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RESUMO

Esse estudo intitulado o “aluno com sindrome de Smith-Lemli-Opitz no
atendimento educacional especializado: um estudo descritivo”, apresenta
levantamentos de dados produzidos em uma pesquisa no curso de Doutorado
em Educacdo do Programa de Pdés-Graduacdo da Universidade Federal do
Espirito Santo - UFES. Teve como objetivo principal: descrever e analisar o
processo vivenciado por um aluno com a sindrome de SMITH-LEMLI- OPITZ no
contexto do atendimento educacional especializado. Especificamente,
pretendeu-se: conhecer as principais caracteristicas, particularidades e
peculiaridades da sindrome de Smith-Lemli-Opitz; descrever e analisar as
praticas pedagogicas no contexto do atendimento educacional especializado de
um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz; investigar como se da o
processo de desenvolvimento de algumas fungBes psicologicas superiores
(linguagem, memoaria, atencdo e imaginacao) de um aluno com a sindrome de
Smith-Lemli-Opitz no ambito educacional, a partir da contribuicdo historico-
cultural. Na elaboracdo desse estudo, o referencial metodolégico adotado, a
partir da natureza qualitativa, assumiu o panorama do estudo de caso com
enfoque descritvo numa  perspectiva  histérico-cultural, dialogando
essencialmente com Vigotski e seus seguidores que entendem o ser humano
como um ser que, independente de caracteristicas fisicas, mentais ou sensoriais,
produz conhecimento e cultura ao mesmo tempo em que se apropria da cultura
e do conhecimento dos outros sujeitos de seu grupo social. O propdsito desta
pesquisa ndo é levantar um Unico dado e, sim, descrever e analisar como
acontece o processo de inclusdo de Filipe, sujeito da pesquisa, a partir do
envolvimento com o contexto in loco, mas especificadamente no Atendimento
Educacional Especializado. Em suma, pode-se enfatizar que tais objetivos
especificos conduziram plenamente ao alcance do objetivo geral desse estudo,
uma vez que permitiram entender, descrever e analisar o cotidiano inclusivo
desse sujeito em processo de inclusdo tendo uma sindrome rara e pouco
estudada no contexto académico. Além disso, o estudo revelou que quando a
escola e seus profissionais entendem que o sujeito com ou sem deficiéncia é
sujeito produtor de histdria e cultura, tendem a trabalhar no sentido de que esse
sujeito pode e deve fazer parte de todo o cotidiano como membro ativo do
processo de ensino-aprendizagem.

Palavras-chave: Inclusdo. Sindrome de Smith-Lemli-Opitz. Atendimento

Educacional Especializado.



ABSTRACT

This study entitled “student with Smith-Lemli-Opitz syndrome in specialized
educational care: a descriptive”, presents data surveys produced in a research in
the Doctorate in Education course of the Graduate Program at Universidade
Federal do Espirito Santo - UFES. Its main objective was to describe and analyze
the process experienced by a student with the SMITH-LEMLI-OPITZ syndrome
in the context of specialized educational assistance. Specifically, it was intended:
To know the main characteristics, peculiarities and peculiarities of the Smith-
Lemli-Opitz syndrome; Describe and analyze pedagogical practices in the
context of specialized educational care for a student with Smith-Lemli-Opitz
syndrome; To investigate how the development process of some higher
psychological functions (language, memory, attention and imagination) of a
student with Smith-Lemli-Opitz syndrome occurs in the educational field, based
on the historical-cultural contribution. In the preparation of this study, the
methodological framework adopted, based on the qualitative nature, assumed
the panorama of the case study with a descriptive focus in a historical-cultural
perspective, dialoguing essentially with Vigotski and his followers who
understand the human being as a being who, independently of physical, mental
or sensory characteristics, it produces knowledge and culture at the same time
that it appropriates the culture and knowledge of the other subjects of its social
group. The purpose of this research is not to raise a single piece of data, but to
describe and analyze how the process of inclusion of Filipe, the subject of the
research, occurs from the involvement with the context in loco, but specifically in
the Specialized Educational Service. In short, it can be emphasized that such
specific objectives have fully led to the achievement of the general objective of
this study, since they allowed to understand, describe and analyze the inclusive
daily life of this subject in the process of inclusion, having a rare and little studied
syndrome in the academic context. In addition, the study revealed that when the
school and its professionals understand that the subject with or without disabilities
is a subject producing history and culture, they tend to work in the sense that this
subject can and should be part of the whole daily life as an active member
teaching-learning process.

Keywords: Inclusion. Smith-Lemli-Opitz syndrome. Specialized Educational
Service.
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INTRODUCAO

A verdadeira educacéo consiste em despertar na crian¢a aquilo que
tem ja em si, ajuda-la a fomentar e orientar seu desenvolvimento em
uma direcdo determinada (VIGOTSKI, 1999).

Fazendo mencédo a epigrafe acima, tanto na pedagogia quanto no mestrado e
agora no doutorado, também na vivéncia no contexto da escola, junto com as
criancas, alunos e professores que tive contato até hoje, tudo isso fez e faz
sentido para mim, pois consegui entender que o papel do professor é de fato
despertar nesses educandos aquilo que jA& tém em si e fomentar, orientar,

potencializar o seu desenvolvimento para uma direcdo determinada.

Fato esse que antes de fazer parte do mundo da educacdo eu nao tinha
consciéncia, tanto que, antes, cursava outra graduacédo, na area administrativa
e também trabalhava na mesma area, mas ndo estava feliz, pois faltava algo,
alguma coisa... entdo, um grande amigo me prop6s mudar de area, ele percebeu
meu descontentamento, minhas angustias, dentre outros fatores. Eu relutei
porque estava no final do outro curso e néao tinha certeza se seria vantajoso ndo

o terminar, j& que estava na reta final.

No outro dia, apds conversar com esse amigo, “tranquei” a faculdade de
Comeércio Exterior e no mesmo dia dei entrada no curso de Pedagogia. Na
primeira semana ja estava encantado com o curso, digo que foi “amor a primeira
vista”, pois ali percebi que era o meu lugar, onde eu queria estar, e assim me

tornar um profissional da educagéo.

J& cursando o terceiro periodo do curso de pedagogia, decidido que a area da
educacao faria parte da minha vida por muito tempo, tomei outra grande decisao:
ir atuar nesta area. Pedi demissdo do atual emprego e fui para o estagio

remunerado, em um centro de Educacéo Infantil da Prefeitura de Vitéria - ES.

Muito ansioso para comecar neste universo da educacgéao, escola, alunos, pais....
Chegou entdo o grande dia: ir a escola! Quando cheguei 14, a pedagoga disse-
me que iria acompanhar uma turma do grupo 4 e mais especificamente, uma

crianga com sindrome de Down.
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Tudo para mim era novo, nédo sabia nada sobre educacao especial, pois ainda
nao havia estudado a matéria que tratava desse assunto na graduacao e por nao
ter tido nenhum contato com esse publico, decidi aceitar o desafio, e com isso,
nao sabia como seria essa nova experiéncia, mas como adoro o novo, adoro

desafios, tive 0 meu primeiro contato com essa crianca.

Resumidamente, foi uma das melhores experiéncias vivenciadas por mim,
porque ali eu vi um ambiente, um espaco rico em expectativas, de mudancas,
um movimento que seria uma novidade a cada dia, ou seja, um lugar onde eu
queria estar e poderia contribuir para que mudancas boas, positivas, pudessem
acontecer e que no futuro fossem benéficas para elas - as criangas - e para mim
também, porque ao final de tudo, seria uma satisfacdo enorme saber que, talvez,

tivesse feito alguma diferenca na vida daquelas criancas.

Nos primeiros dias observei alguns sinais, signos, particularidades,
peculiaridades, caracteristicas dessa crianca e fui buscar informacdes de como
poderia contribuir para o seu processo de aprendizagem e desenvolvimento, de
como poderia contribuir para que ela atingisse os objetivos educacionais

propostos naquele ambiente.

Com a ajuda da professora, da pedagoga, da familia, conseguimos realizar um
belo trabalho, ndo s6é com esse sujeito em questdo, mas também com todas as
criancas envolvidas naquele contexto do grupo 4, o que me fez querer ir além do

gue estava vivenciando naquele momento.

Por conseguinte, fui chamado, também, para trabalhar em outra escola,
particular. Nessa escola, iria acompanhar um aluno do terceiro ano do ensino
fundamental com Sindrome de Asperger - uma experiéncia surpreendente!!! Mas
nessa mesma escola tinha outra crianga com autismo severo, era um aluno que
ninguém queria acompanhar, entdo, eu me propus a acompanha-lo, aceitando

outro desafio.

Na primeira semana com esse aluno, foi muito complicado me aproximar dele,
pois ele tinha resisténcia a tudo e a todos, mas com o passar dos dias, consegui

a confianca dele e junto com a professora, comegamos a realizar um trabalho
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para que ele pudesse acompanhar a turma e até a turma sentir confianca nele
e, assim, ele fazer parte do contexto daquele meio em que ele estava e precisava

ser incluido.

Os trés meses em que eu passei com esse aluno com autismo severo me
fizeram refletir, e muito, sobre ser profissional da educacéo e adentrar de fato
0 meio académico. O desafio era muito grande, o desgaste foi enorme, mas o
gue me deixou feliz e satisfeito, foram as respostas positivas que ele me dava:
melhorou bastante seu comportamento em sala de aula, em casa, com 0s
amigos, e esse retorno positivo que a crianca nos da € muito gratificante para
um educador, ainda mais em seu inicio, ainda como estagiario, que ainda esta
em processo de formacdo. Tudo isso fez-me refletir sobre minha prética
cotidiana, buscando superar problemas e aprimorar minha fundamentacgéo

tedrica e pratica.

Nesse caminho, o estudo de mestrado me conduziu a assumir uma sala de
aula comum do ensino fundamental e outra no Atendimento Educacional
Especializado, ambas no municipio de Serra. A assuncao desses espagos me
fez perceber uma série de outras questbes de pesquisa que emergem do
cotidiano escolar e que se encontram intimamente relacionadas tanto ao meu
fazer docente quanto aos interesses de pesquisa, consolidando assim, minha
vida profissional como PROFESSOR. Tenho muito orgulho!

Assim sendo, hoje, formado em Pedagogia e com mestrado concluido na area
da educacao, posso dizer, com toda certeza, que estou no lugar certo, e que
todos esses desafios, mudancas, o novo, dentre outros, serviram como mola
propulsora para ir além e buscar outras/novas possibilidades para melhorar

minha praxis.

Em sintese, diante de toda essa inquietagdo, diante das probleméticas
vivenciadas sobre a inclusédo dos sujeitos publico-alvo da educacao especial, e
também pensando em conhecer profundamente e me apropriar de forma mais
densa das questdes que envolvem esses sujeitos e as praticas que garantam

sua plena incluséo, ca estou no doutorado.
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Sendo assim, esta tese de doutorado tem como objetivo geral descrever e analisar o
processo vivenciado por um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no
contexto do atendimento educacional especializado, e a partir deste objetivo,

trazemos como problematica, as reflexdes abaixo:

1. Sera que o “mestre”, como coloca Vigotski, esta direcionando Filipe para
que ele possa aprender e se desenvolver no que diz respeito ao seu
processo de aprendizagem e desenvolvimento? Em contrapartida, me
pergunto também: sera que esses professores sabem como direcionar
Filipe no caminho certo?

2. As préticas pedagdégicas desenvolvidas para o processo de ensino e
aprendizagem de Filipe estdo de acordo com o que ele necessita aprender
para o seu processo de ensino e aprendizado?

3. O que € pensado para que Filipe seja incluido tanto na sala de aula
comum quanto no AEE? Mesmo sabendo que na sala de AEE ele jaesta
incluido, pois todo o seu processo de escolarizacdo acontece na sala de
recursos multifuncional.

4. Todas as suas potencialidades sédo exploradas de maneira potente para
um sujeito que tem todas as caracteristicas de uma sindrome rara, onde
necessita de um olhar diferenciado para suas singularidades, pensadas
no tempo do aluno ou através de novas/outras possibilidades para que ele
aprenda e se desenvolva?

5. Como ocorre a inclusdo de Filipe?

A partir do exposto, esta tese encontra-se estruturada, além da observacéo
inicial, da introducao, das referéncias e apéndices, da seguinte maneira: no
primeiro capitulo “Caracterizagdo da sindrome de Smith-Lemli-Opitz”, onde
trazemos toda a caracterizacdo da sindrome estudada, dos aspectos
genotipicos e fenotipicos da sindrome em questdo e a revisdo de literatura,
com uma breve andlise de alguns estudos para verificarmos o que tem sido

estudado sobre a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no meio académico.

