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Resumo

Este artigo emerge do principio da discussdo tedrica de género e da escola da diversidade,
sobretudo, pelo viés da deficiéncia no contexto escolar. Neste ber¢o, marcam-se processos de
preconceitos e diferencas, resultando em praticas sociais que implicam na aceitagdo e
constru¢do identitaria das mulheres com Sindrome Berardinelli e, concomitantemente, interage-
se e relaciona-se com a comunidade escolar. Tal razdo, pela qual se justifica o retrato dessa
pesquisa, ¢ pelo fato da Sindrome de Berardinelli ser rara e que, consequentemente, nao tem
proporcionado discussdes no campo antropoldgico e sociologico da educagdo, corroborando e
inquietando os leitores e produzindo novos conhecimentos acerca da Sindrome. A metodologia
escolhida ¢ de cunho qualitativo em um viés de estudo de caso, com preservagdo dos sujeitos-
participantes e exploragdo das narrativas de suas historias de vida. O trabalho se desenvolveu
com duas mulheres com Sindrome de Berardinelli, residentes nas cidades de Carnatbas dos
Dantas e Currais Novos na regido do sertdo do Rio Grande do Norte e associadas & Associagdo
de Pais e Pessoas com Sindrome Berardinelli do Estado do Rio Grande do Norte —
ASPOSBERN. A pesquisa traz discussdes acerca da escola da diversidade no sentido amplo,
uma vez que a escola, por ser uma institui¢ao critica e reflexiva frente a construgdo de sujeitos
capazes de entender e modificar o mundo atual com atitudes, habilidades ou competéncias,
necessita de mudancgas que possam favorecer a construgdo do respeito as diferentes.
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Introducao

A escrita deste trabalho arquitetou-se a partir da acanhada produciao de
conhecimento cientifico que se tem acerca do mundo das pessoas com Sindrome
Berardinelli, e desconhecido pela sociedade, fato pelo qual se justifica a importancia de
retratar, neste espago de construcdo de conhecimento e saberes, outras pesquisas que
possam, de alguma forma, somar com a iniciativa. Mas, entdo, o que ¢ a Sindrome

Berardinelli?

E uma doenca de carater autossdmico recessivo, diretamente associada a
consaguinidade, podendo, a lipoatrofia, ser evidenciada desde o nascimento
ou ter o seu desenvolvimento na infincia, precedendo o inicio do diabetes
Mellitus. Acomete ambos 0s sexos, praticamente na mesma propor¢ao, o
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grau de envolvimento varia em cada paciente, geralmente observa-se
auséncia do tecido adiposo na face, dorso, tronco, extremidades superiores,
regides intra-abdominal e perrineal, desenvolvimento somatico e esquelético
acelerados, flebomegalia, hepatomegalia com infiltragdo gordurosa,
macrogenitossomia precoce, hirsutismo, hiperpigmentagdo cutdnea com ou
sem acanthosis nigricanes, hiperlipidemia, hiperinsulinismo, hiperglicemia
insulino — resistente e hipermetabolismo sem hipertireodismo (BARACHO,
1998, p. 88-90)

Portanto, levantou-se a inquietude de compreender a aceitagdo do corpo das
mulheres, as quais possuem, tanto para si quanto para pais, familiares e pela propria
sociedade que as estereotipam, por apresentarem caracteristicas fisicas masculinas mais
acentuadas, construidos sobre estes sujeitos e suas implicagdes causadas no processo de
escolarizagao.

Para esclarecer, ndo se trata aqui como desconstru¢do de um corpo em busca de
uma idealizac¢do propria, mas pelo nascimento de um corpo masculinizado e musculoso,
nao permitindo o direito de escolha. Portanto, o processo de aceitagdo € paulatino
primordialmente pelos pais, familiares e de si proprio, pois, de imediato, as rejeigoes
sdo influenciadas pela sociedade ao questionarem se “estas sdo suas filhas?”, “isto ndo
saiu da sua barriga?”. Ja, para as mulheres com a Sindrome, o seu corpo ¢ motivo de
infelicidade, fazendo-as se privarem de frequentar espagos sociais e publicos, por ja se
sentirem vergonhadas e excluidas socialmente.

