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Politicas e praticas de educacgio inclusiva e a constituiciio social dos sujeitos com Distrofia
Muscular de Duchenne
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Resumo

Este trabalho discute o papel desempenhado por politicas e praticas de educagado inclusiva na constitui¢do social
de sujeitos com Distrofia Muscular de Duchenne e dificuldades decorrentes de sua progressdo. Tem como aporte
a psicologia historico-cultural com destaque as contribuicdes de Vigotski sobre o carater social do
desenvolvimento humano. Os excertos discutidos sdo produtos de entrevistas abertas com um jovem com Distrofia
Muscular de Duchenne (DMD) e sua mae. A andlise enfoca aspectos do processo de constitui¢do social dos
sujeitos, apontando para possibilidades de desenvolvimento psicoldgico na interagdo com contradigdes implicadas
em discursos e praticas politicos-pedagogicos que perfazem sua educagio escolar e sua historia.

Palavras-chave: Psicologia historico-cultural; Educacdo inclusiva; Constituicdo social dos sujeitos; Distrofia
muscular de Duchenne

Inclusive education policies and practices and the social constitution of Duchenne’s Muscular Dystrophy
subjects

Abstract

This paper discusses the role that public policies and practices on inclusive education play on the social construct
of subjects afflicted with Duchenne’s Muscular Dystrophy and the difficulties associated with the disease’s
progression. Supported on historical-cultural psychology and specially Vigotski’s contributions on human
development’s social character. The excerpts discussed are product of open interviews with a young man diagnosed
with Duchenne’s Muscular Dystrophy (DMD) and his mother. The analysis focuses on aspects of the social
constitution process of the subjects, pointing to psychological development possibilities on the interaction with
contradictions implicated in political-pedagogical discourses and practices that make their school path and their
own history.

Keywords: Historical-cultural psychology; Inclusive education; Social constitution of subjects; Duchenne’s
muscular Dystrophy

Introducio

No contexto do estabelecimento de novas
perspectivas, pardmetros e diretrizes para Educagdo
Especial, objetivamos discutir, ao longo deste artigo,
a faceta da Educagdo Inclusiva. Pretendemos analisar
o papel desempenhado pelas politicas publicas e
praticas escolares na constituicdo dos sujeitos com
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD). A
especificidade do recorte analitico justifica-se pela
complexidade da DMD, doenga degenerativa que
leva progressivamente a condigdo de deficiéncia
motora e, portanto, altera significativamente as
relagdes que os sujeitos estabelecem ao longo de seus
percursos escolares com 0 meio, com 0s outros € com
eles proprios. A literatura também aponta a
incidéncia de deficiéncia intelectual em 30% da
populagio com DMD (NARDES; ARAUIJO;
RIBEIRO, 2012). Tal panorama mobiliza-nos a
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estudar os percursos escolares de pessoas com DMD
e ressaltar os modos como se constituem a partir das
condi¢des de possibilidades concretas, das
experiéncias na/com a escola e dos enfrentamentos
que vivenciam.

A DMD ¢ uma doencga que atinge 1 em cada
3.500 nascidos vivos e para qual ainda ndo ha cura
documentada na literatura médica. Caracteriza-se
pelo comprometimento grave e irreversivel da
musculatura esquelética causada por um defeito
bioquimico na célula muscular em decorréncia de
delagdo  genética  hereditaria (FACHARDO;
CARVALHO; VITORINO, 2004). O mau
funcionamento da proteina chamada distrofina
acomete progressivamente musculos esqueléticos,
coragdo e cérebro, geralmente levando ao 6bito na
segunda década de vida em fungdo de eventos
cardiorrespiratorios. Clinicamente, observa-se sua
manifestagdo na infancia por conta do atraso na
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motricidade dos membros inferiores ocasionando
dificuldade de locomogdo. A paresia evolui até a
perda da marcha, geralmente por volta dos 12 anos e,
progressivamente, afeta a regido de cintura, membros
superiores, pescogo ¢ musculos respiratorios
(SANTOS et al., 2002, p. 32).

A complexidade da DMD, sobretudo seu
impacto sobre a vida dos sujeitos e de suas familias,
contrasta-se com a auséncia de pesquisas que
evidenciem a trajetdria escolar desse publico. O
campo da Educagdo carece de reflexdes acerca da
peculiaridade de seus processos de escolarizagdo,
dos desafios que se apresentam nas praticas
inclusivas e das alternativas  encontradas
concretamente nas escolas.

A discussdo apresentada neste artigo tem
como base o material produzido em pesquisa de
mestrado, a qual foi concluida em 2016. Ao
cotejarmos os percursos escolares de trés sujeitos
com DMD com os discursos ¢ as praticas de inclusdo
escolar; evidenciamos as condigdes sociais que
perfazem suas trajetérias escolares, bem como o
papel dessas trajetdrias como constitutivas de suas
possibilidades de ser no mundo. Com isso queremos
dizer que o modo como se realiza a educagdo escolar
— com destaque para aspectos inclusivos/exclusivos
— perfaz uma tensdo social constitutiva da
subjetividade desses jovens. Deste material,
selecionamos uma das narrativas, que sera analisada
em profundidade e utilizada como referencial para a
discussdo que se seguira.

Deste modo, diante das politicas e praticas de
Educacao Inclusiva, a constituicdo de sujeitos com
DMD emerge como objeto de reflexdo
fundamentado pela complexidade de suas condi¢Ges
clinicas, pelas dificuldades decorrentes da
progressao da doenca, mas também, e centralmente,
pela escassez de produgdo académica sobre esse
publico no campo da Educagdo, apesar de marcado
por um cenario de grande evasdo escolar.

A discussdo sobre a constituicdo social dos
sujeitos tem como base os fundamentos da
Psicologia Historico-Cultural — e, nesse campo,
especialmente as contribuigoes do teodrico russo Lev
S.  Vigotski  (2000; 2012a; 2012b)e seus
interlocutores — e, nesse contexto, toma como €ixo
orientador as reflexdes elaboradas por pesquisadores
que desta perspectiva tedrica abordam o carater
social dos processos de subjetivagdo, ressaltando o
papel do outro-social. As contribui¢des de Mikhail
Bakhtin (1998; BAKHTIN/VOLOCHINOV, 2014)
foram também mobilizadas nesta analise, buscando
observar o carater dialogico desses processos.

