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RESUMO

Este estudo monogréfico baseia-se nos desafios da triade de atendimento — Atendimento
Educacional Especializado, Atendimento Educacional Hospitalar e Atendimento Pedagégico
Domiciliar — para a inclusdo de uma estudante com Sindrome de Patau na rede de ensino
publico do municipio de Sdo Luis-Maranhdo. A pesquisa propds-se identificar quais sdo os
desafios enfrentados pelos atendimentos para incluir uma estudante diagnosticada com uma
sindrome rara associada a deficiéncia multipla no ensino comum. Para tanto, realizou-se um
estudo de campo no intuito de explorar e descrever como tem se dado as interveng¢des nos
ambientes vivenciados pela estudante visando a autonomia e a estimulacdo de suas
habilidades. Nesta pesquisa, adotou-se a abordagem qualitativa, utilizando como instrumentos
para a coleta de dados a observagdo indireta e as entrevistas semiestruturadas. Partindo dos
estudos de Patau (1960), Ribate (2010) e Zen (2008) sobre a Sindrome de Patau e suas
caracteristicas, de Farrel (2008a, 2008b) sobre as dificuldades de aprendizagem severas e a
deficiéncia multipla e da legislacdo de inclusdo apontadas por documentos oficiais. Durante a
pesquisa, buscou-se compreender como estd sendo garantido o direito a educacdo para
estudantes com deficiéncia multipla na rede publica municipal de educacgdo, identificando
como os professores da sala de ensino regular e da sala de recursos multifuncional
trabalharam para promover a autonomia da estudante com Sindrome de Patau, bem como
identificando se houve comunicagdo entre as escolas e o hospital responsdvel pelo tratamento
da aluna. Com este estudo, inferiu-se que as escolas enfrentam diversos desafios, como a falta
de conhecimento, afetividade, estrutura, acessibilidade e de comunicacdo entre as escolas e os
demais profissionais responsdveis pelo tratamento de saide da estudante. Embora ja
estivessem garantidos em outros documentos, o Atendimento Educacional Hospitalar e o
Atendimento Pedagdgico Domiciliar tornaram-se obrigatoérios em 2018, o que resultou na
inatividade dos servigos e, consequentemente, no desconhecimento desse direito por muitas

pessoas.

Palavras-chave: Sindrome de Patau. Inclusdo. Autonomia.



ABSTRACT

This monographic study is based on the challenges of the triad of attendance - Specialized
Educational Attendance, Hospital Educational Attendance and Home Pedagogic Attendance -
for the inclusion of a student with Patau's syndrome in the public education of the country of
Sdo Luis-Maranhdo. The research aimed to identify what are the challenges faced by the
attendance to include a student diagnosed with a rare syndrome associated with multiple
disabilities in the common teaching. In order to do so, a field study was conducted in order to
explore and describe how interventions have been given in the environments experienced by
the student aiming at autonomy and stimulation of their abilities. In this research, the
qualitative approach was adopted, using indirect observation and semi-structured interviews
as instruments for data collection. From the studies of Patau (1960), Ribate (2010) and Zen
(2008) on the Patau's syndrome and its characteristics, from Farrel (2008a, 2008b) on the
severe learning difficulties and the multiple deficiencies and inclusion legislation pointed out
by official documents. During the research, we sought to understand how the right to
education for students with multiple disabilities in the municipal public education network is
being ensured by identifying how the teachers of the regular teaching room and the
multifunctional resource room worked to promote student autonomy with Patau Syndrome, as
well as identifying if there was communication between the schools and the hospital
responsible for the treatment of the student. With this study, it was inferred that the schools
face several challenges, such as lack of knowledge, affectivity, structure, accessibility and
communication between schools and other professionals responsible for the treatment of
student's health. Although they were already guaranteed in other documents, Hospital
Educational Attendance and Pedagogic Home Care became mandatory in 2018, which
resulted in the inactivity of the services and, consequently, the lack of awareness of this right

by many people.

Keywords: Patau's syndrome. Inclusion. Autonomy.
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1 INTRODUCAO

A inclusao de pessoas com deficiéncia tem sido um tema bastante debatido nao apenas
pelos profissionais da educagdo, mas por toda a sociedade. No entanto, quando se fala em
inclusdo, o primeiro espacgo recordado € a escola. Apesar disso, pode-se perceber que ainda ha
muitos profissionais despreparados e que ndo sabem o verdadeiro sentido de inclusdo, pois
apenas se remetem a inser¢ao do estudante na sala de aula.

Tratando-se de criancas com multiplas defici€ncias, o debate € ainda maior. A nocao
de inclusdo vem a tona e incita a reflexdo acerca do qué, de fato, ela €, ja que a mera insercao
da crianca na sala de aula ndo basta. Algumas sindromes estdao associadas as deficiéncias e/ou
se apresentam de forma combinada, como € o caso da deficiéncia multipla. Vale ressaltar o
quanto € importante ter conhecimentos sobre as suas existéncias, uma vez que elas acometem
os futuros estudantes da escola. H4 diversos tipos de sindromes, como a Sindrome de Rett, a
Sindrome de Edwards, a Sindrome de Down, a Sindrome de Patau, a Sindrome de West, a
Sindrome de Cri du chat, entre outras.

No mundo em que se vive, hd uma necessidade cada vez maior de a escola ser
inclusiva, pois se trata de um ambiente heterogéneo, com pessoas que necessitam de um olhar
diferenciado na sua aprendizagem. Em alguns casos, essa instituicdo ndo consegue, sozinha,
atingir a sua meta, necessitando do apoio de outros profissionais, como € o caso das criangas
com deficiéncia multipla — em particular, as acometidas pela Sindrome de Patau.

Ao longo da sua vida, a crianga com deficiéncia multipla vé-se obrigada a frequentar
diversos ambientes, inclusive o hospitalar; por isso, sua familia deve ter conhecimento dos
direitos educacionais assegurados a ela, tais como: Atendimento Educacional Especializado
(AEE), Atendimento Pedagdgico Domiciliar (APD) e Atendimento Educacional Hospitalar
(AEH). E importante que ela receba uma atengiio especial pela equipe que a acompanha.

O professor, por exemplo, precisa compreender que cuidados bdsicos devem ser
tomados durante o atendimento da crianca com deficiéncia multipla, como é o caso da
diagnosticada com Sindrome de Patau. Tais cuidados devem ir além dos relacionados a
aprendizagem do aluno, de modo a envolver também a saide dele. Esse profissional precisa
ter conhecimento das limitagdes do estudante para que, assim, consiga realizar as atividades
mais adequadas a essa crianga.

Mas, para tanto, o professor, ainda durante a sua formacgdo, deve obter informacdes
sobre essas deficiéncias e suas origens; afinal, ele poderd encontrar, em seu ambiente de

trabalho, criancas acometidas por deficiéncia multipla e necessita conhecer e entender as
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comorbidades delas, a fim de ajudar na promog¢do da aprendizagem. Isso porque um estudante
acometido pela Sindrome de Patau possui diversas limitagcdes, como poucos movimentos em
seus membros inferiores, malforma¢des do ouvido, anomalias no sistema nervoso central,
problemas cardiorrespiratorios, entre outras.

Desse modo, para a obten¢do de resultados satisfatérios, € imperativo conhecer quais
as suas capacidades e suas necessidades educacionais especiais, pois esse aluno precisa de um
olhar mais critico, visando ndo apenas ao seu avango heurocognitivo € neuropsicomotor, mas
também a sua autonomia. Ele necessita de uma atencdo especial para conseguir desenvolver
suas habilidades funcionais, isto €, aquelas necessérias a sua independéncia. Por isso, devem
ser levados em conta todos os fatores que contribuem para esse estudante realizar atividades
basicas na sociedade, como conseguir comer sozinho, andar, comunicar-se, entre outras.

Para isso ser possivel, € preciso que esse aluno ultrapasse as fronteiras da escola e
receba outros tipos de atendimentos que lhe sdo de direito, como o AEH, tendo em conta que
essa crianga se encontrard, em algumas situagdes, impossibilitada de frequentar a escola por
motivo de internacdo, em decorréncia de cirurgias ou tratamentos intensivos. Também se fara
necessdrio o APD, ja que a crianga acometida por essa sindrome carece de acompanhamentos
mais rigorosos para desenvolver a sua autonomia. Além disso, serd preciso que ela frequente
o AEE para complementar a sua formacdo mediante recursos de acessibilidade e estratégias
que auxiliam o seu desenvolvimento e a sua aprendizagem. Esses atendimentos devem ser
articulados, de modo a superar desafios e barreiras que poderdo ser encontradas em seu
percurso pessoal, social e escolar, a fim de promover avangcos mais significativos em
estudantes com deficiéncia mdaltipla grave, como é o caso das criancas com Sindrome de
Patau.

Por isso, € de grande relevancia ter conhecimentos sobre quais praticas pedagdgicas
estdo sendo desenvolvidas no ensino comum e no AEE, para que a crianca consiga alcancar a
sua autonomia, haja vista que ela necessita da triade de atendimentos. Quais a¢des estdo sendo
organizadas no AEH? Quais adaptagdes e estratégias podem ser desenvolvidas no APD? Tais
questionamentos sdo langados com o intuito de se promover reflexdes a respeito de desafios
enfrentados pela parceria educacdo e saide para a promog¢do da autonomia de estudantes com
deficiéncia multipla e prejuizos muito significativos.

Mediante essas questdes, o interesse por esta pesquisa surgiu no decorrer da vivéncia
de um ano e seis meses no projeto Estudar, uma agdo sauddvel: construindo uma Pedagogia
Hospitalar, desenvolvido pela Universidade Federal do Maranhdo, sob a orienta¢do da Prof.”

M.* Francy Sousa Rabelo, em que foi possivel perceber as dificuldades enfrentadas por
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profissionais durante o atendimento a criangas com deficiéncia multipla grave, acometidos
por diversos prejuizos neurocognitivos € motores. Este estudo também foi motivado durante a
realizacdo do curso técnico em Enfermagem, no qual se percebeu o quanto é importante uma
parceria entre a educacao e a satde, pois ha uma necessidade cada vez maior do profissional
da educacao ter conhecimentos basicos na drea da saude.

A pesquisa em questdo, intitulada Os desafios da triade de atendimentos para inclusdo
de uma estudante com Sindrome de Patau, teve como objetivo geral investigar os desafios da
triade de atendimentos para a inclusao de uma estudante com Sindrome de Patau; também
teve como objetivos especificos: a) identificar quais sdo as capacidades e as necessidades
educacionais especiais da estudante acometida pela Sindrome de Patau; b) refletir sobre os
desafios da parceria educacdo e saude para a promocdo da autonomia de estudantes com
deficiéncia multipla e prejuizos muito significativos; c) verificar como eram direcionadas as
praticas pedagégicas que foram desenvolvidas no ensino comum e no AEE para atender a
estudante.

Diante disso, este trabalho foi segmentado em trés capitulos principais: no primeiro, ha
a apresentacao das principais informacdes acerca da sindrome, tais como o seu descobrimento
e suas caracteristicas, com base, sobretudo, nos seguintes autores: Duque (2017), Hill (1996),
Kamal ef al. (2017), Molina, Uriol e Fuentes (2010), Patau (1960) e Zen et al. (2008).

No segundo capitulo, tem-se, no primeiro momento, a caracterizacdo de algumas
deficiéncia como a visual, a auditiva até chegar a deficiéncia multipla e seus prejuizos tanto
na vida social quanto na educacional; no segundo momento, faz-se um resgate historico das
politicas educacionais da educacdo especial; por fim, no terceiro momento, sdo realizadas
orientagdes e estratégias de como proceder com tais estudantes. Para tanto, embasou-se,
notadamente, nos documentos e autores a seguir: Brasil (1988, 1990, 1994, 1996, 1999,
2001a, 2001b, 2004a, 2004b, 2007, 2014, 2015), DfES (2005), Farrel (2008a, 2008b), Jones
(1998), OMS (2012), Smith (2008) e UNESCO (1990, 1994).

No terceiro capitulo, s@o abordados os diferentes tipos de atendimentos educacionais.
Dividido também em trés momentos, retrata desde as politicas que abrangem os referidos
atendimentos até a sua caracterizagdo. Os atendimentos relatados sdo: AEE, AEH e, por fim,
APD. O referido capitulo foi construido com base nos documentos e autores a seguir: Barbosa
(2015), Belancieri et al. (2018), Brasil (1988, 1990, 1995, 1996, 2001b, 2002, 2008a, 2011) e
Mantoan e Santos (2010).

No quarto capitulo, sdo apresentados os resultados da pesquisa. Segmentado em cinco

subtdpicos, apresenta-se, inicialmente, a caracteriza¢do da pesquisa; em seguida, sdo descritos
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os locais onde a pesquisa foi realizada, os participantes das observacdes e das entrevistas, 0s
instrumentos utilizados para a coleta de dados; para finalizar, expdem-se os resultados.

Com este estudo, espera-se compreender como se dd a inclusdo de criangas com
sindromes raras que afetam todo o seu desenvolvimento, de modo a identificar os desafios e
as dificuldades enfrentados por profissionais que atuam na promog¢ao da autonomia de alunos
com deficiéncia mdltipla, a fim de favorecer a proposic¢do de alternativas que poderdo sanar

ou amenizar tais dificuldades.
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2 SINDROME DE PATAU

Com a introducdo de novos métodos de pesquisas e o avango da tecnologia na drea da
medicina, foi possivel realizar a identifica¢do de inimeras patologias, principalmente com a
descoberta de que, para o bom desenvolvimento de um ser humano, € necesséria a presencga de
23 pares de cromossomos, tendo em conta que, de acordo com Patau (1960, p. 190), “tornou-
se evidente que a presenca do complemento normal de exatos 22 pares de autossomos e 2
cromossomos sexuais € essencial para o desenvolvimento normal” de um individuo.

Apo6s essa descoberta, foi possivel identificar, segundo Hill (1996), a base genética de
muitas sindromes, além de observar que as anormalidades mais comuns estdo diretamente
relacionadas, em sua maioria, com o nimero de cromossomos, ou seja, sem a presenca de um
dos cromossomos ou a adi¢do de qualquer um deles, o desenvolvimento do ser humano é
modificado, de modo a gerar, pelo menos, algum tipo de anomalia e problemas nos sistemas

do corpo humano, sendo o sistema nervoso central o mais afetado.

A estabilidade do nimero e da estrutura dos cromossomos €é fundamental para que o
desenvolvimento ocorra de maneira correta. Como os genes estdo dispostos nos
cromossomos, qualquer modificacio em sua estrutura ou nimero pode alterar a
expressdo génica, produzindo um individuo fenotipicamente invidvel ou anormal.
[...] A partir desse conhecimento, pode-se supor que uma alteracdo no nimero de
cromossomos deva trazer consequéncias graves ao fenétipo do portador, pelo
aumento ou pela diminuicdo do ndmero de cépias dos genes presentes no
cromossomo envolvido. Desta forma, poucas altera¢des sdo compativeis com a vida,
quando presentes em todas as células do individuo. (FRAGA et al., 2011, p. 70).

A perda de material genético € sempre mais grave e mais rara que o seu ganho; sendo
assim, as chances de sobrevivéncia sao maiores no caso das trissomias cromossomicas, isto €,
quando, ao invés de dois cromossomos A, por exemplo, o individuo possui trés cromossomos
A. Como explica Patau (1960), a falta ou a adi¢do de cromossomos na estrutura genética de
um individuo pode gerar inimeros problemas para a satde durante e apds a gravidez, desde
problemas fisicos a neurolégicos gravissimos que afetardo diretamente a aprendizagem dele.

A presenga de cromossomos a mais, por exemplo, podem originar as Sindromes de
Down, Sindrome de Patau, entre outras, uma vez que sdo sindromes originadas da trissomia
de determinados cromossomos numéricos — sendo, entre elas, a Sindrome de Down a mais
recorrente (DUQUE, 2017).

Conforme destaca Hill (1996), ja foram encontradas, em abortos espontineos, todas as

trissomias cromossOmicas, exceto do cromossomo 1. Percebe-se, entdo, que elas sdo mais
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comuns do que se imagina, mas altamente letais. Porém, apds o nascimento, a expectativa de
vida varia de acordo com as comorbidades apresentadas.

Segundo o autor, também pode-se perceber que o indice de ocorréncia é alto com
relacdo a trissomia de cromossomos numéricos (cromossomos 13, 18 e 21), responsaveis,
respectivamente, pelas Sindromes de Patau, de Edwards e de Down. Contudo, serd enfocada,
no presente trabalho, apenas a Sindrome de Patau, relacionada ao cromossomo 13, em que,
em casos especificos, se pode notar a presenca de 1 cromossomo a mais ao seu par. Vale
ressaltar que, entre as trés sindromes citadas, ela ¢ a menos comum e a mais grave.

A Sindrome de Patau é uma doenca genética rara que afeta, em sua maioria, as
criancas do sexo feminino. Falar sobre a inclusdo de pessoas com essa sindrome na escola
comum requer muita atengdo, pois se tem pouco conhecimento a respeito de alunos incluidos
no sistema de ensino com essa sindrome e o quadro de deficiéncia multipla associada,
sobretudo devido a sua baixa expectativa de vida que varia de um més até um ano de idade

(MOLINA; URIOL; FUENTES, 2010).

2.1 Breve historico sobre a Sindrome de Patau

Segundo Jones (1998), a Sindrome de Patau havia sido aparentemente descrita, em
primeiro lugar, por Bartholin em 1657. Mas o primeiro registro oficial da Sindrome de Patau
foi realizado em meados da década de 1960, quando Klaus Patau (1908-1975) a descobriu
oficialmente ao analisar dois casos clinicamente semelhantes, cada um com 47 cromossomos,
em seu artigo intitulado Anomalia congénita miiltipla causada por um cromossomo extra. Na
referida publicagdo, foi possivel detectar algumas das principais caracteristicas da sindrome e

que se tratava do cromossomo E, hoje conhecido como cromossomo 13:

[...] encontramos, recentemente, dois casos clinicamente semelhantes, um menino e
uma menina nao relacionados, cada um com 47 cromossomos. A sindrome € bem
distinta do mongolismo e inclui anomalias de orelhas, mados e pés, uma pequena
mandibula, retardo mental aparente, espasticidade e um defeito cardiaco congénito.
(PATAU, 1960, p. 190).

Durante a pesquisa, Patau (1960) pode identificar — mediante uma arvore genealdgica
da familia de um dos pacientes em estudo — que, em 224 parentes de 3 geragdes, apenas 3
pessoas apresentaram algum tipo de anomalia, mas nada relacionado ou parecido com a
crianca. Vale ressaltar, também, que ambas maes tiveram uma gestacao tranquila, ndo sendo

expostas a raios lasers e nem apresentaram qualquer tipo de sangramento. Tais dados levam a
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conclusdo que a trissomia 13 se trata de um acidente genético, podendo ocorrer em qualquer
gestacdo e sem nenhum motivo especifico aparente.

A Sindrome de Patau origina-se por meio da multiplicacdo de um dos cromossomos
13 do individuo, podendo ser parcial ou total. Devido a sua alta taxa de mortalidade
intrauterina, trata-se, na realidade, de uma das trissomias mais raras, com relacio a trissomia
18 e 21, com éxito de uma gestacdo completa, ou seja, que pode ser finalizada, e ocorrer o
nascimento da crianga com vida.

Atualmente, com o avanco da medicina, tem-se buscado fornecer melhores condig¢des
de vida para as criangas diagnosticadas com essa sindrome, visto que se trata de uma doenca
com cura ainda nao identificada. Todavia, ao longo dos anos, vdrias alternativas de fornecer
uma maior autonomia para a vida dessas pessoas foram sendo pensadas de acordo com as
caracteristicas de cada individuo.

Apesar de ndo existir nenhuma forma de prevencdo comprovada, por se tratar de um
acidente genético, em alguns casos, faz-se necessario o aconselhamento genético definido por
Duque (2017, p. 53) como um “processo de comunicagdo sobre o risco de ocorréncia ou
recorréncia familiar de anomalias genéticas”, utilizado geralmente quando o casal tem alguém
da familia ou se j4 tiverem um filho com alguma alteracdo genética. Esse aconselhamento

também € viavel em casos de abortos.