Assim, nada melhor do que problematizar os preconceitos e as diferengas no
contexto escolar, haja vista a producao de pesquisas no ambito educacional tem crescido
qualitativamente sobre questdes que se referem as pessoas com deficiéncias,
preconceitos e diferengas. Assim, também, ¢ uma tentativa de compreender a conquista
do territério, isto quando se consegue conquistar, existindo conflitos e disputas,
marcados por processos de exclusdo e inclusdo pelos atores sociais e comunidade
escolar.

Outro aspecto que se destaca neste trabalho, deve-se pelo fato de fisicamente
parecerem homens e agirem como mulheres, o que ocasiona para o Outro a duvida, o
estranhamento sobre sua sexualidade por desconhecerem a sua Sindrome, nao se sabe se
¢ homem, mulher ou travesti, o que ocasiona discutir a exclusdo do sexo feminino.

Neste ambito, para a visdo antropologica, a aceitagao ou rejei¢ao do sujeito em um



w2 T CONEDLY

CONGRESSO NACIONAL DE EDUCAGAO

determinado grupo se da por via do compartilhamento de ideias e influéncias, as marcas
da diferenca do Outro ¢ o ponto de equilibrio para a construcao da identidade, este

processo da-se a partir das interagdes sociais.

Caminhos metodolégicos

A pesquisa configura-se em um estudo de caso de cunho qualitativo, portanto,
tem a funcionalidade de compreender um fendmeno. Contudo, nosso diagnostico vai
além da descri¢ao, buscando a interpretacdo dos dados.

No entendimento de Godoy (1995, p. 25)

[...] visa ao exame detalhado de um ambiente, de um sujeito ou de uma
situagd@o particular [...] tem se tornado a modalidade preferida daqueles que
procuram saber como e por que certos fendmenos acontecem os dos que se
dedicam a analisar eventos sobre os quais a possibilidade de controle ¢
reduzida ou quando os fendmenos analisados sdo atuais e s6 fazem sentido
dentro de um contexto especifico.

A investigacao foi desenvolvida com duas mulheres com Sindrome Berardinelli
de Carnaubas dos Dantas e Currais Novos na regido do sertdo do Rio Grande do Norte e
associadas a Associacao de Pais e Pessoas com Sindrome Berardinelli do Estado do Rio
Grande do Norte — ASPOSBERN. Nesta associa¢do sdo cadastrados atualmente em
torno de 37 casos de pessoas com Sindrome Berardinelli entre homens e mulheres. As
mulheres apresentam um indice superior de 20 casos em relagdo a 17 casos de homens
com uma variagdo etaria de 1 ano a 55 anos. A pesquisa objetivou-se trabalhar com
mulheres da Sindrome de Berardinelli acima dos 18 anos.

A escolha das mulheres com Sindrome Berardinelli se deu a partir da
aproximacao para com as mesmas € por apresentarem condigdes econdmico-social
diferentes, viventes de realidades opostas. Considera-se que, sem distingdo de nenhuma
pessoa com Sindrome Berardiinelli, ndo ha existéncia de sofrimento, preconceitos e
descriminagdes devido a complexdo fisica, portanto, resulta-se em uma amostra da
realidade dos mesmos.

Utilizou-se da coleta de dados que foi desenvolvida a partir da aplicacdo de um

questionario oral para que as mulheres pudessem se sentir mais a vontade. A analise dos
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dados ocorreu de forma minuciosa e detalhada. O tratamento utilizado na pesquisa por

entrevistadas A e B foi para dar confiabilidade e ndo identifica-las.

Diferencas de género
Notadamente, a relagdo entre homem e mulher ¢ estabelecida por diversas diferencas
intelectualmente,  sentimentalmente,  geneticamente, = comportamentalmente e
biologicamente. Estas sao colocadas em estado de desigualdades, tornando-as propicias
a exclusdo social. Nesta trajetdria, sabemos que a exclusdo da qual as mulheres sdo
atingidas pode estar associada por diversos fatores: ambientais, culturais, econdmicos,
politicos e sociais, oriundas das diversas formas de exclusao social.
Constatando estas dimensoes a partir da historiografia, buscamos explicagdes a
partir das descri¢gdes dos acontecimentos. Assim, ao longo da histéria, Silva (2008, p.