A constituicio social dos sujeitos na perspectiva
historico-cultural

“Através dos outros constituimo-nos”
(VIGOTSKI, 2000, p 24). A enunciacdo de Vigotski
em manuscrito de meados do século XX serve-nos
como epigrafe a fim de anunciarmos os pressupostos
tedricos sobre os quais este artigo se sustenta. Isto €,
0 que nos constitui como sujeitos singulares? Nossas
formas de pensar, as vontades que nos impulsionam
ou repelem as agdes? Durante muito tempo a
psicologia explicou os fendmenos da subjetividade
recorrendo a ordem do intrinseco, seja a partir de
explicacdes metafisicas, seja a partir do enfoque
biolégico que concebe o desenvolvimento como
maturacdo das estruturas orginicas. Buscava-se o
pensamento, a memoria e outras fungdes superiores
no cérebro ou na abstragdo de uma ideia absoluta.

Ao enunciar que a constituicio das
subjetividades ndo ¢ intrinseca ao sujeito, mas que,
ao contrario, esta no outro — ou melhor, nos outros —
¢ a dimensao social do desenvolvimento que Vigotski
pretende apreender. Para o autor, diferente das
fungdes elementares que se desenvolveram através
do processo evolutivo, as fungdes superiores — isto €,
tudo aquilo que nos distingue de outras espécies
animais — s6 podem ser explicadas a partir de sua
origem cultural e, sobretudo, histdrica. Vigotski
afirma ser impossivel levar a cabo um estudo que se
proponha a compreender as fungdes superiores sem
que se dedique a uma abordagem, em algum nivel,
sociologica. Pois, para o autor, “por tras de todas as
funcdes superiores e suas relagcdes estdo relacdes
geneticamente sociais, relagdes reais das pessoas
(VIGOTSKI, 2000, p.26).

Como destaca Pino (2005), o grande salto de
Vigotski em relagdo as teorias que o precederam é a
inversdo do vetor que explica a constituicdo dos
sujeitos. Para Vigotski importava compreender como
0 meio social age na crianga criando fungdes
psicolodgicas ou como o aparato bioldgico — com a
emergéncia do cultural nas formas de sociabilizagdo
humanas — ¢ redimensionado e ganha uma nova
forma de existéncia no ambito da cultura. Na
interlocu¢do com as ideias de Vigotski retomamos,
entre outras, as contribuicdes de Smolka (1997,
2000); Goes (2000, 2004) e Pino (1993, 2005) sobre
a formagdo do individuo nas relagdes sociais. Nessa
dire¢ao:

Para nods, o importante ¢ pensar o movimento
dindmico de constituicdo que envolve e faz
emergir sujeito/discurso/conhecimento/sentido, o
que implica considerar a dimensdo historico-
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cultural — que tem lugar somente no terreno
interindividual — e indagar sobre suas condigoes
de produgdo (SMOLKA, 1997, p. 39).

O carater discursivo das relagdes
interindividuais — locus do movimento dinamico de
constituicao dos sujeitos — e o papel central conferido
por Vigotski a palavra e a interagdo verbal, nos
permitem compreender, como explica Goes (2000),
que a “constru¢ao social do individuo ¢ uma histéria
de relacdes com outros, através da linguagem”. A
constru¢do dessa  historia  possibilita  “(...)
transformagdes do funcionamento psicologico
constituidas pelas interagdes face a face e por
relagdes sociais mais amplas (que configuram
lugares sociais, formas de inser¢cdo em esferas da
cultura, papéis a serem assumidos etc.) (GOES,
2000, p.121).

Dessa perspectiva, embora seja importante
compreender a DMD em toda a sua complexidade
orgénica e as transformagdes corporais que ela causa
por sua progressdo, a doenga ¢ a deficiéncia dela
decorrente ndo sdo, por si, capazes de explicar como
os sujeitos acometidos se constituem psicologica e
socialmente. E nas formas de participagio social que
encontramos as tensdes definidoras de seus
percursos. Importa-nos destacar tais tensdes porque
estas sdo, sob esse fundamento, constitutivas de
formas de ser no mundo. Elas constituem
personalidades: pensamentos, vontades, afetos e
sonhos.

Assim compreendemos que o sujeito ¢
constituidlo no campo da intersubjetividade
entendida como “(...) lugar de encontro, do confronto
e da negociacao dos mundos de significagdo privados
(ou seja, de cada interlocutor) a procura de um
espaco comum de entendimento e producdo de
sentido, mundo publico de significacdo” (PINO,
1993, p. 22).

Encontramos em Bakhtin importantes
contribui¢des para a discussdo da constituicdo do
sujeito, uma vez que ao enunciar que a “consciéncia
sO se torna consciéncia quando se impregna de
contetdo ideologico (semidtico) e,
consequentemente, somente no processo de interacdo
social” (BAKHTIN/VOLOCHINOV, 2014, p. 35), 0
autor desloca o olhar do individuo e anuncia o terreno
das relagdes sociais, marcadas por fatores
ideolodgicos e econdmicos, como objeto de estudo.

Tal perspectiva ¢é especialmente valida
quando falamos de sujeitos cujos corpos se
degeneram por conta da doenga impondo novas
formas de se relacionar, transformando

constantemente a si € a0 meio — tanto em seu ambito
espacial como no ambito das relagdes sociais. Olhar
a constituicdo do sujeito para além das explicacdes
organicistas ¢ dar fluidez para as condi¢des de
possibilidades e, por outro lado, evidenciar a
constru¢do da subjetividade nas relacdes com as
politicas e praticas da inclusdo escolar, ou seja,
consiste em evidenciar o0s aspectos tensos,
conflitivos e dramaticos dessa constitui¢ao.

Metodologia

Com objetivo de discutir aspectos da
constituigdo social dos sujeitos no cerne de politicas
e praticas de Educacao Inclusiva apresentamos para
analise a narrativa de um sujeito com DMD e de sua
mae acerca de suas trajetorias de vida, com especial
foco sobre a narrativa acerca de sua experiéncia
escolar. Os enunciados que serdo apresentados sdo
oriundos de entrevistas abertas e nos permitem
discutir as multiplas visdes de mundo que se
entrelacam e, numa perspectiva histérico-cultural,
entretecer e explicitar relagdes entre o singular e a
totalidade, e o individual e o social, considerando
também que, ao refletir e refratar a realidade na qual
0s sujeitos estdo inseridos, os discursos também nos
oferecem indicios de condicdes e modos de
constituicdo dos sujeitos nessas relacdes.