2.2 Definicao, conceito e caracterizacao

A Sindrome de Patau é definida como uma doenca genética caracterizada por
inimeras malformagdes, decorrentes da trissomia do cromossomo 13, que ocorre quando ha
um ganho extra de material genético derivado de uma mutagdo cromossOmica numérica, em
que passam a existir trés cromossomos 13 de um determinado par, ao invés de apenas dois.
Como explana Zen et al. (2008), ela € proveniente de uma constitui¢do citogenética com 47
cromossomos, originados da ndo disjuncdo, em sua maioria, durante o processo da segunda
divisdo da meiose; trata-se, entdo, de uma mutacdo cromossdmica numérica aneuploide.

No entanto, ela também pode ocorrer devido a0 mosaicismo do cromossomo 13 ou a
uma translocagdo robertsoniana envolvendo brago longo do cromossomo 13 (DUQUE, 2017).
Sua incidéncia, como afirmam Molina, Uriol e Fuentes (2010), varia muito e pode chegar até
1:29.000 nascimentos, sendo maior em casos femininos. A sobrevivéncia desses individuos

também varia de acordo com a gravidade dos sintomas apresentados.
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Cerca de, aproximadamente, 50% das crianc¢as nascidas vivas morrem no decorrer do
primeiro més de vida e 70% morrem ao longo dos primeiros seis meses de vida. Em virtude
disso, a expectativa de vida das criangas com Sindrome de Patau pode chegar até um ano em
casos graves. Com base em Zen et al. (2008), essa expectativa é de 130 dias; ultrapassando
essa estimativa, as criancas, em sua maioria, apresentam atrasos no desenvolvimento. Talvez,
por isso, hé poucos relatos de criancas com essa sindrome que foram matriculadas em escolas.

Nao hé estudos que comprovem as causas especificas para a ocorréncia da sindrome,
entretanto, a maioria dos casos das trissomias esta relacionada a idade avancada das maes.
Conforme Rosa (2013, p. 463) “as idades materna e paterna parecem estar inevitavelmente
correlacionadas, sendo que a média da idade paterna ao nascimento encontrada no presente
estudo foi exatamente igual a materna (30,7 anos)”. Embora, a idade paterna também esteja

relacionada, na maioria dos casos € levada em consideracdo apenas a idade materna.

Identificaram-se 22,2% (41/185) de anomalias cromossémicas no grupo mais jovem,
31,1% (33/106) no grupo de idade compreendida entre 35 e 39 anos e 40,5% (17/42)
no grupo de mulheres acima dos 40 anos de idade. [...] No, entanto, analisando as
diferentes anomalias cromossémicas detectadas, apenas se verificou esta associagdo
em caso de trissomia. (BASTOS; RAMALHO; D()RIA, 2014, p. 45).

Cabe salientar que isso ndo significa dizer que todas as mulheres com idade avancada
terdo filhos com essa sindrome, pois, como ja relatado, por se tratar de um acidente durante a
meiose, todas as mulheres, independentemente da idade, estdo sujeitas a terem filhos com esse
tipo de mutacdo. Contudo, percebe-se que as mulheres com uma idade mais avancada estdao
mais propensas a terem filhos com qualquer tipo de trissomia, inclusive a trissomia 13.

A Sindrome de Patau tem caracteristicas fisicas bastante evidentes, constituindo um
padrdao de anomalias congénitas que podem ser observadas em exames fisicos (ZEN et al.,
2008). O diagndstico mais frequente, segundo Molina, Uriol e Fuentes (2010), pode ser feito
ainda no pré-natal por meio da ultrassonografia, em que cerca de 80% dos fetos podem
apresentar uma holoprosencefalia, caracterizada pela auséncia do desenvolvimento comum do
I6bulo frontal do cérebro do embrido, muito comum na Sindrome de Patau. Assim, é muito
importante estar atento ao pré-natal, pois o diagndstico precoce possibilita uma intervencao e

resultados mais satisfatorios, além de prevenir uma possivel depressdo pos-parto.

O diagnéstico precoce atua de forma importante no que se refere ao aconselhamento
genético e ao progndstico, bem como nos efeitos emocionais que podem ser
minimizados no contexto familiar durante o acompanhamento e tratamento da
crianca com sindromes genéticas e distirbios da comunicagdo. (SOUZA, 2007, p.
147).
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A ultrassonografia ¢ um exame muito importante para o diagndstico da Sindrome de
Patau, haja vista que, embora seja necessdria a realizacdo de exames mais especificos para a
confirmacdo, é por meio do ultrassom que sdo geradas as primeiras suspeitas. Nela, é possivel
detectar a presenca ou nao de malformacdes.

Para Duque (2017, p. 33), a ultrassonografia “entre as 11 e 13+6 semanas possibilita a
realizacdo de rastreamento para deteccao do risco de aneuploidias e avaliar a morfologia fetal
em procura de malformacgdes, bem como controlar o crescimento do feto ao longo da
gravidez”. Entretanto, apds a suspeita da sindrome, a realizagdao do exame de amniocentese €
indicada, no qual € retirada uma pequena quantidade do liquido amniético materno para a
andlise e a identificacdo do caridtipo fetal.

A amniocentese € um exame com baixo indice de complicagdes, mas que exige todo
um protocolo antes de ser realizado, deixando a mae consciente de todas as possiveis
consequéncias. Ele pode ser realizado a partir da 15* semana de gestacdo e requer uma equipe

preparada e materiais adequados ao procedimento.

N

Previamente a pungdo, o feto deve ser minuciosamente avaliado em sua
proporcionalidade através das medidas da biometria fetal. Deve-se, também, analisar
seus movimentos, os membros, a coluna vertebral, o cérebro, coracdo, rins,
estdbmago e, eventualmente, bexiga, nimero de vasos e implantacdo do corddo
umbilical, do volume de liquido amniético. (DUQUE, 2017, p. 40).

Somente depois de um pré-exame do feto é que o exame de amniosentese podera ser
realizado. Apds todo o procedimento, € preciso que a mae e o feto sejam monitorados.

No Brasil, o diagnéstico pré-natal da Sindrome de Patau é aparentemente muito pobre,
sobretudo porque o servico mais utilizado para diagnosticar anomalias € a ultrassonografia, a
qual, infelizmente € um exame com algumas possibilidades de erro. A titulo de ilustragdo,
quando Rosa (2013) analisou seis casos de trissomia 13 que tiveram acesso ao exame, foi
possivel constatar que, em quatro casos, esse exame apresentou um paciente normal sem
nenhuma anomalia presente. E importante perceber que todo atraso em diagndsticos tem
sérias consequéncias para a vida tanto da mae como do feto, independentemente da patologia.

Hill (1996) relatou, em sua pesquisa, que as trés trissomias (13, 18 e 21) possuem
caracteristicas bem semelhantes e o que as diferenciam é a quantidade e a gravidade de
anomalias apresentadas. Por exemplo, de acordo com o autor, todas possuem uma grande

possibilidade de apresentar malformacdes cardiacas, mas a gravidade dessas malformacgdes é
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maior nas trissomias 13 e 18 que na 21. A trissomia 13 também pode apresentar anomalias
craniofaciais mais graves que as demais.

Percebe-se que a presenca de artigos e teses sobre as demais sindromes na drea da
educacdo € elevada, podendo-se observar os estudos de diversas intervencdes pedagdgicas.
Porém, quando se trata da Sindrome de Patau, os estudos ainda sdo escassos, o que prejudica
muito o pesquisador e o professor que deseja conhecer relatos voltados para essa sindrome. E
de grande relevancia que os profissionais da educacdo tenham conhecimento de todas essas
sindromes que os seus futuros estudantes poderdo ter, e ndo apenas algumas delas. Afinal,
embora possuam caracteristicas semelhantes, como ja foi mencionado, o quantitativo muda, o
que dificulta ainda mais o processo de aprendizagem de criancas que chegam a idade escolar.

O numero e a gravidade das anomalias variam muito, dependendo se a trissomia for
total ou parcial, podendo ser letal em alguns casos. Por isso, € importante que o profissional
da educacao tenha consciéncia de todas, de modo a conhecer seus limites e até onde podera
trabalhar com uma crianca com a Sindrome de Patau que poderd chegar a sua sala de aula.
Entre as caracteristicas mais comuns, encontram-se anomalias relacionadas ao sistema
nervoso, ao sistema cardiovascular, alteracOes oculares, alteracdes fisicas como o punho

fechado, fenda labial, entre outras, e comprometimentos motores.

Quadro 1 — Anormalidades observadas em 50% ou mais dos pacientes com Sindrome de Patau

Areas afetadas Anormalidades

Holoprosencefalia com graus variados de desenvolvimento incompleto
da porcdo anterior do cérebro e dos nervos Opticos e olfatdrios, crises
convulsivas motoras, deficiéncia mental severa e apneia do sono.

Sistema nervoso
central

Audigdo Surdez.

Cranio Microcefalia, sutura sagital e fontanelas amplas.
Olhos Microftalmia, displasia da retina, colobama de fris.
Boca Labio leporino e fenda palatina.
Orelhas Hélices anormais.
Trirrddio axial palmar distal, prega simiesca, polidactilia nas maos e
Maos e pés algumas vezes nos pés, unhas dos quirodictilos estreitas e
hiperconvexas.

Fonte: Jones (1998).

As alteragdes no sistema nervoso central sdo muito comuns na Sindrome de Patau,
tendo em vista que praticamente todos os pacientes com essa sindrome apresentam alguma
anomalia relacionada a esse sistema. Além do mais, de acordo com Emer ef al. (2015), essa

sindrome € a grande responsdvel por grande parte dos casos de holoprosencefalia, que se trata
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de uma malformacao cerebral e estd relacionada a vérias anomalias faciais — muito presentes
em pessoas com a trissomia 13 (LAMEGO; COUTINHO, 1994).

Conforme Kamal et al. (2017), na holopresencefalia, o cérebro ndo consegue realizar a
divisdo em duas metades, o que pode gerar malformag¢des na linha média da face, como o
labio leporino, fenda palatina, malformacdo nasal, hipertelorismo ou, até mesmo, ciclope.
Entre as anomalias faciais mais presentes em individuos com a Sindrome de Patau, pode-se

apontar as seguintes:

As anomalias faciais encontradas na holoprosencefalia se dividem em cinco:
ciclopia, que se caracteriza por olhos inteira ou parcialmente fusionados em uma
unica Orbita e probdscito acima desta; etmocefalia, que se apresenta com
hipotelorismo extremo e probdscito; cebocefalia, com hipotelorismo, frequente
microftalmia e nariz com uma dunica narina; agenesia pré-maxilar, com
hipotelorismo, nariz plano, fenda labial e palatina mediana; e, por fim, anomalias
faciais menos severas, como hipo ou hipertelorismo, nariz plano, fenda labial uni ou
bilateral, coloboma de iris, incisivo central tnico. (LAMEGO; COUTINHO, 1994,
p. 525).

Essas anomalias afetam diretamente a aprendizagem de uma crianga que ultrapassa o
primeiro ano de vida devido a falha no desenvolvimento dos hemisférios cerebrais e dos
ventriculos laterais, fazendo com que o individuo apresente um grave retardo mental. Todas
dificultam, acima de tudo, a fala, fazendo com que o individuo ndo consiga se comunicar
sozinho. Isso reflete diretamente no ambiente escolar, que devera buscar alternativas, com um
fonoaudidlogo, para uma possivel comunicagdo independente.

Segundo Souza (2007), algumas pesquisas t€ém apresentado o cromossomo 13 e outros
como sendo responsaveis e tendo uma forte influéncia no desenvolvimento neuroldgico, o que
acaba afetando diretamente o processo de linguagem e escrita. A deficiéncia intelectual (DI)
que se trata de um transtorno de desenvolvimento cognitivo e comportamental, por exemplo, €
uma caracteristica marcante ndo somente na Sindrome de Patau, mas em qualquer doenga
genética. Cerca de 25% a 50% das causas da DI estdo relacionadas a alguma origem genética
(BOY, 2016).

As malformacdes faciais também prejudicam muito o processo de aprendizagem da
crianca, como as malformacdes no ouvido que, por vezes, podem gerar, até mesmo, surdez.
As malformagdes oculares também podem interferir muito na vida dessas pessoas, pois, em
muitos casos, podem nascer cegas ou ficar no decorrer do tempo. Em alguns casos, essas duas
malformacdes podem estar associadas e acarretarem uma surdocegueira, isto €, a perda total

ou parcial da visdo e audi¢do, simultaneamente.
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Todas as anomalias faciais ja citadas poderdo, ainda, estar associadas a uma possivel
microcefalia, outra alteracdo no sistema nervoso bastante presente em individuos com essa
sindrome (ROSA, 2013). No sistema cardiovascular, a cardiopatia mais prevalente estd ligada
a comunicagdo interventricular. Cerca de mais de 80% dos casos de Sindrome de Patau
possuem algum tipo de problema no sistema cardiovascular, sendo o maior responsédvel pelos
obitos dos recém-nascidos (KAMAL et al., 2017). Por isso, trata-se das principais causas de
intervengdes cirdrgicas e internacdes hospitalares de pacientes com a sindrome.

As alteracdes fisicas sdo bastante visiveis, uma vez que sdo consequéncias das demais
anomalias decorrentes da Sindrome de Patau. Elas sdo os primeiros indicios no exame de
imagem do pré-natal que geram a suspeita de uma possivel sindrome: a cabeca com um
formato mais achatado em virtude da microcefalia, o formato das maos e dos pés, o formato
da boca devido a fenda palatina e o l4bio leporino, entre outras.

Como ja mencionado, assim como nas demais sindromes originadas da nao disjuncao,
ainda ndo foi descoberta uma cura, tendo em vista que se trata de um acidente genético, mas,
para garantir uma diminui¢c@o dos impactos e dos riscos de vida da crianga acometida por ela,
€ aconselhdvel intervengdes cirurgicas € o acompanhamento continuo de uma equipe médica
especializada durante toda a vida do individuo.

A medida que o individuo cresce, outros problemas poderdo surgir. Os procedimentos
ciriirgicos tornam-se inevitdveis, pois serdo os responsdveis por tornar a vida dessas pessoas e
dos seus familiares mais faceis, o que, consequentemente, aumentard a expectativa de vida
delas, visto que serdo realizadas para corrigir algumas das anomalias. Porém, sdo necessarios
alguns meses ou anos depois do nascimento, antes da realizacdo de procedimentos cirdrgicos

de cardter nao emergencial, em razdo da alta taxa de mortalidade infantil.

Devido a alta mortalidade, os procedimentos cirurgicos e ortopédicos devem ser
postergados na primeira infincia, aguardando o desenrolar dos primeiros meses.
Além disso, devido ao defeito cerebral grave, a limitagdo dos procedimentos
médicos para prolongar a vida de individuos com essa sindrome deve ser seriamente
considerada. Entretanto, é importante enfatizar que cada caso deve ser avaliado
particularmente. As circunstincias individuais de cada crianca bem como o0s

sentimentos pessoais dos pais devem ser levadas em conta. (JONES, 1998, p. 18).

No entanto, algumas criangas necessitam de cirurgias logo ao nascer para poderem
conseguir sobreviver, além de contar com uma equipe de profissionais como clinico geral,
cardiologista, neurologista, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, entre outros, durante

toda a sua vida.
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Desse modo, é notério que uma crianga com essa sindrome que consegue superar a
expectativa de vida estimada e chegar a idade escolar precisard de uma equipe composta por
profissionais bem preparados e organizados para recebé-la. Profissionais esses que deverdo ter
todo um preparo para receber estudantes que apresentem deficiéncia multipla severa. O
espaco também deverd ser favordvel com o intuito de melhorar o acesso e a locomocgado dessas

criangas.
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3 DEFICIENCIA E PREJUIZOS MUITO SIGNIFICATIVOS

Com o passar dos anos, as pessoas com deficiéncias foram conquistando cada vez
mais espaco dentro da sociedade. Diversos direitos foram sendo adquiridos por meio de
inimeros documentos e leis, a comecgar pela Constituicdo Federal (CF) de 1988 — a qual
instaurou o principio de igualdade, no caput do art. 5° (BRASIL, 1988), ao estabelecer que:
“Art. 5° Todos s@o iguais perante a lei, sem distin¢do de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade.”.

Logo depois, outras leis e documentos foram surgindo com o objetivo de garantir
maiores direitos 2 pessoa com deficiéncia. E muito perceptivel o quanto a visdo com relagio 2
pessoa com deficiéncia foi sendo modificada, mas, para que se possa compreender como se
deu esse processo, € necessdrio ter conhecimento dos conceitos dados a deficiéncia, além de
fazer um resgate historico.

Com base em Smith (2008), os conceitos para defici€ncia se alteram muito, variando
de acordo com a cultura e as crencas de quem as atribuiu. Além do mais, a autora assevera
que ndo apenas o conceito varia, como também a opinido referente ao prejuizo social. Embora
as deficiéncias sejam causadas por vdrios fatores, muitos estudiosos ainda consideram que
elas estdo diretamente ligadas a uma questao politico-econdmica; chegando, inclusive, a haver
conceitos que levam a inferir que as defici€éncias poderiam desaparecer caso a sociedade se
organizasse de forma diferente (SMITH, 2008).

De acordo com o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, da Organizacdo Mundial da
Saide (OMS, 2012, p. 3), “a deficiéncia faz parte da condi¢do humana”; sendo assim, quase
todas as pessoas terdo algum tipo de deficiéncia — seja ela tempordria ou permanente — que
podera afetar o feto ou recém-nascido e, at€é mesmo, o idoso durante o seu envelhecimento.
Além disso, a maioria daquelas que nao tiverem alguma deficiéncia poderd ter um familiar
deficiente ou, entdo, assumir a responsabilidade de cuidar de um parente com deficiéncia.

Como ja explicitado, a defici€éncia € um conceito que estd em constante evolugdo. A
OMS (2012), compreende deficiéncia como uma intera¢ao entre problemas de saide e fatores
ambientais que impedem a participacdo do individuo de forma plena na sociedade. J4 alguns
profissionais, especialmente na drea da sadde, costumam conceitud-la como “um desvio de
um modelo, ou seja, um contraste entre a maioria da populaciao que € considerada normal, e o

deficiente, que ¢ colocado a parte” (SMITH, 2008, p. 29).
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A Lei n.° 13.146/2015 — Lei Brasileira de Inclusdao da Pessoa com Deficiéncia, no
caput do art. 2° do cap. I (BRASIL, 2015), considera a pessoa com deficiéncia como aquela
que possui algum tipo de “impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, o qual, em interagcdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas”. Conforme o

Decreto n.° 5.296/2004, no inc. I do art. 5°, as deficiéncias podem ser divididas em categorias:

Quadro 2 — Deficiéncias por categorias de acordo com o Decreto n.’ 5.296/2004

Tipo de deficiéncia Caracteristicas

Deficiéncia visual Classificada como cegueira e baixa visao.

Classificada como “perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e

Deficiéncia auditiva o g i
um decibéis (dB) ou mais”.

Classificada como “alteragdo completa ou parcial de um ou mais
Deficiéncia fisica segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da
funcao fisica”.

Classificada como “funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e
limitacOes associadas a duas ou mais dreas de habilidades
adaptativas”.

Deficiéncia intelectual

Deficiéncia mdltipla Classificada como “associacdo de duas ou mais deficiéncias”.
Fonte: Brasil (2004a).

A deficiéncia visual engloba duas classificacdes: a cegueira e a baixa visdo. Ela é
definida como a perda total da visdao; contudo, existem pessoas que a perdem parcialmente,
conhecidas como pessoa com baixa visdo. A cegueira pode ser classificada conforme a idade
do afetado: congénita, quando o individuo pode té-la adquirido no nascimento ou até os dois
anos de idade, e adquirida, quando o individuo € afetado apds os dois anos de idade (SMITH,
2008).

