afetam parcelas muito pequenas da população. A incidência das MPS, de acordo com estudos internacionais, é de 3 para cada 100 mil nascidos vivos. A MPS tipo VI, que constitui o recorte desta pesquisa, foi considerada uma das MPSs mais raras. A incidência estimada em nível mundial para ela é de 1 para cada 300 mil nascidos vivos.




    No Brasil, pelos estudos de Coelho, Wajner, Burin (1997) e Pinto e colaboradores (2004), a MPS VI parece ser relativamente frequente. Contudo, dados relativos à sua incidência no Brasil são imprecisos. Pesquisa feita por Vieira e outros pesquisadores (2007) sobre a história natural das MPS, com 97 famílias, mostrou que a região Sudeste possui uma maior inclusão da população, conforme mostra a Figura 1. “No estado da Bahia, até o presente momento, foram identificados 36 (trinta e seis) sujeitos com diagnóstico de MPS”, dados esses descritos por Gueudeville (2013, p. 43).




    Embora ainda não haja uma incidência disponível no Brasil, uma triagem seletiva feita em uma população brasileira de alto risco mostrou que 19% dos pacientes diagnosticados com a doença apresentavam a MPS tipo VI a qual, junto com a MPS I, é considerada um dos tipos mais frequentes no Brasil. (MOTTA, 2011) Estudo feito na cidade de São Paulo-SP, por Albano e colaboradores (2000), apontou 47,3% de diagnósticos de MPS VI, entre todos os outros casos de MPS diagnosticadas no Brasil.




    Figura 1 – Pacientes com MPS, por região brasileira
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    Fonte: Vieira e colaboradores (2007)




    Apesar de não haver nenhuma associação da MPS VI com grupo étnico, alguns locais, com efeito fundador1, têm sido sugeridos para certas regiões do Brasil, como é o caso do município de Monte Santo, localizado no interior do estado da Bahia. (MACHADO, T., 2012)




    No Município referido, foram identificados 8 sujeitos com MPS tipo VI, sendo 6 do sexo masculino e 2 do sexo feminino, nas idades entre 5 e 21 anos, havendo a possibilidade da existência de outros casos, ainda não registrados. Por meio de um levantamento familiar elaborado pela pesquisadora Motta (2011),apareceram relatos de vários indivíduos que haviam ido a óbito com características similares, sendo que, até o momento, a MPS VI é o único tipo descrito na cidade e a sua incidência ali é de 1 para cada 5.000 nascidos vivos.




    Monte Santo encontra-se totalmente incluído no Polígono das Secas, compreende uma área de 3.186.382 Km² e está a uma distância de 352 km de Salvador, capital do estado. A população é de 54.807 habitantes e estima-se que 83% da sua população residem na zona rural, por sua vez dividida em 46 pequenos povoados. No município, foram encontradas doenças genéticas com elevada frequência, dentre elas a MPS VI, sendo este o motivo de constituir a cidade escolhida para a realização deste estudo.




    Porém, como o leitor pode perceber, o município se caracteriza por pequenas parcelas da população que residem em comunidades isoladas, que se distribuem nos seus 46 povoados, e o quanto é difícil o acesso a esses locais. Ante o fato, para que eu pudesse levar avante este estudo, foi necessário contratar o serviço de motorista particular, uma vez que, embora haja ônibus-leito para chegar, na cidade não há serviço de táxi local; o que existe é serviço de moto-táxi ou de carros particulares, de maneira informal, o que facilita a cobrança de preços abusivos. Essas questões de acesso ao município dificultam tanto a entrada como a saída das pessoas. Com isso, as comunidades se tornam isoladas, fator que facilita, e até mesmo restringe o casamento entre pessoas aparentadas e geneticamente semelhantes. (LOPES, A., 2014; MACHADO, T., 2012; MOTTA, 2011; OLIVEIRA, T., 2010)




    Segundo Adriana Lopes (2014), em pequenas comunidades ermas, o índice de casamentos consanguíneos é bem alto, situação encontrada em Monte Santo-BA, cujo índice é de 15%. Na maior parte dos países, inclusive no Brasil, esse índice não chega a 3%. Observe-se que casar com uma pessoa aparentada por si só não causa doenças genéticas, tendo-se que a a possibilidade de ter um bebê com uma doença genética é de 6%, enquanto que o índice entre pessoas que não são aparentadas é de 3%, diferença relativamente pequena. No entanto, a união entre pessoas aparentadas, que tenham genes alterados, pode aumentar o risco de transmissão dessas alterações, já que elas são geneticamente semelhantes.




    Além da questão das comunidades isoladas em Monte Santo e dos casamentos consanguíneos, há outros dois aspectos que podem ter contribuído para a alta taxa de doenças genéticas na cidade: o primeiro aspecto a destacar é que a cidade foi fundada em 1775 e recebeu esse nome por sua semelhança com o Monte Calvário da cidade de Jerusalém (Israel), onde ainda hoje são realizadas romarias. Essas manifestações religiosas atraem pessoas de diversas regiões da Bahia e do Brasil, que sobem até o santuário (Igreja do Sagrado Coração de Jesus) para pagar promessas e pedir graças. Esse fato, de maneira geral, fez com que muitas dessas pessoas doentes e suas famílias fossem para a cidade em busca pela cura e, devido à precariedade de transporte, fixaram residência na cidade. Adriana Lopes (2014) adverte que tal situação pode ter facilitado a proliferação de doenças genéticas no município. O segundo aspecto a apresentar é que Monte Santo teve importância histórica e estratégica por servir de base das operações do exército brasileiro contra o Arraial de Canudos, nos anos de 1896 a 1897, onde mais de 5 mil soldados se estabeleceram por lá. Dentro desse contexto, foi comum um único homem engravidar mais de uma mulher e, com o término da Guerra de Canudos, esses soldados foram embora, deixando as mulheres na cidade. Tal fato teria, por sua vez, facilitado que os descendentes acabassem por contribuir para a consanguinidade de um mesmo pai e, assim, ter genes alterados.