No segundo capitulo, denominado “Deficiéncia Intelectual”, discorremos sobre
0s principais aspectos relacionados a deficiéncia intelectual, que € uma das

caracteristicas da sindrome escolhida para realizacéo desse estudo.
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O terceiro capitulo: “Inclusdo, Educacao Especial, e Atendimento Educacional
Especializado (AEE)” temos como proposta, trazer as questdes sobre educacéo
especial, inclusdo e o atendimento educacional especializado dialogando com
0S conceitos e as legislagdes que regem cada uma dessas categorias.

Para o quarto capitulo, “Aprendizagem e desenvolvimento: dialogando com
Vigotski”, apresentaremos um dialogo com a teoria na qual esse trabalho se
sustenta. Para tanto, discutiremos alguns conceitos importantes que
fundamentaram as andlises bem como possibilitaram compreender as questdes

gue envolvem a sindrome de Smith-Lemli-Opitz.

O Capitulo cinco, “Consideragdes Metodoldgicas”, separamos para abordar as

questdes metodoldgicas que foram realizadas nesse trabalho.

No sexto capitulo, “Filipe, um aluno com sindrome de Smith-Lemli-Opitz no AEE:
relatando o cotidiano”, relatamos o cotidiano de Filipe no Atendimento
Educacional Especializado, onde realizamos algumas atividades que
denominamos de categorias, analisamos essas categorias e descrevemos como
seu deu a realizacdo dessas atividades, para que, assim, pudéssemos atingir os
objetivos propostos para essa pesquisa com um aluno com a sindrome de Smith-

Lemli-Opitz.

O capitulo sete “Fungdes Psicoldgicas Superiores: analisando as categorias”,
analisamos as categorias descritas no capitulo anterior dialogando com a teoria
de Vigotski e seus interlocutores, e com isso, focamos nas Funcdes Psicolbgicas
Superiores (FPS) percebidas durante a realizac&o das atividades, sendo eleitas:
a linguagem, a memdaria, a atencédo e a imaginacao, que consideramos mais

importantes para esse momento.

Por fim, apresentamos as consideracoes finais do estudo naquilo que intitulamos

de “Arrazoados Reflexivos”.
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1 CARACTERIZACAO DA SINDROME DE SMITH-LEMLI-OPITZ

O conceito utilizado para deficiéncia e sua definicdo passa por
dimens@es descritivas e por dimensdes valorativas, tendo sempre um
caréter histdrico concreto, de acordo com um determinado momento,
num contexto socioeconémico e cultural (FERREIRA, 2003, p. 25).

1.1 CARACTERIZACAO GERAL

Nesse capitulo apresentamos a caracterizacdo da sindrome de Smith-Lemli-
Opitz (sSLO) em seus aspectos conceituais, fenotipicos e genotipicos. A partir
dessa apresentacdo sera possivel ter uma visdo mais ampla sobre as
particularidades e peculiaridades dessa sindrome tdo pouco estudada no meio
académico, como veremos mais adiante quando realizamos uma revisdo de

literatura acerca dos estudos realizados sobre a sSLO.

A sindrome de Smith-Lemli-Opitz foi descrita, primeiramente, em 1964 pelos
pediatras Smith, Lemli e Opitz, porém, sua etiologia so foi esclarecida em 1993,
quando alguns autores descobriram o baixo nivel de colesterol em sujeitos
afetados por essa sindrome, podendo aparecer na literatura com nomes como
deficiéncia de reductase de 7 DEHYDROCHOLESTEROL, sindrome RSH ou
sindrome (sSLO) (MENEGAZZO et al 2015, p. 30).

Portanto, de acordo com Freire (2016), a Sindrome de Smith-Lemli-Opitz € uma
desordem recessiva autossdmica ocasionada devido a defeitos congénitos na
biossintese do colesterol. As pessoas que possuem a sindrome geralmente
apresentam mutacdes no gene DHCR7, o qual codifica a proteina 7-
dehidrocolesterol redutase, Ultima enzima na via da biossintese do colesterol,
que converte o 7-DEHIDROCOLESTEROL (7-DHC) em colesterol.

Ainda de acordo com Freire (2016), o colesterol € o principal componente das
membranas celulares, das organelas, das vesiculas e da bainha de mielina do
sistema nervoso central e periférico. Além disso, € o precursor dos sais biliares,
dos hormonios esteroides e da vitamina D. Dessa forma, a deficiéncia do
colesterol resulta em consequéncias neurologicas e no desenvolvimento,

contribuindo para a patologia da sSLO. Abaixo, a imagem do colesterol (foto 1).
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FOTO 1 — BIOSSINTESE DO COLESTEROL

FONTE: www.guiametabolico.gov.br

De acordo com Menezes (2016), sujeitos portadores da sSLO apresentam
retardo no crescimento, atraso do desenvolvimento e anormalidades congénitas,
afetando mudltiplos 6rgdos. O diagndéstico laboratorial pode ser feito pela
avaliacdo da concentragdo sérica de 7-DHC e a confirmagéo diagnostica feita
pelo estudo molecular do gene DHCR7, permitindo o aconselhamento genético

e o diagndstico pré-natal.

Segundo Donadon et al (2015) a sSLO tem um amplo espectro fenotipico e uma
incidéncia que varia entre 1: 20. 000 e 1:70.000. As manifestacdes clinicas mais
frequentes encontradas em sSLO sé&o: sindactilia® de 2° e 3 ° pododactilos?,
alteracdo de genitalia em meninos e deficiéncia intelectual. Embora a sSLO seja
frequentemente associada a niveis baixos de colesterol, tais niveis ndo podem
ser utilizados de forma isolada para confirmar ou excluir um diagnéstico, pois

10% dos pacientes podem possuir niveis normais.

De acordo com Nowaczyk et al (2013), O diagnéstico de sSLO é estabelecido a
partir de alguns caracteristicas clinicas sugestivas e nivel elevado de 7-
desidrocolesterol e/ou pela identificacdo de variantes patogénicas bialélicas® no
DHCRT7 por testes genéticos moleculares. Embora a concentracdo sérica de

colesterol seja geralmente baixa, ela pode estar na faixa normal em

1 Sindactilia é a fusdo entre dois ou mais dedos das maos ou dos pés, que pode ocorrer tanto em
partes moles, de facil solugéo cirargica, como pode ser uma fusdo 0ssea (sinostose), mais complicada.
As ligacdes normalmente vao até a primeira articulagdo do dedo, mas podem ocorrer em toda a sua
extensdo. Pode afetar uma ou ambas as maos.

2 Pododéactilo é a denominagdo médica para os dedos dos pés.

3 E um fenémeno genético no qual certos genes s&o expressos apenas por um alelo, enquanto o

outro é metilado.


http://www.guiametabolico.gov.br/
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aproximadamente 10% dos individuos afetados, tornando-o um teste nao

confiavel para rastreamento e diagnaostico.

O tratamento da sSLO envolve a reposicao de colesterol, seja por dieta, como a
rica em gema de ovo ou por colesterol farmacéutico. Os beneficios clinicos sao
voltados para os problemas comportamentais e de desenvolvimento, incluindo
melhora do crescimento e tonus muscular, diminuicdo de infeccdes, da
irritabilidade e da fotossensibilidade. O tratamento, embora ndo atinja as areas
do cérebro afetadas, melhora a sociabilidade e, consequentemente, a qualidade
de vida dos individuos (BRASIL, 2013).

No Brasil, a sindrome de Smith-Lemli-Opitz afeta cerca de 1 em 20.000 a 60.000
recém-nascidos. Essa condicdo € mais comum em brancos de ascendéncia
européia, principalmente em pessoas de paises da Europa Central, como
Eslovaquia e Republica Tcheca. E muito raro entre populacbes africanas e
asiaticas, nao foi possivel encontrar uma informagéo concreta para confirmar o

porqué dessa afirmacéo (BRASIL, 2013).

Segundo Baumgartner et al (2013), a prevaléncia de nascimentos relatada varia
de acordo com a regido geografica. No meio da Europa, é aproximadamente 1:20
000-1: 60 000. Nos EUA, é de 1:60 000. Na populacdo da Europa Oriental, a
prevaléncia pode chegar a 1: 16.000. Nas populacfes africanas ou asiaticas, a
sSLO é quase desconhecido.

Por fim, dentre as principais caracteristicas da sindrome, destacamos seus
fatores genéticos, que, de acordo com Nowaczyk et al (2013), a sSLO é herdado
de maneira autossémica recessiva. Na concepc¢ao, cada irméo de um individuo
afetado tem 25% de chance de ser afetado, 50% de chance de ser portador
assintomatico e 25% de chance de ndo ser afetado e ndo portador. A detec¢ao
da portadora é possivel se as variantes patogénicas da familia forem conhecidas.
O teste pré-natal para gestacdes com risco aumentado é possivel usando testes
bioquimicos ou testes genéticos moleculares se as variantes patogénicas da

familia forem conhecidas.

1.2 ASPECTOS GENOTIPICOS E FENOTIPICOS

De acordo com Nowaczyk et al (2013) as pessoas com a sindrome de Smith-

Lemli-Opitz apresentam, como principais caracteristicas: testa estreita, dobras
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epicantais?, ptose, mandibula curta com preservacéo da largura da mandibula,
nariz curto, narinas antevertidas e orelhas baixas, sindactilia dos dedos do pé
(minimo & forma de Y), além de: microcefalia, restricdo ao crescimento baixa
estatura, deficiéncia intelectual, Hipospadia em homens, Fenda palatina,
Polidactili® pés-axial. Podendo apresentar problemas de comportamento incluem
multiplos tracos autistas, hiperatividade, comportamento auto agressivo e
perturbacdes do sono.

Ainda de acordo com os autores, a sindrome de Smith-Lemli-Opitz &
caracterizada por restricdo de crescimento pré-natal e pds-natal, microcefalia,
deficiéncia intelectual moderada a grave e varias malformacdes principais e
secundarias, incluindo caracteristicas faciais caracteristicas, fenda palatina,
gengivas anormais, defeitos cardiacos, hipospadia, genitdlia ambigua,
polidactilia pés-axial e sindactilia de 2-3 dedos. Individuos com formas mais leves
podem apresentar apenas caracteristicas faciais sutis, hipotonia, sindactilia com
2-3 dedos dos pés e deficiéncia intelectual leve a nenhuma. A variabilidade
clinica é notada mesmo dentro das familias, pois irmdos com sSLO foram

relatados com problemas médicos e de desenvolvimento de diferentes graus.

Diante disso, destacamos alguns fatores que consideramos importantes
conhecermos, que podem ocorrer com 0 sujeito que possui a Sindrome de
Smith-Lemli-Opitz que Nowaczyk et al (2013) destacam em relacdo aos aspectos
fenotipicos e genotipicos:

* Dificuldades alimentares / problemas gastrointestinais: os bebés com
sSLO frequentemente apresentam problemas de alimentacdo secundarios a
uma combinacdo de hipotonia, coordenacdo motor-oral, problemas
gastrointestinais e intolerancia a férmula. Em geral, bebés com anomalias
congénitas mais graves tém mais problemas de alimentacdo. A constipacéo é
um problema comum e pode estar relacionado a hipotonia, dismotilidade® e/ou
hipomotilidade’. O refluxo gastroesofagico também é comum na infancia e

melhora com a idade em alguns individuos.

4 Epicanto ou dobra epicantica é uma prega de pele da palpebra superior (do nariz até ao lado interior
da sobrancelha), cobrindo o canto interior (canto medial) do olho.

5 Anomalia do desenvolvimento caracterizada pela presenga de maior nimero de dedos do que

0 normal.

6 Sensacéo de calor.

7 Pouca movimentacdo de alguma parte do corpo.
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Crescimento prematuro e apresentacao pélvica sdo comuns. Os recém-nascidos
frequentemente apresentam pouca succéo, irritabilidade e incapacidade de
prosperar. Criancas e adultos com sSLO sdo geralmente menores que a média.

Microcefalia estatica e congénita também € comum.

+ Desenvolvimento e comportamento

A funcdo cognitiva varia da capacidade intelectual limitrofe & incapacidade
intelectual grave. A funcao intelectual normal baixa pode ser vista em individuos
com formas leves de sSLO. Os sinais/sintomas de comportamento incluem o
seguinte: hiperatividade sensorial, irritabilidade, perturbacédo do ciclo do sono,
comportamento autolesivo (morder a mao e/ou bater a cabecga), comportamentos
do espectro do autismo (46% -53%), desregulacdo do temperamento, déficits

sociais e de comunicacao, depressao.

+ Pele. A fotossensibilidade, que é comumente vista na sSLO, parece ser
mediada por UVA. A fotossensibilidade pode ser severa e pode resultar de uma
breve exposicdo a luz solar. Muitas pessoas ndo podem tolerar qualquer
exposicao a luz solar; outros podem tolerar periodos variaveis de exposicao, se
estiverem adequadamente vestidos e protegidos com um filtro solar de protecao
UVA e UVBS,

+ Anomalias da genitalia. Muitos individuos 46 XY com manifestacées graves
de sSLO apresentam extrema anomalia da genitélia externa, resultando em
genitélia externa feminina (denominada "inversao de sexo"). Aproximadamente
20% -25% dos individuos com sSLO S descritos na literatura tém um cariotipo
46, XY com um fendtipo feminino. Como as anormalidades genitais sdo mais
faceis de reconhecer nos homens do que nas mulheres, os homens sdo mais
propensos que as mulheres a serem avaliados para o diagnéstico de sSLO.
Hipospéadia e/ou criptorquidia bilateral ocorrem em 50% dos homens relatados

com a sindrome.

