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RESUMO. A experiéncia relatada refere-se a um estudo acerca da comunicagio alternativa/assistiva, com
vistas 3 compreensio das especificidades do atendimento de pessoas vitimadas pela esclerose lateral
amiotrofica. Ela resulta do projeto de ensino Olhar que fala (Universidade Estadual de Maringi, 04-2010 a
10/2010), subsidiado pela Psicologia Histérico-Cultural. Esta considera a linguagem como condicio
essencial para a humaniza¢io do homem. Objetivou-se assegurar alternativas, para a expressio do
pensamento, a uma pessoa impedida, devido 2 doenga, de estabelecer efetiva comunicagao verbal oralizada,
escrita ou sinalizada. A metodologia adotada foi o registro de letras impressas em uma tabela. Esta era
apresentada para que o atendido indicasse as letras, pelo movimento ocular, para consequente composigio
de palavras e frases por uma académica mediadora. A mediac¢io para essa composi¢io foi realizada por
académicas do curso de pedagogia da UEM. Como resultados, pdde-se manter a atividade de apropriagio
de contetidos por parte do atendido, uma vez que tinha consciéncia, audigio e visio preservados e permitiu
a atividade de objetivagio de contetidos da mesma, e testar um sistema de comunicagio alternativa de baixa
tecnologia para pessoa com ELA.

Palavras-chave: comunicacio assistiva, doenca neurodegenerativa, mediagio instrumental, pensamento, linguagem.

Alternative communication in an amyotrophic lateral sclerosis case: a mediated
educational experience for humanization

ABSTRACT. Current analysis is a study on alternative and assisted communication to understand the
care specifications of people with amyotrophic lateral sclerosis. The study results from a teaching project
Olhar que fala [Eyes that speak], supported by the State University of Maringd (April - October 2010)
funded by Historical and Cultural Psychology. The latter considers language as an essential condition for
humanization and current study aims at finding alternatives for the expression of thought by people
disease-hindered to establish effective oral, verbal, written and sign communication. Methodology used
was the register of letters printed on a frame so that the diseased person might indicate the letters by eye
movements with a subsequent composition of words and phrases by a mediating researcher. Mediation was
undertaken by undergraduates of the Pedagogy Course of the State University of Maringd. Results show
that the appropriation activities of contents by the diseased persons could be maintained since they were
not deprived of consciousness, hearing and sight. The process also allowed the objectivization of contents
and the testing of a low-tech alternative communication for people with amyotrophic lateral sclerosis.

Keywords: assisted communication, neurodegenerative disease, instrumental mediation, thought, language.

Introducao

Com o presente texto relatamos uma experiéncia
consequente de um estudo acerca da comunicagio
alternativa/assistiva, visando a compreensio das
especificidades do atendimento a pessoas vitimadas pela
esclerose lateral amiotréfica — conhecida pela sigla ELA.

Essa experiéncia resultou do projeto de ensino' Olhar

"Participaram as académicas mediadoras: Ceila Viviane da Silva, Gisele Alves
Montagnole da Fonseca, Lucia keiko Kawamoto, Michelli Richter, Paula Carolina
Milani Egea, Simone Ayumi Ueta de Souza Campos, Thaisa Yumi Noda.

que fala, desenvolvido na Universidade Estadual de

Maringj, entre abril de 2010 a outubro de 2010.

O objetivo foi de assegurar alternativas que
favorecessem a expressio do pensamento a uma
pessoa acometida pela ELA. Trata-se de uma
doenga neurodegenerativa que conduz a pessoa
vitimada 3 perda progressiva dos movimentos,
culminando com a paralisia total. Uma das
consequéncias impactantes da doenga ¢ a perda da
fala e das diferentes formas de expressdes da
linguagem. A impossibilidade circunstancial da
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comunicagio causa grande aflicio para a prépria
pessoa ¢ para os familiares, constituindo-se um
desafio para os pesquisadores, visto que a
linguagem ¢, seguramente, o recurso humano que
melhor serve 2 expressio do pensamento.
A linguagem verbal (sinalizada, oralizada, escrita),
constituindo-se em fung¢io psicoldgica superior,
demarca a distincia entre o homem e o animal,
como preconiza a Psicologia Histérico-Cultural,
que encontra em L. S. Vygotski, A. R. Luria e A.
N. Leontiev seus principais expoentes. Esses
autores, em suas obras, expdem que o ser passa de
condi¢io de espécie a de género humano
contando, sobretudo, com a linguagem.

Quando uma pessoa que j4 domina a linguagem
verbal perde os mecanismos capazes de levi-la 2
expressio comunicativa poderd perder, também,
permanentemente — se nio forem tomadas medidas
eficazes — a condic¢io de externar sua singularidade
humana. Dizemos condi¢io de externar, pois, ainda
que nio expresse, a pessoa com ELA continua capaz
de elaborar ideias, sem ter como expressi-las.

J4 entendiamos que as propostas de comunicagio
alternativa  poderiam  oportunizar formas de
expressio do pensamento ao sujeito com o grupo
social, o que se confirmou na intervengio realizada.
Pela perspectiva da Psicologia Histérico-Cultural, isso
¢ compreensivel visto a linguagem ser instrumento
essencial a0 homem para o conhecimento do mundo e
para a expressio do mundo pelos signos
convencionados. Da mesma forma, a linguagem
permite que o conhecimento, porventura entesourado
na mente de um individuo afetado com ELA, seja
compartilhado com os demais desde que se
empreguem estratégias adequadas. Para além da
troca de conhecimentos espera-se que, provido de
recursos alternativos de comunicagio, o doente com
ELA possa, ainda assim, expressar seus desejos,
pensamentos ¢ sentimentos.

Neste sentido, a busca de caminhos alternativos
para chegar 2 mente daquele que se encontra
impossibilitado de utilizar a linguagem de forma
auténoma ¢é um desafio que precisa ser assumido por
aqueles que se propdem a trabalhar com as diferencas e
deficiéncias. Assim, desenvolveu-se, no Programa
Multidisciplinar de Pesquisas e Apoio 3s Pessoas com
Deficiéncias ¢ Necessidades Educativas Especiais —
PROPAE - da Universidade Estadual de Maringi
(UEM), um projeto de ensino, por meio do qual se
buscou estudar recursos de comunicagio assistiva de
baixa tecnologia, capazes de beneficiar pessoas que, em
consequéncia da ELA, aprisionaram a palavra num
siléncio obrigatério e, involuntariamente, privaram o
mundo da expressio de seus conhecimentos e
sentimentos.
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Dito de outro modo, com o projeto, buscamos
conhecer meios para que pessoas sob tal condigio
possam, ainda assim, ter acesso as elaboragoes
culturais ji acumuladas pela humanidade, por
qualquer modo que se descubra possivel. Mas
atentamos, também, para condi¢bes possiveis que
essas pessoas possam usufruir para comunicar os
préprios pensamentos e sentimentos. No projeto,
tinhamos o entendimento de que é preciso garantir a
todos um duplo beneficio: o da apropriagio das
elaboragdes/objetivacées humanas e o das novas
objetivagdes sobre o ji apropriado.