17)

[...] mostra que durante muito tempo as mulheres foram excluidas da vida
publica e confinada a esfera privada. Os relatos as mostram submissas,
resignadas e conformadas com os ideais e tarefas que lhes eram atribuidos.
No entanto, a histéria hegemonica, e logo a amplamente divulgada, foi escrita
em larga escala por homens, que, pactuando com o ideal de exclusdo...

Do periodo Colonial até a Primeira Republica, o género feminino nem teve vez e
voz nos cendrios educacional, politico, cultural e social; esta “libertagdao” sé veio depois
de 322 anos. Isto, de fato, pode ser compreendido pela configuragdo da sociedade e das
familias subordinadas pelos homens. A organizacdo do patriarcado ¢ forte e rigido

sistema de dominagao-exploragdo. A autora Saffioti (1987), nos vem dizer que:

[...] o patriarcado ndo se resume no sistema de dominagdo, moldado pela
ideologia machista. Mais do que isto, ele ¢ também um sistema de
explora¢do. Enquanto a dominag@o pode, para efeitos de analise, ser situada
essencialmente nos campos politico e ideologico, a exploracdo diz respeito
diretamente ao terreno econdmico [...] Desta sorte, fica patente a dupla
dimensdo do patriarcado: a dominacao e a exploragdo. ( p. 50-51).

Nesta pressuposi¢do, investigamos e estudamos a evolucao histérica da relacao

entre homens e mulher desde os primoérdios; logo, podemos constatar a predomindncia
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da consciéncia politica do conceito machista proeminente na sociedade, fato que
evidencia a exclusao social.

A igualdade das mulheres em relagdo aos homens ndo foi ainda conquistada, a
mulher naturalmente se destacou no lar ¢ a educag¢do das criangas, automaticamente,
encontra-se sujeitada a viver na esfera privada. Por exemplo, a condicdo de
inferioridade limita em tais agdes praticadas e espacos predominantes, tais como: a casa,
a cozinha, a Igreja, a escola dos filhos.

Parece que ainda no século XXI a sociedade se estabelece desta forma, embora a
forca dos movimentos sociais, legitimagdo de politicas publicas que lutam a favor da
mulher e o direito a educacdo, tenham mudado a realidade de muitas mulheres.
Contudo, em leituras observamos que o direito a educagdo sancionada por lei na
Constituicao 1988 e nas Leis de Diretrizes ¢ Bases da Educacdo Nacional 1996 ainda ¢
negado a uma parcela da sociedade subalterna. Muitas criangas chegam até frequentar a
“[...] escola porque os pais (ou outros adultos responsaveis) as obrigam a ir. E claro que
os pais também o fazem por obrigatoriedade legal, mas ¢ antes o valor cultural que os
impulsiona” (FERREIRA, 2009, p. 15).

Todavia, nas entrevistas, especificamente no discurso da entrevistada A,
entendemos que, embora tenha frequentado a escola e desistido pelo preconceito
sofrido, lhe restou fazer aos afazeres de casa. “Sou cadeirante, entdo ajudo mae a lavar,
enxugar os pratos e botar a mesa, ja que no restante do dia adoro ouvir radio e ligar pra
14, as vezes vou conversar na vizinha”.

Ainda para a entrevistada A, no inicio da sua ida a escola, ainda ndo se tinha o
nome cientifico da Sindrome Berardinelli, mas, com sua descoberta, “[...] a sociedade
passou a conhecer o nome cientifico, o que ¢ a sindrome e como cuidar dessas pessoas,
no entanto, isso ainda ¢ um processo muito lento” (DANTAS, 2005, p. 113).

Entretanto, a entrevistada B concluiu a educagdo basica, mesmo diante dos
preconceitos e diferencgas, levando em consideragdo que foi feito um trabalho de
conscientizacdo da Sindrome na escola e na sociedade, conquistando seu espaco na
sociedade. Agora, frequenta o espago universitario concluindo Servigo Social.

Muito embora no inicio da escolarizacdo, enquanto crianga, a entrevista B

passou por diversos preconceitos, como descreve:
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“Me lembro muito pouco, mas minha mae me falava que quando ia pra
escola eu chorava muito porque eu ndo queria ficar devido que meus colegas
me chamavam de apelidos constrangedores e eu era muito indefesa porque eu
ndo sabia explicar a Sindrome, também muito pequena”.