Ao utilizarmos entrevistas abertas como
método, trabalhamos com as contribui¢des de Rocha,
Daher e Sant’ Anna (2004) para quem a entrevista é
capaz de capturar textos previamente existentes, mas
que ndo foram ainda explicitados: “se recorremos a
entrevista, € porque ndo temos acesso imediato a uma
determinada ‘massa de textos’ que, de alguma forma,
ja deve existir (e cujo acesso ndo ¢ imediato)”
(ROCHA; DAHER; SANT'ANNA, 2004, p. 12). A
entrevista é por nos compreendida como um
dispositivo enunciativo e interativo de construcdo de
discursos por parte dos sujeitos envolvidos — nesse
caso, pesquisadora e sujeitos participantes do estudo.
Essa massa de texto sdo as proprias experiéncias
escolares dos sujeitos vividas por eles concretamente
e (re)elaboradas na medida em que refletem sobre
elas. Transformamos essa experiéncia em relato e,
através da gravagdo e transcri¢do, criamos um
produto textual novo e irrepetivel, que é fruto do
momento da enunciagdo (ROCHA; DAHER;
SANT’ANNA, 2004).

Como afirma Axt (2008), nas pesquisas em
Ciéncias Humanas o sujeito ndo pode ser estudado
como coisa sobre a qual nos pronunciamos. A partir
de uma perspectiva bakhtiniana afirma que o sujeito
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(...) ndo pode ser estudado, percebido a titulo de
coisa, porque como sujeito de linguagem, ndo
pode, em permanecendo sujeito, ficar mudo; e
consequentemente o conhecimento que se tem
dele s6 pode ser dialdgico. Nesta via, dar voz ao
sujeito da linguagem(...)significa trabalhar com
as linguagens, com as possibilidades de
expressio de  sentidos nos  encontros
contextualizados, historicizados, em que os
sentidos se produzem enquanto efeitos de um
contexto vivencial, regido por uma ética das
relagdes e uma estética da existéncia. E desses
sentidos que propomos fazer a escuta: uma escuta
instituida numa relagdo de solidariedade com a
intervengao(...). (AXT, 2008, p. 96).

Tendo em vista a importancia do conceito de
dialogismo, da historicizacdo e contextualizagdo das
situacbes nas quais emergem o discurso,
apresentaremos os sujeitos de nosso artigo.

Carlos e Maria vivem em um bairro
periférico da Grande Sdo Paulo. Por entre as casas
que aparentam estar sempre em obras, ruas, calcadas
estreitas e ladeiras situa-se a casa onde moram
também na companhia do pai de Carlos. Na regido
ndo ha muitas opg¢des de comércio e servigos
publicos. Maria ¢ técnica de enfermagem e atua em
uma Unidade Basica de Satde da cidade. O marido ¢
marceneiro e pastor da igreja que a familia frequenta.

Em fun¢do da DMD, Carlos nao tem
mobilidade da cintura para baixo, mas ¢ capaz de
movimentar os bragos ¢ manipular objetos. Também
movimenta o pescogo e possui uma boa articulagdo
mandibular. Movimenta o tronco com dificuldade. A
familia conta com alguns recursos ¢ adaptagdes que
permitem que Carlos circule pela casa e por outros
espacos de socializagdo (seja educacional, de lazer
ou religioso): uma espécie de guindaste no teto do
quarto que facilita a transi¢do da cama para a cadeira,
uma cadeira motorizada e um carro adaptado. Esses
recursos, mais do que explicitar a condi¢do
econdmica da familia, desvelam a rede de apoio que
se constitui ao redor desta familia, formada
principalmente pela comunidade religiosa que se
mobiliza para auxilia-los.

Na época da entrevista, Carlos fazia um
curso técnico administrativo através de um projeto de
inclusdo no ensino profissionalizante e no mercado
de trabalho de uma instituicdo privada sem fins
lucrativos. Fez toda sua Educa¢do Basica no ensino
publico regular e sem reprovagao. Demonstra grande
interesse em seguir os estudos e fazer graduagdo na
area de Ciéncias da Computagdo, além de conseguir
um trabalho e encontrar uma namorada.

O aluno com DMD no contexto politico-
pedagogico de inclusio: a constituicao social dos
sujeitos em discussio

Para que possamos evidenciar a inser¢ao da
pessoa com deficiéncia na escola regular como
tensdo social constitutiva ¢ preciso explicitar a
dimensao historica e cultural dessa tensdo e, assim,
ndo podemos desconsiderar a transformagdo
historica referente a concepgdo do lugar social que
essas pessoas podem ocupar. Ainda no inicio do
século XX, a escola regular ndo era um desses
lugares. Vigorava a classificacdo que dividia alunos
entre “normais” e “anormais” de acordo com as
necessidades educativas especificas e, mesmo
quando as deficiéncias n3o eram consideradas
severas, as pessoas eram inseridas nas classes ou
escolas especiais, sendo mantidas fora da escola
regular (KASSAR, 2004).

A grande transformagdo foi a mudanca do
paradigma do assistencialismo para a perspectiva dos
direitos humanos (SOUZA, 2013). Isto &, questdes
relativas a pessoa com deficiéncia deixaram de ser do
ambito da tutela familiar ou das instituicdes e
passaram a fazer parte dos principios do direito e
responsabilidade do Estado, tendo como aporte a
formulacdo dos direitos dos homens e cidaddos no
ambito  internacional e, o processo de
redemocratiza¢do brasileiro, nos anos 80, que
fomentou uma séric de debates no bojo da
formulagdo de uma nova carta magna. A partir deste
processo, o acesso a Educacdo Baésica pela pessoa
com deficiéncia passa a ser previsto pela
Constituigao vigente como direito fundamental
dos(as) brasileiros(as) e, destaca-se, como um dever
compartilhado entre Estado — através da garantia de
igualdade de condi¢des de acesso e permanéncia no
ambiente escolar — e familia (BRASIL, 1988). Além
disso, o pais € signatario de uma série de documentos
internacionais que versam sobre o direito a educagio
no ambito dos direitos humanos e que, uma vez
ratificados pelo Governo Federal, consolidaram-se
como emendas constitucionais e passaram a
preconizar, no ambito legislativo, a educacdo basica
gratuita e como direito universal como direito
legalmente em todo territério nacional.