Segundo o Departamento de Educacdo e Habilidades — Department for Education and
Skills (DfES, 2005), as deficiéncias visuais podem variar dos pequenos comprometimentos
até os mais graves, a exemplo da cegueira. Nesse caso, os estudantes merecem uma atencao
especial, como adaptacdo no ambiente e nos materiais relacionados a aprendizagem deles,
para que, dessa forma, possam acessar o curriculo.

Como explana Smith (2008), o avanco tecnoldgico possibilitou que os individuos com
deficiéncia visual assumissem um novo lugar na sociedade. Ademais, isso propiciou que

muitos deficientes pudessem ingressar na vida académica e no mercado de trabalho. Novos
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instrumentos foram sendo estudados e criados com o intuito de facilitar a vida dessas pessoas.
A medicina também estuda meios que consigam reverter algumas situacoes.

E muito importante ressaltar que as pessoas com esse tipo de deficiéncia podem acabar
se isolando em um ambiente escolar, quando nao estimuladas corretamente. Elas podem se
sentir rejeitadas e discriminadas, o que pode afetar o seu processo de aprendizagem. Por isso,
¢ importante o professor estar atento e mediar a comunicacdo e a relagdo dessas criancas com
os demais colegas.

A deficiéncia auditiva tem, ainda, suas variacdes, isto é, nem todo deficiente auditivo
pode ser considerado surdo. Alguns autores, como a Smith (2008), definem a surdez como a
pouca capacidade auditiva que, mesmo com o auxilio de aparelhos auditivos, ndao obtém
sucesso. Porém, existem aquelas pessoas com dificuldades auditivas que conseguem processar
sons com a ajuda de aparelhos fabricados especificamente para cada individuo.

Conforme Smith (2008), pode-se classificar as pessoas com surdez em dois tipos: pré-
linguisticos, quando ja nascem surdas ou perdem a audicdo antes de aprenderem a falar; e as
pOs-linguisticas, que a perdem apods a aprendizagem da fala. A autora considera, também, que
€ possivel classificd-las de acordo com os tipos de perda auditiva: a perda condutiva e a perda

neurossensorial.

A perda condutiva da audi¢do é decorrente de bloqueio ou lesdo do ouvido externo
ou médio que impede as ondas sonoras de passar (ser conduzidas) para o ouvido
interno. Geralmente, alguém com perda condutiva de audi¢do tem uma deficiéncia
leve ou moderada. Algumas perdas sdo tempordrias; na verdade, temos
probabilidade de experimentar uma perda condutiva de audi¢do em algum momento
de nossa vida. [...] A perda neurossensorial da audicdo, que ocorre quando hd uma
lesdao no ouvido interno ou no nervo auditivo, em geral ndo pode ser melhorada com
medicamento ou cirurgia. Algumas pessoas referem-se a esse tipo de perda auditiva
como “surdez do nervo”. (SMITH, 2008, p. 301, grifo da autora).

A tecnologia e o avanco educacional t€ém permitido, de maneira significativa, que
pessoas com deficiéncia auditiva tenham participac@o ativa na sociedade. Infelizmente, nem
todas podem ser amparadas por esse progresso tecnolégico devido a barreiras econdmicas e,
até mesmo, a ndo eficiacia em determinados casos (SMITH, 2008).

A perda auditiva, independentemente do grau, é séria e pode afetar a socializacdo do
individuo, prejudicando, na maioria das vezes, a comunica¢do em decorréncia do atraso no
desenvolvimento da linguagem. Muitos sentem-se constrangidos e acabam isolando-se dos
demais. A tecnologia tem permitido grandes avancos, mas, infelizmente, a adaptacdo nem

sempre € 100%.
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Smith (2008, p. 306) relata, também, que a “causa associada com o maior grupo de
criangas com perda auditiva ¢ desconhecida’; porém, pode-se citar outras causas bem comuns
para a surdez, como a meningite, a otite média, a rubéola materna e condicdes hereditdrias.
Quando a perda auditiva e a perda visual estdo associadas, denomina-se surdocegueira. Tal
deficiéncia pode ser resultante de infec¢des, sindromes genéticas/cromossomicas e, inclusive,
de traumas no nascimento.

Além disso, hé casos adquiridos durante a infancia, mas que também sao decorrentes
de sindromes, infeccdes, algum acidente ou trauma (FARREL, 2008b). Suas limita¢cdes vao
da comunicagdo ao deslocamento. A mobilidade é muito restrita e melhora apenas quando a
crianca ganha seguranca: “Sendo incapaz de escutar quando a visdo € deficiente e sendo
incapaz de usar a visdo quando a audi¢do € deficiente, a crianga surdocega tem dificuldade
para se movimentar, especialmente, em lugares desconhecidos” (FARREL, 2008a, p. 73).

Também compete destacar casos de perda conjunta de visdo e audicao no decorrer da
adolescéncia; ambos casos demandam um apoio especial tanto para a crianga/o adolescente
quanto para a sua familia. Nesse sentido, pode-se definir a deficiéncia multipla como um
conjunto de duas ou mais deficiéncias em um individuo, que costumam gerar um impacto na
vida pessoal, social e escolar (SILVA, 2011). Por isso, as pessoas com deficiéncia multipla
precisam de acompanhamento e apoio para que possam realizar algumas atividades, como
locomover-se, comunicar-se e aprender determinado contetdo.

Muitas sdo as possiveis causas para esse tipo de deficiéncia, sendo as mais comuns a
hereditariedade, a idade avangada dos pais, em especial da mae, e, at¢ mesmo, problemas ao
longo da gestacdo. De acordo com Smith (2008), a melhor forma para uma prevencdo efetiva
e de sucesso seria a realizacdo de um pré-natal correto, com visitas constantes ao médico,
especialmente antes da gravidez. E importante que casais realizem exames de compatibilidade
sanguinea, além de haver algum tipo de acompanhamento genético.

A atencdo dada a pessoas com deficiéncia multipla é maior devido a necessidade
quase que constante de apoio para a realizacdo de diversas atividades. Para Smith (2008), esse
apoio € primordial para que essas pessoas sejam inseridas na corrente social. Pois, ter
autonomia e desempenhar o seu papel na sociedade sdo alguns dos maiores desafios para o
individuo que possui multiplas deficiéncias.

Anteriormente, exercer esse papel era muito mais complicado, como salienta Smith
(2008); segundo a qual, em 1975, antes da Lei de Educacdo dos Individuos Portadores de
Deficiéncias — Individuals with Disabilities Education Act (IDEA), eles eram excluidos das

escolas, ndao conseguindo se beneficiar de uma educacdo plena — o que, por sua vez, acarreta
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a ma participacdo dessas pessoas na sociedade, pois, durante séculos, foram marginalizados
pela propria sociedade, considerados totalmente incapazes de realizar alguma atividade.
Atualmente, percebe-se o quanto esse quadro mudou, ja que pessoas com deficiéncia,
seja multipla ou ndo, t€ém uma maior participagdo em decorréncia de leis que garantem seus
direitos de participacdo social. Muitos t€ém empregos e todos t€m o direito a uma educacdo
integral. Isso resultou de lutas que duraram décadas até que tais direitos fossem alcancados;
entretanto, ainda se tem muito o que avancar: “Mais esfor¢os e servigos ainda estdo sendo
desenvolvidos; assim, os resultados para as proximas geragdes devem melhorar ainda mais”

(SMITH, 2008, p. 382).

3.1 Breve historico e politicas educacionais

Em épocas passadas, de acordo com Miranda (2003), as pessoas com defici€éncia eram
negligenciadas, ja que ndo havia nenhum tipo de atendimento. Vistas como aberragdes, elas
eram abandonadas e perseguidas; em muitos casos, suas condi¢des eram, até mesmo, tidas
como castigo. Durante os séculos XVIII e XIX, viveu-se uma fase de segregacdo, na qual as
pessoas com defici€éncia viviam em institui¢des, separadas de toda a populacdo. Entretanto, no
inicio do século XIX, o médico Jean Marc Itard (1774-1838) comecou a desenvolver as

primeiras tentativas de educar uma crianga deficiente.

No inicio do século XIX, o médico Jean Marc Itard (1774-1838) desenvolveu as
primeiras tentativas de educar uma crianca de doze anos de idade, chamado Vitor,
mais conhecido como o “Selvagem de Aveyron”. Reconhecido como o primeiro
estudioso a usar métodos sistematizados para o ensino de deficientes, ele estava
certo de que a inteligéncia de seu aluno era educdvel, a partir de um diagndstico de
idiotia que havia recebido. (MIRANDA, 2003, p. 2).

Tal feito ganhou um filme intitulado O garoto selvagem. Durante o longa-metragem, é
possivel perceber a visdo mistica predominante na época com relagdo as pessoas deficientes,
além de poder conhecer os primeiros passos da educacdo especial no mundo.

Como afirma Miranda (2003), no final do século XIX e inicio do século XX, foram
desenvolvidas as primeiras classes especiais em escolas publicas. No Brasil, a realidade da
histéria da educagdo especial € um pouco diferente. Segundo a autora, até a década de 1950
havia a presen¢a marcante da negligéncia, visto que nao havia interesses na educacao dessas
pessoas. Foi apenas em 1850, com a criagdo do “Instituto dos Meninos Cegos” — conhecido,

na atualidade, como “Instituto Benjamin Constant” —, e do “Instituto dos Surdos-Mudos” —
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designado, hoje, como “Instituicdo Nacional de Educacio de Surdos” —, ambos situados no
Rio de Janeiro, que a educacao especial ganhou impulso, pois significaram grandes conquistas
para a drea.

Na década de 1970, houve a instituicio do Centro Nacional de Educag¢do Especial
(CNESP), que surgiu com o objetivo de formular projetos que incentivassem a formacgao de
professores; além do mais, por meio dele, foi requerida a implantacdo de classes e escolas
especiais. Convém ressaltar que tais classes e escolas acabaram excluindo os estudantes das
escolas de ensino regular, ja que, conforme Camargo, Gomes e Silveira (2016), os alunos que
frequentavam aquelas s6 teriam acesso a estas se fossem capazes de se adaptar a rotina de

aprendizagem e as normas gerais que as demais criangas vivenciavam.

Ser integrado na escola regular dependia do sujeito se adaptar as normas vivenciadas
por todos, ou seja, a escola ndo mudou nem se transformou para receber esses
alunos; o aluno devia se adaptar as regras e normas da institui¢do. Esse movimento
ficou conhecido como paradigma da INTEGRACAO, que permaneceu em vigor por
aproximadamente 30 anos nos sistemas de ensino brasileiro (CAMARGO; GOMES;
SILVEIRA, 2016, p. 19, grifo do autor).

Com o passar dos anos, isso foi se modificando e a educagdo inclusiva comecou a
ganhar espaco. N@o era mais o aluno com necessidades especiais quem deveria se adaptar,
mas todos os demais ambientes, seja o escolar ou qualquer outro espaco, que deveriam se
adaptar até conseguirem garantir o cumprimento dos direitos individuais e sociais das pessoas
com deficiéncia, como estabelece a lei. A partir de 1980, gracas a indmeros movimentos
sociais, a educacdo especial comegou a ser vista sob outras perspectivas € as pessoas com

necessidades especiais obtiveram direitos mais legalizados com a nova constitui¢ao.

A prética da integracdo social no cendrio mundial teve seu maior impulso a partir
dos anos 80, reflexo dos movimentos de luta pelos direitos dos deficientes. No
Brasil, essa década representou também um tempo marcado por muitas lutas sociais
empreendidas pela populagdo marginalizada. As mudancgas sociais, ainda que mais
nas intencdes do que nas acdes, foram se manifestando em diversos setores e
contextos e, sem ddvida alguma, o envolvimento legal nestas mudancas foi de
fundamental importancia. Nesse sentido, a Constituicio Federal de 1988, em seu
artigo 208, estabelece a integracdo escolar enquanto preceito constitucional,
preconizando o atendimento aos individuos que apresentam deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino. (MIRANDA, 2003, p. 5).

A OMS (2012) considera essencial a inclusdo da pessoa com deficiéncia na educacio
por quatro razdes principais: a primeira, em virtude de a educagd@o contribuir para a formacao
do capital humano; a segunda, pois a exclusdao pode gerar altos custos econdomicos e sociais; a

terceira, porque, devido a exclusdo, os paises ndo poderdo alcancar as metas de Educacdo para
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Todos ou as Metas de Desenvolvimento do Milénio; a quarta, ja que € um direito garantido de
todos.

Ap6s a CF/88, no art. 205°, garantir a educagdo como um direito de todos e, no art.
206°, o acesso igualitdrio e sua permanéncia na escola, sem qualquer tipo de discriminagao,
foi criada a Lei n.° 7.853/1989, que apoia pessoas com deficiéncia e, no inc. I do art. 8°,
estabelece como crime — com pena de reclusdo de dois a cinco anos e de multa — a recusa

da matricula de estudantes com defici€ncia em institui¢des de ensino publicas ou privadas.

Art. 8° Constitui crime punivel com reclusdo de 2 (dois) a 5 (cinco) anos e multa:

I — recusar, cobrar valores adicionais, suspender, procrastinar, cancelar ou fazer
cessar inscri¢cdo de aluno em estabelecimento de ensino de qualquer curso ou grau,
publico ou privado, em razdo de sua deficiéncia. (BRASIL, 1989).

Compete explicitar que essa lei trata ndo somente de assuntos referentes a educacao,
mas também a satide e empregos. J4 em 1990, um ano depois da criacdo da Lei n.° 7.853, foi
aprovado o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), que refor¢a, no art. 55°, ndo apenas
para criangas com deficiéncia, mas todas as demais, como obrigacdo dos pais ou responsdveis
efetuar a matricula delas em escolas da rede de ensino comum (BRASIL, 1990).

No mesmo ano, surge a Declaracdo Mundial de Educagdo para Todos, publicada pela
Organizacdo das Nagdes Unidas para a Educagdo, a Ciéncia e a Cultura — United Nations
Educational, Scientific and Cultural Organization (UNESCO, 1990), que tem como um dos
seus objetivos, disposto no art. 3°: “universalizar o acesso a educacdo e promover equidade”.
Esse art. também enfatiza a necessidade de se ter um olhar mais atencioso para pessoas com

deficiéncias e de tomar medidas que possam garantir maior acesso € permanéncia nas escolas.

5. As necessidades bdasicas de aprendizagem das pessoas portadoras de deficiéncias
requerem atengdo especial. E preciso tomar medidas que garantam a igualdade de
acesso a educacdo aos portadores de todo e qualquer tipo de deficiéncia, como parte
integrante do sistema educativo. (UNESCO, 1990).

Em 1994, durante a Conferéncia Mundial de Educagdo Especial, realizada entre 7 e 10
de junho, em Salamanca, na Espanha, foi elaborado um documento intitulado Declaracdo de
Salamanca, considerado um dos principais documentos que visam a inclusdo de pessoas com
deficiéncias. Essa declaragdo dispde sobre os principios tidos como de extrema importancia
para a inclusdo de pessoas com qualquer tipo de deficiéncia, como a atribui¢do de prioridade
maxima, politica e financeiramente, para que todos os sistemas de ensino se tornem aptos a

incluir todas as pessoas — independentemente de suas dificuldades e limitacdes (UNESCO,
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1994). Esse documento reforga, também, a necessidade de se adaptar o curriculo para que ele
contemple, com oportunidades, criangas com habilidades e interesses diferentes.

Ainda em 1994, foi publicada a Politica Nacional de Educacdo Especial (PNEE), a
qual orienta o processo de “integracdo institucional” que visa a integrar as classes comuns
somente os estudantes com reais condi¢cdes de acompanhar os demais (BRASIL, 1994). Mas
essa politica ndo foi capaz de fazer com que as diferentes potencialidades de aprendizagem
fossem, de fato, valorizadas — o que acabou se contrapondo ao processo de inclusao.

Dois anos depois, em 1996, é aprovada a Lei n.° 9.394, que instaura a Lei de Diretrizes
e Bases da Educagdo Nacional (LDB), a qual institui, no art. 59° do cap. V, alterado pela Lei
n.° 12.796/2013, que os sistemas de ensino devem assegurar aos estudantes com deficiéncias,

transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagao:

I — curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo especificos, para
atender as suas necessidades;

I — terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel exigido
para a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas deficiéncias, e
aceleracdo para concluir em menor tempo o programa escolar para os superdotados;
IIT — professores com especializagdo adequada em nivel médio ou superior, para
atendimento especializado, bem como professores do ensino regular capacitados
para a integragdo desses educandos nas classes comuns;

IV — educacio especial para o trabalho, visando a sua efetiva integracdo na vida em
sociedade, inclusive condi¢des adequadas para os que ndo revelarem capacidade de
insercdo no trabalho competitivo, mediante articulagdo com os érgdos oficiais afins,
bem como para aqueles que apresentam uma habilidade superior nas dreas artistica,
intelectual ou psicomotora;

V — acesso igualitirio aos beneficios dos programas sociais suplementares
disponiveis para o respectivo nivel do ensino regular. (BRASIL, 1996).

Ademais, € assegurado ao estudante, no inc. III do art. 4°, o atendimento educacional
especializado gratuito (BRASIL, 1996). Apoés trés anos, em 1999, foi aprovado o Decreto n.°
3.298 que regulamenta a Lei n.° 7.853/89 e dispde sobre a Politica Nacional para a Integracao
da Pessoa com Deficiéncia, a qual, conforme o caput do art. 1°, “compreende o conjunto de
orientagdes normativas que objetiva assegurar o pleno exercicio dos direitos individuais e
sociais das pessoas portadoras de deficiéncia” (BRASIL, 1999).

Ap6s dois anos, foram instituidas as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na
Educacdo Basica (DNEEEB) por meio da Resolucdo n.° 02/2001, da Camara de Educacao
Bésica do Conselho Nacional de Educacdo (CNE/CEB), reforcando, no caput do art. 2°, o que
estd descrito no art. 59° da LDB, quando institui que os sistemas de ensino devem garantir

“condigdes necessarias para uma educacao de qualidade para todos” (BRASIL, 2001b, p. 69).
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Ainda em 2001, no Brasil, foi aprovado o Decreto n.° 3.956/2001, que promulga a
Convenc¢do da Guatemala, ocorrida em 28 de maio de 1999, na qual foi afirmado que todos,
independentemente de possuirem, ou ndo, alguma deficiéncia, sdo iguais, tendo 0s mesmos
direitos e liberdades (BRASIL, 2001a). Trés anos depois, o Ministério Piblico Federal langou
a cartilha O acesso de alunos com deficiéncia as escolas e classes comuns de rede regular,
com o objetivo de difundir as diretrizes mundiais para a inclusdao (BRASIL, 2004b).

Em 2007, foi langado o Plano de Desenvolvimento da Educac¢do (PDE), que tinha
como objetivo “a constru¢do da autonomia, isto €, a formagdo de individuos capazes de
assumir uma postura critica e criativa frente ao mundo” (BRASIL, 2007, p. 5). O PDE foi
lancado com o Plano de Metas e Compromisso Todos pela Educagao, instituido pelo Decreto-
Lei n.° 6.094/2007, e trata de um conjunto de programas que, juntos, visavam a melhoria da
educacdo brasileira. J4 em 2014, o Plano Nacional de Educagdo (PNE) estabeleceu a meta 4

com o objetivo de:

Universalizar, para a populagdo de 4 (quatro) a 17 (dezessete) anos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagdo, o
acesso a educagcdo basica e ao atendimento educacional especializado,
preferencialmente na rede regular de ensino, com a garantia de sistema educacional
inclusivo, de salas de recursos multifuncionais, classes, escolas ou servicos
especializados, piblicos ou conveniados. (BRASIL, 2014).

No ano seguinte, em 6 de julho de 2015, foi instituida a Lei Brasileira de Inclusdo
(LBI) ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que surge com o intuito de reafirmar e ampliar

direitos indiscutiveis para a pessoa com deficiéncia, tal como a educacao.