    Por se tratar de uma doença rara, as MPS são pouco estudadas, subnotificadas e mal diagnosticadas; e os desafios começam com a formação dos médicos que, muitas vezes, passam os cinco anos básicos da faculdade sem ouvir referência a essa doença. O pediatra geneticista Raskin, da Sociedade Brasileira de Genética Médica, afirma que os médicos se sentem muitas vezes impotentes em relação a doenças raras, pois um dos maiores desafios para eles é a fragilidade do ensino de medicina, considerando que, muitas vezes, essas doenças não são nem citadas nos cursos. (OLIVETO, 2009)




    Importante destacar que quando da leitura da informação supracitada, identifiquei-me com ela porque, ao iniciar as aulas para os alunos/pacientes com MPS no HUPES-UFBA, em julho de 2009, também nunca ouvira falar sobre essa rara doença, situação que, de início, causou-me certa sensação de impotência e medo por desconhecê-la.




    Nesse sentido, para conhecer mais sobre as MPS busquei apoio na equipe multidisciplinar (médicos, enfermeiros, psicólogos, fisioterapeutas, nutricionistas, entre outros) do HUPES-UFBA, participando de encontros, todas as terças-feiras, das 11 às 12 horas, para discussão dessa temática.




    Iniciei pesquisas na Internet e tenho procurado participar de cursos sobre o assunto, a exemplo dos I e II Simpósios de Genética Médica que ocorreram no HUPES-UFBA, em maio de 2010 e 2012. Com base nesse fato, percebi que, por se tratar de uma doença rara e pouco estudada, a maioria dos estudos sobre o assunto se encontra na literatura estrangeira; no caso do Brasil, há um número muito escasso de pesquisas publicadas na área da Educação abordando o tema (GUEUDEVILLE, 2013; LUCON; GUEUDEVILLE 2014; SILVA, M., 2011), o que, por sua vez, destaca a originalidade e o desafio de elaborar este trabalho.




    Dentre as pesquisas e leituras que realizei sobre as MPS, encontrei poucas informações que pudessem contribuir para a área da Educação, porém, bem pertinentes: crianças e adolescentes que, a depender do tipo de MPS, em sua maioria, não tem a inteligência afetada e até mesmo podem ter habilidade acima da média; assim, esses sujeitos estão matriculados e frequentam a rede regular de ensino, muitas vezes com bom rendimento escolar. No entanto, problemas como a baixa estatura, alterações ósseas (como as mãos e os pés em forma de garras), limitações articulares, problemas auditivos ou visuais podem contribuir para o mau desempenho escolar em alguns casos, dando a impressão de déficit cognitivo. (NATIONAL MPS SOCIETY, 2009)




    Além dos problemas físico-motores, auditivos e visuais que podem contribuir para o mau desempenho escolar desses alunos, outro ponto a destacar é a questão da sua aparência física, em particular daqueles em estágio grave da doença que apresentam semelhanças notáveis pelo fato de terem macrocrania (cabeça maior), pescoço curto, maçã do rosto saliente, narinas largas e lábios grossos. Os ombros são mais estreitos, o estômago tende a ser protuberante. Os pelos do corpo são grossos e abundantes; e a pele pode se tornar mais espessa e ter elasticidade menor, as mãos e os pés são em formas de garra (Figura 2):




    Figura 2 - Fotos de sujeitos com MPS tipo VI
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    Fonte: Cartilha MPS VI: Síndrome de Maroteaux-Lamy (s/d)




    Destaca-se a questão da aparência física e física facial, no que tange à difícil tarefa de lidar com o preconceito da sociedade mais do que com a enfermidade em si. Em sites da internet2 encontrei o depoimento de duas adolescentes que sofrem de MPS tipo VI. Uma delas conta que chegou a abandonar o último ano do ensino fundamental, porque não aguentava mais a insensibilidade da professora e os comentários dos colegas acerca da sua aparência física. Já outra assinala que não parou de estudar, mas mudou de escola, também devido ao assédio dos colegas, que falavam mal de seu aspecto físico.




    A questão da aparência física é aspecto importante nesse caso e encontrei alguns estudos (OMOTE, 2014; SHAW; HUMPHREYS, 1982; TAVANO, 1994) que comprovam que não há somente o assédio dos colegas, mas também de alguns professores, situação que pode levantar diferentes expectativas em relação ao desempenho escolar do aluno, além de revelar atitudes de preconceitos e discriminação, capazes de interferir no sucesso ou fracasso escolar dos alunos. Em síntese, em muitos casos, existe um preconceito em relação à capacidade cognitiva de alunos com doenças raras, principalmente quando há um comprometimento físico/motor, embora não necessariamente intelectual.




    Importante assinalar que há dois tipos de desempenho escolar: o desempenho escolar propriamente dito3 e aquele influenciado pela expectativa do professor (AMARAL, V., 1986). Neste trabalho em particular, interessa-nos fazer um recorte sobre esse último, pois o rendimento escolar não é uma função unicamente associada a fatores intelectuais. Na verdade, o desempenho escolar propriamente dito pode receber outras denominações como: rendimento escolar, potencial escolar, sucesso escolar, todos resultantes de um processo de avaliação. Independente do termo usado, a análise das suas múltiplas facetas pressupõe o conhecimento de todas as suas interfaces e, em especial, as particularidades de cada aluno, em seus diversos aspectos, como sujeitos únicos de um processo de desenvolvimento.