No ambito da educa¢do da pessoa com
deficiéncia, a Declara¢do de Salamanca, de 1994, é
referida como um marco importante e exerceu grande
influéncia na lei que disporia sobre as diretrizes e
bases da educacdo. Segundo a Lei n. 9.394, de 20 de
novembro de 1996, mais conhecida como Lei de
Diretrizes ¢ Bases da Educagdo Nacional (LDB), no
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art. 58; “Entende-se por educacdo especial, para os
efeitos desta Lei, a modalidade de educagdo escolar
oferecida preferencialmente na rede regular de
ensino, para educandos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacao” (BRASIL, 1996).

Portanto, entendemos que do ponto de vista
legislativo, no ambito federal, a partir da LDB de
1996, a educagdo da pessoa com deficiéncia ¢
preferencialmente de modalidade escolar, isto é&,
assume a prerrogativa inclusiva e faz parte da
educacdo geral, ainda que ndo abra mao do
atendimento especializado em casos em que seja
mais adequado ao aluno, como mostra o Art. 58:

§ 1° Havera, quando necessario, servigos de apoio
especializado, na escola regular, para atender as
peculiaridades da clientela de educagéo especial.
§ 2° O atendimento educacional sera feito em
classes, escolas ou servigos especializados,
sempre que, em fungdo das condigdes especificas
dos alunos, ndo for possivel a sua integragdo nas
classes comuns de ensino regular (BRASIL,
1996).

Mesmo que represente avangos quanto ao
direito a educacdo da pessoa com deficiéncia no
ambito, preferencialmente, da escola regular através
da organizacdo de uma rede de servigos de apoio
especializado, o posicionamento da LDB ndo se
traduziu em praticas transformadoras. A forma
ambigua como as diretrizes abordaram a organizacao
da Educacdo Especial ¢ da escola comum no
contexto inclusivo, deixava margem a duavida e
mantinha-se a possibilidade de entendimento e
realizag¢do do atendimento educacional especializado
como substitutivo a escolarizagdo (BRASIL, 2015).

Em 2001, confrontando as contradigdes
acima apontadas, as Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educagdo Basica, contidas na
Resolugdo CNE/CEB n° 2/2001, no artigo 2°,
determinam que “os sistemas de ensino devem
matricular todos os alunos, cabendo as escolas
organizarem-se para o atendimento aos educandos
com  necessidades  educacionais  especiais,
assegurando as condi¢Oes necessarias para uma
educacdo de qualidade para todos. (BRASIL, 2001)

Nesse contexto de principios e proposigoes,
em 2009 o Brasil torna-se signatario da Convengéo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(BRASIL, 2009), aprovada pela ONU em 2006 que
estabelece que “[...] os Estados-Partes devem
assegurar um sistema de educagdo inclusiva em
todos os niveis de ensino, em ambientes que

maximizem o desenvolvimento académico e social
compativel com a meta da plena participagdo e
inclusdo” (BRASIL, 2015, p. 10).

A atual Politica Nacional de Educacao
Especial na perspectiva da Educagdao Inclusiva
(BRASIL, 2008) tem como principal objetivo
assegurar a inclusdo escolar de alunos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento
e altas habilidades/superdotagcdo nas turmas comuns
do ensino regular.

No ambito de todas essas orientagdes e
prescrigdes legais, o percurso escolar de Carlos vai
ganhando forma, assim como suas possibilidades de
acdo como estudante, como cidadio, como pessoa de
direito. Com as lembrancas de Carlos e Maria, ndo
pretendemos fazer uma recomposicao histoérica do
processo de inclusdo educacional, mas evidenciar
como tal processo foi vivenciado pelos sujeitos que
dele participaram. Como nos lembra Ecléa Bosi, a
memoria parte sempre do presente, que influencia no
que ou em como algo sera lembrado (BOSI, 2003). A
partir dessas visdes de mundo podemos tecer as
relacdes das experiéncias que sdo individuais, mas
também sociais, pois sdo fruto de transformagdes de
contexto historico, politico, econdémico e social.

Buscamos evidenciar na andlise, a partir da
trajetoria de vida de Carlos e, indiretamente, de
Maria, como as politicas e as praticas de educagdo
inclusiva se efetivam e como os afetam: como as
relagdes estabelecidas vdo constituindo-os como
sujeitos.

Em 1997, ano do nascimento de Carlos, ecos
da LDB ja ressoam no campo da educagao de pessoas
com deficiéncia trazendo a tona as contradigdes
constitutivas do processo de inclusdo escolar desses
alunos e impactando o inicio de sua trajetoria. Apesar
dos sintomas terem se manifestado desde os trés
anos, a familia s6 conseguiu um diagndstico quando
Carlos tinha seis anos ¢ meio.

Maria: 4 biopsia do musculo, né? Foi feita

na perna. Porque é uma coisa muito

perigosa. Ai fizemos la em Sdo Paulo e,

infelizmente, deu distrofia, né?

Carlos: Ai com 9 anos e meio parei de

andar.

Pesquisadora: Com 9 anos e meio?

Maria: Ai fomos a luta, ai a gente... Ele

andava até 9 anos e meio.

Carlos: A7 eu faltei uma época na escola.

Pesquisadora: Ele ja tava na escola até

vocé ter o diagnostico?

Maria: Ja, estava normal.

Pesquisadora: E ai vocés mantiveram ele
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na escola?

Maria: Mantivemos. Nos comunicamos o
diretor e era muito bem cuidado, né?
Pesquisadora: Teve alguma dificuldade na
escola nessa época?

Carlos: Ndo, a escola era muito boa, na
EMEB.

Carlos j& estava matriculado na escola
regular e, apesar do impacto do diagnostico, a familia
decidiu manté-lo em sua rotina escolar, ainda que
com algumas faltas. Embora j& apresentasse
dificuldades de locomog¢do, como o fato de que
precisava andar apoiado na parede para nio cair, a
familia ndo encontrou grandes barreiras no inicio do
processo de escolarizacao.