1.3 REVISITANDO ESTUDOS

Para que pudéssemos verificar o que se tem produzido de trabalhos académicos

para sujeitos com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz realizamos uma revisao de

8 UV é a sigla para ultravioleta, que é um tipo de radiacdo eletromagnética. Assim, UVA, UVB e
UVC séo diferentes tipos de raios ultravioleta e que sdo transmitidos a partir do Sol.
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literatura, e para isso, utilizamos o Banco de Dissertacdo e Teses da Capes; 0
Google Académico; o SciElo — Scientific Electronic Library Online; a Biblioteca
de teses e dissertacGes da Universidade Mackenzie®, o Google, o Wiley Online

Library e o Web of Science.

Para realizar a pesquisa, utilizamos como descritores: “Sindrome de Smith-
Lemli-Opitz” e “Sindrome de Smith-Lemli-Opitz teses e dissertagbes”; “Smith-
Lemli-Opitz Syndrome”; “7 DEHYDROCHOLESTEROL reductase deficiency”;
“Syndrome RSH”; “Syndrome sSLO”; “Smith Lemli Opitz syndrome at school’;
“Sindrome de Smith-Lemli- Opitz”; “Sindrome de Smith-Lemli-Opitz tese e

dissertagao”.

Encontramos trabalhos ligados a area da saude e correlatos, mas nenhum com
foco diretamente na sindrome com as questdes educacionais. A partir desses

estudos, selecionamos alguns para dialogarmos nessa revisao de literatura.

Nesse processo, encontramos um trabalho que, pela tematica, poderia contribuir
para a construcdo desse trabalho, realizado na Faculdade de Farmacia, na
Universidade de Porto, com a tematica: “Contributo para o Estudo Bioquimico e
Genético da Doenca Hereditaria do Metabolismo do Colesterol — Sindrome de
Smith-Lemli-Opitz”, mas infelizmente para ter acesso a tese, € necessario ter
autorizacdo da autora. Foi encaminhado um e-mail para a Universidade onde foi
defendida a tese no dia de 17 setembro de 2019, mas até o presente momento

nao obtivemos retorno.

O primeiro trabalho selecionado foi da autora Cristina Isabel Borges Dias Amaral,
que realizou uma pesquisa cuja tematica foi o Estudo dos défices da via de
biossintese do colesterol: implementacdo de uma metodologia e determinacéo
de valores de referéncia de esterdis em amostras de liquido amniotico, realizado
no ano de 2008. Trata-se de uma Dissertacédo apresentada a Universidade da
Beira Interior (Portugal), para a obtencdo do grau de mestre em Bioquimica. Seu
objetivo principal foi desenvolver um método analitico de cromatografia —

cromatografia liquida de alta eficiéncia (HPLC) ou cromatografia gasosa

% Realizamos uma busca nesta universidade por possuir professores que dialogam com as
sindromes cromossdmicas e consequentemente, ter producdes de grande importancia nesta
perspectiva em que o trabalho foi pensado.
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acoplada a espectrometria de massa (GC-MS), que permita a deteccéao,

separacédo e quantificacdo de diversos esterois em fluidos e tecidos biolégicos.

Como resultados, a autora concluiu que a investigacdo permitiu demonstrar que
o intervalo dos valores de referéncia para cada esterol, calculado para diferentes
idades gestacionais (das 13 as mais de 22 semanas), € Util para a validagéo de
resultados de um diagndstico bioquimico pré-natal de erros inatos da via

biossintese de colesterol.

O segundo trabalho trata-se de um artigo, cuja tematica é: Sindrome de Smith-
Lemli-Opitz — Relato de caso, de autoria de Donadon et al (2015), que relata o
caso de um sujeito do sexo masculino, de 1 ano e 6 meses, fruto de pais néo
consanguineos, nascido de parto cesarea com 39 semanas e 1 dia, pesando
1.605 g, medindo 41 cm, com perimetro cefalico de 31 cm e com Apgar °de 5 e

9 no primeiro e no quinto minuto, respectivamente.

Foram percebidas algumas alteracfes na realizacdo do exame fisico, onde foram
notadas ao nascimento, como baixo peso, microcefalia, microretrognatia, pé torto
congénito, sindactilia do segundo e terceiro pododactilos bilateralmente,
fontanela anterior ampla, hipospadia peniana; entretanto apresentou cariétipo

normal.

J4 nos exames laboratoriais solicitados, a dosagem de colesterol foi normal,
sendo entéo solicitada a dosagem do seu precursor. Aos dois meses, em novo
exame fisico, além das alteracdes supracitadas, notaram alteracdo exacerbada
em seu desenvolvimento neuropsicomotor, sendo entdo aventada a hipotese de
sSLO.

O artigo teve como obijetivo relatar um caso de sindrome genética rara a fim de
instruir a populagdo médica sobre sua fisiopatologia, manifestagbes clinicas,
diagndstico e tratamento, além de alertar para a importancia de aconselhamento

genético sobre a sindrome de Smith-Lemli-Opitz.

Sobre o terceiro estudo, também em formato de artigo cientifico, Sindrome de

Smith-Lemli-Opitz e hipotireoidismo: o primeiro caso venezuelano, dos autores

10 E 0 método mais comumente empregado para avaliar o ajuste imediato do recém-nascido a
vida extra-uterina, avaliando suas condi¢des de vitalidade. Consiste na avaliacédo de 5 itens do
exame fisico do recém-nascido, com 1, 5 e 10 minutos de vida.
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Martines, Zerpa e Gil (2014), trata-se de um sujeito do sexo masculino, 5 anos,
natural de Mérida (Venezuela), sem histdrico de consanguinidade parental, mas
com isonimia no sobrenome dos avOs paterno e materno, encaminhados a

Unidade de Endocrinologia por apresentar ambiguidade genital.

Em relacéo a historia perinatal, destaca-se que é um produto da quinta gravidez,
gravidez simples, controlada e a termo, complicada com a ameaga de parto
prematuro devido a infec¢éo urinaria e nas ultimas 6 semanas a pré-eclampsia

tratada com alfa-metildopa.

Foi obtido vaginalmente as 38 semanas, com peso ao nascerde 2400 kg, altura
de 46 cm. Durante os primeiros anos de vida, ele apresentou, em varias
ocasides, infeccdes respiratérias, tratadas em nivel hospitalar, sem

complicagdes.

O exame fisico do sujeito revelou peso de 13 kg (percentil 3), altura 98 cm
(percentil 3), palidez cutdnea mucosa leve, facies de aparéncia peculiar,
microcefalia, proeminéncia frontal, nariz de raiz larga, narinas antevertidas e
ponta bulbosa, pavilhdes atriais rotacionados posteriormente, em punho, com
alteracdo estrutural no nivel da hélice até a predominancia esquerda. Com as
seguintes caracteristicas: Boca: labio superior fino, palato ogival, micrognatia.
Genitais: criptorquidia bilateral, sulco intercrotal e hipospadia penoscrotal.
Exame neuroldgico: deficiéncia intelectual grave, hipotonia, movimentos
motores repetitivos com tendéncia a autoagresséo e agressividade. Nao foram

encontradas altera¢des oftalmoldgicas, cardiovasculares ou respiratérias.

Freire (2010), em sua dissertacdo de mestrado, com a temética: Avaliacdo do
metabolismo do colesterol em pacientes com esclerose tuberosa, espectro
autistico e sindrome de Smith-Lemli-Opitz, teve como objetivo principal avaliar o
metabolismo do colesterol em pacientes com esclerose tuberosa, espectro
autistico e sindrome de Smith-Lemli-Opitz. Assim, realizou-se um estudo
descritivo, analisando os niveis de colesterol e de 7-dehidrocolesterol, em 3
grupos de pessoas com condi¢des clinicas distintas e o grupo controle, sendo o
primeiro grupo composto por sete individuos com esclerose tuberosa, o segundo
formado por doze com espectro autistico, o terceiro composto por dois com

sindrome de Smith-Lemli-Opitz e o grupo controle formado por seis individuos.
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As variaveis estudadas foram descritas através de suas médias e desvios
padrdo. Verificou-se que os individuos com esclerose tuberosa apresentaram
niveis normais de 7-dehidrocolesterol e que a maioria (seis individuos)
apresentou dosagem normal de colesterol. Os sujeitos com sindrome de Smith-
Lemli-Opitz apresentaram niveis normais de 7-dehidrocolesterol e colesterol. A
maioria dos sujeitos com espectro autistico apresentou niveis normais de 7-

dehidrocolesterol e colesterol (onze e dez pessoas, respectivamente).

Ja o trabalho, Disturbios do metabolismo de esterois e neurodesenvolvimento -
uma atualizacdo, dos autores Kanungo et al (2013), discorrem que, o colesterol
tem inumeras fungdes por exceléncia na fisiologia celular normal, bem como no
desenvolvimento embrionario e pos-natal. E um componente importante das
membranas celulares e da mielina e é um precursor dos hormdnios esteroides e
acidos biliares. O desenvolvimento da barreira hematoencefalica, provavelmente
entre 12 e 18 semanas de gestacdo humana, torna o cérebro embrionario/fetal
em desenvolvimento dependente da sintese enddgena de colesterol.

Os autores destacam em sua pesquisa que defeitos enzimaticos conhecidos ao
longo da via biossintética do colesterol resultam em uma série de achados no

desenvolvimento neuroldgico, além de anomalias estruturais.

Neste artigo, 0s autores revisaram sobre os disturbios da sintese de esterois na
via pré e pobs-esqualeno, destacaram o0s aspectos do desenvolvimento
neuroldgico subjacentes as apresentacdes clinicas e ao curso da Sindrome de
Smith-Lemli-Opitz.

Outro estudo relevante €, dos autores Gedam et al (2012), com o titulo, Sindrome
de Smith-Lemli-Opitz. Neste trabalho, os autores descrevem as principais
caracteristicas da sindrome, mas o objetivo principal do estudo é o caso
reportado, que trata-se de um menino de quatro meses e meio de idade, nascido
de um casamento ndo consanguineo que foi encaminhado em vista do fracasso
em prosperar. Nasceu com 7 meses e meio de gestacdo porcesariana em vista

de oligoidramnio'!, teve um choro fraco ao nascer e pesava 2,1 kg.

A ultrassonografia pré-natal (USG) foi sugestiva de hidronefrose direita. A mae

11 Oligoidramnio é um volume deficiente de liquido amnidtico; ele estd associada a complicagdes
maternas e fetais. O diagnéstico é por medicao ultrassonografica do volume de liquido amniético.
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apresentava hipotireoidismo e tomava suplementos de tiredide nos ultimos 5
anos. Aos 4 meses e meio de idade, a crianca havia conseguido apenas manter
a cabeca parcialmente ereta. Ele estava em aleitamento materno exclusivo e foi

imunizado até a data.

O ecocardiograma realizado na crianca revelou defeito do septo atrial do Ostio
2secundario de tamanho médio (TEA) com desvio da esquerda para a direita e
hipertensdo pulmonar leve. Em vista de anomalias renais e cardiacas com
caracteristicas dismorficas, suspeitava-se que apresentasse sindrome de Smith-
Lemli-Opitz e foram realizados niveis séricos de colesterol baixos (94 mg/dL
[Normal = 150-250 mg/dL]). Com isso, o0 médico aconselhou a realizacdo de
testes genéticos, mas néo pbéde fazer devido a falta de recursos financeiros dos
responsaveis.A partir do exposto nessa revisdo de literatura, ficou claro que
todas as informacd@es referentes a Sindrome de Smith-Lemli-Opitz estéo voltadas
a area clinica, tanto em pesquisa realizada na Lingua Portuguesa quanto em
Linguas Estrangeiras, mostrando uma incipiéncia total de estudos no que tange
a escolarizacdo desses sujeitos. Diante disso, mostra-se a relevancia e
importancia desse estudo, que € descrever e analisar o processo vivenciado por

um aluno com a sSLO no contexto do atendimento educacional especializado.

Ter informacBes da parte clinica, nesse sentido, de uma sindrome rara, por
exemplo, ou de qualquer outra, € de suma importancia tanto para os sujeitos que
as tém, quanto para a familia, a escola e a sociedade de modo geral, mas, nao
ter informacdes de como se da o processo de escolarizacdo desses sujeitos pode
trazer questbes em que esses individuos tenham o seu direito a escolarizacao,
a educacao de qualidade, a inclusdo negados ou negligenciados. Pois, de acordo
com Goes (2002),

[...] Tal aluno ndo pode contar apenas com oportunidades iguais [...].
Deve ter direitos iguais para formar-se como pessoa e participante de
diferentes esferas sociais e, nesse sentido, receber condi¢bes
diferenciadas de desenvolvimento e educacao, para uma existéncia ou
vivéncia cultural digna (p. 110).