    Desse modo, o desempenho escolar está relacionado não apenas com as peculiaridades do próprio aluno, mas também com as características físicas e pedagógicas da escola, com a interação bidirecional da relação professor-aluno e com o envolvimento da família; dessa forma, salienta-se que fatores intrínsecos e extrínsecos ao aluno, a saber, a aparência física daqueles com mucopolissacaridose pode ser considerada um fator de risco para o seu desempenho acadêmico.




    O impacto da expectativa do docente no desempenho escolar dos alunos vem sendo averiguado na literatura ao longo, de pelo menos, 40 anos. Em um dos trabalhos pioneiros sobre o tema, Rosenthal e Jacobson (1968) realizaram uma pesquisa em uma escola pública nos Estados Unidos, em que alunos foram apontados aos professores como sendo de alto potencial, teoricamente a partir de resultados de testes cognitivos. No entanto, eles haviam sido escolhidos de forma aleatória e sequer haviam feito o teste intelectual destacado pelos pesquisadores. Após um ano, o resultado encontrado foi de que os alunos indicados como de alto potencial acabaram apresentando um desenvolvimento em suas proficiências, em média, 50% maior que a dos demais. Fica subentendida nos estudos desses autores a interação entre a expectativa e o desempenho escolar do aluno.




    Os americanos Clifford e Walster (1973) fizeram uma pesquisa em que as fotos de um grupo de alunos eram mostradas a dois grupos de professores. O primeiro grupo avaliou a aparência física desses alunos e o segundo, avaliou o provável desempenho acadêmico deles. Os autores concluíram que há uma correlação entre as duas avaliações e que os professores constroem suas expectativas, em parte, pela característica física dos alunos.




    Para ilustrar o que foi mencionado, destaca-se uma pesquisa brasileira realizada por Modesto (2008), pedagoga que averiguou a representação de professores da rede pública de ensino do município de Taguatinga-DF acerca do aluno com necessidades educacionais especiais; os resultados apontaram que o professor com uma crença positiva e expectativas elevadas a respeito dos seus alunos pode ser capaz de, por meio desse comportamento, potencializar as habilidades deles, fazendo com que atinjam um nível mais alto de desempenho. Da mesma forma, o professor com uma crença negativa e uma baixa expectativa de sucesso para seus alunos pode, de maneira consciente ou não, desconsiderar as habilidades deles, chegando inclusive a agir de forma a dificultar seu desempenho.




    Segundo o pedagogo Beyer (2005), o docente deve estar atento para suas expectativas frente aos alunos, uma vez que elas se revelam tanto em seus comportamentos como em sua prática pedagógica. Essa compreensão também é divulgada pela pedagoga e psicóloga Rosita Carvalho (2008), a qual questiona se as muitas barreiras presentes no desempenho escolar estão associadas às prováveis deficiências de aprendizagem dos alunos ou decorrem das expectativas criadas em relação às potencialidades deles e da sua relação com os recursos humanos e materiais disponíveis para atender às suas necessidades. Isso leva a autora a afirmar a necessidade de relacionar as barreiras ao contexto onde são geradas e perpetuadas e não somente ao desempenho dos alunos.




    Porém, os professores não são os culpados ou os responsáveis por esse ponto de vista marcado por rótulos, preconceitos e discriminação diante desses alunos; na verdade o que acontece é que essas ideias e práticas excludentes estão fundadas tanto nas escolas, como em outros espaços sociais, em uma longa história da própria sociedade em que a exclusão das diferenças foi legitimada.




    A exclusão das diferenças, tais como, as pessoas com deficiência, os homossexuais, negros, pobres, indígenas, pessoas com doenças crônicas, sempre teve meios legítimos de existência. Esses sujeitos eram e, muitas vezes ainda são representados pela sociedade de forma supersticiosa e pejorativa, sendo destacadas apenas suas limitações e mantido seu afastamento do convívio social.




    Diante do exposto, pode-se inferir que crianças e adolescentes com MPS podem vir a apresentar insucesso no seu desempenho escolar em função de sua inadequação ao ambiente escolar, por enfrentar situações de discriminação, tendo em vista a doença, a depender do tipo, como a MPS VI, não afeta o cognitivo. Apesar da face característica e das limitações físicas resultantes da doença, pessoas com MPS VI de maneira geral, apresentam inteligência preservada (ANEXO A). (NATIONAL MPS SOCIETY, 2009)




    Porém, é necessário fazer-se uma ressalva acerca das limitações físicas resultantes da MPS VI. Pela literatura consultada (ARANHA, 2004; BRASIL. Decreto nº 5.296, de 2 de dezembro de 2004; GODÓI, 2006), percebe-se que, mesmo na forma atenuada da doença, ela causa danos significativos no que tange à displasia esquelética, que engloba restrições articulares (doença articular), baixa estatura (nanismo) e alterações ósseas (disostose múltipla), problemas estes na constituição dos ossos e no crescimento que tendem a ser expressivos e “[...] o alcance máximo dos movimentos pode se tornar limitado”. (NATIONAL MPS SOCIETY, 2009, p. 19)




    Então, além dessas pessoas sofrerem com uma doença genética rara, crônica e progressiva, que realmente implica a condição de deficiência física (BRASIL. Secretaria de Educação Especial, 2006; GODÓI, 2006), podem apresentar níveis e graus diversos, mesmo porque cada pessoa é única e será acometida de maneira diferente.




    Assim, algumas crianças podem vivenciar restrições físicas não tão severas e que não acarretam dificuldades para o desempenho de suas funções, o que permite que elas sejam capazes de realizar qualquer tarefa, dentro das suas possibilidades, como qualquer outra pessoa que não tenha a doença, como caminhar, subir escadas, correr, andar de bicicleta, vestir-se, entre outras.