Art. 1° E instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condi¢cdes de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com
deficiéncia, visando a sua inclusio social e cidadania [...].

Art. 27° A educacao constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de
forma a alcancar o maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades
fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e
necessidades de aprendizagem. (BRASIL, 2015).

Com isso, € possivel notar que as conquistas das pessoas com deficiéncia estdo cada
vez maiores ao longo dos anos, principalmente na drea educacional. Assim, a tendéncia é que
o nimero de estudantes com Necessidades Educacionais Especiais (NEE) aumente a cada ano
nas escolas das redes publica e privada. Desse modo, faz-se necessdrio que os profissionais

envolvidos nesse processo tenham conhecimento sobre esse publico, conhecam seus direitos e
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como deverdo proceder para garantir um acesso igualitario e integral, conforme € assegurado

por lei para essas pessoas.

3.2 Orientacdes e estratégias para atuar com pessoas com deficiéncia multipla

A diversidade € algo notdrio no sistema educacional brasileiro. O publico-alvo estd
cada vez mais cheio de especificidades ocasionadas por questdes sociais, como o local onde
estdo inseridas, e por questdes clinicas, sejam elas de ordem fisica ou neuroldgica. Essas
especificidades geram, por sua vez, as NEE, e cabe ao sistema considerar todas elas e, por
conseguinte, flexibilizar e dinamizar o curriculo para que esse possa atender e viabilizar o
acesso a aprendizagem, independentemente das limitacOes apresentadas pelos alunos.

Para isso, é necessdrio que se fale sobre o curriculo escolar, pois a aprendizagem estd
diretamente associada a ele. Conforme apresentado no material Estratégias para a educagdo
de alunos com necessidades educacionais especiais (BRASIL, 2003), conceituar curriculo é
algo complexo, visto que ele tem diversas faces que se modificam de acordo com os angulos
envolvidos.

Sacristan (2017, p. 16) explicita que o curriculo como concep¢io pedagdgica é de uso
muito recente pela sociedade, mas, de maneira geral, consiste na “expressao do equilibrio de
interesses e forcas que gravitam sobre o sistema educativo num dado momento, enquanto
através dele se realizam os fins da educac¢do no ensino escolarizado”. Trata-se, entdo, de uma
construgdo social que se concretiza nas praticas do professor e que ndo € estavel, podendo ser
repensado conforme o seu publico.

Por isso, em geral, o curriculo esta ligado a identidade. Assim, o documento que dita a
identidade da escola é o Projeto Politico-Pedagdgico (PPP); consequentemente, o curriculo
devera ser construido com base no referido documento visando ao aluno “potencializar o seu
desenvolvimento integral, a sua aprendizagem e a capacidade de conviver de forma produtiva
e construtiva na sociedade” (BRASIL, 2003, p. 32).

Segundo a OMS (2012, p. 214), “as relagOes sociais podem mudar o status das pessoas
com deficiéncias na sociedade e afirmar seus direitos”. A educacao inclusiva é uma forma de
reduzir o preconceito, promovendo sociedades mais equitativas. Por sua vez, a CF preconiza o
principio de equidade, que se trata do fornecimento dos requisitos necessarios para que todo
cidaddo consiga usufruir de seus direitos (BRASIL, 1988). Levando esse principio para a

educagdo, trata-se da garantia de acessibilidade aos contetdos escolares. Portanto, o professor



38

deve garantir que todos os seus alunos acessem determinado componente curricular ndo de
forma igual, mas sim equitativa.

A flexibilizacdo e/ou adaptagao curricular sdo exemplos de equidade na educacdo. A
adaptacdo curricular caracteriza-se pela modificacdo do curriculo conforme as dificuldades
apresentadas pelos alunos. E um direito do aluno com NEE, assegurado no art. 59° da LDB
(BRASIL, 1996), quando estabelece que os sistemas devem garantir aos alunos um curriculo

capaz de atender as suas necessidades.

Ver as necessidades especiais dos alunos atendidos no dmbito da escola regular
requer que os sistemas educacionais modifiquem, ndo apenas as suas atitudes e
expectativas em relacdo a esses alunos, mas, também, que se organizem para
constituir uma real escola para todos, que dé conta dessas especificidades. (BRASIL,
2003, p. 33).

Da mesma forma, as DNEEEB instituem, no art. 8°, que as escolas devem flexibilizar
e adequar o curriculo para atender aos alunos com NEE. Portanto, € necessario organizar-se,
pois ndo se trata de um novo curriculo, mas sim de um curriculo dindmico capaz de inclui-lo,
de fato, no ambiente escolar.

O olhar sobre o curriculo para um aluno com deficiéncia multipla deverd ser mais
cuidadoso. Afinal, trabalhar com estudantes com deficiéncia multipla tem se tornado um
desafio cada vez maior para o educador. Como afirma Pletsch (2015), o professor enfrenta
diversas dificuldades quando comeca a planejar suas agdes para trabalhar com pessoas com
deficiéncia multipla, tais como a falta de clareza sobre como deve seguir seu trabalho, de
conhecimentos tedricos, de recursos adequados para atender a tais alunos, de articulagdo entre
sistema educacional e sistema de saide, de acesso a recursos tecnoldgicos e de conhecimento
acerca do seu real papel em sala de aula com estudantes com esse tipo de deficiéncia.

Alunos com multiplas deficiéncias, geralmente, tendem a apresentar dificuldade de
aprendizagem severa ou dificuldade de aprendizagem profunda e multiplas. O corpo docente
deve estar consciente e fazer as adaptacdes necessdrias para diminuir as consequéncias de um
atraso cognitivo na vida do estudante, visto que as suas capacidades intelectual e cognitiva
estardo afetadas. Além disso, esses alunos ainda poderdo apresentar “dificuldades associadas a
mobilidade e coordenacdo, comunicagdo, percep¢do e aquisi¢do de habilidades” (DfES, 2005,
p. 6). Por isso, precisardao de adaptacdo em todas as dreas curriculares.

Conforme esclarece o DFES (2005, p. 11), “os alunos com deficiéncia multissensorial
apresentam uma combinagdo de dificuldades visuais e auditivas”. Embora muitos recebam a

denominacdo de surdocegos, como foi visto anteriormente, a perda ndo € 100% em alguns
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casos, havendo alguma capacidade visual e/ou auditiva. Nesses casos, acessar o curriculo é
bem mais complicado, podendo, até mesmo, precisar de meios de comunicagdo alternativos, a
exemplo da lingua de sinais, do alfabeto dactilolégico, do sistema braile, da escrita ampliada,

da escrita alfabética na palma da mao, entre outros.

Alunos com dificuldades de aprendizagem profundas e muiltiplas tém graves e
complexas necessidades de aprendizagem. Além disso, eles t€ém outras dificuldades
significativas, tais como deficiéncias ou uma deficiéncia sensorial. Os alunos
requerem um alto nivel de apoio de adultos, tanto para as suas necessidades de
aprendizagem como também para cuidados pessoais. Eles, provavelmente,
precisardo de estimulacdo sensorial € um curriculo dividido em pequenos passos.
Alguns alunos se comunicam por gestos, apontamentos de olhos ou simbolos, outros
por lingua. (DfES, 2005, p. 7).

Alunos com dificuldade de aprendizagem profunda e multiplas precisardo de uma
atencdo muito maior, visto que essa estard associada a outras deficiéncias. A estimulacao
sensorial serd fundamental, pois, por meio dela, a crianca poderd explorar o ambiente a sua
volta: “A estimulagdo sensorial ¢ uma maneira de introduzir experiéncias diferentes para o
adulto e incentivar seu interesse e resposta” (FARREL, 2008b, p. 74). Dessa maneira, faz-se
necessario um ambiente acolhedor com dispositivos variados capazes de fazer com que o
estudante interaja com o meio em que estd inserido.

Segundo Farrel (2008a), na inclusdo, as escolas como um todo devem reconsiderar sua
estrutura, metodologias e outros aspectos, a fim de responder as necessidades dos estudantes.
E preciso um olhar mais clinico, avaliador e adaptador; por isso, o professor necessita criar
estratégias para que possa gerenciar a autonomia dos alunos com NEE. Toda escola deve estar
devidamente preparada para recebé-los e oferecer desde profissionais capacitados até espacos
adaptados para atendé-los. Por exemplo, em caso de deficiéncia visual: “O ambiente de sala
de aula deve ser cuidadosamente considerado: a iluminagdo, uso de apresentacdes tateis, com
disticos em braile, e todos os recursos impressos que estao sendo usados permitem/facilitam a
aprendizagem do aluno.” (FARREL, 2008a, p. 24).

E imprescindivel que o professor faca uma adaptacio curricular, visto que, de acordo
com Farrel (2008b, p. 38), “ja existe, no curriculo, uma flexibilidade que permite cobrir
importantes estagios anteriores e tratar de outros aspectos mais superficialmente”, sendo
possivel trabalhar com esses estudantes os aspectos essenciais de cada matéria. O professor
também deve realizar adaptacdes em suas estratégias de letramento e de numeralizagdo para

que possa garantir uma aprendizagem mais eficaz.
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Em virtude dos diversos comprometimentos da pessoa com deficiéncia multipla, o
professor deve priorizar a aquisicdo de habilidades bésicas; por isso, a Qualifications and
Curriculum Authority (QCA, 2009) afirma que o professor pode utilizar recursos para a
comunicacdo e abordagens multissensoriais. Ele deve oportunizar experiéncias em que o
estudante possa ver imagens, manipular objetos, ouvir sons, entre outras. A manipulacdo de
objetos € muito importante na aprendizagem; no entanto, quando o aluno estiver enfermo e
apresentar uma fragilidade em seu sistema imunoldgico, os recursos devem ser higienizados
sempre que possivel (FERREIRA, 2013). Sdo estratégias que devem ser repensadas de acordo

com os comprometimentos de cada estudante:

Por exemplo, quando uma crianca com dificuldades de aprendizagem profundas
também € surda, a sinaliza¢do manual e a leitura labial assumem uma importancia
especial. Se a crianca for cega, a comunicacio auditivo-verbal e oportunidades para
se familiarizar plenamente com seu entorno sdo importantes. Quando a crianga com
dificuldades de aprendizagem profundas for surda e cega, € vital o treinamento no
significado e na importancia do tato, e a sinaliza¢do mao sobre mao pode ser usada
para a comunicacdo. (FARREL, 2008b, p. 81).

Quando a crianga apresentar deficiéncias fisicas, serd preciso o acompanhamento de
outros profissionais como o terapeuta ocupacional e o fisioterapeuta, para que, juntos, possam

encontrar e aproveitar a0 maximo a mobilidade existente nos estudantes (FARREL, 2008b).
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4 ORGANIZACAO E DESAFIOS DA PARCERIA EDUCACAO E SAUDE: triade de

atendimentos

Na atualidade, a educacdo, de modo geral, tem seu espaco garantido ante a sociedade.
De acordo com a CF/1988, art. 205° a educagdo € direito de todos e dever do Estado e da
familia. Ela deve ser promovida e incentivada com a colaboracido da sociedade, visando ao
pleno desenvolvimento da pessoa, assim como ao seu preparo para o exercicio da cidadania e
a sua qualificagdo para o ambito do trabalho. Nessa acepcdo, segundo Mantoan e Santos
(2010, p. 7): “inserir na escola comum estudantes com problemas de toda ordem, sejam esses
problemas permanentes ou temporarios, mais graves ou menos severos, nada mais é do que
garantir o direito de todos a educacdo, conforme dita a Constituicao Federal”.

Se todos devem ter acesso a educagdo, com a pessoa deficiente ndo seria diferente. No
art. 214°, a CF estabelece a criacdo de um plano nacional de educacdo para fazer com que as
acdes do governo conduzam, entre outras coisas, a universalizacdo do atendimento escolar
(BRASIL, 1988). Isso significa que o Poder Publico deve promover todas as formas possiveis
para garantir o acesso de criangas e adolescentes a educacao, independentemente de género,
classe social, etnia ou deficiéncia.

O ECA e a LDB também vém afirmar que toda crianca tem o direito de igualdade de
condi¢des para acessar ao ensino (BRASIL, 1990; 1996). Desse modo, faz-se necessdria a
criacdo de meios que auxiliem na efetivacdo desse acesso. Para tanto, foi imprescindivel a
formulacao de outras leis que promovessem formas alternativas de educacao; surgindo, assim,
a triade de atendimentos: o AEE, o AEH e o APD.

A assisténcia hospitalar deve ser dinamica, incluindo, além de assisténcia psicoldgica,
a assisténcia educacional. Afinal, a crianca enferma € um ser ativo e tem direito a continuar o
seu desenvolvimento escolar, mesmo estando com a saude fragilizada, prevenindo, inclusive,
que ela perca o ano letivo, como as criancas que ndo tinham um atendimento escolar ao longo
do seu tratamento. Segundo o Ministério da Educacao (MEC), havendo a impossibilidade da
frequéncia da crianca em uma escola, durante o periodo de internacdo, de tratamento de saude
ou de assisténcia psicossocial, ela precisard de formas alternativas de oferta de ensino para
que se cumpra os direitos a educacdo e a saide descritos no art. 205° da CF (BRASIL, 1988).

A fim de garantir os direitos a educagdo e a saude, simultaneamente, surgiu o AEH
(Pedagogia Hospitalar), tendo como um dos seus objetivos proporcionar a crianga € ao
adolescente hospitalizado uma recuperacdo mais tranquila, por meio de atividades ludicas,

pedagogicas e recreativas. Ela pretende integrar a crianga a sua nova rotina em um ambiente
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acolhedor e humanizado. Em 1995, reconheceu-se, mediante o Estatuto da Crianca e do
Adolescente Hospitalizados, publicado pelo Ministério da Justica e pelo Conselho Nacional
dos Direitos da Crianga e do Adolescente (Conanda), o direito ao acompanhamento escolar
durante o periodo de hospitaliza¢do do estudante (BRASIL, 1995).

A forma de ensino vai depender de cada caso, levando em consideracdo que existem
muitas criangas que ainda ndo tiveram nenhum contato com o ambiente escolar. Nesse caso,
ha uma atengao especifica, pois as atividades a serem desenvolvidas devem ser pensadas com
0 objetivo de possibilitar a crianca a superacdo de suas dificuldades, medos, anseios e de fazer
com ela desenvolva novas habilidades. Porém, quando o paciente ¢ um aluno regularmente
matriculado em uma rede de ensino, cria-se um vinculo com a escola e a familia visando a

garantia da continuidade do curriculo escolar do paciente.

4.1 Atendimento Educacional Especializado

O AEE surge, entdo, com o objetivo principal de eliminar as barreiras que impedem
que criangas com NEE ndo desempenhem a sua participacdo como estudantes e, ainda, como

cidaddos. Questdes cognitivas, motoras e sociais sdo trabalhadas nesse atendimento:

Na intencdo de orientar as escolas a implantar novos servicos de educagéo especial,
na concepgdo de uma educagdo inclusiva, o texto da politica atual é explicito e bem
detalhado ao tratar do Atendimento Educacional Especializado: trata-se de um
servico de educacg@o especial que identifica, elabora e organiza recursos pedagdgicos
e de acessibilidade que eliminam barreiras para a plena participacido dos estudantes,
considerando as suas necessidades especificas. O atendimento complementa e/ou
suplementa a formacdo do aluno com vistas a sua autonomia e independéncia na
escola e fora dela. (MANTOAN; SANTOS, 2010, p. 29, grifo nosso).

A politica em destaque € a Politica Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da
Educacgdo Inclusiva (PNEEPEI), responsavel por instituir politicas publicas que promovam
uma educacdo de qualidade (BRASIL, 2008b). Desse modo, o AEE € um direito previsto na
LDB, que garante, no art. 58°, a oferta — sempre que necessdaria — de um servigo de apoio
especializado para os estudantes com deficiéncia (BRASIL, 1996). Esse atendimento objetiva
fornecer condi¢des de acesso e de participacdo no ensino comum e assegurar condicdes para
que o aluno dé continuidade aos estudos nos niveis subsequentes (BRASIL, 2011).

Desde 1988, com a CF, no art. 208°, o AEE € garantido a pessoa com defici€éncia. A
partir de entdo, pdde-se perceber grandes avangos com relagdo ao AEE, como a institui¢ao da

PNEE em 1994, das DNEEEB em 2001 e do Programa de Complementa¢do ao Atendimento
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Educacional Especializado as Pessoas Portadoras de Deficiéncia (PAED) em 2004, bem como
a aprovacgdo da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) em 2006,
da PNEEPEI em 2008 e da Diretrizes Operacionais da Educacao Especial para o Atendimento
Educacional Especializado na Educagdo Basica em 2009 (BARBOSA, 2015).

O AEE propicia amplas melhorias educacionais das criangas atendidas que apresentam
alguma defici€ncia ou transtorno de aprendizagem. Com base em Mantoan e Santos (2010),
embora seja um direito da crianga e seja obrigacdo do sistema de ensino disponibilizar esse
atendimento, € importante ressaltar que a sua participacdo € uma decisao da familia do aluno.
Devido a isso, ele jamais substituird o ensino regular, mas ird complementé-lo.

Sob esse prisma, “o Atendimento Educacional Especializado deve se articular com a
proposta da escola comum, embora as suas atividades se diferenciem das realizadas em sala”
(MANTOAN; SANTOS, 2010, p. 30), uma vez que cada atendimento € especifico e se realiza
conforme as demandas apresentadas pelo aluno. Portanto, cada conteddo e drea trabalhados
no AEE resultam de um estudo detalhado em que serd levado em conta todas as barreiras que
possam impedir a autonomia da crianga no meio escolar, sendo fundamental que o professor
tenha conhecimento da origem dessas barreiras, sejam elas originadas de um transtorno, um
acidente genético, uma sindrome, uma deficiéncia fisica ocasionada por algum acidente ou
qualquer outra origem, para que possa definir as atividades mais apropriadas para eles.

Ademais, é de suma importancia que o professor tenha conhecimento dos documentos
legais, como, principalmente, a PNEEPEI. Devido as demandas cada vez maiores dos alunos
que chegam as classes do AEE, tornou-se essencial, para bons resultados, que os professores

responsdveis pela sala tenham conhecimento em algumas 4reas:

Quadro 3 — Algumas areas de aprimoramento para o professor do AEE

Libras Sistema Braille

Lingua Portuguesa para estudantes com Recursos de informadtica aplicada a producao
surdez Braille

Tecnologia Assistiva: comunicagdo
alternativa, materiais pedagdgicos
adaptados, entre outros

Recursos de informatica aplicada a produgdo
Braille

Recursos de informatica aplicada a produgao
Braille

Uso do soroban ou dbaco Adaptacao de livros didaticos

Comunicag¢ao para aluno surdo-cego

Tecnologia Assistiva: comunicagdo
alternativa, materiais pedagdgicos
adaptados, entre outros

Fonte: Mantoan e Santos (2010).

Escrita cursiva, grafia do nome e assinatura
em tinta para pessoas cegas.




44

As dreas de aprimoramento para o professor do AEE sdo vastas, e cada vez mais estdo
surgindo novas formas de ajudar os estudantes, trazendo mais eficiéncia no processo de
aprendizagem e de socializac¢do. Tais conhecimentos estdo relacionados a alunos deficientes e
podem ser associados e aprimorados a medida que o professor vai ganhando pratica.

Contudo, o publico-alvo do AEE ndo se restringe apenas as deficiéncias. Segundo as
Diretrizes Operacionais da Educagao Especial para o Atendimento Educacional Especializado
na Educacdo Bésica (BRASIL, 2008a), estudantes com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades e superdotacdo integram o publico-alvo desse tipo de
atendimento, garantindo um apoio especializado capaz de quebrar as barreiras que, de alguma
maneira, possam prejudicar os alunos em seu processo de escolarizagdo. Eles recebem, entre
outros, apoio em seu desenvolvimento cognitivo e motor, o ensino de cddigos especificos de
comunicacdo, bem como a Tecnologia Assistiva (TA) (MANTOAN; SANTOS, 2010).