Sendo assim, ndo pensar na pratica pedagogica para alunos com uma sindrome
rara, € o0 mesmo que negar a eles o direito a educacdo, e negar o direito a

educacao implica em ndo entender que uma pessoa com uma condicao diferente

12 pequeno orificio, especialmente o de entrada de um 6rgéo oco e de um canal.
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possa aprender e se desenvolver. Diante de tal afirmativa, para que essas
pessoas possam ter acesso a educacgdo, concordamos com Sarmento (2006)

quando diz que,

A escola, alias, constitui o I6cus por exceléncia da garantia (ou nédo) da
possibilidade de concretizacao da cidadania politica na medida em que
nela se concretizam as aspiracdes participantes das criancas e suas
competéncias politicas, como proponentes interessados na regulagao
do seu modo de vida, da cidadania organizacional, pela mobilizacdo da
sua vontade ativa na realizagdo do processo escolar, e da cidadania
intima, pela concretizagdo de relagBes intergeracionais né&o
subordinadas e respeitadoras das identidades individuais (p. 154).

Portanto, para garantir a inclusdo desses sujeitos com a sSLO, é necessério que

se produza informacdes académicas sobre as principais caracteristicas da

sindrome para que, assim, os profissionais da educagédo tenham subsidios para
realizar sua pratica pedagogica com esses educandos, a fim de garantir que eles
tenham acesso aos bens escolares aos quais tém direito; uma permanéncia de
qualidade na escola aos contetdos necessarios a sua formacéo e que se formem
no tempo correto, garantindo, assim, sua contribuicdo como cidadaos na

sociedade do qual fazem parte.

Diante de tudo que foi visto na revisdo de literatura e para tentar incluir as
questBes escolares, académicas, pensadas para a pratica pedagdgica para
sujeitos com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz, este estudo tem como objetivo
geral descrever e analisar o processo vivenciado por um aluno com a
sindrome de Smith-Lemli-Opitz no contexto do atendimento educacional

especializado. Como objetivos especificos, este estudo pretende:

v' Conhecer as principais caracteristicas, particularidades e peculiaridades

da sindrome de Smith-Lemli-Opitz;

v Descrever e analisar as praticas pedagégicas no contexto do atendimento
educacional especializado de um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-
Opitz;

v Investigar como se da o processo de desenvolvimento de algumas
funcBes psicologicas superiores (linguagem, memoria, atencdo e
imaginagao) de um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no ambito

educacional.
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2 DEFICIENCIA INTELECTUAL

Considerar a pessoa investigada como sujeito implica compreendé-la
como possuidora de uma voz reveladora da capacidade de construir
um conhecimento sobre sua realidade que a torna co-participante do
processo de pesquisa (FREITAS e JOBIM, 2003).

Nesse capitulo discorreremos sobre os principais aspectos relacionados a
deficiéncia intelectual, que é uma das caracteristicas principais de um sujeito
com a Sindrome de Smith-Lemli-Opitz. Para tanto, ressaltamos a importancia e
relevancia de dialogarmos sobre essa questdo, jA que na escola é essa
caracteristica da sindrome que faz com que o sujeito se torne publico-alvo da
educacdo especial, conforme os documentos legais (BRASIL, 2008) e tenha

direito ao Atendimento Educacional Especializado (AEE).

Iniciamos o didlogo sobre a definicdo de Deficiéncia Intelectual de acordo com o
Manual de Diagnostico e Estatistica dos Transtornos Mentais (DSM V). De

acordo com o DSM-V, deficiéncia intelectual,

E um transtorno com inicio no periodo do desenvolvimento que inclui
déficits funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos dominios
conceitual, social e pratico. Os trés critérios a seguir devem ser
preenchidos:

A. Déficits em funcdes intelectuais como raciocinio, solugdo de
problemas, planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem
académica e aprendizagem pela experiéncia confirmada tanto pela
avaliacdo clinica quanto por testes de inteligéncia padronizados e
individualizados.

B. Déficits em funcdes adaptativas que resultam em fracasso para
atingir padrdes de desenvolvimento e socioculturais em relacdo a
independéncia pessoal e responsabilidade social. Sem apoio
continuado, os déficits de adaptacao limitam o funcionamento em uma
ou mais atividades diarias, como comunicagéo, participacdo social e
vida independente, e em mdultiplos ambientes, como em casa, na
escola, no local de trabalho e na comunidade.

C. Inicio dos déficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do
desenvolvimento.

Para isso, destacamos alguns aspectos histéricos sobre o surgimento da
Deficiéncia Intelectual para que possamos entender melhor todos os aspectos
que tangem o processo de inclusdo de individuos com tal deficiéncia,

principalmente a sua chegada a escola.

Em 1995, a Organizacdo das Nac¢des Unidas — ONU altera o termo deficiéncia

mental para deficiéncia intelectual, com o objetivo de diferencid-la da doenca
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mental (transtornos mentais que ndo necessariamente estdo associados ao
déficit intelectual). Portanto, a pessoa com deficiéncia intelectual caracteriza-se
por ter um funcionamento intelectual significativamente inferior a média,
acompanhado de limitagcbes significativas no funcionamento adaptativo em pelo
menos duas das seguintes areas de habilidades: comunicacédo, autocuidados,
vida doméstica, habilidades sociais/interpessoais, uso de recursos comunitarios,

autossuficiéncia, habilidades académicas, trabalho, lazer, satde e seguranca.
Para complementar a informacéo acima, o DSM-V traz como nota que,

O termo diagnéstico deficiéncia intelectual equivale ao diagnostico da
CID-11 3de transtornos do desenvolvimento intelectual. Embora o
termo deficiéncia intelectual seja utilizado em todo este Manual, ambos
0s termos sdo empregados no titulo para esclarecer as relacdes com
outros sistemas de classificacdo. Além disso, uma Lei Federal dos
Estados Unidos (Public Law 111-256, Rosa’s Law) substitui o termo
retardo mental por deficiéncia mental, e periddicos de pesquisa usam
deficiéncia intelectual. Assim, deficiéncia intelectual € o termo de uso
comum por médicos, educadores e outros, além de pelo publico leigo
e grupos de defesa dos direitos.

De acordo com Mazzotta (2001), a historia da Educacédo Especial € marcada por
uma seérie de concepgdes errbneas, porém inseridas em um contexto histérico e
social acerca da pessoa com deficiéncia. O autor destaca que essas concepgdes
estavam ligadas ao sobrenatural, a possessdo demoniaca, pois “até o seculo
XVIIl, as nocbes a respeito da deficiéncia eram basicamente ligadas ao

misticismo e ocultismo, ndo havendo base cientifica para as nogdes realisticas”
(p. 16).

Ainda de acordo com o autor, a religido contribuia para o olhar negativo perante
a sociedade, pois naquela época, a sociedade tinha uma visdo de que as
pessoas com deficiéncias eram sujeitos imperfeitos, impuros, ndo sendo a
semelhanca de Deus, como 0s outros sujeitos que eram perfeitos na concepcao

divina.

Mazzotta (2001) traca, em seus estudos, um perfil do processo vivenciado por
esses sujeitos. O autor faz um panorama entre a historia, a partir do contexto
Europeu e Brasileiro, destaca que foi na Europa, onde “[...] os primeiros

movimentos pelo atendimento aos deficientes, refletindo mudangas na atitude

13 Ressaltando que o CID-10 é o CID utilizado para classificar as sindromes e outras doencas, o CID-11
comecara a ser utilizado oficialmente a partir de 2022.
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dos grupos sociais, se concretizaram em medidas educacionais” (p. 17). Mas,
infelizmente, muitas dessas medidas educacionais ficaram somente na sua

nomenclatura.

Sendo assim, no comeco do século XIX, inicia na Franca o atendimento
educacional aos deficientes mentais, termo utilizado até meados do ano de 1990,
mas Maria Montessori, médica italiana, aprimora os métodos de trabalho com

deficientes mentais e com criancas retardadas — hoje sindrome de Down.

Nesse sentido, a deficiéncia intelectual desafia a escola comum no seu objetivo
de ensinar, de levar o aluno a aprender o conteudo curricular, construindo o
conhecimento. O aluno com essa deficiéncia tem uma maneira propria de lidar
com o saber, que néo corresponde ao que a escola preconiza, muito diferente
de sujeitos cegos, surdos ou com deficiéncia fisica, por exemplo, que na maioria

dos casos tém seu intelecto preservado.

Na verdade, ndo corresponder ao esperado pela escola pode acontecer com
todo e qualquer aluno, mas os alunos com deficiéncia intelectual denunciam a
impossibilidade de a escola atingir esse objetivo, de forma tacita. Eles néo

permitem que a escola dissimule essa verdade.

Sendo assim, de acordo com Ferreira e Guimaraes (2003),

A escola, como uma instituicdo voltada para a informacéo e formagéo,
poderia e deveria ser um espaco que se preocupasse em tornar 0s
alunos mais humanos. Assim entendida, ela representa um lugar
favoraveis a que todos que a procuram sejam bem-vindos para
colaborar no trabalho realizado (p. 42).

Complementamos com as palavras de Omote (1996), quando nos diz que,

Para se compreender o que é a deficiéncia, ndo basta olhar para
aquele que é considerado deficiente, buscando no seu organismo ou
no comportamento, atributos ou propriedades que possam se
identificadas como sendo a propria deficiéncia (p. 133).

Portanto, as outras deficiéncias ndo abalam tanto a escola comum, pois néao
tocam no cerne e no motivo da sua urgente transformacdo: considerar a
aprendizagem e a construcao do conhecimento académico como uma conquista
individual e intransferivel do aprendiz, que ndo cabe em padrbes e modelos

idealizados. Ainda de acordo com Ferreira e Guimaréaes (2003),
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Qualquer educando pode, em algum momento, experimentar
dificuldades no processo de aprendizagem, resultantes da interacdo de
suas caracteristicas de aluno com as exigéncias, 0s programas e 0s
instrumentos de avaliacdo utilizados pela instituicao (p. 42).

Ou seja, 0 que precisamos ter em mente é que as pessoas que tém deficiéncia
intelectual ndo aprendem da mesma maneira que os ditos “normais”, entao,
precisamos ter um olhar sensivel para essas pessoas diante de suas
dificuldades, mas ndo um olhar de pena e sim um olhar que perceba as
potencialidades destes sujeitos enquanto seres humanos que demandam ser
potencializados para a aprendizagem e para se desenvolverem e, assim, garantir
seu papel na sociedade na qual fazem parte. Diante disso, Vigotski (2001) nos
diz que,
A educacédo nunca comeca no vazio, ndo se forja rea¢des inteiramente
novas nem se concretiza o primeiro impulso. Ao contrario, sempre se
parte de formas de comportamento ja dadas e acabadas e fala-se de
sua mudancga, procura-se a sua substituicdo, mas nao o absolutamente

novo. Nesse sentido, toda educacéo é a reeducacao do ja realizado (p.
428).

Dai a necessidade de se pensar acbes que potencializem o sujeito com
deficiéncia intelectual ao invés de inviabiliza-lo em sua deficiéncia, diante disso,
concordamos com Bridi (2011, p. 186), quando diz que “reconhece a educagéo
como um dominio de reconhecimento capaz de oferecer instrumentos que nos
possibilitem perguntar pelo sujeito, e ndo por sua deficiéncia, que permite a

construcao de experiéncias singulares”.

Deste modo, precisamos ter em mente, e principalmente em nossas praticas
pedagogicas, que o fato de o aluno ter a deficiéncia intelectual, ndo quer dizer
que ele é incapaz de aprender e se desenvolver, para que isso ocorra, é
necessario que ele seja apresentado, ensinado para que possa ter acesso, e
assim, poder realizar determinada atividade com sucesso, ou ndo, pois tudo vai
depender da maneira como sera metodologicamente pensado 0 processo para

ele, pois, de acordo com Anache e Resende (2006),

O destino académico dos alunos com deficiéncia intelectual esta
selado em decorréncia da sua condicdo, revelando os efeitos
iatrogénicos do diagnéstico em seu processo de escolarizagdo, que 0s
enclausura em classificacdes, prescrevendo tratamentos ou
encaminhamentos na ldgica de um padrdo normativo de conduta.
Assim, o aluno fica subsumido ao seu déficit cognitivo, e ndo as suas
possibilidades de aprendizagem, que podem expressar-se em outras
situacdes de sua vida (p. 586).



31
Nesse processo, a deficiéncia intelectual ndo pode ser um impeditivo para que
novas/outras possibilidades de acdes pedagogicas sejam pensadas e
trabalhadas para esses alunos, o que se necessita, € um olhar diferenciado para
as potencialidades que esses sujeitos trazem de seu contexto histérico e cultural

vivenciados fora do contexto escolar.