    Mas, se a doença avançar, já que ela tem um caráter progressivo, elas podem vivenciar limitações físicas graves que produzem dificuldades para o desempenho de suas atividades, como, por exemplo, fortes dores. A agilidade dos ombros e braços pode ficar reduzida e dificultar tarefas simples, como se vestir. Podem ficar acamados ou depender do auxílio de cadeira de rodas. (SILVA, M., 2011) Podem apresentar ainda mais sequelas, como a deficiência visual, auditiva e até mesmo múltipla, motivo pelo qual o diagnóstico precoce torna-se necessário para evitar que a doença avance.




    Outro ponto a mencionar é que essas crianças vão sofrer frequentes hospitalizações: uma vez na semana precisam se submeter à terapia de reposição enzimática (que será descrita no capítulo 2); esporadicamente por infecções respiratórias; ou longas hospitalizações, quando necessitam de algum procedimento cirúrgico, como correções ortopédicas. Essas circunstâncias podem impor períodos longos de afastamento da escola, o que pode vir a comprometer o acompanhamento curricular.




    Os aspectos anteriormente descritos mostram que esses sujeitos possuem necessidades educacionais especiais permanentes, o que os torna alunos da Educação Especial.4 A atual Política da educação especial na perspectiva da educação inclusiva5 (BRASIL. Secretaria de Educação Especial, 2008) define o alunado com necessidades educacionais especiais, como aqueles que apresentam deficiência física, intelectual, sensorial e múltipla, alunos com altas habilidades/ superdotação e alunos com transtornos invasivos de desenvolvimento.




    Pode ser por esse motivo que a atual Política (BRASIL. Secretaria de Educação Especial, 2008) esclarece que as definições do público com necessidades educacionais especiais não se esgotam na mera categorização e especificações atribuídas a um quadro de deficiência, transtornos, distúrbios e aptidões, pois o que se busca é uma educação de qualidade para todos os alunos.




    Porém, penso ser importante que a atual Política da educação especial na perspectiva da educação inclusiva (BRASIL. Secretaria de Educação Especial, 2008) deixe claro que o aluno com doença temporária ou permanente se enquadra como beneficiário da Educação Especial e pessoa com necessidades educacionais especiais, para que, assim, não seja alvo de prejuízo decorrente da falta de informação da comunidade escolar acerca dessa temática.




    Dentro desse contexto, torna-se importante esclarecer que, independente das condições físicas, intelectuais, sociais, emocionais, linguísticas ou outras dos alunos, o que se pretende é a inclusão deles em uma escola que lhes possa garantir a permanência, bem sucedida, no processo educacional escolar, desde a educação infantil até a universidade. Afinal de contas, “[...] todo e qualquer aluno pode apresentar ao longo de sua aprendizagem, alguma necessidade educacional especial, temporária ou permanente”. (BRASIL. Ministério da Saúde, 2001, p. 20)




    Falar em inclusão escolar significa falar daqueles que, de alguma forma, não têm acesso à escola ou nela não permanecem com qualidade. Nesse ponto de vista, com o qual corrobora essa pesquisa, a inclusão escolar não está restrita à clientela com deficiência, transtornos, distúrbios e aptidões, mas sim na condição de a escola poder contemplar a diversidade existente: crianças e jovens hospitalizados ou em tratamento de saúde, crianças de rua, indígenas, negras, com doença crônica, entre outras que durante muito tempo foram e ainda são consideradas minorias silenciadas pelas políticas públicas.




    Os dados apresentados são relevantes para os professores, pois, fazendo uma analogia à formação dos médicos (descrita na página 23 desta tese), que muitas vezes saem da faculdade sem terem ouvido falar em doenças raras, a formação dos professores também tem merecido amplas discussões diante do trabalho com a inclusão, onde as pesquisas nesse campo (ARANHA, 2000; CARVALHO, R., 2008; COSTA, 2012; MANTOAN, 2007) mostram a insegurança dos professores para atender esses alunos; a isto se somam as representações pejorativas e preconceituosas que ainda permeiam o imaginário social frente à capacidade intelectual deles.




    Com relação à formação dos professores para o trabalho com a inclusão, comecei a me questionar ante o fato de, na condição de professora da classe hospitalar de alunos com uma doença genética rara, sentir-me insegura para atuar com eles, apesar do apoio da equipe médica multidisciplinar do HUPES-UFBA, das leituras e informações para um maior conhecimento sobre as MPS e até mesmo da prática de dar aulas para esses alunos e perceber seus limites e possibilidades. No entanto, esses fatores e sentimentos foram dando espaço à segurança.




    Com isto, ficou evidente a importância de ter-se uma formação inicial e principalmente uma formação permanente e/ou em exercício, haja vista que a formação acontece a cada dia em que somos desafiados a encontrar maneiras e soluções para trabalhar com a diversidade e compreender as possibilidades e limites dos alunos, sejam eles ou não de necessidades educacionais especiais.




    Diante da insegurança inicial para atuar com esses alunos, imaginei os desafios que o professor da escola regular enfrenta quando tem em sua sala um aluno com MPS, já que a maioria deles tem a inteligência preservada e está matriculada e frequenta as aulas, muitas vezes, com bom rendimento escolar.




    Acredito que esse professor sinta a mesma insegurança pela qual passei diante desses alunos, pois se sabe que a maior parte das escolas públicas do país enfrenta problemas de estrutura e disponibilidade de pessoal, acrescentando-se a isso a dificuldade de educar, respeitando as diferenças de cada aluno e suprindo suas necessidades específicas. Assim, percebe-se que muitos professores se encontram angustiados por não conseguir dar conta da demanda e não saber como agir com as crianças com necessidades educacionais especiais.




    Penso que esses professores não têm o apoio de uma equipe multidisciplinar, como eu tive, ou até mesmo da escola onde atuam para orientá-los em suas dúvidas e angústias em relação a esses alunos e sua doença, sem contar que, por desconhecê-la, podem levantar diferentes expectativas quanto ao desempenho escolar desses alunos, com relação à aparência física e facial determinada pela doença, de maneira a desenvolver um ponto de vista marcado por rótulos, preconceitos e discriminação, sem contar o quanto esse ponto de vista é capaz de interferir no sucesso ou fracasso escolar desse alunado, conforme depoimento das adolescentes descrito na página 24 onde uma das adolescentes explica que abandonou os estudos por causa do preconceito dos colegas e da própria professora frente à sua doença e à sua aparência.