Maria: Depois que ele saiu da Municipal,
ele teve essa dificuldade, porque na
municipal ainda ele andava e tinha apoio
melhor. E ai quando foi pra essa escola do
primeiro grau, ja tive essa dificuldade,
porque eram os alunos, um aluno que
ajudava ele. E por ser adolescente ai teve
alguns comentarios, entendeu?
Desagradavel. Tipo assim, professora e
inspetor ndo estavam nem ai pro Carlos, so
tinha ele de especial na escola, cadeirante,
eu digo. E achei que o suporte ndo foi
adequado, por isso eu tirei ele dali, da
escola aqui.

Pesquisadora: Ele ficava exposto, assim,

aos amigos, née?

Maria: Ai comegaram a comentar, que era

SO um menino que levava, que era até um

amigo dele...

Pesquisadora: Ah, entendi agora. Eles faziam

comentdrios, fazendo sugestoes que vocés...

Carlos: E, zoava. Acho que zoava tambéem

eu acho que ndo lembro.

Pesquisadora: Ah, entendi.

Carlos: Aif eu sai de ld, né?

Conforme a condicdo organica vai se
tornando mais complexa em fungdo da progressao da
doenca, a inser¢ao da pessoa com DMD também
exige maiores transformacdes no meio escolar e
evidencia contradi¢des das praticas inclusiva. Em
uma discussdo bastante proficua sobre o direito
universal do homem, ou o que hoje podemos
compreender como Direitos Humanos, Bobbio
(2004) explicita como as defini¢des desses direitos
sdo expressdes vagas e, quase sempre, redundantes,
ou seja, trata-se de expressdes genéricas que sdo

empregadas na escrita de documentos como
estratégia de concertagdo entre atores que
antagonizam no momento da redacdo, mas que nao
resolvem as contradigdes ideoldgicas e politico-
econdmicas subjacentes a estes mesmos direitos
(BOBBIO, 2004). Disto implica que, no momento
que se passa da enunciagdo verbal para a aplicagdo,
tais contradigdes emergem com muita forga.

E a contradigdio que fica evidente no episédio
rememorado por Maria e silenciado por Carlos: ao
ndo contar com apoio de um auxiliar de vida escolar,
Carlos fica exposto aos amigos, tanto fisica quanto
psicologicamente. Apesar da imprecisio da
referéncia ao ano, seu relato recupera a transi¢ao para
0 6° ano do ensino fundamental — entre os anos de
2007 e 2008 — portanto o acontecimento relatado se
realiza no bojo das discussoes e publicagdes de
decretos com garantias legais do acesso e
permanéncia para pessoas com deficiéncia na escola
regular. E possivel discutir o impacto da experiéncia
em Carlos a partir de seu silenciamento: na maior
parte da entrevista Carlos foi a voz da propria
narrativa — como em episodios nos quais a
pesquisadora realiza perguntas voltada para a mae,
tratando Carlos na terceira pessoa, “ai vocés
mantiveram ele na escola?(..) Teve alguma
dificuldade na escola nessa época?” Sem tardar ele
reivindica seu turno de fala afirmando que “ndo, a
escola era muito boa’; entretanto, no momento em
que sua mae enuncia um episodio no qual fica
exposto as insinuagdes dos colegas, ele se torna
menos comunicativo. Chega a afirmar que
aconteciam comentarios por parte dos outros amigos,
mas ndo se detém nessa lembranga. Sua fala “ah,
zoava, ne? Acho que zoava também... eu acho que
ndo lembro”.

O que significa seu esquecimento nesse
contexto? Assim como a memoria € mediada pelo
signo, pelo outro, pelas interagdes sociais, também o
¢ o esquecimento: “Quem esquece ndo ¢ um
organismo, um cérebro. Quem esquece é uma
pessoa” (BRAGA, 2004, p. 596) que vive os dramas
e as angustias de ser quem ¢ e de ter vivido o que
viveu. Esquecer, nesse caso, é também silenciar o
doloroso, o constrangedor. E imbuir-se do direito de
ndo dizer aquilo que ndo gostaria que fosse dito.
Diante da experiéncia negativa, a familia busca
caminhos; busca outras escolas possiveis até que faz
a transferéncia de Carlos. Emerge a importancia de
ter escolha, de optar pelo melhor lugar para realizar
seu processo educativo. O alivio que se reflete no
modo como pontua o final do episddio “af eu sai de
la, ne?”.
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Em meio aos relatos, fica evidente que a
escola regular é o lugar de Carlos, por direito e por
desejo. Em nenhum momento a mae diz que pensou
em interromper o processo de escolarizagdo, com
todas as barreiras que a escola ainda apresenta,
tampouco sugeriu que Carlos ndo a frequentasse. Ha
mudanca de escola, mas ndo ha evasao.

Pesquisadora: E vocé ja teve problema,

alguma dificuldade, em termos de conseguir

a matricula dele nessas escolas?

Maria: Ndo, nunca. Cheguei e... primeiro

que essa dai ¢ dificil conseguir vaga. Ai

quando eu fui, a primeira vez eu quis que

(inaudivel) nessa escola. Cheguei assim, até

me assustei, que eu pensei que “ah, entdo td,

vamos esperar um pouco’’ e ela falou “traz

o documento dele, ta?” e na mesma hora eu

fiz a matricula. Entdo foi assim, portas

abertas mesmo. Ai comecamos a ter essas
dificuldades, né? Do elevador, porque eles
colocavam ele no primeiro andar. Ai
comecei também, toda hora reclamava com

a diretora e eles ficavam la, mo frio no

patio, na época do frio.

A facilidade de matricular seu filho
surpreende Maria, que vivenciou uma época em que
a educacdo de pessoas com deficiéncia estava restrita
ao ambito institucional especializado. Ela se
surpreende e se alegra com a possibilidade: “portas
abertas”. Mas, logo constata e aponta que ndo basta
encontrar portas abertas, em seu relato também se
manifestam as dificuldades que constituem a
experiéncia de inclusdo escolar. Faz referéncia a
dificuldade enfrentada para garantir que Carlos seja
atendido em suas especificidades relacionadas a
enfermidade, como por exemplo, os riscos de estar
susceptivel ao frio para as pessoas com DMD!, além
de suas condi¢cdes de mobilidade que exigem
acessibilidade.