Consideramos que ¢ por esse duplo processo que
o psiquismo humano se constitui ¢ se desenvolve.
Ou ainda, que assim se constitui a formacio dos
conceitos genéricos que constituem a base do que ¢é
humano no individuo. Alguém, privado da condi¢io
de elaborar esses constituintes genéricos, complexos
e continuos, vé frustrada a continuidade do seu
desenvolvimento.

Vale destacar, de forma paradoxalmente simples
e ousada, que essa iniciativa aliou recursos de
comunicagio assistiva 2 sensibilidade e A perspicicia
de académicos do curso de Pedagogia da UEM para
devolver a palavra a um homem vitimado por essa
patologia. Visto sob o viés académico, esta iniciativa
oportunizou uma relevante experiéncia de formagio a
discentes participantes do Projeto — educadores em
formacio - que puderam unir a aquisigio do
conhecimento cientifico a exercitagao da sensibilidade
necessiria ao profissional da educacio.

Neste sentido, os estudos a respeito das
condigbes especiais de existéncia suscitadas pela
ELA, assim como sobre alternativas para superagio
de obsticulos decorrentes, interessam nio s aos
pesquisadores e educadores em formagio que
participaram  diretamente do Projeto, mas 2
coletividade toda, académica ou nio.

Esclerose Lateral Amiotréfica — o que é ELA?

A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é considerada
uma neuropatia genética caracterizada pela destruigio
progressiva dos neurdnios motores que controlam a
atividade dos musculos envolvidos nos movimentos
(atividade  reflexa),
acarretando  gradativamente diminuigio da forga
muscular, atrofia dos musculos, transtornos da fonacio
e deglutigio, crises respiratdrias, paralisia, entre outros
sintomas (DORLAND, 2006). Os déficits, na maioria
das vezes, sio estritamente motores, nio envolvendo a
capacidade mental e psiquica do afetado. Os érgios dos
sentidos e suas funcdes geralmente também sio
preservados, assim como os movimentos oculares ¢ as
funcoes sexual, intestinal e wvesical (ROWLAND;

voluntirios e involuntirios
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SHNEIDER, 2001). Esta doenga complexa e ainda
sem tratamento eficaz, manifesta-se comumente na
faixa etdria de 40 a 60 anos, e dada a sua evolugio
progressiva pode levar a ébito em poucos anos, sendo
na maioria dos casos por insuficiéncia respiratoria
(CARVALHO et al., 1996).

Dados todos estes comprometimentos, ¢
notdrio que se estabeleca um processo de ruptura
na relagio da pessoa adoecida com o mundo,
levando-a ao isolamento pessoal e social — o que
reduz significativamente a sua qualidade de vida
(BEUKELMAN; MIRENDA, 1995).

Dentre as  intmeras implicacbes  dessa
enfermidade, a paralisia bulbar progressiva é um dos
efeitos mais agressivos, pois atinge a lingua e a glote,
impedindo o paciente de mastigar ¢ também de falar.
A perda da fala leva a pessoa a ficar praticamente
incomunicével e aprisionada no corpo, impedida de
interagir com seus familiares e demais representantes
do grupo social pelo modo habitual. Erickson et al.
(1989) enfatizam que o tratamento paliativo deve
incluir uma boa comunicagio visando maximizar a
independéncia fisica, emocional, social, vocacional do
enfermo, a fim de diminuir o sofrimento e aumentar
a sobrevida. Desta forma, todo o empenho deve ser
direcionado no sentido de possibilitar um sistema
eficiente de comunicagio ao paciente (BERSCH
et al., 2007), ¢ uma maneira para tanto reside na
introdugio da Comunicagio Alternativa.

Comunicagao Assistiva: uma alternativa viavel?

Os primeiros estudos referentes a opgdes de
comunica¢io diante da auséncia da linguagem
verbal oralizada surgiram a partir da década de
1970, impulsionados pela observagio de que
deficientes mentais, fisicos ou auditivos eram, e
ainda tém sido, marginalizados na sociedade,
segregados pela impossibilidade de participagio
efetiva nos diferentes grupos
apresentarem deficiéncia na fala.

No entanto, prejuizos severos na fala nio
significam que a possibilidade de comunicagio
cessa. Foi possivel verificar que a interagio
comunicativa dos individuos nio-falantes e com
severos comprometimentos motores pode ser
estabelecida  por formas de comunicagio
alternativa (NUNES et al., 2007).

A comunicagio alternativa vem sendo utilizada
para designar um conjunto de procedimentos
técnicos e metodolégicos direcionado 3s pessoas
acometidas por alguma doenca, deficiéncia ou outra
situagio momentinea que impede a comunica¢io
com as demais pessoas por meio dos recursos
usualmente utilizados, mais especificamente, a fala

sociais, por
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(DELIBERATO et al., 2009). Compde-se de
sistemas de estratégias e abrange recursos adaptativos
de comunica¢io que complementam ou substituem
a fala. Essa comunicagio responde 2s necessidades
diferenciadas de recepg¢io, compreensio e expressio
da linguagem, com o emprego de gestos, expressdes
faciais, lingua de sinais, prancha de alfabeto ou
simbolos pictogrificos e ainda sistemas que utilizam
tecnologia  avancada, como  os  sistemas
computadorizados e softwares especificos (ABRELA,
2000).

A adogio de um sistema de comunicagio
alternativa deve ser concernente 2 habilidade e nivel
de empenho do usuirio. A decisio sobre o sistema
mais apropriado é tio importante para o usudrio
nio-falante quanto para os mediadores que auxiliam
na transmissio da comunicagio. Por esse
entendimento, o sistema, o mediador (auxiliar) e o
interlocutor sio recursos imprescindiveis para
garantir uma comunicagio eficaz.

De acordo com Capovilla et al. (1998), no intuito
de facilitar a interacio entre o usudrio e a forma de
comunicagio alternativa escolhida, é fundamental
que ele, juntamente com o auxiliar mediador e a
familia, estabelecam recursos, técnicas e estratégias

adequadas. Os recursos sio os equipamentos
empregados na efetivagio do  sistema de
comunicagio, as técnicas dizem respeito ao

procedimento de sele¢gio dos simbolos e as
estratégias referem-se 2 forma como os recursos sio
utilizados.

Quando hi a auséncia da oralidade, a conjungio dos
elementos — interlocutor, auxiliar e sistema, aliados a
recursos, técnicas ¢ estratégias adequadas — tornam-se,
na pritica, imprescindiveis 2 eficicia do processo
ensino-aprendizagem da comunicagio alternativa. Nio
se deve esquecer que a impossibilidade da comunicacio
compromete de forma perversa a qualidade de vida dos
seres humanos. Rector e Trinta (1999) observam que a
eficicia do processo de comunicagio exige uma
refinada percepg¢io sobre o contetido a ser comunicado,
bem como o controle das demais varidveis capazes de
interferir nesse processo, como o espago onde ocorre a
comunicagio e a relagio com o interlocutor.