Referente a questdes do corpo, a entrevistada B se encontra conformada com seu
corpo, pois menciona que sempre teve um trabalho de alto-estima, portanto “sempre fui
conformada o que Deus me deu”. Neste mesmo desenho, apresentamos o registro da

entrevistada A sobre a visdo da mae sobre seu corpo.

“Minha mie me disse que quando eu nasci ndo sabia se eu era homem ou
mulher. Como ¢ que pode eu nascer com vagina e o corpo masculinizado?
Teve vezes que minha mae me vestiu de homem de tdo confusa. Foi algo que
ela nunca tinha visto na vida.”

Neste viés, entendemos que o papel da familia ¢ muito importante no processo
de escolarizagdo do filho, tendo em vista que a crianga, um ser ainda indefeso no
sentido de se defender quanto aos insultos e preconceitos que enfrenta na escola e fora
dela, carece de auxilio e ajuda. Assim, os pais se tornam a maior referéncia para elas, ja
que enfrentam muitas coisas juntos com outas criangas. Esses afazeres, como feitos na
companhia do outro quando esta doente ou a propria regragao na alimentagdo, pois a
crianca com Sindrome Berardinelli na escola deveria comer alimentos saudaveis como
frutas, as vezes, maximizam desejos inalcangaveis pelos portadores da Sindrome, pois
comer algo fora do padrao da “dieta” pode ser muito complicado, principalmente as

mulheres com Sindrome Berardinelli, as quais sdo diabéticas desde crianga.

Escola da diferenca e da diversidade

Vivendo em uma era de globalizacdo, marcada pela proliferagdo das
tecnologias de informagao e comunicagdo, pela economia, pelos padroes de uma vida
solidificada eticamente e por uma cultura existente no berco das ruas, das instituigdes de
ensino e nos mais diferentes lugares, a escola, por ser uma institui¢ao critica e reflexiva

frente a construgdo de sujeitos capazes de entender e modificar o mundo atual com
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atitudes, habilidades ou competéncias, necessita, em pleno século de mudangas,
favorecer a construcao do respeito as diferentes.

Neste viés, entende-se que a escola ndo pode ficar estagnada frente a
necessidade de atualizagGes, compreensdes e mudancas nos paradigmas
epistemologicos da educagdo, pois acreditamos fielmente que desta forma a
aprendizagem, indiferentemente dos meios utilizados para este abarco, possa ser
construida no coletivo e de forma significativa.

Nesta vertente, Gadotti (2000, p 41) interroga quando fala: “que tipo de
educacdo necessitam os homens e as mulheres dos proximos 20 anos, para viver este
mundo tdo diverso?” pensar de forma critica nas palavras de Gadotti, compreende-se
certamente de que os estudantes, em pleno século XXI, precisam de uma educagdo
marcada a valorizacdo e respeito as diferengas. Uma educagado para a diversidade.

Portanto, para que se tenha uma educagdo pautada nas politicas de Educacao em
Direitos Humanos e todas as politicas educacionais de modo a garantir a inclusdo social
e educacional dos grupos excluidos socialmente, sobretudo, as pessoas com Sindrome
Berardinelli, a familia deve assumir esse papel lutando e defendendo veemente, uma vez
que a familia € o primeiro grupo social onde as pessoas com Sindrome Berardinelli dao
seus primeiros passos, sao ensinados valores culturais e €ticos e aprendem a conviver
em sociedade com outros grupos e em diferentes espagos sociais (DANTAS, 2005).

A familia, ao inserir socialmente seu filho com a Sindrome, pode possibilitar a
inclusdo. No entanto, a auséncia nos grupos e espacos sociais reforca praticas
discriminatérias da sociedade. Assim, a familia precisa acreditar nas potencialidades
que todos tém para vencer as barreiras, isto ¢, cada sujeito com a Sindrome precisa
acreditar nas suas potencialidades ¢ habilidades, aceitar-se e reconhecer-se que ¢ capaz
de vencer e ter uma vida normal perante a doenca.