Além disso, como assevera Vigotski (1997), quando enfatiza o papel da
educacdo escolar para as pessoas com deficiéncia intelectual, um d&rgéo
deficiente pode ser compensado por outros 6rgaos e pelo contexto social ao qual
0 sujeito estd inserido. Assim, ndo € a deficiéncia em si que vai ditar o sucesso
ou o fracasso do sujeito, mas todo um contexto de mediacao, internalizacéo,
aprendizagem, desenvolvimento, planejamento da acdo pedagogica. Ou seja,

como nos diz Goes (2002),

N&o é o déficit em si que traca um destino da crian¢a. Esse destino é
construido pelo modo como a deficiéncia é significada, pelas formas de
cuidado e educacéo recebidas pela crianca, enfim, pelas experiéncias
que lhe sé&o propiciadas (p. 99).

Isso posto, defendemos a tese de que o sujeito com deficiéncia intelectual
causada por uma sindrome rara como a sindrome de Smith-Lemli-Opitz, quando
em contato com o conhecimento sistematizado, planejado para que alcance os
objetivos educacionais pode, por vias diferentes das de outros sujeitos, aprender
e se desenvolver como sujeito socio-histérico e cultural. Como ser que produz e
reproduz histéria, cultura e conhecimento. Como ser que se apropria do

conhecimento produzido pela humanidade.
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3 INCLUSAO, EDUCACAO ESPECIAL E ATENDIMENTO EDUCACIONAL
ESPECIALIZADO (AEE)

A esséncia da incluséo é que deve haver uma investigacao sobre o que
esta disponivel para assegurar aquilo que é relevante e acessivel a
gualquer aluno na escola. Cedo ou tarde, essa gama de possibilidades
e de oportunidades incluira muitos ou todos os alunos que estdo agora
em escolas ou classes especiais (MITTLER, 2003).

Esse capitulo trata de categorias de suma importancia para a construcao e
sustentacao desta pesquisa, pois discutiremos sobre a incluséo, fato necessario
para que possamos garantir os direitos enquanto estudante, dos alunos
matriculados na escola comum com uma sindrome rara, e também de todos os

alunos, com e sem deficiéncia.

Além disso, entenderemos, resumidamente, o que €, como se da e a importancia
da Educacao Especial para esse publico, caracterizado como publico-alvo da
educacao especial, que sdo as pessoas com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades/superdotacéo.

Por fim, esse capitulo traz também os aspectos relacionados ao Atendimento
Educacional Especializado dos alunos publico-alvo da educacdo especial,
guando trataremos desde 0 seu conceito até seus principais objetivos e de como

acontece esse atendimento no contexto educacional.

Vale ressaltar que todas as categorias abordadas nesse capitulo, terdo como
sustentacdo documentos legais que regem a inclusédo do sujeito publico-alvo da
educacao especial, como o Plano Nacional de Educacéo, a Lei de Diretrizes e
Bases da Educacao 9394/96, as Diretrizes Nacionais para a Educacao Especial
na Educacdo Basica, a Politica Nacional de Educacdo Especial em uma
Perspectiva Inclusiva, dentre outros documentos disponibilizados pelo Ministério
da Educacéo (MEC).

3.1 INCLUSAO

[...] O significado de inclusdo ndo se resume ao acesso, mas também
a permanéncia desses educandos no ensino regular, o que é primordial
e deve ser alvo de atencd@o e investimento politico, financeiro e
pedagégico, entre outros (PALHARES; MARINS, 2002, p. 49).
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A partir da citacdo de Palhares e Marins (2002), antes, devemos ter em mente
que, a perspectiva da educacéo inclusiva € pensar na escola em uma légica que
reconheca a diferenca, e que essa diferenca seja mola propulsora de novas
acOes que facam com que esses sujeitos participem de modo global e irrestrito
do cotidiano escolar. Sendo assim, complementamos com as palavras de Bueno

(2001) quando nos diz que,

A simples inser¢do de alunos deficientes nas classes regulares de
ensino, sem qualquer tipo de apoio ou assisténcia, pode redundar em
fracasso, na medida em que nao responderdo as caracteristicas
especificas desses alunos e que correrdo 0 sério risco de continuar
reproduzindo os pifios resultados alcancados até agora com a sua
escolarizacéo (p. 26).

Portanto, nesse contexto, pensar uma escola inclusiva e a incluséo de pessoas
com deficiéncia pressupde que se reconhecga e se valorize a diversidade como
um processo favorecedor de aprendizagens significativas, ou seja, “A énfase
deve recair sobre a identificacdo de suas possibilidades, culminando com a
construcdo de alternativas para garantir condi¢cdes favoraveis a sua autonomia
escolar e social, enfim, para que se tornem cidadaos de iguais direitos” (PRIETO,
2006, p. 40).

Corroborando as palavras de Prieto (2006), salientamos que a escola é um
espaco rico em favorecer 0s mecanismos necessarios para que 0 sujeito com
deficiéncia possa ter o seu processo de ensino e aprendizagem garantido e sua
incluséo efetiva, para isso, nos baseamos no Plano Nacional de Educacéao, onde
estabelece varias metas para a concretizacdo das acdes voltadas para a
Educacéo Inclusiva. A Meta 4, tem como objetivo principal:

Universalizar, para a populacédo de 4 (quatro) a 17 (dezessete) anos
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades ou superdotagdo, o acesso a educacgdo 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, publicos ou conveniados.

E para fomentar, complementar o processo de aprendizado e desenvolvimento
das pessoas com deficiéncia regularmente matriculadas nos espacos escolares,

uma das diversas estratégias da Meta 4 é:
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4.4 garantir atendimento educacional especializado em salas de
recursos multifuncionais, classes, escolas ou servigos especializados,
publicos ou conveniados, nas formas complementar e suplementar, a
todos (as) alunos (as) com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotag&o, matriculados na
rede publica de educacéo bésica, conforme necessidade identificada
por meio de avaliagdo, ouvidos a familia e o aluno.

Ja no que tange a presenca de um sujeito com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz
no Atendimento Educacional Especializado, foco de nossa pesquisa, pode-se
salientar que essa presenca € de extrema importancia para a humanizacao do
ser humano, uma vez que este se torna humano na medida em que se apropria
das caracteristicas tipicamente humanas no contato direto com 0s outros seres
de sua espécie, ou seja, “através dos outros constituimo-nos” (VIGOTSKI, 2000,
p. 25).

Sobre isso, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional 9.394/96 (LDBEN),
assegura que “A oferta da educacéo especial, dever constitucional do Estado,
tem inicio na faixa etaria de zero a seis anos, durante a educacéo infantil”’, sendo
assim, 0s espacos escolares precisam estar preparados para receber esses

alunos, garantindo:

| — curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacao
especificos, para atender as suas necessidades;

Il — 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;

Il — professores com especializacdo adequada em nivel médio ou
superior, para atendimento especializado, bem como professores do
ensino regular capacitados para a integracdo desses educandos nas
classes comuns;

IV — educacdo especial para o trabalho, visando a sua efetiva
integracdo na vida em sociedade, inclusive condi¢cdes adequadas para
0s que nédo revelarem capacidade de insercao no trabalho competitivo,
mediante articulagdo com os oOrgaos oficiais afins, bem como para
aqueles que apresentam uma habilidade superior nas areas artistica,
intelectual ou psicomotora;

V —acesso igualitario aos beneficios dos programas sociais
suplementares disponiveis para o respectivo nivel do ensino regular.

De acordo com a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(ONU 2006), ratificada no Brasil com status de emenda constitucional, por meio
dos decretos n° 186/2008 e n° 6.949/2009, “pessoas com deficiéncia sdo aquelas

gue tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
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sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participagéo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condigbes com as
demais pessoas”, sendo classificadas entdo como publico-alvo da educacéo

especial.

Nesse contexto, de acordo, com Mukhina (1995), Pino (2005) e Martins (2009),
0 sujeito com ou sem deficiéncia € um sujeito que se desenvolve a passos largos
a partir do momento em que é inserido e interage como ser produtor de histéria

e cultura. Isto é,

[...] arelacdo da crianca com a realidade circundante é social desde
o0 principio. Deste ponto de vista podemos definir o bebé como um
ser maximamente social. Toda relacdo da crianca com o mundo
exterior, inclusive a mais simples, € a relagdo refratada por meio da
relacdo com outra pessoa. A vida do bebé esta organizada de tal
modo que em todas as rela¢bes se faz presente de maneira visivel
ou invisivel outra pessoa. [...]. Todo trabalho com bebé deve levar
em conta este fato e ampliar as possibilidades de apresentacdo da
realidade externa enriqguecendo seu estado de vigilia (MARTINS,
2009, p. 101-102).

Nesses termos, entendemos que o Atendimento Educacional Especializado,
assim como a escola em sua totalidade, sdo espacos que precisam potencializar

0 sujeito com deficiéncia numa perspectiva inclusiva, entendendo que,

A educacéo inclusiva supde que o objetivo da inclusdo educacional
seja eliminar a exclusdo social, que é consequéncia de atitudes e
respostas a diversidade de raca, classe social, etnia, religido,
género e habilidade. [...]. A inclusdo comeca a partir da crenca de
que a educacao € um direito humano béasico e o fundamento para
uma sociedade mais justa (AINSCOW, 2009, p. 11-12).

Aquilo que Ainscow (2009) vem dizendo encontra eco naquilo que acreditamos

ser o processo de inclusdo, ou seja, garantir aos sujeitos que compdem o

publico-alvo da educacao especial o direito preconizado pela legislacdo. Nesse

sentido, a inclusdo, segundo o autor,

[...] abrange todas as criancas e jovens nas escolas; esta focada na
presenca, na participacdo e na realizagdo; inclusdo e excluséo
estdo vinculadas, de maneira que a inclusdo envolve o combate
ativo a exclusao; a inclusédo é vista como um processo sem fim.
Assim, uma escola inclusiva € aquela que esta evoluindo, e ndo
aguela que atingiu um estado perfeito (AINSCOW, 2009, p. 20).

Essa fala revela que a educacéo inclusiva, quando bem conduzida pode ser uma

via de reconhecimento do outro como sujeito socio-histérico-cultural, como ser
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humano genérico que, independente de caracteristicas fisicas, sensoriais ou
intelectuais, é capaz de se transformar e transformar o ambiente a partir do

momento em que é visto como mais um sujeito que compde a coletividade.

Nesse sentido, vale salientar que “[...] o comportamento € um processo de
interacdo entre o organismo e o meio” (VIGOTSKI, 2001, p. 135), e que a
inclusdo € um processo amplo que requer “o aprego a diversidade como
condicao a ser valorizada, pois é benéfica a escolarizacao de todas as pessoas,
pelo respeito aos diferentes ritmos de aprendizagem” (PRIETO, 2006, p. 40).

Diante disso, para que esses alunos possam ser realmente incluidos no contexto
escolar, os profissionais envolvidos nesse processo, precisam mudar a postura
diante do outro. Nao existe um método inclusivo, mas sim uma mudanca de

postura. Pois,

Inserir na escola aqueles que dela foram excluidos, sem que esta seja
redimensionada dentro de um novo paradigma, é dar continuidade ao
movimento de exclusdo, visto que, se a escola permanece com
praticas excludentes e concepcgdes politico-pedagdgicas
conservadoras, esses alunos serdo excluidos ou permanecerdao sem
obter nenhum sucesso em sua aprendizagem e no seu
desenvolvimento. [...] A incluséo significa um avanco educacional com
importantes repercussoes politicas e sociais, visto que ndo se trata de
adequar, mas de transformar a realidade das praticas educacionais em
funcdo de um valor universal que é o do desenvolvimento do ser
humano (FIGUEIREDO, 2008, p. 68).

Quanto a isso, as Diretrizes Nacionais para a Educacao Especial na Educacao

Basica, Resolu¢cdo CNE/CEB n° 2/2001, no artigo 2°, determinam que:

Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as
escolas organizar-se para o atendimento aos educandos com
necessidades educacionais especiais, assegurando as condicfes
necessarias para uma educacédo de qualidade para todos. (BRASIL,
2001).

Indo mais adiante, € necessario que os profissionais da educacao, antes de
realizar qualquer agdo diante do aluno com deficiéncia, conhe¢cam suas
caracteristicas principais que estdo para além de sua condicdo enquanto
deficiente, pois ele ndo deve ser visto com uma pessoa que tem sSLO, por
exemplo, mas sim como alguém capaz de aprender, se desenvolver e assim

fazer parte do meio em que vive, ou seja, as pessoas nao sao: “Down”, “autista”,
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“deficiente mental” ... As pessoas séo: “Jodo”, “Pedro”, “Ricardo” ...14.