Entendida assim, a comunicagio alternativa é
determinante para suprir a necessidade de fala
daqueles que se encontram incomuniciveis pelas
limitagbes na oralidade e nos movimentos e,
consequentemente, isolados socialmente, tais como
os portadores de paralisia cerebral, deficiéncia
mental, distrofia muscular progressiva, entre outros
males; e, da mesma forma, os pacientes da esclerose
lateral amiotréfica, objeto desse estudo.
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Do sistema adotado e do trabalho realizado

Com o projeto buscamos conhecer meios para
que pessoas sob a condigio da ELA possam se
apropriar do ji criado pela humanidade ou por
seus pares mais préximos, seja pela visio e leitura,
seja pela audi¢io e o contato com o discurso oral,
ou por outros modos. Mas, atentou também para
que essas pessoas possam fazer novas objetivagoes
pela comunica¢io de seus pensamentos e idéias.
No projeto, tinhamos o entendimento de que é
preciso garantir que todos possam percorrer um
duplo caminho: o da apropriacio  das
elaboragbes/objetivagdes humanas e o das novas
objetivagdes sobre o ji apropriado.

Consideramos que é por esse duplo processo que
o psiquismo humano se constitui e se desenvolve.
Ou ainda, por ele se d4 a formagio da genericidade
ou do que é préprio ao género humano no sujeito
singular. Assim, alguém privado de um desses dois
processos, que sio complexos e continuos, esti sob
uma condi¢io que obstaculiza esse propdsito.

Lembramos que pessoas em estigio avangado de
esclerose lateral amiotréfica possuem impedimento
de movimentos motores voluntirios. Por vezes, o
movimento restante é o movimento do globo ocular.
Esse foi o caso do Sr. A, que tinha 51 anos, era
casado, pai de trés filhas, com nivel superior de
escolaridade e era pequeno empresirio e inventor.
Ex-servidor da UEM, o Sr. A. comegou a sentir os
sintomas da doenga em abril de 2008 ¢ em janeiro de
2009 ja respirava por aparelhos. Além do sofrimento
imposto pela ripida evolucio da doenga, a perda
progressiva da fala agravou ainda mais as dificuldades
experimentadas por ele. Quando a equipe do projeto
deu inicio aos trabalhos, a familia do Sr. A. ji havia
recorrido a recursos de alta tecnologia, na tentativa
de devolver-lhe a possibilidade de comunicagio
autdnoma. Tinham testado sofisticados
equipamentos, capazes de selecionar as letras
dispostas na tela de um computador por meio do
piscar dos olhos. Contudo, o avanco da doenca e a
perda ripida da forga muscular impediram o Sr. A.
de aplicar a pressio necessiria no movimento de
piscar, de tal forma que a selegio das letras se
tornasse possivel.

Ao tomarmos conhecimento do drama do Sr. A.
e da sua familia, por meio do PROPAE,
propusemos-lhes um novo procedimento no trato
da doenga. Cogitamos que recursos de baixa
tecnologia, somados 4 mediagio humana sensivel e
instrumentalizada teoricamente, poderiam tornar
possivel a expressio do pensamento do Sr. A. Em
busca de alternativas culturais compensatdrias, para
o trabalho com o Sr. A., adotamos a Tabela 1,

Silva et al.

composta por colunas e linhas, que continha todo o
alfabeto e os numerais.

Tabela 1. cartaz para indicagio do contetido ditado.

A B C D E
F G H i ]
K L M N o
P Q R S T
U v W X Y
Z

1 2 3 4 5
6 7 8 9 0

A utilizagio  desta  tabela  fazia-se na
correspondéncia a um cédigo, adotado desde o inicio
dos trabalhos: o cédigo SIM ou NAO, por sua vez
condicionado ao movimento possivel no repertério
motor do Sr. A. O movimento convencionado como
SIM era a elevagio dos globos oculares, com
direcionamento do olhar para cima; a resposta
negativa consistia na auséncia do movimento dos
olhos. Em todos os encontros, programados para
serem didrios, um mediador registraria textos
‘ditados’ pelo Sr. A. Seis académicas se dispuseram a
realizar, de forma alternada, visitas domiciliares
dirias, com dura¢iao de uma hora e trinta minutos,
todos os dias da semana. As académicas usavam o
recurso assim: apontavam cada uma das linhas da
tabela e perguntavam se a letra ou nimero desejado
se encontrava ali, em seguida apontavam para cada
letra presente na linha selecionada pelo Sr. A
Quando obtinham o comando convencionado como
o SIM, faziam o registro da letra. Partindo-se dessa
porta aberta i comunicagio, as
registravam letra por letra as palavras ‘ditadas’.

Nessas visitas, o beneficidrio do projeto era o
responsdvel pela definicio do texto que ‘ditaria’.
Os temas abordados eram variados. A preocupagio
inicial manifestada pelo Sr. A. foi a narrativa de suas

académicas

invencdes, algumas foram detalhadamente descritas’.
Falar das suas cria¢oes e inventos parece ter significado
muitas coisas para o Sr. A, entre elas, o desejo de tornar
perene as suas objetivagdes, préprias de um tempo em
que a sua mente era pensante e seu corpo a obedecia.
Assegurar o registro do ji criado, num momento de
vida no qual a mente continuava pensante ¢ criativa,
mas 0 corpo negava os seus comandos, ajudou o Sr. A.
a se manter em atividade quando o corpo bioldgico se
paralisava.“Face a essa inércia, tratei de achar uma
compensagio. Tratei de redigir meus préprios inventos
[...]” (Sr. A. 12/5/2010).

’Dentre os inventos, destacam-se: o aquecedor residencial, sistema de
refrigeragdo de telhado,; a maquina de apagar fogo em florestas, a vassoura
ecolégica confeccionada com garrafas PET, a vassoura de dois cabos (que
previne dores nas costas do usudrio durante a varredura), ; o farol de protegdo
para automével, que previne acidentes, entre outros.
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Finalizado os relatos de seus inventos, feitos em
virios encontros, Sr. A. considerou oportuno
escrever suas memorias. Assim, recuperou episédios
sobre sua vida familiar, profissional e religiosa, e um
valioso depoimento pessoal da luta contra a ELA.

Sobre o inicio da doencga, comunicou:

Em abril de 2008 eu perdi a mobilidade do pé
direito. Eu procurei um ortopedista ¢ ele mandou
que eu procurasse um neurologista. O laudo veio
com o ELA. Fui encaminhado para a Santa Casa. Os
médicos de 14 entraram com um pedido de
internamento achando que o problema seria
resolvido com o remédio imonoglobulina. Fui
internado duas vezes, porém o resultado nio foi
satisfatério. Eu procurei ver com meus préprios
olhos que dire¢io devia tomar. Fui para Londrina
me consultar e o resultado também nio foi
satisfatério. Dai eu fui para Ribeirdio Preto.
O resultado todos vocés conhecem, Esclerose Lateral
Amiotréfica (Sr. A. 6/5/2010).

Sobre a evolugio da doenga, o Sr. A (7/5/2010 ,
28/6/2010) relatou o seguinte:

No dia 2 de janeiro de 2009, eu fui internado no
Hospital Parand com laudo confirmando a doenga.

No dia 7 de janeiro eu estava entubado, foi um dos
momentos mais terriveis que eu ji vivenciei. No
més de mar¢o eu estava tio bem que ji me
alimentava via oral.