    Parece-me, então, importante conhecer o que esses professores pensam, suas ideias, crenças, dúvidas, ansiedades, medos e expectativas frente ao aluno com uma doença genética rara, uma vez que os eles são os principais agentes envolvidos no processo de inclusão escolar e, desse modo, capazes de fornecer, por atuarem no cotidiano da escola, um retrato muito próximo da realidade. (GLAT; FERREIRA, 2003)




    A partir dos aspectos abordados e dos recortes apresentados no decorrer desta introdução, estabeleceu-se como objetivo de estudo desta pesquisa conhecer, pelo viés da experiência vivida pelos professores da rede regular de ensino do município de Monte Santo-BA, as representações sociais que eles fazem acerca do aluno com MPS tipo VI, já que no município em foco há uma alta incidência dessa doença. (MOTTA, 2011)




    Como anteriormente mencionado, na página 21, foram identificados 8 sujeitos com MPS tipo VI no município citado, sendo 6 do sexo masculino e 2 do sexo feminino, nas idades entre 5 e 21 anos; desses, 7 estão devidamente matriculados e frequentam regularmente a rede de ensino do município, sendo, 6 do sexo masculino e 1 do sexo feminino, nas idades entre 05 e 17 anos.




    Portanto, como este estudo busca conhecer o olhar do professor frente ao aluno com MPS tipo VI, toma-se como orientação teórico-metodológica a teoria das representações sociais (RS) proposta por Moscovici (1976, 2007), uma vez que as RS são elaboradas pelas pessoas por meio de gestos e palavras, pois, dispondo-se da linguagem oral ou escrita, elas expressam o que pensam, como enxergam e entendem determinada situação, realidade ou objeto; que expectativas constroem acerca disso ou daquilo, sendo que essas informações são construídas nas relações sociais e estão ancoradas na vida real das pessoas que as emitem. (FRANCO, 2004)




    Segundo Moscovici (2007), as representações sociais são construções psicológicas e sociais, elaboradas pelas pessoas e com as pessoas e apresentam um duplo papel: tornar familiar o que é estranho e tornar perceptível o que é invisível. É o saber intitulado ingênuo e espontâneo do senso comum em oposição ao saber científico. São conceitos, ideias e imagens que trazem cravados em si crenças, valores e saberes compartilhados que colaboram para a elaboração de uma realidade comum a um segmento social.




    Ainda para o autor. não se busca conhecer as pessoas, nem se tenta compreendê-las. O esforço é de reconhecimento, ou seja, é de descobrir que tipo de pessoa ela é e em que categoria ela pertence. Nessa procura, por conta da instabilidade, transfere-se o que perturba o incomum para um contexto comum; e se situa o desconhecido em uma categoria conhecida. Nesse sentido, o saber social deve mais às convenções e à memória do que à própria razão; deve mais a estruturas tradicionais do que às cognitivas. “Antes de ver e ouvir a pessoa nós já a julgamos; nos já a classificamos e criamos uma imagem dela”. (MOSCOVICI, 2007, p. 58)




    Assim, para transformar seres não familiares, expressões ou ideias em palavras usuais, familiares, são necessários dois mecanismos de um processo baseado em impressões adquiridas por meio de experiências passadas: a objetivação e a ancoragem.




    A objetivação é a materialização de uma abstração, é a reprodução de um conceito em uma imagem materializada. Já a ancoragem é o processo que torna aquilo que é desconhecido do sistema de categorias de uma determinada pessoa e estabelece uma relação com uma categoria que ela pensa ser adequada, de acordo com os paradigmas conceituais que ela já tem com uma categoria pré-existente, fazendo com que essa pessoa saia do anonimato e ganhe um aspecto de familiaridade.




    Nesse sentido, estudar as teorias do senso comum ou as representações sociais sobre alunos portadores de doença genética incomum pode vir a possibilitar o acesso às crenças que circulam em torno desse fenômeno, uma análise de como essas crenças são construídas e organizadas e, ainda, podem permitir uma reflexão sobre como as pessoas se relacionam e constroem a realidade por meio dessas crenças.




    Assim, o objeto de estudo apresentado foi o que motivou a construção desta tese, cujo problema é: Como são as representações sociais dos professores da rede regular de ensino do município de Monte Santo-BA acerca do aluno com mucopolissacaridose tipo VI? Esta questão de partida abrange quatro categorias específicas de perguntas, sendo elas: O que os professores conhecem sobre a MPS tipo VI e as implicações dessa enfermidade na vida escolar desses alunos? Quais são as experiências que tiveram com alunos com a doença em foco? Quais as expectativas acerca do desempenho escolar desses alunos? Como compreendem a Educação Especial e alunos com necessidades educacionais especiais?




    Na busca por maior compreensão sobre esse tema, esta pesquisa tem como objetivo geral: pesquisar a representação social que o professor da rede regular de ensino do município de Monte Santo-BA faz acerca do aluno com mucopolissacaridose tipo VI.




    Para alcançar o objetivo geral, foram estabelecidos os seguintes objetivos específicos:




    a) Verificar o conhecimento dos professores acerca da MPS tipo VI e as implicações dela na vida escolar desses alunos;




    b) Averiguar as experiências desses docentes com alunos com essa doença.




    c) Apreender quais são as expectativas desses professores acerca do desempenho escolar desses alunos.




    d) Compreender o que esses professores conhecem sobre Educação Especial e alunos com necessidades educacionais especiais.