O episodio do elevador também ¢ lembrado
pelo proprio Carlos.

Carlos: Ah! Tenho que falar uma coisa da

escola também! Que eu sofri muito foi

quando do [Nome da escola], que
mandavam eu estudar ld em cima. Ai tinha
elevador, o elevador quebrava toda hora.

Pesquisadora: Nossa/

Carlos: Tinha uma vez, foi na 7° série, que

eu estudei num laboratorio, um cheiro

horrivel. S6 por causa que ndo tinha sala,
porque tava usando a outra sala de baixo.

Pesquisadora: E vocé ja chegou a ficar

preso no elevador?

Carlos: Ndo! Gragas a Deus ndo! Eu ia

ficar com trauma.

Pesquisadora: Ai, quando o elevador
quebrava, como vocé fazia? Eles colocavam
sua sala no laboratorio?

Carlos: E! Levavam no laboratorio. Minha
mde até corria atras pra resolver, né mae?
Os casos...

Pesquisadora: Demorava muito tempo pro
elevador...

Carlos: Demorava.

Maria: Era uma luta.

Carlos: Era uma luta. Os pais brigavam.
Foi na 7°série.

Maria: Ai acaba sofrendo ele e alguns
alunos. As vezes, também toda a classe.

Sujeito/ideologia/subjetividade. Do Carlos
que esquece, passamos pro Carlos que denuncia:
“Ah! Tenho que falar uma coisa da escola tambéem!
Que eu sofri muito”. Ao reivindicarem direitos,
Carlos e Maria apontam para apropriacdo de um
discurso de direitos que se faz ecoar a partir das
politicas e contextos de inclusd@o. Denunciam a
escola que por vezes tem estrutura, mas ndo tem
manutengdo ¢ os desdobramentos inadequados da
distancia entre a politica e sua implementacdo. Sua
fala também diz dos impasses vividos pela escola:
onde acomodar o grupo quando ndo € possivel ir ao
primeiro andar do prédio sem elevador? Como
deslocar o aluno que faz uso de cadeira de rodas? A
alternativa de manter o grupo com ele, que nos
parece uma opg¢ao coerente frente aos objetivos de
inclusdo, por sua vez, como diz a mae, podia gerar
sofrimento em todo o grupo: “Ai acaba sofrendo ele
e alguns alunos. As vezes, também toda a classe”,
que como diz Carlos, junto com ele era submetida
aos desconfortos de fazer aula em espagos
improvisados, como ‘“num laboratorio, (com) um
cheiro horrivel (...). S0 por causa que ndo tinha sala,
porque tava usando a outra sala de baixo”.

Carlos se apresenta como um sujeito critico
que, a0 rememorar suas experiéncias escolares, tem
condi¢des de visualizar e expressar aquilo que lhe
pareceu injusto. Nao naturaliza, pois, as condi¢des de
permanéncia que lhe foram oferecidas, tampouco
contenta-se com os ajustes feitos. Nessa direcdo, as
analises de Smolka (1997) sobre processos
discursivos, ideologia e subjetividade ampliam nossa
compreensdo. Para a autora,

essa resisténcia explicita delineia o carater
dramatico da enunciag@o: o proprio movimento
de circunscrigdo e resisténcia do sujeito, na/pela
linguagem, insere-se no conjunto de regras
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anonimas (FOUCAULT, 1986), deixando ecoar
uma voz generalizada, normativa, estabilizada
(SMOLKA, 1997, p. 42).

A palavra “luta” é muito comum na
entrevista € o vocabuldrio aparece em outras
passagens nos permitindo refletir sobre a
multiplicidade de sentidos articulados ao discurso de
inclusdo escolar, de direito a educagao ¢ seus efeitos
sobre os sujeitos. Para Bakhtin (1998, p. 100), “a
palavra da lingua € uma palavra semi-alheia. Ela s6
se torna propria quando o falante a povoa com sua
intengdo, com seu acento, quando a domina pelo
discurso, torna-a familiar com sua orientagdo
semantica e expressiva”.

Carlos e Maria tornam proprio de suas falas
o termo luta, luta por direito a escola/educacdo e,
assim, reiteram o discurso de inclusdo escolar, ao
mesmo tempo em que o problematizam. Evidenciam
a sobreposicao da ideia de direito a educacdo escolar
como sentido dominante, como o que orienta as
posicdes assumidas pelos sujeitos nos contextos de
embates. Isso aparece de forma mais emblematica,
quando faldvamos sobre o tramite para conseguir
uma profissional — auxiliar de vida escolar — ja no
ensino médio.

Pesquisadora: A  cuidadora  vocés

conseguiram quando?

Carlos: Foi... Ndo sei quem conseguiu ai.

Batalha das mdes.

A luta pela escolarizagdo evidencia-se como
um dos aspectos constitutivos da vida social de
Carlos e da experiéncia do ser crianca e adolescente
no atual momento historico brasileiro. Em seu caso,
embora haja o acesso a escola, é necessario lutar por
condigOes de permanéncia. As maes emergem nesses
processos de “luta” como condigdo constitutiva de
possibilidades de percurso escolar de seus filhos:
seus engajamentos e disposi¢do sdo cruciais para a
permanéncia deles na escola, pois a despeito da
legislacao existente — que garante, formalmente, a
Carlos o acesso a escola — essa “inclusdo” ndo se faz
sem tensdo: ainda € preciso “foda hora reclamar com
a diretora”, e eles reclamam e exigem porque sabem
que té€m direito. Agem responsivamente, dialogando
com contexto historico e politico que enuncia a
escola como local de aprendizagem da pessoa com
deficiéncia. Em seus enunciados dialogam com as
condigbes concretas da escola que muitas vezes
aparecem como barreira.