Por se tratar de um atendimento de oferta obrigatdria, ele deve ser voltado para a
proposta pedagogica da escola e incluir a familia do aluno. Portanto, todas as escolas devem
conté-lo e descrevé-lo em seus PPP, conforme descrito na Resolucao CNE/CEB n.° 04/2009,
que estabelece as Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na
Educagdo Basica, na qual se preconiza que o PPP deve institucionalizar a oferta do AEE, por
ser uma forma de garantir a sua articulagdo com os outros atendimentos. Os profissionais que
atendem nas salas de AEE devem ser capacitados com especializacdo adequada a fim de
atenderem ao publico no AEE e trabalhar, em conjunto, com o professor do ensino comum
que, por sua vez, deve ser capacitado para realizar a integracdo do aluno com deficiéncia
(BRASIL, 1996; 2009).

Assim, € essencial que o professor do AEE participe da elaboracdo do PPP da escola
onde ele estd inserido. O professor assume uma grande responsabilidade nesse ambito, pois
ele € o responsavel por fazer o objetivo do atendimento se oficializar e, de fato, acontecer. Por
isso, ele deve buscar, a todo momento, se qualificar e buscar alternativas de promover uma

aprendizagem de sucesso para os seus estudantes. Dessa maneira, cabe ao professor:

[...] propor situagdes que contribuam para a aprendizagem de conceitos e agdes
vivenciais que possibilitem a esse aluno organizar seus pensamentos fundamentando
seu atendimento em situacdes-problema, exigindo do aluno o uso do raciocinio para
sua resolucdo. Além disso, compete ao professor do AEE produzir materiais
didaticos e pedagégicos, utilizados como ferramentas de interacdo escolar social
ajudando o aluno a atuar no ambiente da escola e fora dela. (CAMARGO; GOMES;
SILVEIRA, 2016, p. 23).
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Para o AEE ter sucesso, ele precisa estar em um ambiente propicio para isso, ou seja,
adaptado para receber diversos publicos e composto de materiais/recursos multifuncionais no
contra turma. E comum que essa sala nio atenda a apenas uma escola, mas vdrias, pois hd
muitas que nao tém salas suficientes. No entanto, esse distanciamento entre as instituicoes
ocasiona, na maioria dos casos, uma falha na comunicacdo entre elas. Além disso, ¢ mais
preferivel que esse atendimento ocorra na escola de origem do aluno para que se tenha mais

éxito quanto a evolugdo da sua aprendizagem e ao processo de inclusdo escolar.

4.2 Atendimento Educacional Hospitalar

Em 2002, a fim de criar acOes e politicas de organizacdo do sistema educacional em
ambientes hospitalares e domiciliares, 0 MEC elaborou o documento Classe hospitalar e
atendimento pedagogico domiciliar: estratégias e orientacoes, que define o APD como “o
atendimento educacional que ocorre em ambiente domiciliar, decorrente de problema de
satide que impossibilite o educando de frequentar a escola” (BRASIL, 2002, p. 13).

O APD ¢ de grande importincia para o avanco cognitivo € motor da crianga enferma
— devendo ser ofertado para os estudantes matriculados nos sistemas de ensino quando eles
estiverem impossibilitados de frequentar a escola por, entre outros motivos, dificuldades de
locomocdo, estarem sob efeitos colaterais ou com hordrio indisponivel devido a medicacdes
ou estarem sob efeitos de procedimentos invasivos. Assim, o trabalho deve ser desenvolvido
com o apoio de profissionais da saide, devendo o professor estar incluso na equipe, uma vez
que necessitard ter acesso ao prontudrio do aluno e compreender as limitacdes desse, para que,
assim, possa desenvolver as atividades mais adequadas aquela crianca (BRASIL, 2002).

Conforme ja mencionado, a educag@o € um direito indiscutivel previsto em diversos
documentos legais e, até mesmo, com penalizacdo, caso ndo seja cumprido. Porém, varios
fatores podem contribuir para que as criangas ou os adolescentes deixem de frequentar, por
um determinado tempo, seja ele curto ou longo, os espagos educacionais como a sala de aula e
a sala de recursos multifuncionais. Alguns fatores estdo relacionados a doencas e acidentes
que, por sua vez, podem ser mais frequentes em criancas com algum tipo de deficiéncia. Em
alguns casos, esse afastamento é permanente.

Tendo em conta que, no momento em que esses estudantes ficam impossibilitados de
frequentar esses espagos, se comeca a criar uma barreira que impede a efetivacio do direito a
educagdo, foram pensadas outras formas de atendimento educacional que pudessem eliminar

tais barreiras e garantir que todas as criangas tenham alcance a educacio, independentemente
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do espaco em que elas se encontram, com o objetivo de garantir o cumprimento do art. 214°

da CF (BRASIL, 1988). Surge, entdo, o AEH e o APD com a finalidade de:

[...] elaborar estratégias e orientacdes para possibilitar o acompanhamento
pedagdgico-educacional do processo de desenvolvimento e construgdo do
conhecimento de criangas, jovens e adultos matriculados ou ndo nos sistemas de
ensino regular, no dmbito da educagdo bdsica e que encontram-se impossibilitados
de freqiientar [sic] escola, tempordria ou permanentemente e garantir a manutengao
do vinculo com as escolas por meio de um curriculo flexibilizado e/ou adaptado,
favorecendo seu ingresso, retorno ou adequada integragdo ao seu grupo escolar
correspondente, como parte do direito de atencdo integral. (BRASIL, 2002, p. 13).

O AEH ¢ previsto em diversos documentos legais desde a CF/1988, passando pela
Resolucdo n.” 41/1995, que instituiu os direitos da crianca e dos adolescentes hospitalizados e
prevé o direito de acompanhamento do curriculo escolar durante o seu periodo de internagdo
(BRASIL, 1995). Em 2001, foi estabelecida a Resolu¢do CNE/CEB n.° 02/2001, que dispde
sobre as DNEEEB, na qual é reafirmado, no caput do art. 13°, que os sistemas de educacio
devem oferecer um atendimento educacional para estudantes que ndo estiverem frequentando
as aulas devido a alguma intervencao hospitalar (BRASIL, 2001b).

Em 2018, a Lei n.° 13.716 alterou a LDB, ao assegurar, no art. 4°-A o atendimento
educacional em regime hospitalar para alunos da educagdo bésica em periodo de internacgdo.
Com essa alteracdo, torna-se obrigatorio que todo estabelecimento de satide disponha de um
profissional da educagdo que faga o acompanhamento do aluno (BRASIL, 2018).

O AEH, conhecido, ainda, como classe hospitalar, ¢ um atendimento que ocorre em
espacos especificos para tratamento de saide. Assim como o AEE ocorre, prioritariamente,
nas Salas de Recursos Multifuncionais (SRM) em virtude de todas as necessidades do seu
publico, o AEH também precisa de um local apropriado com mobilias adequadas as demandas
dos enfermos. Geralmente, esses atendimentos ocorrem nas brinquedotecas regulamentadas
pela Lei n.° 11.104/2005, devido a sua estrutura reproduzir, em sua maioria, o espaco escolar
(BRASIL, 2005).

Com base no documento Classe hospitalar e atendimento pedagdgico domiciliar:
estratégias e orientacoes (BRASIL, 2002), no minimo, o ambiente das classes hospitalares
deve ter uma pia e mobilias que promovam seguranga e autonomia para os seus estudantes.
No entanto, quando os estudantes nao puderem se deslocar até o ambiente onde ocorrerd o

atendimento, o professor responsdvel devera se deslocar até o leito para realiza-lo.

Além de um espaco proprio para a classe hospitalar, o atendimento propriamente
dito poderd desenvolver-se na enfermaria, no leito ou no quarto de isolamento, uma
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vez que restricdes impostas ao educando por sua condic¢do clinica ou de tratamento
assim requeiram. O atendimento pedagdgico poderd também ser solicitado pelo
ambulatério do hospital onde poderd ser organizada uma sala especifica da classe
hospitalar ou utilizar-se os espacos para atendimento educacional. (BRASIL, 2002,
p. 16).

O publico-alvo desse atendimento € aquele que, por razdes de ordem de saude, teve
que interromper a sua permanéncia na escola, seja de forma tempordria ou permanente, por
motivo de internagdo. Os estudantes que, geralmente, necessitam desse atendimento estdo sob
medicagdes fortes, passaram por procedimentos invasivos, estdo acamados e/ou precisam de
suporte que lhe possibilita viver (BRASIL, 2002). Por isso, o professor deve, em primeiro
lugar, estar capacitado “psicologicamente para o enfrentamento de situagdes do trabalho com
estudantes que, muitas vezes, estardo acometidos por doengas graves ou fora de recursos
terapéuticos” (BELANCIERI et al., 2018, p. 55).

Além disso, esse profissional deve estar ciente dos motivos que levaram o seu aluno a
internacdo, para que possa saber as atividades que eles poderdo realizar, além de implantar
“estratégias de flexibilizacdo e adaptacao curricular” (BRASIL, 2002, p. 22). Para tanto, ele
podera ter acesso aos prontudrios e aos registros de informagdes dos estudantes. O professor
também contard com um auxiliar que lhe dard suporte durante a realizacdo das atividades, o
qual pode ser proveniente do quadro de funciondrios ou oriundo de algum projeto de pesquisa
e extensdo de universidades.

O professor ainda devera ter contato com a institui¢cao de ensino em que o aluno estara
inserido a fim de cumprir aquilo que esta previsto em lei e dar continuidade ao processo de
aprendizagem, para que o estudante tenha sucesso ao retornar para escola, pois isso amenizara
os efeitos causados pelo distanciamento da crianga com o meio social (BRASIL, 2001b), tais

como os relacionados ao processo de ensino-aprendizagem.

4.3 Atendimento Pedagogico Domiciliar

O APD ocorre, como o proprio nome sugere, nas residéncias de alunos devidamente
matriculados na rede de educacdo basica. A legislacdo que fundamenta a sua ocorréncia €
basicamente a mesma do AEH, pois o publico-alvo desses atendimentos sdo os estudantes que
devido a alguma enfermidade ou outros motivos se encontram impossibilitados de frequentar

a escola.
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O alunado do atendimento pedagdgico domiciliar compde-se por aqueles estudantes
matriculados nos sistemas de ensino, cuja condi¢@o clinica ou exigéncia de atencdo
integral a sadde, considerados os aspectos psicossociais, interfiram na permanéncia
escolar ou nas condigdes de constru¢io do conhecimento, impedindo
temporariamente a frequéncia escolar. (BRASIL, 2002, p. 16).

Assim, € preciso adaptar o ambiente domiciliar para possa suprir as necessidades da
crianca ou do adolescente, proporcionando-lhe uma maior autonomia (BRASIL, 2002). Tal
como o AEH, esse atendimento esté previsto desde a CF/1988, quando institui que o governo
deve assegurar um atendimento educacional por meios de programas.

Em 2001, a Resolucdo CNE/CEB n.° 02/2001, que estabelece as DNEEEB, também
afirmou a necessidade de um APD quando coloca em questdo que os sistemas de ensino
devem se arquitetar para proporcionar atendimento educacional para o publico que estiver
impossibilitado de ir a escola em decorréncia de uma “permanéncia prolongada em domicilio”
(BRASIL, 2001b), dando continuidade ao processo de aprendizagem.

Em 2015, o Plano Municipal de Educacdao (PME) da cidade de Sdo Luis-Maranhao
assegurou uma educacdo integral e de qualidade, o que requer as esquematizacdes entre
diversos setores com a educagdo, sendo um deles o setor da saude (SAO LUIS, 2015). Jaem
2018, a Lei n.° 13.716, que altera o art. 4°-A da LDB, traz oficialmente o direito da crianga a

esse tipo de atendimento.

Art. 4-A E assegurado atendimento educacional, durante o periodo de internacdo, ao
aluno da educacdo bdsica internado para tratamento de saide em regime hospitalar
ou domiciliar por tempo prolongado, conforme dispuser o Poder Piublico em
regulamento, na esfera de sua competéncia federativa. (BRASIL, 2018).

O documento Classe hospitalar e atendimento pedagogico domiciliar: estratégias e
orientacoes apresenta uma série de esclarecimentos acerca do APD, como o que dispde sobre
o professor, por exemplo, quando afirma que esse profissional deverd estar capacitado para
trabalhar com a diversidade e, por conta das demandas apresentadas, geralmente, pelos alunos
devido aos seus problemas de saude, criar estratégias que visam a flexibilizar o curriculo no
intuito de eliminar essas barreiras. A comunicagdo com a escola € primordial, pois a inten¢do
€ fazer com que a crianca ou o adolescente tenha menos impacto ao voltar para a institui¢dao

de ensino; portanto, sem apresentar prejuizos muito significativos (BRASIL, 2002).
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5 PERCURSO METODOLOGICO

A pesquisa foi desenvolvida em duas etapas, sendo uma realizada no segundo
semestre de 2018 e a outra, no inicio do primeiro semestre de 2019. No primeiro momento,
foram feitas apenas observacdes, tais como: registros de arquivos, atividades escritas e
praticas, conversas com os profissionais e com a responsavel pela estudante.

No segundo momento, foram realizadas entrevistas formais com os profissionais
responsaveis pela educagdo da aluna e com a mae. A realizagao dessa etapa deu-se apds o fim
do ano letivo com o objetivo de obter as respostas finais a respeito do processo de inclusao da

estudante nas duas unidades de educacdo bésica.

5.1 Caracterizacido da pesquisa

Este estudo embasou-se na abordagem qualitativa, sendo priorizados pontos de vista,
opinides, atitudes de sujeitos envolvidos com a questdo estudada. De acordo com Godoy
(1995, p. 62), “um fendmeno pode ser mais bem observado e compreendido no contexto em
que ocorre e do qual € parte”. Por isso, no estudo realizado, considerou-se o ambiente em que
a estudante estava inserida como primordial para a busca de dados e resolucdes de problemas.

Nesse sentido, Prodanov e Freitas (2013) afirmam que o mundo real e o sujeito t€ém
uma relacdo muito dindmica, ndo podendo ser descritos apenas numericamente. J& Godoy
(1995) comenta que a preocupagdo esta no processo em que todos os sujeitos estdo inseridos.
A vista disso, adotou-se a pesquisa de campo como procedimento de coleta de dados, tendo-se
por finalidade a exploracdo dos ambientes vivenciados pela estudante e a descricdo deles, uma
vez que se trata de um assunto pouco conhecido e se pretende compreender o0 processo como

um todo.

O trabalho de campo permite a aproximagdo do pesquisador da realidade sobre a
qual formulou uma pergunta, mas também estabelecer uma interacdo com o0s
“atores” que conformam a realidade e, assim, constroi um conhecimento empirico
importantissimo para quem faz pesquisa social. E claro que a riqueza desta etapa vai
depender da qualidade da fase exploratéria. Ou seja, depende da clareza da questdo
colocada, do levantamento bibliografico bem feito que permita ao pesquisador partir
do conhecimento ja existente e ndo repetir o nivel primario da “descoberta da
polvora”, dos conceitos bem trabalhados que viabilizam sua operacionalizacdo no
campo e das hip6teses formuladas. (MINAYO, 2011, p. 61).
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Percebeu-se, assim, que o estudo de campo é muito importante, pois permite ao
pesquisador uma aproximagdo real com que € observado, mas, como afirma Minayo (2011), o

sucesso da pesquisa sempre dependerd da fase exploratoria.

5.2 Locais

A pesquisa ocorreu em duas escolas da rede municipal de ensino da cidade de Sao
Luis-Maranhdo, durante o periodo de 6 de agosto a 28 de setembro de 2018. A primeira
escola, onde se realizou a pesquisa, foi a Unidade de Educagdo Bésica (UEB) Abaco Infantil,
localizada no bairro Vila Vicente Fialho. Nessa institui¢do de ensino, as observacdes foram
realizadas as quartas-feiras, no turno vespertino, entre os meses de agosto e setembro,
mediante as quais se pdde conhecer a rotina da aluna M em sala de aula, com os seus colegas
de turma, a professora Rosa e a cuidadora Branca.

A segunda escola, onde a aluna recebia o AEE, foi a UEB Tangram, situada no bairro
Conjunto Planalto Anil III. Mas, por estar em reforma, na época, a escola estava funcionando
no antigo prédio da UEB Material Dourado, localizada no mesmo bairro. Nessa instituicdo, as
observacgdes ocorreram em paralelo as observacdes da UEB Abaco Infantil, as tercas-feiras no
turno matutino, por meio das quais foi possivel observar a rotina da estudante M na SRM,

com a professora Violeta.

5.3 Participantes

Participou da pesquisa a mde de uma aluna de cinco anos de idade com Sindrome de
Patau e quadro de deficiéncia multipla, apresentando microcefalia, deficiéncia visual e
auditiva (surdocegueira), DI grave, prejuizos neuropsicomotores relacionados a tonicidade,
equilibrio, esquema corporal, lateralidade, temporalidade e praxia global e fina. Contou-se,
ainda, com a participacdo da professora do ensino comum, da cuidadora também da UEB do
ensino comum e da professora da SRM.

Todos os participantes passaram pelas duas etapas da pesquisa: a observacdo e as
entrevistas semiestruturadas. Compete destacar que se utilizam, no presente trabalho, nomes
fantasias para se referir as escolas campos de pesquisa e, no intuito de preservar as
identidades das participantes, nomes ficticios para designd-las — em substitui¢do aos seus

nomes verdadeiros. Assim, empregam-se as denominacOes: “Rosa”, em referéncia a
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professora do ensino comum; “Branca”, a cuidadora; “Violeta”, a professora da SRM. Para

designar a estudante, emprega-se a letra M.

5.4 Instrumentos de coleta de dados

Por se tratar de um estudo de campo, foram empregadas diversas técnicas para a
obtencdo de informagdes e dados. Contudo, os principais instrumentos utilizados foram a
observacgdo indireta e a entrevista semiestruturada.

Para Minayo (2011, p. 63), a observacdo e a entrevista sdo essenciais durante a
pesquisa de campo, pois “enquanto a primeira ¢ feita sobre tudo aquilo que ndo ¢é dito, mas
pode ser visto e captado por um observador atento e persistente, a segunda tem como matéria-
prima a fala de alguns interlocutores”.

A entrevista ocorreu de forma semiestruturada para que os sujeitos-participantes nao
se limitassem as indagacdes feitas pelo entrevistador, podendo discorrer a respeito do tema de

forma livre, segundo um roteiro que combina perguntas fechadas e abertas (MINAYO, 2011).

5.5 Analises e discussdo dos resultados

A estudante M, que tinha, na época da pesquisa, cinco anos de idade, apresenta
diagnéstico clinico — como pode ser observado na figura 1 — de Sindrome de Patau e
quadro de deficiéncia multipla, apresentando microcefalia, deficiéncia visual e auditiva, DI
grave, prejuizos neuropsicomotores que afetam a tonicidade, o equilibrio, o esquema corporal,

a lateralidade, a temporalidade e a praxia global e fina.

Figura 1 — Resultados do exame de cariétipo da estudante M

Fonte: arquivo pessoal (2019).
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A estudante ingressou no ensino comum no segundo semestre letivo de 2017, na rede
municipal de ensino da cidade onde nasceu. Atualmente, frequenta o infantil II, na mesma
escola. Durante a pesquisa, ela estava matriculada no ensino comum, no turno vespertino, em
uma turma do Infantil I, em uma escola da rede publica municipal de Sdao Luis-Maranhao,
localizada pr6ximo a sua casa, chamada aqui UEB Abaco Infantil.

Sua turma era composta por 15 alunos e 01 professora efetiva da rede, formada em
Geografia, com magistério. A escola conta com 01 cuidadora, também efetiva, que atua
diretamente nos processos de vida autdonoma, auxiliando M no atendimento de suas
necessidades de cuidados e apoio as Atividades de Vida Autonoma (AVA) e Atividades de
Vida Pratica (AVP).