No més de agosto eu fui internado por quebra do
respirador que eu usava. Foram 50 dias de muito
sufoco. O plano de satide por questdes internas, nio
queria me dar/ alta/, no dia 06 de outubro enfim eu
pude ir para casa.

No dia 12 de outubro houve nova quebra do
respirador. Ai eu fui internado [...] de onde eu sé
consegui sair no dia 21 de dezembro. Eu encontro-
me hi um ano e meio com a doenga chamada
esclerose lateral amiotréfica, que me coloca na
seguinte situa¢io: nio mexo com a cabega, com a
boca, com as pilpebras, com o diafragma, com os
membros superiores ¢ membros inferiores.

Eu senti tudo isso paralisia, da cabega, das pilpebras,
da boca da lingua, dos membros superiores e
inferiores. Eu vivi diversas condigbes que me
levaram a situagio parecida. Mas nenhuma me levou
a tanto. Imagine vocé o que é depender de um
aparelho eletronico para continuar vivendo. Aqui eu
me encontro feliz da vida esperando o que Deus tem
pra nos dizer.

Sobre a sua té, o Sr. A. (21/6/2010) relatou, em
tom de desabafo, que:

Morrer ou viver: quem conhece a minha doenga diz
com toda certeza, conhecendo a tortura que é nio
falar, nio ter movimentos na boca, na lingua, na
cabega, no diafragma, nos membros inferiores, diz
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vocé vai morrer. Mas quem me conhece a vida
religiosa que sempre tive, principalmente como
coordenador do movimento de cursilho, o que os
meus parentes dizem de mim, o que os colegas
dizem de mim, principalmente os que falam dos
discipulos de Jesus: vocé vai viver com a graga de
Deus.

Além de testemunhar sua fé, abordou sobre a
paixio pelo futebol e comentou, com muito bom
humor, que: “[...] seja qual for sua opiniio a respeito
do futebol brasileiro é sempre bom acreditar na
vitdria final” (Sr. A. 1/6/2010).

Esses destaques revelam que, embora limitado o
trabalho de intervengio aos encontros diirios, a
capacidade de comunicagio expde, de fato, quanto
possivel na condi¢io da deficiéncia, a humanidade
do ser. Pela comunicagio a pessoa, mesmo
acometida de uma doenga tio traumatizante quanto
a ELA, pode expor conteddos da sua personalidade,
mantém-se viva, e continua desenvolvendo-se em
sua genericidade.

Este procedimento paciente e moroso, de baixa
tecnologia, nio pode ser recuperado em todos os
detalhes de dedicagao nos termos deste relato. Mas nos
remete ao que escreveu Vygotski (1997) nas décadas de
1920 ¢ 1930: é preciso que a pessoa com deficiéncia
compense os limites biol6gicos por recursos culturais.
A deficiéncia nio é um impedimento em si, dizia o
autor, mas pode se tornar caso nio seja encontrada ou
formada uma via colateral de desenvolvimento, se nio
forem empregadas as partes integras para compensarem
as comprometidas, se nio forem criados recursos
culturais de superagio do limite.

E importante ressaltar, ainda, como mais uma
vantagem dos trabalhos de mediagio sistematizada 2
comunicagio, aqui descritos, que, desde o inicio,
atenuou-se o quadro depressivo anteriormente
exibido por Sr. A. Lembre-se que, em quadros
semelhantes, a literatura pertinente relata que as
pessoas vio perdendo os contatos com o mundo por
comprometimentos de vias sensoriais. Uma das
referencias  estd exposta no  documentirio
As Borboletas de Zargoski (1992), quando se apresenta
a luta de uma escola para ensinar surdocegos a
‘olharem’ ¢ a ‘ouvirem’ por meios culturais,
substitutivos aos oérgios biolégicos. Depois de
trabalhos tais, com o apoio de algum tipo de
linguagem especifica, o mundo fica mais acessivel,
mesmo para pessoas com deficiéncias permanentes ¢
que requerem mediagio continua e intensiva.

J4 nas primeiras sessdes de atendimento, Sr. A.
manifestou  satisfacio e entusiasmo com o
desenvolvimento do projeto, como destacamos no

depoimento que segue:
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Eu, A. A. S. encontro-me hd um ano e meio com a
doenga chamada esclerose lateral amiotréfica, que
me coloca na seguinte situa¢io: nio mexo com a
cabega, com a boca, com as pilpebras, com o
diafragma, com os membros superiores ¢ membros
inferiores.

Como programa funciona: foram designadas 6
alunas para me visitar em cada dia da semana. Tudo
que conversamos, identificamos as palavras através
da tabela de letras e ntmeros [...]. O projeto vai
muito bem gragas a Deus (Sr. A. 7/5/2010).

Por esses destaques podemos ver a confirmagio
da tese vygotskiana e luriana da importincia da
linguagem para a formagio e o desenvolvimento das
funcées psicolégicas propriamente humanas, mas
também para a satde mental, para a condi¢io de
pertencimento ao género humano. A linguagem
humaniza o ser nio somente porque nomeia ¢
decodifica 0 mundo, mas também porque possibilita
expansio num outro sentido: a pessoa pensa, cria em
sua mente e, pela linguagem expande o criado para
fora de si. Essa dinimica, certamente, imprime 2 vida
significado e sentido préprios.

Ao longo do curto tempo de duragio do projeto,
o Sr. A. apresentou problemas oftalmolégicos
decorrentes de sua impossibilidade de lubrificar os
olhos pelo piscar. Os episédios de ressecamento e
irritacio nos olhos exigiam a oclusio total por meio
do uso de tampdes, provocando a interrupgio
tempordria do atendimento. Isso suscitava protestos
no Sr. A. que aguardava, até poucas horas antes do
inicio do encontro, a sua melhora e s6 depois de
convencido sobre a impossibilidade de conduzir o
ditado autorizava a suspensio do mesmo.

A importancia do uso da palavra pelo Sr. A.: base
para a atividade consciente

Segundo Vygotski, para explicar as formas mais
complexas da atividade consciente, é necessirio sair
dos limites do organismo, sair das profundidades do
cérebro e remeter-se as influéncias das condicdes
externas da vida, e em primeiro lugar, da vida social,
nas formas histérico-sociais da existéncia do homem
(LURIA, 1986).

Conforme Luria (1986, p. 21),

O organismo que experimenta determinadas
necessidades e que possui certas formas de atividade,
reflete as condigdes do mundo externo e clabora
determinadas informagdes. Nos sistemas bioldgicos
elementares, a interagdo com o meio ambiente é o
processo de intercAmbio de substincias, com a
assimilagio das que sio imprescindiveis para o
organismo ¢ a eliminagio daqueles produtos que
resultaram da atividade vital. Em niveis fisiolégicos
mais complexos, a base da vida é o reflexo das
influéncias externas e internas. O organismo recebe
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a informacio, a refrata através de do prisma de suas
necessidades ou tarefas, a elabora. Com ajuda da
‘estimulagio antecipada’, cria um modelo, um
determinado esquema dos resultados esperados e,
caso seu comportamento coincida com estes
esquemas, a conduta cessa, caso contririo, a
excita¢io circula novamente pelo circuito e a busca
ativa de uma resolugio se prolonga [...].