Faz-se notar o conceito de dialogismo
bakhtiniano, explicitado por Fiorin da seguinte
maneira:

A apreensdo do mundo ¢ sempre situada
historicamente, porque o sujeito estd sempre em
relagdo com outro(s). O sujeito vai constituindo-
se discursivamente, aprendendo as vozes sociais
que constituem a realidade em que esta imerso, e,
ao mesmo tempo, suas inter-recades dialdgicas.
Como a realidade ¢ heterogénea, o sujeito nio
absorve apenas uma voz social, mas vérias, que
estdo em relagdes diversas entre si. Portanto, o
sujeito ¢ constitutivamente dialdgico. Seu mundo
interior ¢ constituido de diferentes vozes em
relagdes de concordancia ou discordancia. Além
disso, como esta sempre em relagdo com o outro,
o mundo exerior ndao estda nunca acabado,
fechado, mas em constante vir a ser. (FIORIN,
2006, p 55)

E importante ressaltar que o conceito de
dialogismo em Bakhtin ndo esta atrelado a ideia de
um didlogo face a face entre os interlocutores, mas
trata-se de um dialogo entre discursos. O papel do
social — do outro constitutivo — se evidencia. De
acordo com Goes (1994, p. 27) esse papel “revela-se
contraditorio”. Conforme a autora, “o jogo dialogico
entre sujeitos nao tende a uma s6 dire¢do: ao
contrario, envolve circunscrigdo, ampliagdo,
dispersdao e estabilizacdo de sentidos”. Assim,
podemos entender como das vivéncias escolares,
ressoam boas lembrangas que remontam a presenca
de outros jovens com deficiéncia na sala de aula.
Como no episodio em que Carlos chega com uma
cadeira motorizada na escola.

Carlos: Eu lembro na escola também, era

bom demais, todo mundo achava estranho,

“Nossa, Carlos de cadeira motorizada”,

eles ficaram surpresos, né mde?

Pesquisadora: £? E vocé chegou no meio

do periodo, ja tinha come¢ado as aulas, e ai

de repente vocé chegou com a cadeira
motorizada?

Carlos: Meu amigo ficou com ciumes, ele

que era de muleta, ai falou “Vocé me largou

agora”. Ai, no comego, nos brigamos e

depois voltou a falar de novo.

Pesquisadora: Ah, vocés chegaram a

brigar por causa da cadeira?

Carlos: Ele brigou, ficou com ciume.

Porque eu largava ele e andava de cadeira

de rodas.

Pesquisadora: E entdo fez uma diferenca

muito grande, Carlos, isso? A cadeira

motorizada pra vocé?

Carlos: Fez! Ninguém precisa empurrar

mais eu. E eu vou pro lugar que eu quero ir.
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As contradigdes que entretecem a relagdo de
Carlos (e de sua mae) com a escola— com a educagio
escolar — com politicas e praticas de educagdo
inclusiva nos permitem entender que, se queremos
considerar a dinamicidade e a complexidade
constitutiva  dessa  relagdo, ndo  podemos
desconsiderar especificidades que circunscrevem as
interagoes vividas/lembradas na/da escola. A relagdo
¢ de tensao, sofrimento, esquecimentos, mas também
de poder, de se saber sujeito de direito, de exigir, de
dispor de recursos. A luta ¢é legitimada pela
legislacdo, promovida por esta e, ambas — a lei e a
luta (das maes) — reiteram a importdncia da
existéncia de suportes, de disponibilizacdo de
recursos, estratégias e servicos de Tecnologia
Assistiva (TA) concorrendo para a independéncia
conquistada com a cadeira de rodas.
Sobre a rotina atual de Carlos, no curso
profissionalizante eles nos dizem
Maria: Né? Porque tem cadeirante que tem
forca, ele pega ali e puxa, né? E diferente,
agora eles ndo. Eles precisam de todo o
apoio, né? Pra pegar... Até pra comer, até
falei pra ele que se precisar, a pessoa que
cuida dele ia la na hora dele se alimentar e
na hora que ele fosse pra sala, vinha
embora. Mas ele quer se virar sozinho.
Carlos: Eu consigo. Falo assim “Pde pra
mim ai” ai ele coloca la e eu como.

Enquanto as dificuldades decorrentes da
DMD se intensificam, as vivéncias promovem a
vontade de independéncia e a tensdo entres ambas
revela na referéncia ao suporte oferecido por uma
auxiliar de vida escolar, na escola, como uma
necessidade
Carlos: Ah, era bem, né? Quando nos
chegava no transporte ja pegava nos, ja
pegava nossa mochila, ai recebia nds,
levava pra sala, apanhava mochila,
apanhava material, ai depois saia e deixava
nos la. Pra nos ficar também livre dela, né?
Ficar o dia inteiro ndo da.

Evidencia-se a vontade de liberdade, de
autonomia e a necessidade de acesso aos recursos
que a viabilizam e limitam. O acesso aos recursos,
como a cadeira motorizada, bem como experiéncias
de depender do outro e, ser exposto, constrangido —
como no episodio do banheiro, vai constituindo a
personalidade de Carlos que se coloca muitas vezes
como um sujeito autdbnomo e capaz. Ele precisa de
suporte, mas solicita apenas para aquilo que julga ser

realmente necessario.

Assim, para além da importancia do aumento
de acessibilidade e independéncia relacionadas a
cadeira, a experiéncia escolar ¢ referida como uma
experiéncia boa, engrandecedora: “Eu lembro na
escola tambem, era bom demais...”, em uma fala que
remete ao relato da cumplicidade vivida, que se
expressa em: orgulho, ciimes, amizade. A
experiéncia de Carlos ¢ marcada também pela
presenga de outras pessoas com deficiéncia.

Pesquisadora: E vocé tinha um amigo que

também tinha...que usava muleta, por qué?

Carlos: Ele tinha problema, ndo sei o nome.

Tinha outros que também tinha problema,

ndo era so eu ndo.

Pesquisadora: Na sua sala?

Carlos: Na minha sala tinha um de muleta

e um outro, que eu comecei a estudar no

colegial.

Maria: Essa escola que ele estudou o

Ensino Médio tinha bastante especial.

Carlos: Ld tinha, no [nome da escola] tem

muito.

Maria: Quando o Carlos foi, ja tinha uns 7.