Para sustentar essa afirmacéao, citamos a Convencao da Guatemala (1999), que

foi promulgada no Brasil pelo Decreto n°® 3.956/2001, e nela afirma-se que:

As pessoas com deficiéncia tém os mesmos direitos humanos e
liberdades fundamentais que as demais pessoas, definindo como
discriminacdo com base na deficiéncia, toda diferenciacéo ou excluséo
gque possa impedir ou anular o exercicio dos direitos humanos e de
suas liberdades fundamentais. Esse Decreto tem importante
repercusséo na educacao, exigindo uma reinterpretacdo da educacéo
especial, compreendida no contexto da diferenciacdo adotada para
promover a eliminacdo das barreiras que impedem o acesso a
escolarizacéo.

Em suma, precisamos aprender com o outro aquilo que eu nao sei ainda; é
preciso conhecer o diferente; entrar em contato com a diversidade prépria da
humanidade, para que assim, a inclusdo ndo seja algo imposto, sofrido,
mecanico, engessado, dentre outros e passe a ser a garantia de acesso de todos

0S sujeitos aos bens culturais da humanidade.
3.2 EDUCACAO ESPECIAL

Educacdo Especial, o que significa este termo? Para responder a esse
questionamento, precisamos primeiro definir o que é EDUCACAO e o que é
ESPECIAL, para que assim a juncéo dessas duas palavras possa fazer sentido

quando for aplicada no ambito escolar.

Por Educacédo?®, trazemos o conceito de Vigotski (2001, p. 77), “A palavra
‘educacgao’ s se aplica ao crescimento. Assim, a educacao s6 pode ser definida
como agdao planejada, racional, e consciente e como intervengao nos processos
de crescimento natural do organismo”, sendo assim, a educacdo na qual
estamos falando, relaciona-se a aplicacdo de métodos préoprios para assegurar
a formacao de um individuo, assim como seu desenvolvimento fisico, intelectual,

histdrico, social, cultural, pessoal...

Nesse sentindo, a Educacéao pode ser definida também como um processo de

socializagdo dos individuos, para que assim possam exercitar sua

14 Os nomes mencionados ndo se referem a nenhuma pessoa em especifico, foram utilizamos
meramente como exemplos para este dialogo.

15 Utilizaremos a palavra Educacéo iniciando como o “E” maiusculo para dar maior significancia e
importancia ao termo, assim como a palavra Especial. Ambas foco desse subcapitulo.
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individualidade na sociedade na qual sdo pertencentes, respeitando as regras
impostas para o convivio humano, dentre outros fatores ligados a Educacéo e

socializac&o ou interacao social.

Sendo assim, de acordo com Vigotski (2001),

Na educacéo, [...], ndo existe nada de passivo, de inativo. Até as coisas
mortas, quando se incorporam ao circulo da educacédo, quando lhes
atribui um papel educativo, adquirem carater ativo e se tornam
participantes ativos desse processo (p. 70).

Ou seja, é pela via da Educagdo que formamos valores, conhecimentos,
habilidades, comportamentos, desenvolvemos nossa cultura, dentre outros, mas
a Educacéo nédo funciona sozinha, por abranger varios tipos de organizacdes ou
significados, como a Educacdo Fisica, a Educacdo Ambiental, a Educacao
Tecnoldgica, a Educacéao Cientifica e assim por diante. Portanto,
[...] uma educacéo realizdvel em termos ideais s6 € possivel com base
em um meio social devidamente orientado e, consequentemente, as
guestdes radicais da educacao nao podem ser resolvidas sendo depois

de resolvida a questdo social em toda a sua plenitude (VIGOTSKI,
2001, p. 284).

Delimitada a palavra Educacéo, precisamos agora, entender sobre a palavra
Especial, que no contexto da escola, em seu dia a dia, pode causar dubias
interpretacées quando falamos das pessoas com deficiéncia na escola, indo de
encontro ao que preconiza, por exemplo, as leis que regem a Educacao Especial

em uma perspectiva inclusiva.

De acordo com o dicionario Houaiss Conciso (2001, p. 386), a palavra Especial
€, “que tem funcao, propadsito ou aplicacao particular; exclusivo para determinado
individuo ou grupo”, com isso, por ser um adjetivo, podemos utilizar a palavra
Especial em diversos contextos ou situacdes, pois possui diferentes funcdes

para sua aplicacdo, tanto para pessoas, objetos, sentimentos, dentre outros.

Contextualizando a palavra Especial para o publico-alvo da educacédo especial,
precisamos nos atentar quanto ao seu uso ao nos referirmos a ele. Ja existem
terminologias especificas para utilizar quando nos referimos as pessoas com
deficiéncia. Para tanto, de acordo com Sassaki (2003, p. 162): “A construgéo de
uma verdadeira sociedade inclusiva passa também pelo cuidado com a

linguagem. Na linguagem se expressa, voluntariamente ou involuntariamente, o
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respeito ou a discriminacdo em relacado as pessoas com deficiéncias”. Bakhtin
(2002, p. 95) também nos ajuda nessa discussao quando diz que,

Na realidade, ndo sdo palavras o que pronunciamos ou escutamos,
mas verdades ou mentiras, coisas boas ou mas, importantes ou triviais,
agradaveis ou desagradaveis, etc. A palavra esta sempre carregada de
um contetido ou de um sentido ideoldgico ou vivencial.

Nesse caso, o profissional da educacdo, em suas atribuicdes, deve se atentar
para ndo cometer o erro de utilizar a palavra ‘Especial’ ao seu referir as pessoas
com deficiéncia, esse fato € importante, pois as pessoas com deficiéncia ndo sao
especiais pelo fato de terem uma deficiéncia, elas precisam ser vistas para além
de sua deficiéncia, pois antes de tudo, elas sdo seres humanos, com um nome
especifico, e ndo ao contrario, ou seja, as pessoas com deficiéncia precisam ser
chamadas pelo seu nome civil, e ndo ‘Especial”, pois todos somos especiais para

alguém, e ndo so as pessoas com deficiéncia por terem a deficiéncia em si.

Por fim, entendemos as duas palavras chaves desse subcapitulo: ‘Educacao’ e
‘Especial’, agora, precisamos entender quando juntamos essas duas palavras,
definindo-as como: “Educacgéo Especial’. Retomamos entdo, a pergunta inicial:

Educacao Especial, o que significa este termo? Segundo Bautista (1997),

O termo Educacdo Especial tem sido tradicionalmente utilizado para
designar um tipo de educacéo diferente da praticada no ensino regular
e que se desenrolaria paralelamente a esta, sendo a crianca a que era
diagnosticada uma deficiéncia, incapacidade ou diminui¢édo, segregada
para uma unidade ou centro especifico. A Educacao Especial era
dirigida a um tipo de alunos possuidores de algum déficit ou handicap
gque o0s apresentava como diferentes dos restantes alunos
considerados normais (p. 09).

7

Como a intencdo deste subcapitulo ndo é realizar um marco histérico da
Educacdo Especial, mas sim entender a quem se destina e seus obijetivos,
pularemos a parte histdrica da Educacao Especial, que esta bem definida na
Politica Nacional de Educagéo Especial em uma Perspectiva Inclusiva (BRASIL,

2008), e vamos para a parte que cabe para este momento.

Em termos legais, a Educacao Especial, de acordo com a Politica Nacional de

Educacao Especial em uma perspectiva Inclusiva (BRASIL, 2008),

E uma modalidade de ensino que perpassa todos os niveis, etapas e
modalidades, realiza o atendimento educacional especializado,
disponibiliza os recursos e servicos e orienta quanto a sua utilizagédo
no processo de ensino e aprendizagem nas turmas comuns do ensino
regular (p. 15).
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Ou seja, a Educacéo Especial € a Unica modalidade de ensino que perpassa por
todas as outras, como: educacéo profissional, educacéo tecnolégica, educacao
indigena, educacao quilombola, educacgéo de jovens e adultos e todas as etapas
da educacdo: educacado infantil, ensino fundamental, ensino médio, ensino

superior e 0 p0s-ensino superior.

E importante salientar, que:

A educacéo especial se organizou tradicionalmente como atendimento
educacional especializado substitutivo ao ensino comum, evidenciando
diferentes compreensdées, terminologias e modalidades que levaram a
criagcdo de instituicbes especializadas, escolas especiais e classes
especiais (BRASIL, 2008).

Mas,

A partir dos referenciais para a construcdo de sistemas educacionais
inclusivos, a organizacao das escolas e classes especiais passa a ser
repensada, implicando uma mudanca estrutural da escola para que
todos os alunos tenham suas especificidades atendidas (BRASIL,
2008).

Portanto, a Educacdo Especial se efetiva na escola dando suporte necessario
para as aclOes planejadas e desenvolvidas por todos os profissionais da
educacao envolvidos no processo de ensino e aprendizado dos alunos publico-
alvo da Educacéao Especial, que sao: alunos com deficiéncia, transtornos globais
do desenvolvimento e altas habilidades e/ou superdotagéo.

Quanto aos objetivos da Educacao Especial de acordo a Politica Nacional de
Educacao Especial em uma Perspectiva Inclusiva (2008), estes sdo: o acesso, a
participacdo e a aprendizagem dos alunos definidos como publico-alvo da
Educacdo Especial nas escolas regulares, orientando os sistemas de ensino
para promoverem respostas as necessidades educacionais especiais desses
estudantes (BRASIL, 2008).

A partir do que foi exposto sobre a Educacdo Especial em uma perspectiva
inclusiva, o que podemos entender sobre tudo isso é que a Educacao Especial
€ uma modalidade de ensino que atravessa todas as outras, incluindo suas
etapas. Existindo, ainda, um publico especifico para garantir o seu aprendizado
e desenvolvimento no tange as suas necessidades educativas especificas,

mostrando entéo, sua real importancia.

Ao entender sobre a Educacdo Especial e suas caracteristicas, temos a



41
impressao de que ela pode ser estendida para todos os alunos, incluindo os
alunos sem deficiéncia, pois, todos os alunos tém uma necessidade educativa
especial. Sim, pode ser estendida, e deve, para todos, mas o papel da educacéo
especial, na perspectiva inclusiva, €, pois, muito importante e ndo pode ser
negado, mas estender, como dito, sim, mas sem extrapolar os limites de suas
atribuicbes, sem que sejam extrapolados 0s seus espagos de atuacéo
especificos (MANTOAN, 2006), para assim, nao perder o foco e os direitos das

pessoas com deficiéncia que foram adquiridos ao longo da historia.
3.3 ATENDIMENTO EDUCACIONAL ESPECIALIZADO - AEE

Para finalizar este capitulo, que teve como proposta abordar os aspectos da
Educacao Especial, Inclusdo e AEE, dialogando com os autores que sustentam
as questdes relacionadas a inclusdo do publico-alvo da educacdo especial,
trataremos nesse subcapitulo, sobre o Atendimento Educacional Especializado.

De acordo com a Politica Nacional de Educacéo Especial em uma perspectiva
Inclusiva (BRASIL, 2008), o Atendimento Educacional Especializado tem como
“funcdo identificar, elaborar e organizar recursos pedagogicos e de
acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena participa¢dao dos alunos,
considerando suas necessidades especificas”, considerando, como pessoas que
tém “direito” a esse atendimento, as pessoas com deficiéncia, transtornos globais

do desenvolvimento e altas habilidades e/ou superdotacéo.

Diante disso, existe uma organizacdo especifica para que esse atendimento
aconteca, entéo, foi definido da seguinte maneira. Sobre o AEE, quais sao suas

atribuicoes:

e |dentifica, elabora e organiza recursos pedagoégicos e de
acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena
participacdo dos estudantes, considerando as suas
necessidades especificas;

e As atividades desenvolvidas no atendimento educacional
especializado diferenciam-se daquelas realizadas na sala de
aula comum, ndo sendo substitutivas a escolarizacao.

e Complementa e/ou suplementa a formacdo dos estudantes
com vistas a autonomia e independéncia na escola e foradela
(BRASIL, 2008).

Identificadas as atribuicbes do AEE, precisamos destacar também as atribuicdes
do professor especializado para realizar todas essas agdes. Séo atribuicées do

professor do atendimento educacional especializado:
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a) lIdentificar, elaborar, produzir e organizar servigos, recursos
pedagogicos, de acessibilidade e estratégias considerando as
necessidades especificas dos alunos publico-alvo da
educacéo especial;

b) Elaborar e executar plano de atendimento educacional
especializado, avaliando a funcionalidade e a aplicabilidade
dos recursos pedagdgicos e de acessibilidade;

c) Organizar o tipo e 0 nimero de atendimentos aos alunos na
sala de recursos multifuncional;

d) Acompanhar a funcionalidade e a aplicabilidade dos recursos
pedagoégicos e de acessibilidade na sala de aula comum do
ensino regular, bem como em outros ambientes da escola;

e) Estabelecer parcerias com as areas intersetoriais na
elaboracao de estratégias e na disponibilizacédo de recursos de
acessibilidade;

f)  Orientar professores e familias sobre os recursos pedagdégicos
e de acessibilidade utilizados pelo aluno;

g) Ensinar e usar recursos de Tecnologia Assistiva, tais como: as
tecnologias da informagéo e comunicacdo, a comunicagdo
alternativa e aumentativa, a informatica acessivel, o soroban,
0S recursos 6pticos e ndo 6pticos, os softwares especificos, os
cadigos e linguagens, as atividades de orientagdo e mobilidade
entre outros; de forma a ampliar habilidades funcionais dos
alunos, promovendo autonomia, atividade e patrticipagéo.

h) Estabelecer articulacdo com os professores da sala de aula
comum, visando a disponibilizacdo dos servi¢os, dos recursos
pedagodgicos e de acessibilidade e das estratégias que
promovem a participacdo dos alunos nas atividades escolares.

i) Promover atividades e espacos de participacdo da familia e a
interface com os servigos setoriais da salde, da assisténcia
social, entre outros (BRASIL, 2008).