O homem possui nio s6 o conhecimento sensorial,
mas o racional. Ele nio s6 pode captar as coisas que lhe
permitem a experiéncia sensivel imediata, mas pode
tirar conclusdes com base no raciocinio. Nele existem
formas mais complexas de recepgio e de elaboragio da
informagio, do que a percepcio imediata e, dirfamos
nos, de expressio imediata.

O Sr. A, por exemplo, preparava-se, em sua
imobilidade fisica, para as sessdes. Planejava o que
ditaria e como conduziria as sessdes. O mundo,
ampliado em sua mente, permitia essa atividade
racional de dar existéncia a algo no plano mental e
depois objetivi-lo pela palavra. Esse conhecimento
racional é que permite a0 homem entrar na esséncia
das coisas, isto é, passar do mundo animal para a
histéria humana.

O homem com impedimentos fisicos continua
exercendo sua humanidade — nio ¢é coisa; nem
animal. Na conduta animal prevalecem os tragos da
experiéncia imediata anterior, sendo que o principio
abstrato de seguinte nio se forma. O homem, ao
contririo, assimila esse principio abstrato, nio se
pautando somente com a experiéncia passada
imediata, mas se move pelo principio abstrato; vive
nio sé no mundo das impressdes imediatas, mas no
mundo dos conceitos abstratos. O Sr. A. tinha o que
contar, s6 deveriam ser-lhe dados os recursos.

Desta forma, diferente dos animais, o homem domina
novas formas de refletir a realidade, nio por meio da
experiéncia sensivel imediata, mas sim da experiéncia
abstrata racional Esta ¢ a particularidade que
caracteriza a consciéncia humana, diferenciando-a do
psiquismo dos animais. Este trago a capacidade do
homem de transpor os limites da experibencia
imediata, é a peculiaridade fundamental de sua
consciéncia (LURIA, 1986, p. 13).

A passagem do homem 2 existéncia histérico-social,
3 atividade consciente, se di paralelamente ao
desenvolvimento  da  atividade  vital  humana,
caracterizada pelo trabalho social e pela divisao de suas
fungdes, o que di origem a novas formas de
comportamento, sendo que a conduta se apresenta cada
vez mais independente dos motivos bioldgicos.
O trabalho social ¢ a divisio do trabalho fazem a
aparecer 0s motivos sociais de comportamento; o
homem cria novos motivos complexos para a agio,
levando is formas de ‘atividade’ psiquica especificas do
homem (LURIA, 1986).
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Outra razio que leva o homem 3s formas mais
complexas da atividade consciente é justamente a
linguagem. Luria (1986, p. 22), ao tratar da linguagem,
escreve que:

No processo de trabalho socialmente dividido surgiu
nas pessoas a necessidade imprescindivel de uma
comunicagio estreita, a designagio da situagio
laboral na qual tomavam parte, ocasionando a
aparigao da linguagem.

Isso parece confirmado na experiéncia aqui
relatada, visto que, ao recuperar a possibilidade de
objetivagio do pensamento e sentimento por meio
da comunicagio alternativa, o Sr. A., imediatamente,
optou por falar de seu trabalho, das suas invengoes.
Nio entendendo que a ontogénese repete a
filogénese, como apontam Vygotsky e Luria (1996),
neste caso, pudemos observar a coincidéncia entre
essas duas linhas do desenvolvimento: do trabalho
gerar linguagem, e da linguagem levar o homem
particular ao desenvolvimento ¢ a retomada do
trabalho de um modo mais complexo, como fez o
Sr. A.

Luria (1986, p. 22) escreve:

O nascimento da linguagem levou a que,
progressivamente, fosse aparecendo todo um sistema de
cddigos que designava objetos e agdes, logo esse sistema
de cddigos comegou a diferenciar as caracteristicas dos
objetos, das agdes e suas relages. Finalmente
formaram-se c6digos sintiticos complexos de frases
inteiras, as quais podiam formular as formas complexas
de alocugio verbal.

O sistema de cédigos foi fundamental para o
desenvolvimento da atividade consciente do
homem, visto que, na histéria humana, inicialmente
a linguagem esteve ligada ao cardter ‘simpraxico’, i
atividade concreta, e foi progredindo até diferenciar-
se desta, assumindo um cardter ‘sinsemantico’.
Assim, a linguagem tornou-se decisiva para o
conhecimento humano, tornou-se um instrumento
para tal. Podemos dizer que sem o trabalho e a
linguagem, o homem nio poderia ter formado o
pensamento abstrato, categorial, nio teria se
formado homem (LURIA, 1986). No caso do Sr. A.,
sem a linguagem era dificil dar sequencia 2
cotidianidade do homem cultural, ji havia se
apropriado dela e nio mais podia empregi-la.
A linguagem verbal é a principal caracteristica da
genericidade presente em cada um.

De maneira diversa da que é adotada por animais
que ttm no uso da linguagem, ou da ‘quase
linguagem’, a expressio de um estado afetivo como a
condi¢gio de espécie permite, conforme observa
Luria (1986), a linguagem humana requer o
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emprego de um sistema complexo por meio do qual
as informagdes sio transmitidas e integradas em
novos sistemas de linguagem e conhecimento.

No homem, a formacao da consciéncia ocorre a
partir da linguagem e, nesse sistema, a palavra é a
unidade essencial que permite a apropriacio, a
formacio e a expressio do conceito advindo de dada
pritica desenvolvida ¢ dela se descola e passa a
representi-la. Nio nos atendo ao percurso temporal
exato das passagens da humanidade de um estigio a
outro,  aceitamos,  oportunamente, que a
manifestagio mais eclaborada do conceito ou da
palavra enquanto expressio de um conceito ocorre
por meio da escrita. Retornando 2 idéia da teoria
histérico-cultural enquanto explicativa do real, ¢ da
possibilidade de demonstrarmos essa teoria na vida
de um individuo em particular, explicando-a na
situagio vivenciada pelo Sr. A., a escrita resultante do
ditado pelo olhar constituiu-se no instrumento
possivel de linguagem para seu reingresso a0 mundo
das palavras expressas. Na forma dnica possivel
deixada pela doenga, ele demonstrou uma habilidade
sofisticada de  organizacio do  pensamento,
expressando contetdos que julgou importantes
perpetuar, assumidos como essenciais, dentro do
contexto da pesquisa educativa, pela equipe do
projeto Olhar que fala. Cada letra indicada, cada
palavra e frase formuladas representavam uma
vitoria sobre a exclusio, sobre a segregagio e, em
especial, sobre os limites bioldgicos. Cada texto
duplicado da mente do Sr. A. para o papel ia
tornando possivel a realizagio do milagre. E a pritica
nos remeteu A teoria expressa assim por Luria (1986,
p- 29),

[...] toda histéria da linguagem consiste na passagem
desde o contexto simprixico de entrelagamento da
palavra com a situagio pritica, até a separagio da
linguagem como um sistema de c6digos

para este autor, ¢ importante que se reconhega que a
palavra assume um papel fundamental como
clemento formador da consciéncia. E também nos
remeteu ao que Vygotski (1997) escreveu nas
décadas de 1920 e 1930: haveria um tempo em que
os cegos poderiam ver, os surdos ouvir, etc. De
alguma forma a humanidade iria permitir que
‘milagres’ ocorressem, por meio da ciéncia que
transporia a limitagio bioldgica por algum recurso
tecnoldgico ou metodolégico.