    Nesse sentido, tendo como sustentação as considerações aqui expostas, acredita-se que este estudo poderá contribuir para que a Secretaria de Educação do município de Monte Santo-BA passe a conhecer melhor as crianças e adolescentes com mucopolissacaridose tipo VI, conhecimento que poderá subsidiar a implementação de políticas de inclusão escolar dos Governos Federal e Estadual. (BRASIL Secretaria de Educação Especial, 2008)




    Também, poderá proporcionar apoio aos professores que atuam em situação dessa natureza- ou que venham atuar com alunos com MPS - ampliando sua compreensão acerca da doença. Acredita-se que esse conhecimento poderá tornar mais consciente a prática pedagógica desses docentes a respeito dos limites e possibilidades desse alunado, fator que pode revestir-se de relevância para uma efetiva inclusão e permanência escolar desses sujeitos, tendo em consideração que a maioria dos trabalhos sobre o assunto se encontra na literatura estrangeira e, até o presente momento, há poucos trabalhos publicados no Brasil sobre essa temática, na área de Educação.




    Os relatos dos professores que constituem a população deste estudo podem vir a ajudar professores, tanto no Brasil como em outros países onde há incidência dessa doença, como Portugal, e até mesmo na condução de alunos com outras doenças, como a anemia falciforme, a fenilcetonúria, o câncer, entre outras, uma vez que revelam as dificuldades que eles encontram, o apoio que eles têm apoio para superar essas dificuldades e quais são os pontos positivos que eles podem compartilhar em relação à experiência de vivenciar a prática pedagógica com esses alunos.




    Pode, ademais, auxiliar e estreitar parcerias com a Secretaria de Saúde do município mencionado, de maneira a ajudar nos programas de Educação em Saúde, pois, os achados da pesquisa poderão facilitar o trabalho dos profissionais da saúde no diálogo com as famílias e com a comunidade escolar quando o assunto for explicar o que é a MPS tipo VI, além de contribuir para a ampliação dessa discussão entre a equipe multidisciplinar de hospitais e os professores de classes hospitalares que atuam com crianças com essa doença.




    Pode ainda trazer uma importante contribuição para a elaboração de futuras políticas públicas que assegurem o direito à educação e à saúde, nas mais diversas circunstâncias.




    Aqui se pode destacar, ainda, que os sujeitos com MPS enfrentam a falta de interesse da indústria farmacêutica em produzir medicamentos que, em tese, seriam consumidos por poucas pessoas, fator que culmina na falta de políticas públicas eficazes que garantam o fomento à pesquisa, a prevenção e o tratamento. Embora incuráveis, as doenças raras podem ter os sintomas amenizados, mas, de maneira geral, os remédios específicos são caros e nenhum deles faz parte da lista de medicamentos do SUS (Sistema Único de Saúde).




    E, por fim, acredita-se que este estudo pode demonstrar dados importantes para a comunidade de pesquisadores interessada no estudo da representação que o professor da rede regular de ensino faz acerca de alunos com necessidades educacionais especiais.




    Do ponto de vista da estrutura formal, a fim de obter-se uma maior compreensão do assunto, esta tese está dividida em oito capítulos, além desta Introdução e das Considerações Finais.




    No Capítulo 2, A experiência da docência na classe hospitalar do HUPES-UFBA: caminhos percorridos e desafios enfrentados, apresenta-se o modo como conheci os alunos com MPS tipo VI da cidade de Monte Santo-BA, a experiência enquanto docente da classe hospitalar do referido hospital junto aos demais docentes, no que tange ao atendimento escolar de alunos-pacientes hospitalizados e/ou em tratamento de saúde. Assim, dá-se início à trajetória da implantação da classe hospitalar no HUPES-UFBA, local onde ela está instalada, os recursos materiais de que ela dispõe, as Unidades que ela atende, os horários de funcionamento, as formas de dar continuidade ao currículo escolar do aluno-paciente, a maneira como se faz a avaliação, o dia a dia da classe, os desafios enfrentados e a triste realidade de crianças e adolescentes doentes.




    No Capítulo 3, Monte Santo-BA e a mucopolissacaridose tipo VI, trata das dificuldades de acesso ao município de Monte Santo-BA, bem como para traçar o seu perfil. Mesmo diante dessas dificuldades, caracterizaram-se seus dados demográficos, infraestrutura das escolas, unidades de saúde, o Índice de Desenvolvimento Humano do Município (IDHM), o Índice de Desenvolvimento da Educação Básica (IDEB), a taxa de mortalidade infantil, a renda per capita da comunidade, o Produto Interno Bruto (PIB), além de destacar, mesmo que de forma breve, os aspectos religiosos e históricos, o alto índice de doenças raras, dentre elas, a MPS tipo VI na cidade.




    Já no Capítulo 4, As características da mucopolissacaridose tipo VI e suas implicações na vida escolar e social, pontuam-se as peculiaridades da mucopolissacaridose tipo VI e suas possíveis consequências na vida escolar e social do aluno acometido pela doença. Depois, elaborou-se um pequeno manual para sinalizar possíveis decorrências da doença no ambiente escolar e indicar como o professor pode estar atento para auxiliar esses alunos. Inclui-se também uma pequena discussão acerca da pessoa em condição de deficiência, já que o aluno com MPS tipo VI tem uma doença crônica e progressiva, cuja displasia esquelética - que inclui alterações ósseas (disostose múltipla), doença articular (restrições articulares), baixa estatura ou nanismo -, o caracteriza como pessoa em condição de deficiência física.




    O Capítulo 5, Aparência e competência do alunado com MPS tipo VI: uma relação a ser considerada na educação especial, apresenta certas consequências que pessoas não atraentes aos olhos do outro sofrem no contexto escolar, com foco central nos alunos com MPS tipo VI, os quais, de maneira geral, podem ser avaliados intelectualmente incompetentes para aprender. Logo, eles correm maior risco de sofrer o preconceito, o estereótipo, o estigma e o bullying, aspectos também destacados no capítulo. Outros dois pontos discutidos são: alunos com doença crônica são escolares permanentes da Educação Especial; e importância da formação inicial e permanente dos professores.