Quanto a oferta do Atendimento Educacional Especializado, este, deve constar

no Projeto Politico Pedagdgico (PPP) da escola de ensino regular, prevendo na

sua organizagao:

a. Sala de recursos multifuncional: espaco fisico, mobiliarios, materiais
didaticos, recursos pedagoégicos e de acessibilidade e equipamentos
especificos;

b. Matricula do aluno no AEE: condicionada a matricula no ensino
regular da propria escola ou de outra escola;

c. Plano do AEE: identificacdo das necessidades educacionais
especificas dos alunos, definicdo dos recursos necessarios e das
atividades a serem desenvolvidas; cronograma de atendimento dos
alunos;

d. Professor para o exercicio da docéncia do AEE;

e. Profissionais da educacdo: tradutor e intérprete de Lingua Brasileira
de Sinais, guia-intérprete e outros que atuam no apoio as atividades de
alimentacéo, higiene e locomocao;

f. Articulacdo entre professores do AEE e os do ensino comum;

0. Redes de apoio: no &mbito da atuacéo intersetorial, da formacéo
docente, do acesso a recursos, servicos e equipamentos, entre outros
gue contribuam para a realizacao do AEE (BRASIL, 2008).

A Resolucao n°. 4/2009 institui as diretrizes operacionais para a oferta do

Atendimento Educacional Especializado na Educacéo Basica, e prescreve que

‘O AEE é realizado, prioritariamente, na sala de recursos multifuncionais da
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propria escola ou em outra escola de ensino regular, no turno inverso da

escolarizagao”.

7

Complementando as informacdes da Resolugdo n° 4/2009, o AEE néo é
substitutivo as classes comuns, podendo ser realizado, também em centro de
Atendimento Educacional Especializado da rede publica ou de instituices
comunitarias, confessionais ou filantropicas sem fins lucrativos, conveniadas
com a Secretaria de Educacdo ou 6rgdo equivalente dos Estados, Distrito
Federal ou dos Municipios (BRASIL, 2009).

Esclarecemos até aqui, hesse subcapitulo, o que é o AEE em suas atribuicdes,
funcdes, dentre outros. Agora, precisamos desmistificar algumas caracteristicas
guanto ao seu funcionamento dentro da escola. Esses fatos foram percebidos na
vivéncia no contexto escolar enquanto profissional da educacdo atuante no
contexto do AEE, que ainda podem gerar duvidas. Sendo assim, é de extrema
importancia termos bem definido que o Atendimento Educacional Especializado

nao é:

1. Um reforco escolar, onde o aluno refor¢a os contetdos aprendidos na sala
de aula do turno inverso ao AEE;

2. Nao escolariza o aluno. A escolarizacao do aluno se da na sala de aula
comum;

3. A sala de recursos multifuncionais ndo é sala de aula comum. O proprio
nome ja a define muito bem;

4. O AEE nao emite laudos do aluno; nao realiza atendimentos clinicos,
psicoldgicos e terapéuticos;

5. A sala de recursos ndo é para repouso e nem depdsito de materiais que
nao serdo mais utilizados;

6. Outros.

Por conseguinte, o Atendimento Educacional Especializado visa potencializar o
processo de aprendizado e desenvolvimento dos alunos com deficiéncia através
de métodos especificos, com metodologias diferenciadas, com materiais

concretos, com diferentes tecnologias assistivas, jogos, dentre outros recursos.

Em suma, para que tudo isso aconteca de fato, todos os envolvidos no processo
de escolarizacdo dos alunos com deficiéncia precisam estar alinhados,

entendendo que esse aluno ndo é exclusivo da Educacéo Especial, ndo é aluno
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da Educacéo Especial, eles sdo alunos da escola na qual estdo matriculados, ou
seja, todos séo coresponsaveis pela escolarizagdo desses alunos.
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4 APRENDIZAGEM E DESENVOLVIMENTO: DIALOGANDO COM VIGOTSKI

Quanto mais falo e expresso minhas idéias, tanto melhor as formulo no
interior de meu pensamento. O aperfeicoamento, a diferenciacéo e o
aprimoramento de qualquer contetdo ideoldgico ocorrem no processo
de expressao e externalizacdo desses contelidos na interacao verbal
(JOBIM E SOUZA, 1994).

Nesse capitulo, apresentamos um dialogo com a teoria na qual esse trabalho se
sustenta. Para tanto, discutiremos alguns conceitos importantes que
fundamentardo as analises bem como possibilitardo compreender as questdes
que envolvem o processo educacional de sujeitos com a sindrome de Smith-

Lemli-Opitz. Nesse sentido, parte-se do pressuposto de que:

A literatura atual mostra que é possivel que se tenha a plena incluséo
de pessoas com deficiéncia no contexto educacional em qualquer
nivel, desde que se tenha como prerrogativa essencial a busca
constante da qualificacéo profissional, pessoal, afetiva, intelectual e
social de todos o0s envolvidos nesse processo, ou seja, pais,
professores, escola, comunidade, sociedade civil organizada, Poder
Publico, dentre outros (DRAGO, 2011, p. 89).

Salientamos que a inclusédo escolar tem como principio basico, que sua ideia ndo
€ simplesmente matricular uma crianca na escola comum, mas fazer com que
essa escola tenha outra logica e que a partir disso 0 sujeito tenha acesso ao
conhecimento, aprendizagem, ao desenvolvimento, sem ser descartado desta
escola, mas também néo ficando nessa escola para sempre. Pois, de acordo
com Vigotski (2010) em uma de suas aulas, (Quarta aula: a questdo do meio na
pedologial®),
Para nds é importante saber, ndo de maneira geral, quais sao as
peculiaridades da crianca, mas € importante saber quais dessas
peculiaridades constitutivas desempenharam um papel determinante
para definir a atitude da crianca frente a uma dada situac&o, enquanto

em outra situacdo, outras particularidades constitucionais
desempenharam seu papel (p. 687).

Ou seja, que esse sujeito acesse a escola, permaneca por determinado tempo e
saia com uma bagagem de conteudos sistematizados historicamente que séo
fruto do processo educacional tipicamente humano. Sendo assim, Vigotski
(1999), sugere atividades que tenham sentido para a vida do aluno, relacionadas

a jogos, ao trabalho, ao desejo, a vivéncia de uma linguagem viva, enfim, ato de

16 De acordo com a teoria Vigotskiana, pedologia esté relacionada ao estudo sistematico da
vida e do desenvolvimento das crianc¢as.
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aprender e de ensinar com significado e sentido.

Assim, a ideia da inclusdo € que a crianca entre na escola e que permaneca
nesse espago por um tempo determinado e que nesse movimento ela aprenda e
se desenvolva. E esse meio em que essa crianca estd em processo de ensino e
aprendizado, é entendido como: “o meio social € a verdadeira alavanca do
processo educacional, e todo o papel do mestre consiste em direcionar essa

alavanca” (VIGOTSKI, 2001, p.65).

Nessa perspectiva, trabalhar o processo de inclusao de um sujeito com sindrome
de Smith-Lemli-Opitz no Atendimento Educacional Especializado em processo
de incluséo é trabalhar também com o processo de construcdo desse sujeito
como um ser histérico e cultural, por isso, a nhecessidade, por exemplo, de trazer
alguns dos aspectos essenciais da obra de Vigotski e seus colaboradores para
gue se possa investigar como esse aluno, com uma sindrome rara e tdo pouco
estudada no mundo académico, vai construindo o seu conhecimento e se

constituindo enquanto ser humano cognoscente.

A escolha pelos estudos numa perspectiva histérica e cultural, dialogando
principalmente com Vigotski (1991, 1996, 1997, 2000, 2001, 2007 e 2010) e seus
interlocutores, se deu essencialmente porque este tedrico construiu as bases de
sua teoria com sujeitos muito préximos daqueles com os quais lidamos
cotidianamente no contexto socioeducacional brasileiro, ou seja, de acordo com
Gobes (2002), Vigotski construiu seus estudos a partir do trabalho que
desenvolvia numa sociedade arrasada pela guerra e pela marca da pos-
revolucdo Russa, 0 que gerou um enorme contingente de criancas e
adolescentes abandonados, Orfaos de guerra, delinquentes e pessoas com
deficiéncias advindas de doencas, fome, desnutricdo, falta de infraestrutura,

saneamento basico, dentre outros aspectos.

Além disso, Vigotski considerava que todo ser humano, independente de
caracteristicas fisicas, intelectuais, sensoriais, sociais, sdo seres histéricos e

culturais. Isto é, para Vigotski,

[...] os processos humanos tém génese nas relagdes sociais e devem
ser compreendidos em seu carater historico-cultural. O homem
significa 0 mundo e a si proprio ndo de forma direta, mas por meio da
experiéncia social. Sua compreensdo da realidade e seus modos de
agir sdo mediados pelo outro, por signos e instrumentos, isto €, sao
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constituidos pela mediacédo social-semiotica. Assim, a formacdo do
funcionamento subjetivo envolve a internalizacdo (reconstrucao,
conversdo) das experiéncias vividas no plano intersubjetivo (GOES,
2002, p. 99).

Nesse sentido, ao se tratar do contexto inclusivo de sujeitos com deficiéncia em
processo de incluséo e seus processos de aprendizagem e desenvolvimento, a
fala de Goes, a partir do pensamento de Vigotski, conduz a um entendimento de
gue essas pessoas, independente de uma peculiaridade cromossdmica, s&o
sujeitos cognoscentes, que fazem parte de uma macrossociedade historica e
cultural e que, a0 mesmo tempo em que se apropriam das caracteristicas dessa
sociedade, deixam sua marca como sujeitos também historicos, sociais e

culturais, pois,

A crianca é desde sempre é um ser social, sendo que sua
singularizacdo como pessoa ocorre juntamente com sua aprendizagem
como membro da cultura, ou seja, o desenvolvimento implica o
enraizamento na cultura e a individuacdo (GOES, 2002, p. 99).

Ao considerar o aluno como sujeito que aprende e se desenvolve nas relacdes
gue estabelece na cultura e com 0s outros sujeitos que estdo ao seu redor,
salienta-se que o individuo com deficiéncia intelectual causada pela sindrome de
Smith-Lemli-Opitz, por exemplo, como ser humano genérico, apresenta como
todos os outros sujeitos, condigdes de vida distintas, entretanto, marcadas por

funcdes psicoldgicas que diferenciam-na dos outros sujeitos.

Nesse contexto, pode-se ressaltar que esta crianca aprende e se desenvolve na
medida em que desenvolve suas funcdes psicoldgicas superiores - percepcao,
linguagem, vontade, emoc¢édo, memadria, pensamento, imaginacao, dentre outras

- no contato direto com 0s outros sujeitos que o circundam.

Sendo assim, de acordo com Vigotski (2001),

Para assegurar o éxito do ensino e da aprendizagem, o mestre deve
assegurar ndo so todas as condi¢des do desenvolvimento correto das
reacbes, mas, 0 que mais importante, uma atitude correta. [...] Em
funcéo disso o mestre deve sempre levar em conta se o material que
ele oferece corresponde as leis basicas da atividade da atencéo (p.
168).

A partir de tais constatacdes, Vigotski salientava o essencial e importante papel
que a educacédo formal tinha, e ainda tem, para que o sujeito se aproprie e

desenvolva tais fungdes. Para Vigotski (2001, p. 70),
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Na educacéo, [...], ndo existe nada de passivo, de inativo. Até as coisas
mortas, quando se incorporam ao circulo da educac¢édo, quando se lhes
atribuiu o papel educativo, adquirem carater ativo e se tornam
participantes ativos desse processo.

Assim, entende-se que no processo de experienciacdo da educacdo formal,
qguando esta é planejada de modo a possibilitar 0 acesso aos bens social e
culturalmente desenvolvidos, a crianca, independente de quaisquer
particularidades, pode aprender e se desenvolver. Com isso, pensar 0 processo
educacional para esses sujeitos, € de suma importancia, porque, para Vigotski
(2001),

[...] Uma educacdao realizavel em termos ideias s é possivel com base
em um meio social devidamente orientado e, consequentemente, as
guestdes radicais da educacdo ndo podem ser resolvidas sendo depois
de resolvida a questéo social em toda sua plenitude (p. 284).