Consideramos que ao darmos ao Sr. A. a
possibilidade, ainda que preciria, com recursos de
baixa tecnologia, de apropriagio e objetivagio do
real, de alguma forma realizamos o ‘milagre’ sobre o
qual Vygotski comentara. A biologia nio foi alterada
em suas bases gerais; mas, no caso particular aqui
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relatado, ela nio conseguiu impedir a forga dos
comandos que a consciéncia imp6s. A mediagio, por
esse modo, alterou a expectativa de um episédio
milagroso e levou 2 criagdo conjunta de estratégias
para enfrentamento da realidade.

A manutengio da linguagem verbal do Sr. A. nos
parecia fundamental para que o mundo continuasse
sendo duplicado nele e ele duplicando seus
conteidos no mundo. Era necessirio que a
linguagem lhe permitisse relacionar com seus pares e
com os objetos humanos, parte deles de sua criagio
pessoal. Era-lhe possivel a observagio, mas o
manuseio direto das coisas humanas, nio. Assim, a
transmissio das suas experiéncias, autorizada pelas
palavras do Sr. A., deu-lhe a condigio de, duplicando
suas ideias no mundo, fugir ao isolamento imposto
pela doenga.

Lembremos que a transmissio do conhecimento
as geragOes futuras, é também uma necessidade do
género humano. Ao materializar-se essa transmissao,
o homem consciente, agente de transformacio
social, se eleva 2 condi¢io de compositor nio s6 da
sua histéria pessoal, mas da histéria da humanidade.
Hi evidéncias de que em situagOes limites, nas quais
o homem se percebe préximo da morte, a
necessidade de partilhar com seus pares suas
realizagdes, parece se intensificar, como pode ser
visto em livros como os de Jean-Dominique Bauby
(1997)3, entre outros. Assim, o registro da histéria
singular e a expectativa de que essa se some 2 histdria
de todos os homens, se apresenta como um desafio 2
morte que tudo encerra, pela demonstragio de que a
palavra faz a vida perpetuar. Em certo sentido, o
empenho do Sr. A. no registro de seus
conhecimentos, ¢ de sua forma de interpretar o
mundo, confirma a eficiéncia da arma por ele
empregada: a palavra.

As consideracoes das académicas mediadoras

Os depoimentos das académicas permitem
dimensionar o  alcance  dessa  experiéncia
universitiria na formagio de cada integrante do
projeto, bem como na vida do Sr. A.

Conbhecer o Sr. A., e sua familia foi um privilégio. No
primeiro momento tive um impacto ao vé-lo na cama
preso por vérios aparelhos. Pensei: como vai ser esse
trabalho? Na primeira tentativa tive dificuldade, mas
com calma e prestando atengio conseguimos [elaborar,
pelo ditado ocular] bons textos. [...] Dois textos me
chamaram atengio, Viver ou Morrer e o texto da Copa
do Mundo. O primeiro por falar sobre sua condigio

30 escafandro e a borboleta de Jean Dominique Bauby , é uma obra auto-
biografica por meio da qual o autor, vitima da sindrome locked-in que o deixou
completamente paralisado, narra sua histéria e sua experiéncia com a privagéo
dos movimentos e da fala e a expectativa da morte.
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pés-doenga e o outro por demonstrar 0 quanto gostava
de futebol. Toda segunda-feira ele informava o placar
dos jogos do Santos que aconteciam durante o final de
semana. A convivéncia com a familia também foi
importante. Apesar das condi¢des de satide em que se
encontrava [paralisado], sempre foi o chefe da familia.
As filhas sempre pediam autorizagio para sair, e sempre
acatavam as regras ¢ condigdes impostas pelo pai.
A prépria esposa [...] também era aconselhada em seu
trabalho na fibrica de vassouras. Gostaria de encerrar
dizendo o quanto foram importantes esses meses de
convivéncia. [...] Aprendi sobre o valor da paciéncia, do
amor e da compreensio. Que tudo isso somado, nos
torna pessoas mais humanas, passei a dar valor nos
pequenos gestos didrios e acima de tudo compreendi
que a vida é o bem maior que recebi, portanto devo
cuidar muito bem dela (L. K. K)

A académica L. K. K., dentre outras coisas
importantes, chama a aten¢io para o fato do Sr. A,,
mesmo doente ¢ paralisado, continuava a exercer o
papel social de chefe de familia, de pai e esposo
participante. Isso nos parece fundamental, como
escreve Vygotski (1997), pois o que pde limites 2
atividade da pessoa com deficiéncia é antes a
sociedade que as condicbes bioldgicas. O grupo
social delimita quanto a pessoa pode ou nio estar em
atividade e assumir um papel de influéncia em sua
comunidade.

O fato de a situagao em foco servir como ligio de
vida tem sido apontada de modo recorrente no
campo da Educacio Especial. Mas nio é s6 isso. Os
atendimentos demonstram que é possivel apresentar
alternativas para alunos que, aparentemente, nio tém
superagio em caréncias ao seu desenvolvimento.

Essa aprendizagem também foi citada por outra
estagidria mediadora, que aponta:

[...] a professora comentou que estava precisando de
alunas para participar de um projeto que consistia
em tomar ditado através de uma tabela e do
movimento dos olhos de um senhor, que por causa
de uma doenga neurodegenerativa havia perdido
todos os movimentos, inclusive a fala. [...] Depois de
saber um pouco da vida do Sr. A. e do objetivo do
projeto fiquei muito ansiosa em conhecé-lo e ver
como seria a relagio com ele através da tabela de
letras. Estava um pouco preocupada. Nio sabia se
iria conseguir me comunicar com ele, mas depois
que o conheci percebi que nada é impossivel quando
se quer transmitir algo a alguém e como a
comunicagio pode ser feita de diversas formas. Eu
atendia o Sr. A. toda quinta-feira por cerca de uma
hora. Ele ditou sobre suas invengdes e depois um
pouco da trajetéria de sua vida e forneceu dados
sobre a descoberta da doenga. No inicio eu errava as
letras, mas com o passar dos dias fui me
acostumando com a tabela ¢ o movimento do seu
olho. Através do que ele ditava pude perceber que
apesar de sua doenga nio ter cura, estava sempre
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batalhando para viver e transmitir a todos os seus
pensamentos, isso me fez admira-lo ainda mais.
Infelizmente o Sr. A. veio a falecer. E, embora nossa
convivéncia tenha sido breve, por alguns meses
apenas, guardo como fruto deste trabalho a
lembranga de um homem que apesar de todas as
suas limitagdes nunca desistiu de viver, sempre com
muita fé e amado pela sua linda familia. Ter
conhecido o Sr. A. foi mais do que uma nova
experiéncia, mas sim uma ligao de vida que levarei
para sempre em minha memoria (T. Y. N.).