    O Capítulo 6, A representação social do professor: um campo ainda pouco explorado, expressa a fundamentação respaldada nas representações sociais do teórico Moscovici (1976, 2007) e aborda os dois processos denominados de objetivação e ancoragem. Apresenta, também, ante a escassez de trabalhos específicos sobre as RS dos docentes e os alunos com MPS tipo VI, a seleção de estudos que deram suporte na construção do referencial teórico desta tese. Destacam-se, assim, pesquisas que recaem não somente no que a aparência tanto físico-facial (o rosto atraente), como física (o corpo, a vestimenta, a higiene, o nível socioeconômico, entre outros) e de conduta (comportamento) dos alunos revelam, mas sobre o que os professores pensam que esses aspectos revelam, suas expectativas, ideias e representações sociais, incluindo até que ponto essas representações podem influenciar na permanência ou evasão escolar dos alunos.




    No capítulo 7, Procedimentos Metodológicos, destaca-se o delineamento da pesquisa, primeiramente caracterizando o estudo, depois, relatando as considerações éticas, as dificuldades e a burocracia enfrentadas; em seguida, presentam-se o local onde as entrevistas aconteceram, os participantes do estudo, a coleta e registro dos dados e a organização e análise desses dados.




    O capítulo 8, Resultados e discussões: parte I, relata algumas das características das escolas onde os professores pesquisados trabalham e os alunos com MPS VI estudam; logo, alguns aspectos acerca dos alunos com MPS VI matriculados e que frequentam de forma regular as aulas na rede municipal de ensino de Monte Santo-BA, incluindo ainda certas características dos docentes que participaram deste estudo




    O capítulo 9, Resultados e Discussões: parte II, analisa o conteúdo das falas dos docentes participantes da pesquisa e de suas representações, de onde emergiram cinco categorias:




    1) Eles não são doentes! Eles têm uma deficiência;




    2) Eles são bons alunos;




    3) Eles são praticamente normais;




    4) Eles têm uma deficiência! Então, eles têm necessidades educacionais especiais;




    5) Eles precisam de um professor especialista.




    Por fim, nas Considerações finais, descrevem-se as compreensões construídas ao longo do trajeto da pesquisa e trazem-se algumas sugestões de novas vertentes de análise do tema em enfoque.




    




    

      

        1 O biólogo alemão Ernst Mayr (2005) foi o primeiro a propor o efeito fundador. Para ele, esse efeito se caracteriza pela formação de um novo conjunto de habitantes, por poucos fundadores nativos; em casos extremos, por somente uma mulher fertilizada, que contém apenas uma limitada parcela da variação genética total da população parental. Logo, se eles têm uma pequena variação genética e se nesses habitantes houver genes alterados, as mutações podem se perpetuar, inclusive se essa população somar mais dois outros aspectos: a consanguinidade e o isolamento.


      




      

        2 Disponível em <http://www.dihitt.com.br/noticia/envie-suas-materias-para-38-sites-agregadores-de-noticias-do-brasil-e-de-portugal>: Acesso em: 29 maio 2010.


      




      

        3 Sistema de Avaliação da Educação Básica (SAEB) um exemplo de como se pode avaliar o desempenho acadêmico propriamente dito dos alunos.


      




      

        4 Modalidade de educação escolar, oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos com necessidades especiais. Quando necessário, haverá serviços de apoio especializado na escola regular; entretanto, será feito o atendimento educacional fora das classes comuns de ensino regular se pelas condições específicas do aluno for impossível a sua integração (Artigo 58, parágrafo 1º e 2º da LDBEN n. 9.394/1996). A educação especial deve assegurar resposta educativa de qualidade às necessidades educacionais especiais.


      




      

        5 Educação para todos, voltada à diversidade que é inseparável da natureza da espécie humana, sejam quais forem suas diferenças e seus estilos de aprender. (ASSIS, 2009)


      


    


  




  

    2. A EXPERIÊNCIA DA DOCÊNCIA NA CLASSE HOSPITALAR DO HUPES-UFBA: CAMINHOS PERCORRIDOS E DESAFIOS ENFRENTADOS




    Tenho comigo as lembranças do que eu era




    Milton Nascimento




    Conforme abordado na Introdução, conheci os alunos com MPS tipo VI que residem no município de Monte Santo-BA, por atuar como professora da classe hospitalar do Hospital Universitário Professor Edgard Santos (HUPES-UFBA). Desse modo, considero importante apresentar minha experiência como docente nesse espaço, em conjunto com as demais professoras do referido hospital, no que tange ao atendimento escolar de alunos-pacientes hospitalizados e/ou em tratamento de saúde.




    De maneira especial, realizei alguns recortes, com o intuito de destacar o trabalho realizado com os alunos com mucopolissacaridose, uma vez que, se não o fizesse, o capítulo ficaria restrito ao atendimento que a classe realiza com eles. Para tanto, inicio com a trajetória da implantação da classe hospitalar no HUPES-UFBA, o local onde ela está instalada, os recursos materiais de que dispõe, as Unidades a que ela atende, os horários de funcionamento, as formas de dar continuidade ao currículo escolar do aluno-paciente, o modo de avaliação dos alunos, o dia-a-dia da classe, os desafios enfrentados e a triste realidade de crianças e adolescentes doentes.