Durante a observacao, pdde-se perceber que a aluna tinha um horério diferenciado das
demais criancas da escola. Seu horério foi estabelecido em conversa com a direcdo, devido a
todas as demandas que a estudante possui. Desse modo, M chegava a escola por volta das
13h30min., hordrio normal da entrada dos outros estudantes. No entanto, esse horario se
alternava, e ela chegava sempre entre 13h45min. e 14h.

As 14h, a estudante realizava um procedimento de retirada de urina em razdo de um
problema de saide que surgiu durante o semestre da observacdo, chamado de bexiga
neurogénica. Esse procedimento era realizado sempre por sua mae, que aguardava na escola
até o horario, definido pelo médico, de realiza-lo. Seu hordrio de saida era sempre o mesmo,
as 16h, depois do lanche das criangas, pois M ndo o comia em razao de sua dieta ser pastosa.

Quanto aos dias frequentados pela estudante, foi possivel identificar que, embora ela
ndo seja uma aluna mais assidua em virtude de suas comorbidades, ela frequentava todos os
dias de aula, alternando suas faltas quando precisava ir ao médico ou em caso de crises.
Conforme relatado pelos profissionais, no semestre anterior, M faltou muito, mas, durante o
segundo semestre, passou a frequentar todos os dias de aula.

No que diz respeito a tutoria, a estudante ndo tinha uma tutora, ou seja, alguém
responsavel por dar uma assisténcia exclusiva para ela. Porém, a escola conta, em seu quadro
de funciondrios, com uma cuidadora que, quando possivel, auxilia M para ir ao banheiro ou
na realizacdo de atividades. Cabe destacar que a cuidadora Branca ndo era responsavel apenas
por M, mas por todas as demais criangas que apresentavam alguma defici€éncia ou transtorno.

A referida profissional ndo tinha nenhum curso na drea da educacdo nem como
cuidadora, mas em nenhum momento deixou a desejar na execucdo da sua funcdo. A

cuidadora Branca € a responsavel por oferecer todo o suporte para a professora durante a aula.
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Amével e cuidadosa com M, competia a ela promover a interacdo da aluna com os demais
colegas, colocando em pritica o principio da socializacdo. Na sua auséncia, a mde da
estudante permanecia na escola, durante toda a tarde, para lhe dar suporte.

Com relacdo as atividades desenvolvidas e a didatica utilizada pela professora, foi
possivel perceber o receio por parte da professora Rosa. A preocupacio exacerbada em suas
acdes acabou comprometendo a pesquisa, pois todas as agdes eram realizadas olhando para
pesquisadora. A chegada de uma pessoa estranha a uma sala de aula gera muitas curiosidades
e especulagdes e pode ocasionar recuo e/ou medo. A rotina acaba sendo alterada e, por
conseguinte, o comportamento dos observados também.

A rotina da estudante M, nessa escola, consistia em chegar as 13h30min., para fazer,
as 14h, a coleta de urina (procedimento de rotina da estudante em decorréncia de condigdes
médicas) e voltar para a sala de aula, guiada pela cuidadora. Nesse momento, geralmente, a
rodinha em que era realizada a chamada da lista de presenca estava sendo feita pelos demais
colegas. A rodinha consistia em todas as criangas sentarem no chdo formando um circulo,
com excec¢do de M, que permanecia na cadeira de rodas.

Vale ressaltar que, em nenhum momento observado, a aluna teve contato com o chéo e
com o0s outros colegas durante essa etapa de acolhimento tdo importante para o

desenvolvimento da socializacdo. A titulo de ilustracdo, apresenta-se a figura 2:

Figura 2 — Realizacao da chamada — estudante M encontra-se a direita da professora

i

Fonte: arquivo pessoal (2018).
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Cada aluno, a medida que escutava seu nome ser chamado na musica, pegava a ficha
com o seu nome. J4 a estudante M, estando sentada na cadeira e fora do contexto em questao,
era sempre a dltima a ser chamada e sua ficha era reconhecida pelos seus colegas de turma.
Devido a sindrome, M possui danos visuais e auditivos que foram, a principio, caracterizados
e descritos por médicos como surdocegueira, mas ainda nio se tem laudo fechado.

Por isso, ela necessita de estimulos visuais maiores; afinal, sua visdao é altamente
comprometida, e ainda nio se sabe, ao certo, o que M realmente enxerga. No entanto, objetos
de cores vibrantes colocadas em sua direcio chamam a atencdo dela. Segundo Nuernberg,
Bock e Maia (2016), o uso de recursos maiores com contraste de cores e relevo € essencial
para o processo de aprendizagem e de inclusio.

ApOs a rodinha, os estudantes sentavam-se e aguardavam a professora entregar a
atividade do dia. Em certos dias, M realizou algumas atividades; em outros, ficava apenas na
sala brincando com as méos. Vale frisar que os estudantes com deficiéncia multipla devem ser

bastante estimulados, sobretudo por meio de atividades sensoriais:

A estimulacdo sensorial € uma maneira de incentivar a responsividade em uma
crianca menos disposta ou, devido a dificuldades fisicas e motoras concomitantes,
menos capaz do que outras criancas de explorar o ambiente sem considerdvel apoio
e encorajamento. A estimulag@o sensorial ¢ uma maneira de introduzir experiéncias
diferentes para o aluno e incentivar seu interesse e resposta. (FARREL, 2008b, p.
74).

Mas, para isso, € necessario estar atento aos objetos de preferéncia do estudante, pois,
se 0 objeto chamar a sua atencdo, a possibilidade de uma resposta e o sucesso da estimulacao
¢ maior. Assim, aqueles objetos ou materiais que nao forem tdo eficientes, para despertar a
atencdo do estudante, devem ser utilizados com uma frequéncia menor (FARREL, 2008b).

No entanto, durante a observagdo, pdde-se perceber a realizagdo de poucas atividades.
A estudante M, ao longo do seu ano letivo, realizou somente 18 atividades de registro, sendo
realizadas apenas duas durante o periodo de observacdo. Além disso, notou-se que nenhuma
atividade pratica foi feita por parte da professora. As atividades observadas foram: colar 1a no
nimero 1 e colar bolinhas amassadas para simbolizar as quantidades de objetos indicadas na
atividade, como mostra a figura 3. Eram atividades que ndo tinham cores — o que dificultava,
ainda mais, a sua realizacdo. Como ja mencionado, M possui grave comprometimento visual

que inviabiliza a realizacao de atividades em preto e branco.
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Figura 3 — Atividades realizadas pela professora regente

Fonte: arquivo pessoal (2018).

Essas atividades eram realizadas ou na cadeira de rodas ou na mesa, recebendo o
auxilio da cuidadora que segurava uma das maos da estudante e as pernas. As atividades eram
mediadas totalmente pela professora, pois ela utilizava da atencdo titil mdtua para que a
estudante conseguisse concluir a atividade. A realizacdo dessas atividades durava cerca de 5
min. Em seguida, M era retirada da sala para lanchar e, apds o lanche, a estudante voltava
para casa.

E importante ressaltar que, ao todo, foram realizadas oito visitas a escola, com o
intuito de observar a estudante. No entanto, por motivos de satide e pessoais da familia dela,
foi possivel realizar somente seis observacdes, e, em uma delas, a sala estava sob o comando
de estagidrios de uma instituicdo de ensino superior.

Quanto aos recursos, notou-se a sua escassez para se trabalhar na ministracdo das
aulas, ndo apenas com M, mas com todas as criancas. Por isso, todas as atividades da
estudante, no decorrer do ano, consistiam apenas em colar algo ou pintar com tinta guache. Ja
com relacdo as atividades que a aluna consegue realizar sozinha, pdde-se perceber a extrema
dificuldade na realizag¢do de qualquer atividade.

A estudante consegue apenas beber dgua, quando a sua garrafa era colocada diante
dela, e comer alguns alimentos sélidos que fogem da sua dieta, mas permitidos pelos médicos
em ocasides especificas, como frutas cortadas. Vale enfatizar que essas atividades préticas de
vida didria, embora a estudante consiga realiza-las sozinha, devem ter o acompanhamento de

um adulto.
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No tocante a relacdo professor-aluno, notou-se um distanciamento por parte da
professora, pois ela ndo sabia como proceder com a estudante durante a realizacdo das
atividades com os demais alunos, deixando-a de lado sob a supervisdo da cuidadora que
possuia um laco mais estreitado com a crianga. A professora chegou a comentar o receio de
realizar atividades com ela, devido a sua ndo devolutiva. A relacdo da professora com a aluna
¢ tdo distante que aquela ndo sabia o nome da sindrome desta, acreditando ser apenas
microcefalia e “alguma coisa” com o cromossomo 13. Em nenhum momento, chegou a
pesquisar sobre e buscar novas formas de trabalho com a estudante.

No que diz respeito a relacdo da estudante com os demais colegas, as criancas
demonstravam, a todo momento, muito afeto e cuidado por ela — dando-lhe 4gua, oferecendo
brinquedos, pegando objetos que ela deixava cair no chao, limpando a boca dela, fazendo
carinho, conversando, entre outras agdes. Na maioria dos casos, ndo era necessaria mediacao
de terceiros para promover a socializacao.

Quanto a relac@o escola-familia, percebeu-se a preocupacdo entre a coordenacio de
buscar alternativas para trazer mais conforto para a estudante. Durante a etapa da observagao,
buscaram formas de adaptar a cadeira para que ela pudesse sentar, com os demais colegas, a
mesa. Essa adaptacdo aconteceu no inicio do semestre letivo de 2019, em que a mae fez a
adaptacdo com uma cadeira infantil para automéveis.

No que concerne a relacdo da escola com os demais profissionais de saide que
atendem a aluna, pdde-se concluir que a instituicdo de ensino ndo estabeleceu nenhuma
comunica¢do com eles nem com outro profissional de educacdo que da suporte a ela. Ou seja,
as acodes estavam sendo desenvolvidas de modo independente uma da outra e ndao buscavam
um objetivo em comum, como o de garantir uma inclusao efetiva da estudante.

Entretanto, as orientacdes para a inclusdo escolar de M eram propostas com base no
trabalho da equipe técnica de acompanhamento composta por um grupo inter/multidisciplinar,
vinculada a drea de educacio especial da rede, mas que nio atendiam diretamente a estudante.
Na época da pesquisa, essa equipe contava com: uma técnica de acompanhamento, que fazia
visitas regulares, mas sem previsdo exata, a escola, formada em Pedagogia, Psicopedagogia e
Educagdo Especial; uma psicloga; uma fonoaudidloga; uma terapeuta ocupacional e uma
assistente social. Essas especialistas agiam diretamente nas orientagdes para a professora e a
cuidadora que atuavam com M.

Compete salientar que a estrutura da escola é muito pequena e deixa a desejar no

quesito acessibilidade. A escola é um anexo especifico para a educacdo infantil; entdo, o seu
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prédio € menor, possuindo corredores mais estreitos devido a alguns materiais que ficam no
corredor, a exemplo de um local especifico para a leitura, ja que ela ndo tem uma biblioteca.

Conforme a LBI, art. 28°, inciso II, os sistemas educacionais devem garantir condi¢des
de acesso para os deficientes fisicos, a fim de eliminar as barreiras que impecam sua
locomocdo e promover uma inclusdo plena (BRASIL, 2015). Mas, como a escola ndo possui
um espago para a implantacdo de uma SRM, a estudante participava do AEE em outra escola,
no contra turno. A professora atuante na SRM € formada em Pedagogia e Esp. em Educagao
Especial, tem vérios cursos na drea e atua nos dois turnos no AEE, mas em escolas diferentes.

A SRM frequentada por M tinha, na época, 20 estudantes matriculados, sendo 8 no
turno matutino e 12 no vespertino. Em virtude de a institui¢do escolar, que contém a SRM,
localizar-se um pouco distante da casa da aluna, era necessério o uso de dois coletivos para se
deslocar até a sua residéncia. A estudante frequentava o turno matutino durante as tercas e
quintas-feiras, no horério das O8h as 10h.

Por ser um atendimento de apenas duas horas e pelo fato de escola ndo ter uma
cuidadora, a mae de M acompanhava os atendimentos, dando suporte a professora. Em

algumas situacdes, quando a sala estava cheia, com outras criangas, a mae retirava-se devido a

pouca extensdo do espaco, impossibilitando, até mesmo, a transi¢do dos estudantes, como M.

Figura 4 — Sala de recursos multifuncionais

Fonte: arquivo pessoal (2018).
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A estrutura da SRM é muito pequena e inviabiliza a transicdo de deficientes fisicos
que usam, ou ndo, cadeiras de rodas. Em razdo disso, para realizar a locomog¢ao da aluna M,
era necessdrio afastar todas as cadeiras e retirar outros objetos do lugar.

Embora a estudante necessite de uma atencao maior devido as suas limitacdes, ela era,
geralmente, atendida em grupo com outras criangas maiores diagnosticas com DI e TEA e, em
algumas ocasides, dividiu a sala com um aluno com Sindrome de Down. Em suma, a atenc¢do
era voltada para ela. Apesar de o atendimento ser em grupo, a professora do AEE nao tinha
auxilio de nenhuma cuidadora, como mencionado anteriormente.

Durante a observagdo, percebeu-se que a relagdo professor-aluno era muito efetiva. A
professora buscou mais informacdes, como pesquisas, sobre a sindrome. Essas pesquisas
ficavam acessiveis na pasta de registro da estudante. Devido a isso, as atividades realizadas
eram mais produtivas e tinham objetivos mais especificos. A professora buscava formas e
recursos que fossem capazes de garantir o desenvolvimento integral da aluna, tanto no quesito
aprendizagem quanto no social.

Assim como a escola do ensino comum, notou-se que a UEB Tangram também nao
buscou comunicacdo com os demais profissionais que atendem a estudante. Ademais, ambas
escolas ndo se comunicam, realizando atividades independentes. Essa falta de comunicagdo
prejudica o processo de inclusdo, pois o sucesso dos objetivos estipulados pelo AEE depende
da articulagdo entre as duas instituicdes, visto que o atendimento busca o desenvolvimento do
estudante em todas as dareas (MANTOAN; SANTOS, 2010).

A relagdo familia-escola era esquematizada. Juntos, o AEE e a familia buscam formas
de promover uma aprendizagem mais significativa para a aluna. Para isso, a mae estimulava
algumas atividades em casa, confeccionava recursos que visualizava na SRM e realizava as
orientagdes dadas pela professora.

Quanto aos recursos utilizados pela professora do AEE, a maioria era de propriedade
dela, sobretudo os que ela usava com a estudante M, uma vez que os recursos da sala de aula
eram limitados e o fato de a escola ndo ter internet também impossibilitava o uso de recursos
eletronicos e aplicativos de jogos — exceto quando a professora levava os equipamentos para
sua casa a fim de baixar jogos. O exemplo mais recente enfrentado pelo AEE foi a entrega de
tablets novos para todas as SRM visando a utilizagao de um novo aplicativo de comunicacao
alternativa, o Livox. Embora todos os professores tenham recebido treinamentos, o uso desse
software requer o acesso a internet.

As atividades realizadas com M visavam a potencializa¢do daquilo que ela ja sabia e a

superagao das dificuldades encontradas quanto as habilidades sociais, conceituais e praticas.
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As intervengOes realizadas seguiam um Plano de AEE proposto com base no desenvolvimento
individual da estudante, mas, de acordo com a professora, a maioria das atividades propostas
nele ndo era realizada devido ao ambiente e a falta de um cuidador. As a¢des eram orientadas
pela equipe inter e multidisciplinar da 4rea de educacdo especial da rede e supervisionada pela
Coordenadora das SRM, que é Pedagoga, Esp. em AEE, Psicopedagogia, Educacao Inclusiva,
Neuroeducacao e Gestao Educacional.

Nessa escola, as observagdes também ndo ocorreram em sua totalidade em virtude das
faltas da aluna no més de setembro, justificadas por consultas médicas, problemas de satide e
pessoais da familia; afinal, as observacdes em ambas escolas ocorreram paralelamente uma a
outra. Por isso, foram realizadas apenas quatro observacoes.

Durante o periodo de observagdo, foram desenvolvidas diversas atividades de pintura,
colagem, manuseio de objetos, entre outras. As atividades realizadas em folhas eram coladas
com fita na mesa, impossibilitando que a estudante as rasgasse. Isso acontecia porque a aluna

costumava levar a boca tudo aquilo que estivesse ao seu alcance.

Figura 5 — Atividades realizadas pela estudante durante o periodo de observacio

Fonte: arquivo pessoal (2018).

As agdes desenvolvidas nas escolas de M objetivavam garantir o acesso igualitario e

sua permanéncia como um direito conferido a todos e cumprir a meta 4 do PNE, a qual tem
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por finalidade a universalizacdo do acesso a educacdo para estudantes diagnosticados com
alguma deficiéncia ou transtorno (BRASIL, 2014).

Ao longo das observagdes, a aluna ndo foi submetida a nenhum procedimento médico,
como internacao, nem foi preciso ficar em casa de repouso devido a condi¢des médicas. Mas
pode-se identificar o interesse da familia em ter conhecimento sobre os tipos de atendimentos
que a estudante tem direito em caso de afastamento escolar. Logo, suas faltas sdo justificadas
por consultas de rotina ou idas a emergéncia.

A segunda etapa da pesquisa foi caracterizada pelas entrevistas com as professoras, a
cuidadora e a mae, realizadas apds o final do ano letivo de 2018. As primeiras entrevistadas
foram a professora e a cuidadora da UEB Abaco Infantil. Em seguida, foram entrevistadas a
professora responsavel pela SRM da UEB Tangram e a mae da estudante M.

As entrevistas foram realizadas em ambientes e datas diferentes com o objetivo de
promover maior conforto € menos constrangimento as entrevistadas. Convém explicitar que a

descricdo das perguntas e das respostas obtidas seguird as seguintes legendas:

E — entrevistador;

PR — professora Rosa (UEB Abaco Infantil);

C — cuidadora (UEB Abaco Infantil);

PV — professora Violeta (UEB Tangram — AEE);

ME — mae da estudante.

Durante as entrevistas, foi possivel confirmar alguns aspectos percebidos ao longo das
observacdes, destacando-se quatro como os principais desafios enfrentados pelos professores
e familiares para a inclusdo da estudante com a sindrome associada a defici€éncia multipla: a
falta de conhecimento sobre o assunto, a afetividade, a infraestrutura e acessibilidade e a falta
de comunicagdo entre as escolas e demais atendimentos.

O primeiro desafio relaciona-se a falta de conhecimento a respeito do assunto, levando
em conta que ambas professoras nunca tinham ouvido falar sobre a sindrome até o momento
em que elas receberam, em seu quadro de alunos, a estudante M. Ressalta-se que a professora
do ensino comum da UEB Abaco Infantil nio sabia sequer que a aluna estd diagnosticada com

a Sindrome de Patau.

E — Vocé ja conhecia a sindrome?
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PR — Assim... a sindrome eu ndo conhecia, sé vim conhecer a partir do momento
que eu conheci o seu trabalho aqui com ela. Eu sabia que ela tinha uns problemas de
paralisia, cromossomo 13, microcefalia... mas a sindrome eu ndo sabia, né.

E — Vocés receberam alguma orientagdo sobre a estudante, de como trabalhar com
ela, antes da chegada dela? Vocés continuaram recebendo alguma orientacdo?

C — Nio, ndo. O contato mesmo primeiro foi com a M e ai... quando a mde dela
veio fazer a matricula, e af ela ja veio dizendo a sindrome, a gente pesquisou. Mas
ai, ndo conhecia ela, até entdo. (informagdo verbal).

Por se tratar de uma sindrome rara, poucas pessoas possuem conhecimento sobre ela.
E natural que algo desconhecido cause receio, ainda mais em uma sala de aula que é um
ambiente repleto de desafios. Mas € funcdo do professor buscar mais conhecimentos € meios

para realizar as interven¢des adequadas.

E — O que vocé sentiu ou imaginou quando soube que receberia, em sua turma, uma
estudante com deficiéncia multipla?