E evidenciado, conforme Dantas (2005), que familias de pessoas com Sindrome

Berardinelli

[...]por terem um nivel de conhecimento bem mais aprofundado no tocante a
Sindrome, encaminham seus filhos para desenvolver todo o seu potencial,
introduzindo-os na escola ¢ em todos os lugares desde o seu nascimento,
enfrentando todos os preconceitos em que a sociedade os espera, sendo
assim, com o passar do tempo, a propria sociedade adapta-se a esse outro,
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que ¢ considerado o diferente, descobrindo nele habilidades que muitas vezes
o dito normal ndo tem para com o seu semelhante (p. 86).

Nesta perspectiva, o documento para a Educacdo em Direitos Humanos (EDH) é
constituido por um conjunto de dispositivos legais e norteadores que visam assegurar,
maiormente, o direito a educacdo, isto acontecera mediante a adoc¢do sistematica das
diretrizes dos sistemas de ensino e suas instituicdes, bem como todos os sujeitos
envolvidos nesse processo. Com isso, a Educagcdo em Direitos Humanos objetiva-se
promover a mudanca e a transformagdo social para buscar os principios da dignidade
humana, igualdade de direitos, reconhecimento e valorizacdo das diferengas e das
diversidades, laicidade do Estado, democracia na educagao, transversalidade, vivéncia e
globalidade e sustentabilidade socioambiental.

A formacdo integral para a vida e convivéncia dos sujeitos de direitos, no
exercicio cotidiano dos Direitos Humanos como forma de vida e de organizagdo social,
politica, econdmica e cultural necessita que os sistemas de ensino e suas instituigdes
adequa as necessidades, as caracteristicas biopsicossociais e culturais dos diferentes
sujeitos e seus contextos.

Em outras palavras, as politicas publicas em educag¢ao garantem que nenhuma
escola ignore o direito a educacdo, possibilitando a socializacdo das pessoas com
Sindrome Berardinelli com o outro; a constru¢do de sua identidade. Assim, o saber
conviver ocasiona o respeito e a aceitacdo as diferencas do sujeito com Sindrome
Berardinelli, sem restrigdes, limitacdes em funcao das caracteristicas que possam servir
para marcar suas identidades.

Nesta perspectiva, podem desenvolver suas potencialidades e buscar eliminar
todas as formas de preconceitos e discriminagdes que existirem no cotidiano escolar,
almejando conquistar seu espago no grupo social e, por conseguinte, a inclusdo escolar
(OSORIO, 2005).

E necessario desconstruir os paradigmas referentes a educagdo movida pelo
grande desafio da educacdo inclusiva, ou seja, antes as instituigdes educacionais eram
compreendidas como um espago para um grupo restrito, elitista, marcada pela exclusao
social dos grupos minoritarios, historicamente processadas. Atualmente, preza-se por

uma educacdo de qualidade para todos, ponderando as diferentes culturas, a diversidade,
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as dispares necessidades para a aprendizagem como forma de democratizar o ensino,
oferecendo condigdes e oportunidades para o sucesso nas formagdes profissional e
social por serem tratadas como questdes de democracia e cidadania.

Assim, ndo ¢ permitido que escolas continuem “[...] ignorando o que acontece ao
seu redor. Nao pode continuar anulando e marginalizando as diferencas — culturais,
sociais, étnicas — nos processos pelos quais forma e instrui os alunos” (MANTOAN,
2006, p. 15). Esse novo modelo de educagdo inclusiva como forma privilegiada na
correcao das “diferengas sociais e culturais de cidadania”, principalmente dos alunos
com deficiéncia, tornou-se de fato a partir dos meados da década de 1990.

Esses principios da educacao inclusiva presentes na Constituigdo Brasileira e na
Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional/96 sao subsidiados pelos documentos
historicos e internacionais como a Declaracdo de Salamanca (1994) “que, inspiradas no
principio da escola para todos, defendem a universalizagdo da qualidade do ensino, e
que todas as escolas reconhecam a diversidade e as diferencas, promovam a
aprendizagem e atendam as necessidades de cada aluno” (MELO, 2009, p. 1-2).