Sentir-se sem condicdes, limitados, o que tem
sido muito apontado na cotidianidade das escolas
pelos  professores que atendem alunos com
necessidades educacionais especiais. Mas, essa
constatagio nio deve ser motivo para 0O nio
investimento em buscas de solucées. Pelo contririo,
a limitagio decorre da falta de subsidios tedrico-
metodolégicos. Essa, alids, deve ser uma meta:
preparar e instrumentalizar os mediadores 2
intervencio cientifica, quando oportuna.

A académica (S. A. K. R. R)) fala da importincia
do projeto para ela mesma, e como o Sr. A. o
valorizava.

O projeto proporcionou uma oportunidade dnica e
inesquecivel. Meus encontros com o Sr. A.
aconteciam uma vez na semana ¢ com duragio
aproximada de uma hora, mas intimeras vezes o
horério se estendeu além do previsto, devido a sua
grande disposi¢io e anseio em realizar o projeto. Era
visivel a sua forga de vontade e a sua alegria em nos
ditar ¢ a0 mesmo tempo dividir conosco as
experiéncias e os momentos importantes de sua vida.
[...] é indiscutivel a relevincia de iniciativas de
comunicagio assistiva a pessoas na condigio em que
ele se encontrava. Apesar da curta duracio do
projeto, obtivemos importantes resultados, que
atingiram tanto a vida do Sr. A. como também a vida
dos  participantes. Nossa  metodologia  era
relativamente simples. Os recursos empregados se
resumiam a uma prancha de comunica¢io formada
pelo o alfabeto, que era sustentado, apontado e
ditado pela académica mediadora. Ao Sr. A competia
sinalizar a sele¢io da letra apontada, movimentando
o globo ocular. [...] esse era o inico movimento que
possufa em razio do avanco da enfermidade.
A despeito da simplicidade da proposta, a estratégia
adotada assegurou ‘voz’ ao Sr. A. garantindo-lhe uma
forma de expressio inteligivel e ainda a reintegragio
a0 meio social. O desenvolvimento do projeto
permitiu uma nova motivagio ao Sr. A. em seus
altimos meses de vida. Essa experiéncia singular
contribuiu de forma especial com minha formagio
académica e pessoal. Tive acesso a conhecimentos
sobre a comunicagio assistiva, necessiria as pessoas
impossibilitadas do uso da linguagem oral, mas,
sobretudo, tive o privilégio de contribuir para a
efetivagio dessa comunica¢io, além de ter o prazer
de conhecer o protagonista e, a0 mesmo tempo
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vitima, dessa surpreendente histéria de superagio
(S.A.K.R.R).

Notamos, com o exposto, que nio ¢é
necessariamente a sofisticagio de aparelhos ¢ da
metodologia da  interven¢io que leva ao
estabelecimento de alternativas para fazer frente a
doenga ou 2 deficiéncia. No plano educacional, no
caso, garantir a comunicagio era o principal objetivo,
por um lado praticando uma idéia concebida como
diditico-pedagbgico, por  outro
recuperando, assim, o que o atendido — no caso o Sr.
A. — tinha para comunicar.

Consideramos que esta experiéncia possa ser
aplicada a outras situagdes, sobretudo se garantido o
papel que a mediac¢io competente do pedagogo pode
desempenhar junto is pessoas com limites fisicos
extremos. Assim, abandona-se a postura negativa da
queixa ¢ do lamento sobre uma situagio que se
agrava; ao contririo, constréi-se uma solugio,
recuperando-se um componente importante da
fungio que cabe ao educador — e isto nos parece que
0 projeto propiciou as académicas.

Para a académica (C. V. S.), a compaixio deu
lugar 3 intervenc¢io instrumentalizada. Pelo que
expoe, lembra-nos o que Vygotski (1997) apontava:
era necessirio que as escolas auxiliares (escolas
especiais) nio ficassem na caridade, mas fossem
sérias, fortes em seus contetdos; e que
promovessem a aprendizagem incentivando a
criatividade oportuna, o que poderia estimular o
desenvolvimento humano nos dois pdlos, o do
assistente ¢ o do assistido.

nstrumento

Quando a professora fez o convite para
participarmos do projeto, confesso que fiquei um
pouco apreensiva, com certo medo de nio conseguir.
[...] No entanto, resolvi participar do grupo, uma
vez que soube do interesse do Sr. A. no
desenvolvimento do  projeto.  Acreditei  que
poderfamos motivi-lo, fazer com que ele se sentisse
melhor, feliz, valorizado. [...]. Logo que chegamos a
sua casa, eu ¢ a professora fomos conversar com ele.
Levei um choque, todos aqueles aparelhos, tubos,
medicamentos, cama hospitalar ¢ o que mais me
impressionou, aquele olhar, uma mistura de alegria,
tristeza, angustia, fé, desespero, era impossivel
definir qual o sentimento que ocupava seu cora¢io
naquele momento. [..] Conforme os dias foram
passando, fomos conhecendo as mulheres da vida do
Sr. A a esposa e as suas filhas. Todas muito
atenciosas e com um amor € um respeito imenso por
aquele marido, por aquele pai. Tenho uma grande
satisfagio de ter participado desse projeto e da vida
dessa familia, que sempre nos recebeu muitissimo
bem. O Sr. A. nos disse muito mais com seus olhos
do que imaginidvamos. Com a prancha do alfabeto
obtivemos dele informacdes, sobre suas invencdes,
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que foram muitas - era um homem muito criativo,
além de muito culto. Sobre sua vida profissional,
pessoal, sobre sua filhinha que faleceu quando tinha
apenas quatro aninhos de vida. Esse depoimento em
especial me emocionou muito. Com seus olhos
obtivemos seu carinho, sua amizade, sua gratidio,
sua forga, sua fé, sua garra. No tltimo dia que fui até
a casa do Sr. A. para registrar suas memorias, ja sem
conseguir se comunicar muito bem ele pediu para
que a filha lhe tomasse o tltimo ditado, com uma
mensagem dirigida a mim. Ele disse ‘seja bem vinda
sempre’, fiquei muito feliz, pois além do
reconhecimento por minha dedicagio, percebi que
tinha conquistado um amigo, agradeci o carinho, me
despedi e fui embora, com um grande né que se
formou na minha garganta (C. V. S.).

Como bem afirma Duran (2003), respeitar a
autonomia do outro significa ajudar esta pessoa a ir
a0 limite de si mesma, ajudi-la a descobrir e a
escolher de acordo com a dignidade humana. E pela
comunicagio que o ser humano expressa suas
necessidades, suas idéias e, sobretudo, seus
sentimentos, seus desejos, seus sonhos, suas
vontades, seus sofrimentos. A adogio da
comunicagio alternativa evidencia-se como um
recurso potente para esta expressio e principalmente
por garantir a autonomia da pessoa diante da vida.