PR - Senti assim, um... é... um pouco... tipo, assim, ressentida, um pouco
preocupada. Na verdade, eu nunca tinha tido experiéncia com criangas com esses
problemas, s6 com autistas. (informacao verbal).

O ndo conhecimento geram bloqueios que prejudicam o processo de inclusdo, tanto na
area da aprendizagem quanto no quesito social, pois, como assevera Farrel (2008b), é de
extrema importancia que o professor busque conhecer as limitagdes dos seus alunos para que
as adaptacodes curriculares sejam realizadas adequadamente. Também € fundamental que os
orgdos responsdveis deem orientacdes corretas e constantes acerca de como proceder com a
crianga, principalmente, nos primeiros meses de integracao na escola, visto que as professoras
ndo tinham conhecimento prévio sobre quais atividades deveriam realizar com a aluna, por
conta de suas limita¢cdes motoras e cognitivas.

No entanto, no inicio, as professoras receberam poucas orientagdes de como poderiam
proceder com a estudante. As orientacdes adequadas sdo imprescindiveis para que haja uma
inclusdo, sejam elas de profissionais voltados para questdes educacionais ou de profissionais
de dreas mais especificas como aqueles responsdveis pelo tratamento de satde.

Na drea educacional, as entrevistadas retrataram que as orienta¢Oes recebidas foram
realizadas por pessoas distintas. Na UEB Abaco Infantil, a professora do ensino comum e a
cuidadora relataram que as orientagdes foram feitas pela técnica da Secretaria Municipal de
Educacdo (Semed), mediante algumas visitas, para sugerir atividades que poderiam ser

desenvolvidas por elas.

E — Vocés receberam alguma orientagdo da Secretaria Municipal de Educacio?
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PR — A técnica aparecia aqui, de vez em quando, dizer umas atividades para fazer
com ela.

E — Vocés receberam alguma orientacdo sobre a estudante, de como trabalhar com
ela antes da chegada dela?

C — Nio, ndo. Quer dizer, a técnica veio, mas ndo veio antes. Ela veio com a menina
na escola.

E — Vocés continuaram recebendo alguma orientagdo?
C — Quando ela vem, ela quer saber quais as atividades estdo sendo feitas e ela
elabora outras. (informacéo verbal).

Durante as observacdes, devido a pesquisa ser realizada uma vez por semana, nao
coincidiu de se presenciar uma das visitas da técnica, principalmente por ndo haver datas
marcadas nem previsdo para essas orientagdes acontecerem. A professora e a cuidadora
também nao souberam informar se houve alguma visita da técnica no periodo da observacao.

Em alguns casos, como na UEB Tangram, as orienta¢des ocorreram apenas uma tnica
vez, logo apds a professora receber a estudante. Além disso, a professora relatou que, por
diversas vezes, solicitou a Semed uma nova visita para receber novas orientagdes, mas tal

6rgdo nao havia dado nenhum retorno, até entao.

E — Vocé recebeu alguma orientacdo de como deveria ser realizada a intervencdo
com a estudante?

PV - No inicio, ela veio aqui, explicou, deu varias orientagdes que era para fazer
muitas atividades praticas de vida didria, para também buscar pesquisar atividades,
mas ela se ausentou. Eu ja solicitei vérias vezes para vim alguém da Semed para me
dar orienta¢des, mas até hoje nada. (informagéo verbal).

Embora ndo se tenha recebido, segundo a professora, outras orientagdes no decorrer do
ano letivo, € importante frisar que todas as professoras das SRM do municipio de Sdo Luis-
Maranhdo recebem constantes formacdes e cursos a fim de cumprir o que estd previsto na
meta 15 do PME, que garante “formacdo continuada em servigo a 100% dos profissionais da
Educagéo Publica Municipal” (SAO LUIS, 2015, p. 77).

Porém, o professor também deve buscar outros meios de obter informagdes a respeito
de determinada deficiéncia ou transtorno, como ja foi mencionado. Mas, principalmente, é
essencial transparecer seguranga para a familia e buscar, a todo o momento, informag¢des para
facilitar a aprendizagem dos alunos. Do contrario, haverd também receio por parte da familia,

como ocorreu no caso da familia da estudante M.

E — Como foram os primeiros dias de aula da estudante, no ano passado, com a
professora Rosa?
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ME — Assim... como ela nunca tinha trabalhado com crianga que € especial, ela
ficou me olhando e olhava para M e perguntou, para mim, como ela ia trabalhar com
aM.

E — Quais foram os sentimentos vivenciados por vocé€ ao ver sua filha ingressando
no ensino comum no ano letivo de 2018?

ME — Nio me senti segura. A minha vontade era de ficar 14 dentro da sala de aula,
mas af a gente tem que ter confiancga... né... nas professoras 14 e ai eu deixo.

A medida que a inseguranca e a desconfianca geram instabilidade, é necessério passar
confiancga aos pais dos estudantes; afinal, eles estdo naquele ambiente por algo maior do que
aquisicdo de contetdo, mas sim para que haja um desenvolvimento na autonomia da crianca.
Por isso, manter um didlogo e buscar alternativas com a familia sio maneiras bdsicas para se
estabelecer um vinculo e passar seguranca para ela.

Farrel (2008b, p. 17) afirma que “trabalhar em estreita colaboragdo com os pais € uma
aspira¢do de todas as escolas e um tema constante na orientacdo governamental”. Os pais
buscam, na escola, a solu¢do para que os seus filhos aprendam; entdo, quando se demonstra
ndo saber como proceder com uma crianga, acaba gerando incredibilidade para a institui¢do.
No caso da estudante M, a sua mae estava sempre atenta as atividades realizadas com a sua

filha no AEE, visto que é o ambiente que essa tem mais contato.

E — Como ¢ a relacdo da escola com a familia da estudante?

PV - Ela € bastante receptiva, ela tem mais contato com a escola e tudo que a gente
pede e tiver no alcance dela ela faz. Inclusive, ela montou um dbaco com tampinhas
de refrigerantes. (informagao verbal).

Na UEB Tangram, a comunicagio entre a escola e a familia era constante, conforme
mencionado anteriormente. A mde presenciava a maioria das intervengOes realizadas pela
professora e, muitas vezes, auxiliava também.

O segundo desafio enfrentados pelas escolas refere-se a afetividade entre professor e
aluno, pois é normal ter medo do que € desconhecido, no entanto, € muito importante romper
esse medo. Por conseguinte, hd necessidade de buscar informagdes e ser orientado. A relagdo
da estudante com a professora do ensino comum, por exemplo, ¢ muito distante e restrita.
Durante a entrevista, a professora deixou claro o seu ressentimento sobre como proceder com
a aluna. Esse ressentimento € sentido ndo somente pela mae, mas por todos os profissionais

proximos a ela.

E — Como era a relagdo professor-aluno?
C — (risos) Era uma relacdo, ndo sei se era por conta da professora ndo ter
conhecimento acaba tornando distante né... M passava mais tempo comigo do que
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com a professora. Mas também tem a questdo que ela tem que administrar o resto da
turma [...]. (informagdo verbal).

Conforme a entrevista realizada com a mae, esse distanciamento ndo era apenas com a

estudante M, mas com todos os alunos da classe.

z

E — Como ¢ a relacdo da professora do ensino comum com a estudante? Vocés
conseguem perceber o0 maximo de envolvimento possivel com a estudante durante as
atividades?

ME — Nao € s6 com ela ndo, com a turma toda. N@o acho ela assim... como € que eu
posso dizer? Ela ndo tem aquele amor de professora. T4 entendendo? Nao é sé com
M, é com todos. (informagdo verbal).

A afetividade promove um elo entre as pessoas e facilita o desenvolvimento da crianga
em um determinado ambiente. Entretanto, quando ndo ha aproximac¢do entre o professor e o
estudante, a aprendizagem poderd ser prejudicada, bem como a aquisi¢do da autonomia, em
especial, nos primeiros anos na escola. Isso acaba gerando um bloqueio em possiveis avangos.
Compete salientar que a mae da estudante, quando questionada sobre os avancos perceptiveis
na estudante durante o ano letivo no ensino comum, ficou bastante pensativa e disse: “nao,
nao vou mentir pra ti ndo” (informagao verbal).

A Lei n.° 13.146/2015 indica, no art. 3°, algumas barreiras que devem ser eliminadas
para que se possa incluir qualquer pessoa com deficiéncia, transtorno, altas habilidades ou
superdotacdo. Entre elas, destaca-se a que diz respeito as barreiras atitudinais, referentes a
todos os comportamentos ou atitudes capazes de impossibilitar ou dificultar a participacdo
social, independentemente do ambiente em que ela estd inserida (BRASIL, 2015).

Por isso, € fundamental que os professores revejam suas praticas e atitudes perante os
seus alunos para que elas nio prejudiquem o desenvolvimento deles. A relacdo com os outros
estudantes também é um fator primordial no processo de socializacdo, mas essa relacdo deve
ser mediada a todo o momento pela professora. As criancas, como explicitado anteriormente
nas observagdes, sdo sempre receptivas e dispostas a ajudar a M, conforme pode ser notado

nas seguintes respostas:

E — Na sua visdo, como ela reagiu a essa nova experiéncia? Houve algum tipo de
rejeicdo ao ambiente?

ME — Assim, por causa das criangas ela reagiu bem. E que cada crianca que safa
dava um brinquedinho 14 pra ela.

E — Como os demais colegas de turma da estudante se comportam com ela? Alguém
explicou para eles o que a nova colega de turma tem, antes deles a conhecerem?

PR — Nio consigo lembrar agora, mas eles sdo carinhosos com ela. Ficam juntinhos
com ela. Se cair uma coisa querem logo pegar e vira até bagunca se deixar.
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E — Como € a relagdo dos demais alunos com a estudante M?
C - E 6tima! As criangas receberam ela de bragos abertos, entenderam as suas
limitacdes e a todo momento estdo ajudando... sdo prestativas, sdo carinhosas. Elas
dizem que a M € o bebé da sala. (risos). (informagdo verbal).

Essa relacdo com os outros colegas torna concreto o processo de inclusdo, pois a
socializagdo gerencia a autonomia e faz com que as criangas deficientes sejam cidaddos ativos
na sociedade. Na escola do ensino comum, essa socializacdo é bem perceptivel, e, segundo a

cuidadora, ela € o sujeito responsdvel por esse processo.

E — Como era a relagio professor-aluno?

C —[...] E o convivio de M era uma questdo social mesmo, ela vinha para socializar,
entdo, eu acabava criando essa ponte. Por exemplo, na hora do recreio eu chamava
as outras criancas para empurrar a cadeira. Quando M derrubava algo, eu pedia pra
um deles ajudar ela, e, entdo, a professora ficava mais com a parte pedagdgica e eu
de criar esse elo com as demais criangas. (informagao verbal).

A mediacdo adequada faz com que praticas de bullying sejam cada vez menos
recorrentes € a interacao entre os alunos cada vez mais natural. Em razao disso, a cuidadora é
fundamental para o processo de inclusdo, e esse importante papel desempenhado por ela é
também reconhecido pelos pais das criangas — o0s quais estdo sempre atentos a afetividade
demonstrada pelos seus filhos. Assim, de acordo com a mae da estudante M, o carinho e o
cuidado da cuidadora eram muito perceptiveis, e esse vinculo auxiliou muito na adaptacao da

aluna, no inicio do ano letivo.

E — E com relagdo a cuidadora? Como € essa relacdo?

ME - Nota 10, ndo é s6 com a minha filha ndo, mas é com todos. Ela da conta de
tudinho. Ela fala com a M. Ela faz atividade junto com a M. Cansei de ver ela
cortando as coisas e dando pra M colar, coisa que eu acho que é para a outra
professora 14 fazer. Por isso, ela nfo sentiu tanto também no inicio das aulas.
(informacao verbal).

O terceiro desafio enfrentado pelas escolas refere-se a infraestrutura e acessibilidade
das escolas, que também necessitam de uma aten¢do maior. FARREL (2008a) afirma que a
melhoria na mobilidade depende da seguranca que a crianca desenvolve em um dado lugar.
Quando a crianga possui uma limitagdo maior, como € o caso da estudante M, “a mobilidade
serd mais dificil e qualquer aspecto do ambiente capaz de auxiliar a mobilidade precisa ser
considerado” (FARREL, 2008a, p. 73).

A cuidadora da UEB Abaco Infantil considera a infraestrutura da escola como sendo

um dos maiores desafios para a inclusdo da aluna. Mesmo sendo relativamente maior do que
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outras escolas municipais da capital maranhense, a instituicdo de ensino em questdao nao tem

locais apropriados que possam contemplar as necessidades dela.

E — Na sua opinido, qual o maior desafio na inclusdo da estudante?

C - A infraestrutura da escola, né? Que, infelizmente, ndo tem, na hora de fazer o
procedimento € aberto e ndo tem um local. Nao tem um local que ela possa ficar
confortdvel, a cadeira ainda ndo tem uma apropriada para ela, entdo ela passa a
maior parte do tempo sentado na cadeira. (informagéo verbal).

A infraestrutura €, de fato, um dos maiores desafios da atualidade no quesito inclusao,
pois a acessibilidade, um direito garantido pelo art. 53° da LBI (BRASIL, 2015), a pessoa
deficiente é muito relativa. Assim, o que estd acessivel a algumas pessoas, para outras, ndo. O
governo ainda necessita repensar a estrutura de suas instituicdes de ensino, idealizando-se de
qual maneira podera fornecer acessibilidade para toda a comunidade escolar. Por isso, o PME

estabeleceu, como uma de suas estratégias para cumprir a meta 4:

4.15) Promover a identificagdo e assegurar acessibilidade em 100% das instituigdes
publicas de ensino, para garantir o acesso e a permanéncia dos estudantes com
deficiéncias transtornos globais de desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacgdo, por meio da adequagdo arquitetdnica, da oferta de transporte acessivel
e da disponibilizacdo de material didatico préprio e de recursos de tecnologia
assistiva, assegurando, ainda, no contexto escolar, em todas as etapas, niveis e
modalidades de ensino. (SAO LUIS, 2015, p. 63).

Embora essa estratégia tenha sido instituida em 2015, muitas escolas municipais ainda
enfrentam muitos entraves no tocante a sua estrutura fisica. Ambas escolas frequentadas pela
aluna com Sindrome de Patau t€m espagos relativamente pequenos que dificultam o translado
dela. Ademais, os préprios materiais disponibilizados pelas escolas sdo escassos e carecem de
adaptacOes para atendé-la. A professora da SRM, por exemplo, realizou adaptacOes praticas

para que a estudante realizasse as atividades na mesa, com os demais colegas de turma.

E — Foi necessdrio realizar alguma adaptacdo para garantir a acessibilidade para a
estudante?

PV — Fiz, eu coloquei... a cadeira. Eu tiro ela da cadeira e coloco aqui na mesinha,
coloco uma do lado e outra do outro. Ela ndo tem equilibrio, por isso coloco as
cadeiras de maneira adequada. (informacgdo verbal).

Essa adaptacdo foi muito importante para a socializacdo de M com os outros alunos
que frequentavam a SRM, pois a sua aproximacao da mesa na qual os demais ficam propiciou
a interacdo deles com ela. Além disso, de acordo com a mae da referida estudante, isso ajudou

até na melhoria da postura de M:
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E — Quais os avangos percebidos desde que ela comecou a frequentar o AEE?

ME — Ela... ela bota M pra sentar, coisa que eu nunca vi. Ela bota naquelas cadeiras
mesmo, aquelas comuns. Bota uma aqui e outra aqui (nesse momento a mde faz
gestos com as mdos, simulando as duas cadeiras, sendo uma em cada lado fixas ao
corpo para servir de apoio). E a M melhorou muito 14 com ela, até de postura. Até
na M sentar, que eu ndo colocava M do jeito 14 que ela bota, e ela conseguiu botar
naquelas cadeiras 14, sem nenhuma protecdo. A protecdo que eu digo, assim... Sem
nenhuma almofada. (informacdo verbal).

No entanto, acessibilidade ndo estd apenas relacionada a mobilidade, mas também a
aquisicdo de conteddo, habilidades, desenvolvimento da comunica¢do, entre outros. Ela esta
diretamente ligada a equidade. Por isso, faz-se necessaria a flexibilidade curricular, sobretudo

quando se trata de estudantes com defici€éncia multipla (sensoriais e/ou fisicas).

Limitacdes em capacidades fisicas e mobilidade sdo manejadas por varios meios,
incluindo adaptacdes no ambiente, flexibilidade nas rotinas, énfase especificas no
curriculo, incluindo EPSS, uso de equipamentos e aparelhos, apoio de um assistente
de auxilio da aprendizagem, terapia de fala e da linguagem e programas para
desenvolver e consolidar habilidades motoras, incluindo fisioterapia e treinamento
motor. (FARREL, 2008a, p. 90).

As atividades desenvolvidas pelas escolas resumiam-se em atividades sensoriais que
utilizam, principalmente, as maos. As maos da estudante eram guiadas pelas professoras para
o sucesso na conclusio das atividades propostas. As professoras de ambas escolas relataram

que tipos de atividades costumam realizar durante as aulas:

E — Quais as atividades estdo sendo desenvolvidas com ela?

PR - As atividades ela s6 faz com o auxilio da professora e da cuidadora, mais de
pintura mesmo, mas com a nossa mao na mao. Ela ndo tem independéncia nenhuma.
PV — Eu tenho trabalhado com ela muita atividade sensorial, mais concretas para ela
manusear os objetos grandes, pequenos, as cores, pintura, até mesmo recorte, mas eu
sempre estou manipulando as maos dela. Mas é nesse sentido, eu venho realizar
atividades para melhorar a autonomia dela. (informagéo verbal).

Conforme observado, foram poucas as atividades realizadas pela professora do ensino
comum; nao hd um preparo antecipado, pois ndo tem um planejamento individualizado para a
estudante. Em contrapartida, na SRM, hd uma maior realizacao de atividades. Porém, mesmo
assim, a professora nao conseguia realizar as atividades propostas no plano de AEE, visto que,

segundo essa participante, a propria estrutura da escola impossibilitava a realizacdo delas:

E — Qual o maior desafio enfrentado por vocé?
PV — No plano, eu pensei em muitas atividades praticas, mas ndo tem como porque
ela ndo consegue ficar muito tempo quieta. Pensei em atividades com 4gua, com
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terra, com tintas. Mas aqui ndo tem espaco para colocéd-la. Eu planejei no inicio, mas
nio tem muito espago. Nao posso colocd-la no chdo, tenho vontade, mas tem a
questdo da higiene também, ndo estd apropriada.

E — Os recursos sdo suficientes?

PV — Nao tem recursos suficientes. Os que tem aqui eu trago, eu tenho buscado em
casa mesmo, tenho adaptado para que eu possa desenvolver alguma atividade.
(informagdo verbal).

A falta de uma cuidadora também é um dos grandes motivos pelo qual as atividades
do planejamento ndo sdo seguidas, visto que hd uma enorme necessidade de um apoio durante
as suas realizacgoes, pois sdo atividades que envolvem o manuseio de areia, 4gua, entre outros.
Pode-se perceber, entdo, que as cuidadoras exercem um papel importante no desenvolvimento
de estudantes com NEE, mesmo ndo sendo responsaveis pela elaboracdo das atividades, sdo

responsaveis, na maioria das vezes, pelo sucesso na conclusao delas.

E — Vocé ajuda a estudante a realizar alguma atividade? Se ndo, quem ajuda ela?

C — Hum... no, nossa fungdo como cuidador é sé com o auxilio, né... as atividades
pedagogicas sdo responsabilidades do professor junto com a coordenacdo. Af elas
planejam essas atividades e ai, na hora de aplicar, eu auxilio, mas ndo elaboro.
(informacao verbal).

Em uma SRM, notadamente no atendimento de grupo, hd uma grande necessidade de
um outro profissional para dar suporte ao professor do AEE, fazendo com que, assim, o plano
de AEE seja cumprindo. Para tanto, também € necessdrio, conforme Mantoan e Santos (2010),
que a escola leve em consideracao as NEE de seus alunos. Dessa forma, eles devem observar
quais as habilidades o aluno possui e quais o professor pode desenvolver nele. Isso cabe nao
somente ao professor do AEE, mas também ao professor do ensino comum, que deve buscar
descobrir, testando diversas atividades, quais habilidades podem ser estimuladas.