Carlos nao era o unico rapaz com deficiéncia
na escola. Coloca-se a possibilidade de construgido
dos modos de significar a DMD e a si mesmo pautada
nas aproximagdes e distanciamentos com as pessoas
com e sem deficiéncia. Goes (2004) faz uma
importante reflexdo sobre como esse processo de
inclusdo escolar afeta a formagdo da pessoa com
deficiéncia e afirma que se o processo de construgao
de identidade se faz através da relagdo com os
semelhantes e os diferentes “os alunos especiais
estdo tendo poucas oportunidades (por vezes,
nenhuma) de elaborar a semelhanga em relagdo
aqueles que tem o mesmo tipo de necessidade
especial, assim reconhecida e classificada pelo grupo
social” (GOES, 2004, p. 81).

A experiéncia escolar ¢ constitutiva da
personalidade de Carlos, que através do outro — seja
aproximando-se ou distanciando-se — vai definindo
um modo de ser no mundo. “Mas ele quer se virar
sozinho” € uma forma de concebé-lo que vem do
outro.

Retomamos a perspectiva de Vigotski sobre
o desenvolvimento cultural e os trés estagios: em si,
para outros e para si (VIGOTSKI, 2000). Carlos, em
funcdo de suas experiéncias de vida — abordadas aqui
a partir de um recorte que considera apenas o ambito
escolar, mas esta longe de ser a totalidade de suas
vivéncias — apresenta-se como um sujeito
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independente que ¢ reconhecido pelo outro, no caso,
a mae. Esse reconhecimento corrobora em uma
autoafirmacdo que serd sustentada intimeras vezes
por Carlos e que, inclusive o projeta: “eu consigo”.
Nao ha aqui uma ode a autonomia como valor maior,
ao contrario, fica-nos claro que ele consegue
também, porque ha recursos que o possibilitam, seja
em termos técnicos, seja pela afirmacao do outro.

Os dizeres de Carlos nos aproximam da ideia
de drama em Politzer e Vigotski. Em Politzer (1973)
o ponto de vista psicologico é aquele que coincide
com o drama.

Escolhendo o drama para campo de estudo, o
acto constitutivo da ciéncia psicologica deixa de
ser uma percepcdo qualquer (...). Com efeito, um
gesto que eu faca ¢ um ato psicoldgico, porque é
um segmento do drama que representa minha
vida. A maneira como ele se insere nesse drama €
dada ao psicologo pela narrativa que eu possa
fazer acerca do referido gesto. Mas o fato
psicologico € o gesto esclarecido pela narrativa e
ndo o gesto isolado ou conteudo realizado da
narrativa. (...) Ora, o facto psicolégico ndo é o
comportamento simples mas precisamente o
comportamento humano, isto é, )
comportamento reportado aos acontecimentos
pelos quais se desenvolve a vida humana e ao
individuo enquanto sujeito  dessa  vida.
(POLITZER, 1973, p. 111-112)

Vigotski (2000, p.26), retomando Politzer,
reflete: “psicologia = drama (...), o drama realmente
esta repleto de ligacdes de tal tipo: o papel da paixdo,
da avareza, dos citimes, em uma dada estrutura da
personalidade”. Delari Junior, retomando a discussao
do drama em Vigotski, enfatiza que esses conflitos
sdo algo que “apenas o ser humano concreto pode
viver, por conta dos diferentes impasses que ele
vivencia somente como ser social” (DELARI
JUNIOR, 2011, p. 185).

E assim o € no bojo das relagdes: luta,
cumplicidade, briga, ciume, perdas e conquistas. No
movimento dindmico de constitui¢do dos sujeitos,
marcado pela lembranca e esquecimento, adesdo e
ruptura, capacidade de escolha e dependéncia, se
tensionam, dao forma ao drama — movimento
dindmico de constituigdo dos sujeitos na relacdo com
outro, na relacdo com o mundo.

Consideracoes Finais

O que objetivamos nesse artigo foi, a partir
das narrativas sobre o processo de escolarizagdo de

um jovem com DMD, enfocar aspectos do processo
de constituigdo social dos sujeitos, apontando
possibilidades de desenvolvimento psicologico na
interagdo com contradi¢des implicadas em discursos
e praticas de educagdo inclusiva.

A partir de uma perspectiva historico-
cultural buscamos apontar como a vivéncia escolar
incide sobre o sujeito e sua familia (aqui sintetizada
na figura da mae), contingenciando modos de ser —
uma posicdo frente a vida. Trata-se ainda de dar
visibilidade a experiéncia de inclusdo escolar
significada por aqueles que dela participam. Importa-
nos, sobremaneira, destacar as tensdes explicitando
que se o discurso politico ndo garante praticas
inclusivas, este ¢ fundamental para empoderar os
sujeitos na luta pelos seus direitos. A grande
conquista que identificamos, de quase duas décadas
de politicas publicas ¢, especialmente, a ideia de que
o lugar da pessoa com deficiéncia € no seio da escola
regular. Tal perspectiva viabiliza a luta pelo acesso e
permanéncia  que  acontece  nas  bases,
cotidianamente, como “luta das mdes”. Entretanto,
com a experi€éncia de Carlos, também nos fica
evidente que, quanto mais complexas sdo as
especificidades do aluno frente as demandas
escolares, mais se apresentam os limites da escola
contemporanea nesse processo.

Por fim, buscamos desvelar a importancia de
politicas e praticas de educacdo inclusiva na
experiéncia escolar vivida a partir de seu aspecto
constitutivo da personalidade do sujeito com
deficiéncia (e de sua mde), neste caso a DMD. As
tensdes sociais que a conformam, refletem e refratam
na forma como esses sujeitos compreendem o
mundo, nele se posicionam e se concebem enquanto
pessoa, nos seus projetos e desejos.

Pesquisadora: Os seus planos, quais sdo?

Carlos: Ah, fazer faculdade e estar

efetivado na empresa, é isso.

Maria: Trabalhar pra ganhar bem, ajudar

a mde.

Carlos: Ndo tenho namorada também.

Queria encontrar, mas ndo...Vou procurar

[...]. No tempo certo vai chegar, né? Ndo

pode ficar apavorado.

Pesquisadora: Mas vocé ja tem suas

paqueras? As meninas que vocé gosta?

Carlos: Tem!

Maria: Ai, ai, ai...

Carlos: Tem, neé? Vida normal do ser

humano, né?
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Nota

1 A fraqueza muscular respiratoria ¢ umas das
caracteristicas clinicas da DMD, de modo que
doencas que causam algum tipo de insuficiéncia
respiratoria podem ser extremamente graves para
esse publico.
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