O depoimento seguinte, da académica M. R,
aponta para outra faceta do trabalho de intervengio.
Pensou ser possivel um distanciamento tal que a
mediagio no projeto nio a afetasse, que nio a
envolvesse fora dos limites académicos. Mas,
lembrando que pela teoria adotada o ser nio ¢é
divisivel em mente e corpo, entre razio ¢ emogaio,
isso nio se deu da forma prevista. Escreve:

Quando comecei o Projeto, imaginei que a relagio
que teria com o Sr. A. seria somente de uma
académica que desenvolveria um projeto de
atendimento a uma pessoa ¢ nada a mais, ¢ assim que
o projeto fosse encerrado nio terfamos lacos,
vinculos... Assim, fui apresentada ao Sr. A. ¢ ao ter
contato com ele soube que estava com uma idéia
erronia, pois jamais alguém conseguiria estar junto a
ele sem estabelecer vinculo. O mesmo aconteceu
comigo, quando percebi estava completamente
envolvida com a vida dele. Passei alguns meses no
projeto, ¢ pude perceber uma grande mudanga na
minha vida profissional e pessoal. Profissional, pois
pude ter a experiéncia de me comunicar com uma
pessoa que nio falava, nem fazia gestos, a experiéncia
de me comunicar por meio de uma tabela com letras e
ndmeros, ¢ o movimento dos olhos do meu
interlocutor. Do ponto de vista da experiéncia pessoal
aprendi que nio precisamos de condigdes financeiras
para sermos felizes. Durante todo o tempo em que
estive com ele, nunca o Sr. A. reclamou por estar
naquela condicio. Diante de todo esse depoimento s
posso agradecer is coordenadoras do projeto por
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terem me proporcionado esta oportunidade, 2 familia
do Sr. A. por ter nos acolhido com tanto amor e
dedicagdo e a ele por ter nos deixado esse exemplo.
Pois mesmo sem dizer uma palavra, sem mexer um
tnico musculo, sem a0 menos respirar sem a ajuda de
aparelhos, Sr. A. foi para mim o maior exemplo de
amor, de ser humano, de profissionalismo ¢ o mais
importante de confianga, fidelidade e temor a Deus
(M. R).

Estes relatos demonstram quanto a aprendizagem
estd impregnada de afetividade, j4 que ocorre a partir
das interacOes sociais, num processo vincular. A trama
que se estabelece entre as pessoas nio acontece
puramente no campo cognitivo, mas hid uma base
afetiva permeando essas relagdes. De acordo com o
autor, as experiéncias vividas ocorrem, inicialmente,
entre os individuos envolvidos, no plano externo
(interpessoal). Por meio da mediagio, elas vio se
internalizando (intrapessoal), ganham autonomia e
passam a fazer parte da histéria individual. Essas
experiéncias também sio afetivas.

As académicas mediadoras apontam quanto a
familia contribuiu para a realizacio do projeto.
Segundo Martins et al. (2007), o lar torna-se um
importante espago educacional, uma vez que ¢é o
local onde os seres humanos convivem e tornam
propicios os cuidados individualizados. Este
ambiente é permeado por diversos aspectos
culturais, de significAincia aos seus moradores e
freqiientadores e devem ser considerados nas vezes
em que ali se proponham intervengdes. Segundo os
autores, a familia deve também receber suporte
adequado a fim de assumir sua responsabilidade
frente ao familiar acamado, proporcionando-lhe
cuidados  satisfatérios, com  qualidade e
humanizagio.

Os depoimentos das académicas mediadoras
foram marcados tanto pela emogio quanto pela
experiéncia de aprendizagem, que é o que se espera
de um projeto de ensino e estes depoimentos finais
fornecem elementos para uma profunda reflexio.
Em suas consideragdes, a exemplo das atitudes do
Sr. A. por eclas relatadas, as académicas nio se
queixaram de nada. Nio se queixaram das horas de
trabalho voluntirio nio remunerado dedicadas ao
projeto, ou da exigéncia de um desempenho eximio
no desenvolvimento das atividades do projeto, nem
mesmo das longas reunides de estudo e de
organizagio do trabalho. O envolvimento do grupo
do projeto de ensino com o motivo da atividade,
como sabiamente esclareceu Leontiev (2004), fez
com que cada agdo realizada parecesse leve e
necessaria.

As atividades aqui relatadas cumpriram o papel
de, por um lado, aliar, na formacio das académicas
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mediadoras, o saber e o fazer, em outros termos, a
teoria e a prética. Por outro lado, cumpriram o papel
de estender o produto do conhecimento e da
sensibilidade humana - sensibilidade essa, que
também resulta do acesso aos bens culturais, a
pessoas que possam se beneficiar desse patrimoénio —
para além do ambiente universitirio.

Consideragoes finais

Os procedimentos de comunicagio alternativa
empregados na realizagio do projeto foram bastante
simples e de baixo custo. Eles, em si, nio foram
inovadores.  Estratégias  semelhantes  foram
empregadas, por exemplo, no atendimento a Jean-
Dominique Bauby (1997), autor do consagrado ¢ ji
referido livro O escafandro e a Borboleta. Contudo,
considera-se inovadora a situagio de aplicagio destes
procedimentos, em forma de sistema de
comunicagio alternativa. Salientamos que o
investimento necessirio 4 condug¢io do trabalho foi
o preparo académico e emocional dos mediadores da
comunicagio, visto que a qualidade da mediacio foi
o fator decisivo para assegurar o sucesso da proposta.
Contudo, a aplicacio dessas técnicas 2a situagio
descrita, em forma de sistema de comunicagio
alternativa ou assistiva, esta sim, consideramos
inédita. Propor, no campo da educagio, da
pedagogia, um trabalho em prol da continuidade do
processo de humanizagio da pessoa em situagio de
degeneragio bioldgica extrema, foi, sim, impactante.
Seja pelos resultados j4 em curso (a publicagio
préoxima do contetido ‘ditado’ pelo Sr. A.) seja por
outros desdobramentos, de natureza didatico-
académica. Isso porque o desenvolvimento desse
projeto oportunizou aos académicos participantes o
acesso a conhecimentos especificos acerca das
relacdes entre doengas neurodegenerativas e as
dificuldades de comunicagio, a luz da teoria
histérico-cultural. E para além da identificacio das
dificuldades, o projeto possibilitou o dominio de
estratégias de mediagio capazes de levar o sujeito,
acometido pela Ela ou por enfermidades similares, a
recuperar a capacidade de estabelecer ou restabelecer
trocas comunicativas.

Essa experiéncia piloto, possibilitada pelo projeto
de ensino, superou as expectativas de seus
idealizadores e participantes, porque, ela extrapolou
os limites da formagio académica, abrindo espago
para a formagio ética de todos os envolvidos.

O Sr. A. faleceu em outubro de 2010, seis meses
ap6s o inicio dos trabalhos. A oportunidade que teve de
por em atividade sua capacidade de objetivagio, pelo
registro da palavra, em certo sentido o libertou e deixou
para os que com cle conviveram a convicgio de que a

109

doenga nio o venceu. Contudo, lamentavelmente, a
comunicagio possibilitada ao Sr. A. nio é um recurso
disponivel a todas as pessoas que enfrentam a ELA.
Os efeitos devastadores dessa enfermidade continuam
aprisionando suas vitimas em um mundo silencioso e
solitirio. E descjavel que essa experiéncia, do Projeto
Olhar que fala, se multiplique nas universidades que
formam educadores comprometidos com a promogio
humana e com a busca de estratégias de superacio de
deficiéncias.
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