De acordo com a professora do ensino comum, o maior desafio para a inclusdo da
estudante estava relacionado aquilo que ela objetivava que a aluna fizesse, mas, em razio das

limita¢des dessa, ndo conseguia realizar.

E — Qual foi o maior desafio enfrentado ao decorrer do ano letivo?

PR - Foi, assim, querer que ela desenvolva e ela sem ouvir, né? Ela enxerga cores
vivas, mas sem ouvir direito.

E — O que a estudante consegue realizar sozinha?

PR — Assim, vou ser sincera, nada. Ela consegue pegar as coisas, beber o suco dela.
Mas, assim, tudo ela leva a boca. (informagao verbal).

No relatério entregue a made (Anexo E), a professora relata que ndo foram percebidos

avancos da aluna e que todas as atividades sdo feitas com a professora guiando a sua mao.
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O ultimo desafio identificado relaciona-se a falta de comunicagdo entre as escolas e os
demais profissionais que atendem a estudante. A mae relatou que, em ambas institui¢des, nao
houve nenhum tipo de comunica¢do com os profissionais que cuidam do tratamento médico
da aluna. Isso foi confirmado pelas professoras durante as entrevistas, cujo relatos indicaram
que, além de ndo haver nenhum tipo de comunicacao entre as escolas, a troca de informagdes

ocorria por meio da mae.

E — Vocg ja teve algum contato com a escola em que M estuda?

PV - Nao, em nenhum momento. S6 através da mie mesmo. Eu até solicitei um
relatorio.

E — E com os médicos que atendem ela?

PV - Nao, nada. Ninguém.

E — Vocé ndo precisa ter esse contato com a outra escola?

PV — Precisa. Seria interessante, mas, como nio é a mesma escola, fica dificil.
(informacao verbal).

Infelizmente, a caréncia comunicativa entre as escolas é frequente, o que prejudica o
processo de aprendizagem da crianca. O professor do AEE deve estar, a todo momento, em
comunicacdo com o professor do ensino comum, ja que devem trabalhar em parceria. Como
exposto anteriormente, 0 AEE ndo deve substituir a escola, mas deve estar sempre buscando
complementar o que estd sendo desenvolvido no ensino comum a fim de romper as barreiras
que impossibilitam o aprendizado e a autonomia do aluno (MANTOAN; SANTOS; 2010).

A parceria com os demais profissionais que atendem a crianca com defici€ncia estd
definida na estratégia 4.8 do PME (SAO LUIS, 2015). Trata-se de uma atitude fundamental,
uma vez que eles poderdo orientar os professores acerca das limitacdes relacionadas a satide
de cada crianca, principalmente daquelas com deficiéncia multipla. Trabalhar em parceria
com esses profissionais garante um processo de inclusdo real e mais efetivo, em que o aluno
podera progredir de maneira mais rapida e satisfatdria, pois todos estardo trabalhando em prol
de um mesmo objetivo: gerenciar autonomia e estimular habilidades do estudante.

Por fim, ressalta-se que a aluna ndo necessitou se afastar de suas atividades escolares
no ano letivo de 2018; sendo assim, ndo precisou dos servigcos do APD e do AEH. Contudo, é
vdlido salientar que esses atendimentos sdo de muita valia durante o processo de inclusao, em
particular de uma estudante com uma sindrome tdo rara, especialmente, na drea educacional.
Porém, infelizmente, sdo dois tipos de atendimentos que o municipio de Sao Luis ainda nao

contempla, embora seja estabelecida pela Lei n.° 13.716/2018 (BRASIL, 2018).
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6 CONSIDERA COES FINAIS

Com esta pesquisa, conclui-se que, apesar de o processo de inclusao ndo ser recente na
sociedade e de haver diversas leis e documentos que orientam e garantem a universaliza¢ao
do ensino de qualidade, muitos professores ainda ndo buscaram se articular para efetivar esse
direito. E necessério repensar, buscar e estudar mais sobre seus deveres como professores e 0s
direitos dos seus alunos, pois toda escola estd sujeita a receber uma crianca com deficiéncia
multipla, derivadas, ou ndo, de alguma sindrome, mas nem toda estd preparada para isso. Por
essa razdo, € importante que o governo ofereca formacgdo para os seus professores e que esse
tema seja trabalhado, com mais énfase, desde a formacao inicial das licenciaturas.

As escolas de ensino comum devem repensar suas praticas, buscando novas estratégias
didéticas para que aluno com deficiéncia multipla ndo fique alheio nas aulas. O professor deve
se envolver mais no processo, ja que a sua relacdo com os alunos contribui muito na formacao
desses. O AEE deveria planejar suas agdes para que fosse uma complementacdo da escola.
Mas, infelizmente, isso dificilmente acontece. O professor ndo estabelece uma via de
comunicacdo: de troca de informacdes sobre seus alunos, o que resulta em uma inclusdo falha.

E importante destacar que incluir um aluno nio se resume em apenas inseri-lo em uma
sala de aula. Faz-se necessdrio buscar meios de desenvolver conhecimentos, habilidades e
socializagdo, e isso requer pensar no seu curriculo. Infelizmente, foi possivel presenciar dois
cendrios que vao contra o que realmente deveria acontecer com relacdo ao planejamento de
atividades que deveriam ser realizadas com M. Portanto, por um lado, tinha-se uma escola
sem o devido planejamento individualizado para a estudante em questdo; por outro, tal escola
tinha um plano de AEE articulando as atividades — contudo, ndo as executou.

O governo local precisa repensar as estruturas das escolas, sempre idealizando de qual
maneira poderd fornecer acessibilidade para toda a comunidade, a fim de cumprir as metas
descritas em seu PME. Os pais, por seu turno, devem estar mais atentos aos direitos dos seus
filhos, para que possam cobrar das escolas e de seus respectivos professores, assim como da
Semed os servicos de APD e AEH.

Em casos que demandam o uso de um desses servigos, o ensino comum e¢ o AEE
deverdo estabelecer uma comunica¢do mais estreita para orientar as atividades a serem
realizadas durante o afastamento dos estudantes. Por fim, as escolas precisam rever de que
maneira poderdo estabelecer uma comunica¢do com os demais profissionais que atendem os
alunos com NEE. Para isso, precisam, antes de tudo, se conscientizar sobre a importancia da

parceria entre educacao e saude para a educacio inclusiva.
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APENDICE A - Roteiro de observacao
Escola 1:

e hordrio de entrada e saida;

e os dias que ela frequenta a escola;

e se ela possui alguma tutora;

e (quais as atividades desenvolvidas com ela;

e adidética utilizada pela professora para a inclusao da aluna;

e relagdo professor-aluno;

e relagdo com os demais colegas;

e relacdo escola-familia;

e relacdo escola-hospital;

e se a escola possui recursos necessarios para atender a estudante;

e 0 que ela consegue fazer sozinha.
Escola 2:

e horario de atendimento;

e o0s dias da semana que ela frequenta;

e relacdo professor-aluno;

e relacdo escola-familia;

e relacdo escola-hospital;

e recursos utilizados pelo professor;

e as atividades desenvolvidas com a estudante;

e se a estudante consegue responder as atividades desenvolvidas;

e as atividades que ela consegue realizar de forma independente.
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APENDICE B — Roteiro de entrevista

I PAIS OU RESPONSAVEIS DA ESTUDANTE

1) Como foram os primeiros dias de aula da estudante? Quais foram os sentimentos
vivenciados por vocés ao ver sua filha ingressando no ensino comum?

2) Na visdo de vocés, como ela reagiu a essa nova experiéncia? Houve algum tipo de
rejei¢do ao ambiente?

3) Como € a relac@o da professora do ensino comum com a estudante? Voc€s conseguem
perceber um maximo de envolvimento possivel com a estudante durante as atividades?

4) Foi possivel perceber algum avango da estudante apds té-la inserido no ensino comum?

5) Quais os avancos percebidos desde que ela comecou a frequentar o Atendimento
Educacional Especializado?

6) A estudante ja recebeu algum tipo de atendimento educacional enquanto esteve
internada? Ou ja recebeu algum atendimento pedagdgico domiciliar?

7) Como vocé relataria a relacdo dos profissionais do hospital que sua filha recebe

tratamento e a escola em que ela estuda?

II PROFESSORA DO ENSINO COMUM

1) O que vocé sentiu ou imaginou quando soube que receberia, em sua turma, uma
estudante com Sindrome de Patau? Vocé ja conhecia a sindrome?

2) Como ocorreu o primeiro contato com a estudante? Quais os sentimentos vivenciados
nos primeiros dias?

3) Quais sdo as atividades desenvolvidas com a estudante? Ela possui alguma tutora? Se
ndo, quem a ajuda durante as atividades?

4) Até o momento, qual foi o seu maior desafio com a estudante?

S) Como os demais colegas de turma da estudante se comportam com ela? Alguém
explicou, para eles, o que a nova colega de turma tem antes deles a conhecerem?

6) A escola ja recebeu algum outro estudante com multiplas deficiéncias? Como a escola
tem trabalhado o acesso e a permanéncia desses estudantes?

7) A escola j4 teve algum contato com os profissionais da saide que atendem a estudante?

Vocé considera importante ter esse contato?
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IIT PROFESSORA DA SALA DE RECURSOS

1) Quais as maiores dificuldades da estudante e o que vocé tem feito ou proposto para
ameniza-las? E quais foram os avangos percebidos até o momento?

2) Quais as atividades estdo sendo desenvolvidas com a estudante? Quais os objetivos
dela?

3) Vocé considera suficientes os recursos disponibilizados pela escola para atender um
estudante com multiplas deficiéncias?

4) Como € a relacdo da escola com a familia da estudante?

5) Vocés ja tiveram algum contato com a escola em que ela estuda? Se sim, voc€s mantém
esse contato? E qual a importancia dele?

6) Além dos pais, vocés tiveram algum contato com outras pessoas responsdveis pelo

tratamento da estudante, como os médicos dela?

IV CUIDADORA DO ENSINO COMUM

1) Vocé ja conhecia a Sindrome de Patau? Como ocorreu o primeiro contato?

2) Voces receberam alguma orientagdo sobre a estudante, de como trabalhar com ela antes
da chegada dela? Vocés continuaram recebendo alguma orientagio?

3) Vocé ajuda a estudante a realizar alguma atividade? Se ndo, quem a ajuda?

4) Como era a rotina da estudante aqui na escola?

5) Na sua opinido, qual foi o maior desafio enfrentando para incluir a estudante na escola?

6) Como era a relagdo professor-aluno?

7) Como era a relacio da estudante com os demais alunos?



APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro (a) Senhor (a)

Estou realizando uma pesquisa monografica intitulada “Os desafios da
triade de atendimentos para a inclusdo de uma estudante com Sindrome de
Patau", onde se busca compreender como se pode garantir o direito a educagao
para estudantes com multiplas deficiéncias, identificando quais sdo os desafios
enfrentados pela triade de atendimentos para efetivar a inclusdo de uma
estudante com Sindrome de Patau. A Pesquisa conta com a orientagéao da Prof®.
doutoranda Priscila de Sousa Barbosa Castelo Branco, da Universidade
Lusofona de Humanidades e Tecnologias.

Venho convida-lo (a) a participar voluntariamente da Pesquisa. Vale
ressaltar que ndo ha compensacgao financeira relacionada a sua participagao,
pois esta pesquisa sera desenvolvida sem nenhum orgamento lucrativo. O risco
relacionado com sua participagéo na pesquisa podera ser no ambito psicologico,
como desconforto frente a presenga da pesquisadora durante a entrevista.
Contudo, o desenvolvimento deste estudo ocorrera de forma adequada, visando
minimizar a ocorréncia de tal desconforto.

Sera realizada a coleta de dados por meio de aplicagao de entrevistas
semiestruturadas e observacéo nao-participativa. Os resultados seréo utilizados
exclusivamente para fins cientificos, como divulgagdo em revistas e congressos,
em que sua identidade sera preservada. Vocé recebera uma copia deste termo
onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal, podendo tirar suas
dividas sobre o projeto e sua participacao.

Agradego sua participagao e me coloco a disposigdo para maiores
esclarecimentos através do e-mail josidutra2809@gmail.com ou (98)
981260964. Joseane Dutra Silva, graduanda em Pedagogia pela Universidade
Estadual do Maranhao.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha
participagdo na pesquisa e concordo em participar voluntariamente.

Séo Luis,_ |/ /2019.

Participante da pesquisa

81



APENDICE D - Termo de Autorizacio de Uso de Imagem

MODELO DE TERMO DE AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM

CRIANCA/ADOLESCENTE
Neste ato, . nacionalidade
estado civil , portador da Cédula de identidade RGn".
inscrito no CPF/MF sob n° residente a
, municipio de
/Estado: " responsdvel pelo menor

. AUTORIZO o uso da imagem do mesmo em todo e qualquer
material entre fotos e documentos, para ser utilizada na publica¢do do trabalho de
conclusdo de curso “Os desafios da triade de atendimento para a inclusdo de um estudante
com Sindrome de Patau™ de autoria da graduanda Joseane Dutra Silva. Bem como, em
todo o material de divulgagido da referida publicagdo: (I) out-door; (II) busdoor; folhetos
em geral (encartes, mala direta, catdlogo, etc.); (III) folder de apresentacio; (IV) antincios
em revistas e jornais em geral; (V) home page; (VI) cartazes; (VII) back-light; (VIII) midia
eletronica (painéis, video-tapes, televisdio, cinema, programa para radio, entre outros). A
presente autorizacio ¢ concedida a titulo gratuito, abrangendo o uso da imagem acima
mencionada em todo territério nacional e no exterior.

Por esta ser a expressdao da minha vontade declaro que autorizo o uso acima descrito sem
que nada haja a ser reclamado a titulo de direitos conexos A imagem da
crianca/adolescente ou a qualquer outro, e assino a presente autorizacdo em 02 vias de
igual teor e forma.

de de 2019.

(assinatura)

Nome:
Telefone p/ contato: (__)
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ANEXO A - Solicitacao para realizacao de pesquisa — Escola 1

; R\ IU*?{IXII)RS"W" ‘
= ' | ESTADUAL po
M | MARANIIAS ¢ PEDAGOGIA

Ol Il'm- D.CPEDAGOGIA -~ UEMA Sio Luis, 09 de Julho de 2018.

A

-

Hma. Sra
Neeretdrin Adiunta de Linsino- SAL

Maria de Jesus ¢ aspar 1 eite
Assunto: Nolicitagho para realizagho de pesquisa,

Senhora Secretdria,

Solicitamos a V.Sa. autorizagio  para aluna Joseane Dutra Silva (98)
98126-0964, matricula 2015074 do Curso de Pedagogia Licenciatura, realizar pesquisa na
UERB. _ para seu trabalho de conclusio de curso,
que tem como tema: Os desafios da trinde de atendimento para inclusio de uma
estudante com Sindrome de Patau, orientado pela professora Priscila de Sousa Barbosa
Castelo Branco.

Certo de sua colaboragiio, colocamo-nos a disposiglo para quaisquer

esclarecimentos,

Atenciosamente,

7\ r] .
Proft Maria Jodé Santos Rabelo

Diretora do Curso de Padugegia - V2L

b Ant @40
...... Hida

7
/

|
& d”“c".’;’g"gﬁg‘;ﬁaulo = Calka Postal 09~540 Luls-MA, FON: (98) 3245.561
+7e8:421/0001/68 - Criada nos termos da Lei 4.400 de 30/12/81



ANEXO B - Solicitacido para realizaciao de pesquisa — Escola 2

¥ E ESIQ'I!XIE)RSIADADE w [CURSO D
A | MARAMHRS * PEDAGO®GIA

OFicio | r:oAGOGIA - UEMA Sio Luis, 09 de Julho de 2018,
A

llma. Sra,
Secretdria Adjunta de Ensino- SAE

Maria de Jesus Gaspar Leite
Assunto: Solicitagdo para realizagiio de pesquisa.

Senhora Secretdria,

Solicitamos a V.Sa. autorizagfio para aluna Joseane Dutra Silva (98)
98126-0964, matricula 2015074 do Curso de Pedagogia Licenciatura, realizar pesquisa na
UEB. _para seu trabalho de concluséio de curso, que tem como tema:
Os desafios da triade de atendimento para inclusio de uma estudante com Sindrome de
Patau, orientado pela professora Priscila de Sousa Barbosa Castelo Branco.

Certo de sua colaboragio, colocamo-nos a disposigio para quaisquer

esclarecimentos.

Atenciosamente,

/]
g , ﬂj
; José Sani?s‘;ﬂbeb

Dlrﬂ.t‘m do Curso de Pedagogia - UEMA
Mat. 9742

Cidade Universitdria Paulo V| - Caixa Postal E
09~ " !
C.6.C. 06.352.421/0001/88 - Cop 9-S80 Luis-MA. FONE: (98) 3245-5461

a nos termos da Lei 4.400 de 30/12/81
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ANEXO C - Autorizacao para pesquisa de campo — Escola 1

enUEARY {w)

PREFEITURADESAOLUIS

SECRETARIA MUNICIPAL DE EDUCAGAO — SEMED
SECRETARIA ADJUNTA DE ENSINO - SAE

AUTORIZAGAO PARA PESQUISA DE CAMPO

Autorizamos o(a) estudante _/ (X Oy I){,{f/m Sibie. .

do Curso _(r.  T0AGCOGE = :
da Uiy e dadd Yentadiad &b MenapmiheS - UCmhi
f 3 nesta unidade de ensino, no

proceder pesquisa de campo . )
periodo de _&/_Qﬂl&z}j a 2% 04 7088

turno
Sao Luis, 3\ de _H_LLLQ_/C]G 2ol

Atenciosamente,

UWtesw 7&*7[;:/

{aria e Jesus Gaspar Leite
Secretdrla Adjunta de Ensino
Matricula n® 321071

W

Avenida Marechal Castelo Branco, Quadra 14, Lote 14, n® 250, CEP: 65076-090
Edificio Trade Center, Bairro Sdo Francisco, Sao Luis - MA
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ANEXO D — Autorizacao para pesquisa de campo — Escola 2

EOUE Ak -
PREFEITURADESAOLUIS

SECRETARIA MUNICIPAL DE EDUCAGAQ ~ SEMED
SECRETARIA ADJUNTA DE ENSINO - SAE

AUTORIZACAO PARA PESQUISA DE CAMPO

Autorizamos o(a) estudante /004 L L
go Curslo{ WA ' (o . 1 5
a AU L L AT e G L OTTAR LG, [, & AR V74 LS4 S A
proceder pesquisa de campo nesta uhidade de  ensino
turno_ 1 yulicng  periodode [ /0J/2004 & 400 LA 2l
S80 Luis, =5\ de /it de /4

Atenciosamente,

o A
Wi Tend s // e =

{aria de Jesus Gaspar Leite
Secrethria Adjunta de Ensino
Malricula n* 321071

no

Avenida Marechal Castelo Branco, Quadra 14, Lote 14, n® 250, CEP: 65076-080

Edificio Trade Center, Bairro S&o Francisco, Sao Luis - MA
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ANEXO E - Relatorio de acompanhamento do desenvolvimento e da aprendizagem da

crianca




rLaboratong

ANEXO F - Resultado do exame de cariétipo

LABORATORIO CEDRC LTDA

[

|MATERIAL - SANGUE

3
8
y
i

CARIOTIPO COM BANDA G

[DATA DA COLETA

42) COLETA DE AMOSTRA NAO REALIZA
METCDO:

"RESULTADO
NUMERO DE CELULAS ANALISADAS: 20
RESOLUCAO: 400-450 BANDAS

CARIOTIPO: 47,XX,+13

Obs.: Em t

cromo

WHY BHRN
W ir Humw

t 1 i "

IM
MV.SS. 5408 - CALE i
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