A Declaracdo Internacional de Montreal sobre inclusdo (2001) preconiza aos
governos, empregadores, trabalhadores e comunidade a se comprometerem com o
desenho inclusivo a aplicagdo em todos ambientes, produtos e servigos para beneficios
de todos. A Convengao da Organizacao dos Estados Americanos (2001) preconiza a
eliminagdo de toda e qualquer forma de discriminagdo as pessoas com deficiéncia.

Conforme a pesquisa de Dantas (2005), o levantamento dos 17 sujeitos
colaboradores conforme o seu nivel de escolaridade, 10 sujeitos estdo frequentando a
escola e 7 deixaram de estudar por varios motivos: falta de incentivo, nao aprendiam
nada, eram discriminados, o preconceito do corpo (nas mulheres as caracteristicas do
corpo as masculinizam), o medo da familia, o desconhecimento de professores e da
comunidade sobre a Sindrome, a convivéncia com o diferente, os problemas da satde-
doencga, dentre tantos outros.

Portanto, o direito a educacdo ndo pode ser negado mediante a qualquer atitude
preconceituosa e discriminatdria, uma vez que os principios da Educag¢do em Direitos
Humanos balizam a formacdo integral e da consciéncia cidadd afirmando valores,

atitudes e praticas sociais que expressem a cultura dos direitos humanos em todos os
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espacos da sociedade, é nesse vértice que as pessoas com Sindrome Berardinelli lutam
pela inclusdao educacional e social. Hoje, o panorama da inclusao educacional e social
das pessoas com Sindrome Berardinelli vem mudando devido a efetivagao das politicas

educacionais proporcionando a convivéncia com 0s mesmos.

Consideracoes Finais

Diante do exposto, percebemos o quao complexo € compreender a educagao e as
relagdes entre os atores educacionais e sociais que constituem uma sociedade pluralista
e diversificada, mas que permanece a cultura da desigualdade, do preconceito, das
diferencas.

Portanto, a centralizacdo da discussdo sobre as mulheres com Sindrome
Berardinelli acrescenta e engrandece a importincia de se estudar quanto a educacdo e
suas respectivas correlacdes (género, deficiéncia, identidade, dentre tantos outros), pois
a escola proporciona um campo de constantes estudos, buscando entender suas
dinamicas e relagdes com a sociedade. Desse modo, a escola ¢ desafiada pela sociedade
a compreender, refletir, conscientizar e transformar esta cultura discriminatéria e
preconceituosa que se tem pelas diferengas.

Todavia, deparamo-nos com uma escola estagnada; que parou-se no tempo,
resistentes a mudanga, a transformacao marcada por incertezas e incongruéncias, em

outras palavras, Petraglia (2006, p.10) diz que

A escola também reforca e dificulta o enfrentamento das contradi¢bes e
adversidades da vida, com curriculos fragmentados, praticas tecnicistas e
teorias que ndo respondem mais aos desafios da contemporaneidade. A
formagdo de administradores escolares e de professores, que irdo atuar neste
contexto crisico, parece ndo privilegiar a religa¢do dos saberes, valorizando,
ainda, a disciplinarizagdo que simplifica e reduz praticas e teorias
educacionais.

Muito embora se saiba que as praticas educativas tem o poder de transformar o
outro, a busca pela alteridade tem sido um grande desafio para uma sociedade
contemporanea, que julga sem conhecer e que prevalece o individualismo nas praticas
sociais, deixando de lado a concepgao de uma sociedade coletiva e organizada. Praticas

em que o sujeito estd sempre em constru¢ao seja por estar inserido em uma sociedade
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em mudanca, a partir das relagdes e praticas sociais ou por construir seu ser, suas
concepgoes, sua forma de pensar e agir constituindo uma identidade propria.

Portanto, a construgdo utdpica de uma sociedade igualitaria e respeitosa para
com o outro e suas diferengas deixou de ser um sonho para ser uma realidade, embora
ainda distante por ter raizes de uma sociedade homogénea, autoritaria e singularista.
Quanto as entrevistas, podemos entender que o desejo e a busca pelos direitos e sonhos
tem mostrado riquezas e objetivos alcangados, uma vez que, quando deixa-se de lado as
diferengas e as proprias alusdes internalizadas, pode-se acreditar em si e vencer as mais

variadas barreiras.
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