    2.1 O PROCESSO DE IMPLANTAÇÃO DA CLASSE HOSPITALAR




    O Complexo Hospitalar Universitário Professor Edgard Santos, atualmente, encontra-se organizado em três unidades, sendo elas:




    1. Hospital Universitário Professor Edgard Santos (HUPES);




    2. Centro Pediátrico Professor Hosannah de Oliveira (CPPHO);




    3. Ambulatório Professor Francisco Magalhães Neto (AMN).




    O Complexo supracitado tem por finalidade o ensino, a assistência e a pesquisa e integra o Sistema Universitário de Saúde, na condição de um dos órgãos estruturantes da Universidade Federal da Bahia. É referência em assistência a um vasto público, por meio do Sistema Único de Saúde (SUS).




    Conta com um total de 271 leitos, sendo que, deste total, 90 são destinados ao atendimento pediátrico, distribuídos entre: a Emergência, o Centro Pediátrico Professor Hosannah de Oliveira, a Enfermaria da Unidade Docente Assistencial de Pediatria (UDAP) e enfermarias de especialidades clínicas e cirúrgicas. Por se tratar de um Complexo de grande porte e realizar atendimentos de alta e média complexidade, atende diferentes especialidades, a saber: Pneumologia, Psiquiatria, Neurologia, Nefrologia, Cardiologia, Cirurgia Geral, Pediatria Clínica e Cirúrgica.




    É também conhecido como referência nacional, no âmbito pediátrico, pela atenção especializada a várias doenças crônicas, tais como: a anemia falciforme, a asma, o diabetes, a anorexia nervosa. Atende algumas doenças genéticas raras como as mucopolissacaridoses e a osteogênese imperfeita (OI), além de demandas típicas do contexto de pobreza, da falta de saneamento básico e da violência em que vive grande parte da infância e juventude do estado da Bahia, como a desnutrição, as infecções das vias aéreas, a diarreia e a desidratação.




    Para ilustrar o que foi abordado, destacam-se os resultados de um estudo feito pela pesquisadora Carvalho (2012 apud GUEUDEVILLE, 2013), que procurou identificar, nos anos de 2009 e 2010, as patologias mais frequentes e responsáveis pela hospitalização de crianças e adolescentes no Complexo HUPES.




    A autora descobriu que no ano de 2009, 2.150 crianças e adolescentes, nas idades entre zero e 18 anos, sofreram hospitalizações, sendo as patologias mais frequentes: hipertrofia das amígdalas com hipertrofia das adenoides; diarreia e gastroenterite; pneumonia não especificada; influenza com pneumonia; bronquiolite aguda; osteogênese imperfeita.




    No ano de 2010, a autora averiguou que 1.982 crianças e adolescentes, na mesma faixa etária mencionada, sofreram hospitalizações decorrentes de: pneumonias; diarreia e gastroenterite; hipertrofia das amígdalas com hipertrofia das adenoides; pneumonia não especificada; infecção bacteriana não especificada; osteogênese imperfeita e bronquite aguda não especificada. Os dados encontrados evidenciam que as circunstâncias de adoecer e/ou de agravar uma patologia estão presentes no cotidiano de algumas crianças e adolescentes em idade escolar, sendo que aqui, em especial, destacou-se a realidade do Complexo HUPES. Esses alunos-pacientes sofrem com o afastamento da família, dos amigos, dos objetos pessoais e da vida escolar e, uma vez privados tanto da rotina escolar como da convivência em comunidade, vivem sob o risco de fracasso escolar e de exclusão, sendo que alguns já se encontram em estado de analfabetismo.




    Assim, a classe hospitalar, uma modalidade da Educação Especial, embora pouco conhecida e, muitas vezes, negligenciada pelas políticas públicas do nosso país, é um “[...] atendimento educacional especializado”, realizado fora do espaço da escola regular (BRASIL Secretaria de Educação Especial, 2001, p. 51) destinado a esses alunos que, embora integrados à rede pública ou particular da Educação Básica, encontram-se, de maneira temporária ou permanente, afastados da escola, por causa de tratamento de saúde.




    Interessante destacar que essa modalidade de ensino surgiu em 1935, em Paris, por causa da tuberculose, doença então fatal, e se expandiu diante dos inúmeros casos de crianças e adolescentes mutilados na II Guerra Mundial. (VASCONCELOS, 2006) Estima-se que as classes hospitalares existam no Brasil desde a década de 1950, porém, é possível constatar na literatura da área (LUCON, 2010; PAULA, 2004; SCHILKE, 2007) origens e períodos diversos de implantação dessa modalidade de ensino que cresce a passos muito lentos no Brasil.




    Em 2010, diz o Ministério da Educação (MEC), foram registradas 1.279 matrículas, distribuídas em 55 turmas de classe hospitalar, onde se pode perceber um número irrisório, considerando que, em 2009, havia 6.875 estabelecimentos de saúde com internação, sendo 2.839 públicos, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE). Importante aqui destacar que a oferta desse atendimento pedagógico não é um favor, mas um dever. (RODRIGUEZ, 2011)




    No Brasil, a legislação reconheceu, por meio do Conselho Nacional dos Direitos da Criança e do Adolescente, segundo a Resolução nº. 41, de 13 de outubro de 1995, os amplos direitos de crianças e adolescentes hospitalizados. Como exemplo desses direitos, destaca-se o de brincar e de poder acompanhar o currículo escolar, mesmo durante hospitalização e/ou tratamento de saúde. (CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANÇA E DO ADOLESCENTE, 1995)




    Além disso, em 2002, a classe hospitalar tornou-se obrigatória por meio da resolução do Conselho Nacional de Educação (CNE), publicada em 2001, modalidade de ensino que tem como objetivo colaborar para que esses alunos, impedidos de cursar as aulas por razões especiais de saúde, possam dar continuidade ao seu processo de desenvolvimento e aprendizagem, com um currículo mais flexível e que respeite sua realidade, de forma a facilitar seu posterior acesso à escola convencional. (CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANÇA E DO ADOLESCENTE, 2001).
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