Além disso, vale salientar que para Vigotski (2001), o ser humano pode sofrer
um processo de educacdao e reeducacao durante toda sua existéncia, ja que este

autor preconiza que,

Tudo no homem pode ser educado e reeducado sob uma
correspondente interferéncia social. Neste caso, o préprio individuo
ndo deve ser entendido como forma acabada, mas como uma
permanente e fluente forma dindmica de interacdo entre o organismo
e o meio (p. 284).

Para tanto, Vigotski destaca o essencial papel que a linguagem exerce neste
processo. Para o autor, a linguagem corresponde a fungéo psicol6gica superior
mais importante para o desenvolvimento do ser humano, pois, como destaca
Jobim e Souza (2001, p. 24), “é por meio da linguagem que a crianga constroi a
representagcao da realidade na qual esta inserida”, além disso, a autora, ao se

apropriar do pensamento vigotskiano, ressalta que,

[...] ainfancia é o momento em gue a linguagem humana emerge como
significacdo, pois é na fala da crianca que acontece a passagem do
signo linguistico para a ordem do sentido. [...]. A crianga se constitui
como sujeito na linguagem e pela linguagem, mas para isso é
necessario que ela ultrapasse a pura lingua transformando-a em
discurso (p. 151-152).

A partir do exposto, pode-se reconhecer que a transformacao da linguagem pura
em discurso se d4 no momento em que esse sujeito estabelece contatos

coletivos com outros sujeitos que estdo ao seu redor. Dai o papel das relagbes
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interpessoais para que o sujeito se aproprie do conhecimento produzido e se
desenvolva, ja que “as fungdes psiquicas superiores criam-se no coletivo”
(VIGOTSKI, 2000, p. 35).

Nesse interim, pensar no processo de aprendizagem e desenvolvimento que
culmina com a inclusdo de um sujeito que esta em processo de inclusdo, como
uma sindrome pouco estudada na area académica, como dito anteriormente,
pensar, a partir dos pressupostos vigotskianos, que a marca desse processo se
da na e pela linguagem, perpassada pelas relacfes intersubjetivas que envolvem
tanto criangas-criangas quanto adulto-crianca, ja que como destaca Pino (2005),
€ por meio desse processo de trocas interpessoais que nos tornamos seres

humanos, para além de vinculagdes biolégicas, mas seres humanos sociais.

Vigotski (2011) enfatiza em sua obra que “A aprendizagem nao €
desenvolvimento”, mas, corretamente organizada, conduz ao desenvolvimento
da crianca, suscita para a vida uma série de processos que, fora da
aprendizagem, se tornariam inteiramente inviaveis. Assim, a aprendizagem € um
momento inteiramente indispensavel e universal no processo de
desenvolvimento de peculiaridades ndo naturais, mas histéricas do homem na
crianca. Toda aprendizagem € uma fonte de desenvolvimento que suscita para

avida uma série de processos que, sem ela, absolutamente n&o poderiam surgir.
Nesse movimento, o autor salienta que,

A tarefa do docente consiste em desenvolver ndo uma Unica
capacidade de pensar, mas muitas capacidades particulares de pensar
em campos diferentes; ndo em reforcar a nossa capacidade geral de
prestar atencdo, mas em desenvolver diferentes faculdades de
concentrar a atencdo sobre diferentes matérias. [...]. Afinal, a
aprendizagem da crianca comeca muito antes da aprendizagem
escolar (VIGOTSKI, 1998, p. 101).

Esse processo, de acordo com Vigotski, precisa ser conduzido por modos
peculiares especificos da infancia. Um desses modos especificos, e que esta
intimamente relacionado com a linguagem e as relacdes interpessoais € 0
brinquedo e o ato de brincar. Para o autor (1991, p. 114), “as maiores aquisi¢coes
de uma crianc¢a séo conseguidas no brinquedo, aquisicdes que no futuro tornar-

se-ao seu nivel basico de acéo real e moralidade”.
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E no brinquedo que a crianca aprende a agir numa esfera cognitiva, ao
invés de uma esfera visual externa, dependendo das motivacdes e
tendéncias internas, e ndo dos incentivos fornecidos pelos objetos
externos. [...]. O brinquedo cria uma zona de desenvolvimento proximal
na crianca. No brinquedo a crianca sempre se comporta além do
comportamento habitual de sua idade, além de seu comportamento
diario; no brinquedo é como se ela fosse maior do que é na realidade
(VIGOTSKI, 1991, p. 109-117).

Como é destacado pelo autor, o brinquedo cria uma zona de desenvolvimento
iminente na crianca. Para Vigotski aquilo que ja conseguimos realizar sem a
ajuda de outras pessoas € 0 que se pode chamar de desenvolvimento real, ou
seja, € aquilo que ja foi internalizado pela pessoa. Entretanto, aquilo que ainda
nao dominamos totalmente, mas conseguimos realizar com a ajuda dos outros
(crianca ou adulto) que estdo ao nosso redor, pode ser definido como zona de
desenvolvimento iminente, imediato ou proximal, dependendo da traducdo. Nas

palavras do autor,

[...] a zona de desenvolvimento proximal é a distancia entre o nivel de
desenvolvimento real que se costuma determinar através da solugao
independente de problemas, e o nivel de desenvolvimento potencial,
determinado através da solugdo de problemas sob a orientacéo de um
adulto ou em colaboracdo com companheiros mais capazes. [...]. A
zona de desenvolvimento proximal define aquelas fungbes que ainda
ndo amadureceram, mas que estdo em processo de maturagéo,
fun¢cBes que amadurecerdo. [...]. O estado de desenvolvimento mental
de uma crianca s6 pode ser determinado se forem revelados seus dois
niveis: o nivel de desenvolvimento real e a zona de desenvolvimento
proximal (VIGOTSKI, 1991, p. 97-98).

Complementando com os estudos de Prestes (2014), afirmamos que,

Vigotski vai dizer de uma teoria de duplo nivel, Zona de
Desenvolvimento Real é aquele estado quando a crianca ja sabe, ja
domina uma determinada coisa, ja sabe fazer, ja tem autonomia sobre
o fazer. E o outro nivel é a “Zona de Desenvolvimento Iminente” que
estd no campo das possibilidades e esse campo da zona de
possibilidades é muito dindmico, € uma zona que é imprevisivel, é disto
que Vigotski esta dizendo. O desenvolvimento humano é imprevisivel
ele estd no campo das possibilidades. Ninguém controla esse
desenvolvimento. E um grande equivoco falar de um nivel potencial,
pois nos d& a impresséo de que existe um nivel a ser atingido e que
tem que ser atingido (p. 343).

A partir do exposto até o momento, ressaltamos que para Vigotski (2001, p. 430)

“tanto o génio, quanto o idiota ’sdo, na fase infantil, o0 mesmo objeto preciso da

17 Termos usados pelo autor, inscritos em uma determinad época.
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educacdo como qualquer crianca, e as leis gerais da pedagogia foram escritas
para elas na mesma medida em que foram para todas as criancas dessa faixa
etaria”, ou seja, todas sdo iguais em sua esséncia e direitos: aprendem e se
desenvolvem dependendo dos estimulos e da educacgéo recebidas. De acordo
com Goes (2002),

No campo da defectologia, Vygotsky argumenta que essas leis gerais
do desenvolvimento séo iguais para todas as criancas. Ele ressalta,
entretanto, que ha peculiaridades na organizacao sociopsicoldgica da
crianca com deficiéncia e que seu desenvolvimento requer caminhos
alternativos e recursos especiais. [pois] ndo é o déficit em si que traca
o destino da crianca. Esse destino'é construido pelo modo como a
deficiéncia é significada, pelas formas de cuidado e educagdo
recebidas pela crianca, enfim, pelas experiéncias que lhes séo
propiciadas (p. 99).

Tendo em mente descrever e analisar o processo vivenciado por um aluno com
a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no contexto do atendimento educacional
especializado, deve-se levar em consideracdo que o modo como a escola se
organiza, o modo como as relacdes interpessoais se estabelecem, o modo como
a aprendizagem € concebida, além do modo como o aluno, sujeito do estudo, é
concebido em sua singularidade, sdo quesitos importantissimos de serem
observados, ja que, “o déficit organico ndo pode ser ignorado, mas é a vida social
que abre possibilidades ilimitadas de desenvolvimento cultural” (GOES, 2002, p.
100).

Neste sentido, a escola tem um papel de suma importancia nesse processo, pois
“a diversidade significa ruptura ou abrandamento da homogeneizagdo que uma
forma monolitica de entender o universalismo cultural trouxe consigo”
(SACRISTAN, 2002). Diante disso, vale salientar que,

A escola esta chamada a ser, nessa perspectiva, mais que um lécus
de apropriacdo do conhecimento socialmente relevante, o cientifico,
mas um espaco de dialogo entre diferentes saberes e linguagens. A
escola assim concebida é um espaco de busca, construcéo, dialogo e
confronto, prazer, desafio, conquista de espacgo, descoberta de
diferentes possibilidades de expressdo e linguagem, aventura,
organizacao cidada, afirmacdo da dimenséo ética e politica de todo o
processo educativo (CANDAU, 2000, p. 14).

Isto posto, pensar na incluséo escolar de estudantes com a sindrome de Smith-
Lemli-Opitz, é pensar que o sujeito com ou sem deficiéncia € Unico em sua
existéncia e a educacdo, como preconizado pela legislagéo, ndo pode se furtar

a buscar incessantemente seu desenvolvimento. Afinal, como bem destaca Goées

(2002) quando se apropria do pensamento e pressupostos vigotskianos,
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[...] as criancas com deficiéncia [...] podem demandar um ensino por
mais tempo e procedimentos especiais, podem alcancar um nivel
menor de aprendizagem, porém, aprenderdo o mesmo que todas as
demais criancas e receberdo a mesma preparacédo para a vida futura .
Isso ndo quer dizer que, na deficiéncia mental ou em certas instancias
de deficiéncia, o individuo chegara a ter, certamente, capacidades
iguais as dos que nao apresentam essas condi¢cdes, dos considerados
normais; quer dizer, entretanto, que ndo héa limites pré-determinados
do que ela ira atingir, e que as metas ndo podem ser subestimadas.
[..]. O desenvolvimento da crianga com deficiéncia €, ao mesmo
tempo, igual e diferente ao da crianca normal (p. 102-105).

Este estudo de doutorado, € 6bvio, ndo tem a pretenséo de esgotar e reescrever
o0 pensamento de Vigotski e seus interlocutores, entretanto, pretende-se trazer
ao debate um pouco daquilo que entendemos ser essencial para que o sujeito
com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz possa vivenciar o contexto do Atendimento

Educacional Especializado e seu processo de inclusdo, como

possibilidade de se apropriar das caracteristicas tipicamente humanas, como
sujeito do processo educativo que aprende e se desenvolve como qualquer outro
ser humano, pois, como diz Vigotski, de modo tdo sublime, “a crianga ndo € um
ser acabado, mas um organismo em desenvolvimento” (VIGOTSKI, 2001, p.
289).

Por ndo ser um sujeito acabado, mas sim em desenvolvimento, como nos diz
Vigotski no paragrafo anterior, € que precisamos pensar na importancia que se
tem o desenvolvimento de um trabalho conciso e substancial no que tange a
incluséo desse sujeito, pois, de acordo com Monteiro (1998), “desde o0s primeiros
anos de vida a crianca que apresenta alguma deficiéncia ocupa uma certa
posicdo social especial, e as suas relagdes com o mundo comecam a transcrever

de maneira diferente das que envolvem as criangcas normais” (p. 74).

Ainda seguindo nesta direcao, a base do pensamento de Vigotski esta no fato

de que,

Seres humanos podem transmitir e dominar os produtos da cultura.
Dominando o conhecimento e a sabedoria incorporados na cultura
humana, eles podem dar um passo decisivo no sentido da
emancipacdo em relacdo a natureza. Os tracos especificamente
humanos, portanto, sdo adquiridos no dominio da cultura por meio da
interacdo social com os outros (VAN DER VEER; VALSINER, 1996, p.
213).
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E a partir dessa interacdo social citada por Vigotski, destacamos a relevancia
gue as questdes relacionadas ao meio em que este individuo esta inserido fardo
toda a diferenca em seu processo de aprendizado e desenvolvimento, entéo,
precisamos aqui, ressaltar “algumas regras elementares, alguns conceitos que
caracterizam esse significado ou esse papel do meio no desenvolvimento da
crianga” (VIGOTSKI, 2010, p. 682) para que assim possamos, estabelecer um
dialogo sdélido e coerente as questdes relacionadas ao aprendizado e

desenvolvimento na viséo de Vigotski.

Resumidamente, sobre os conceitos, o significado e o papel do meio no

desenvolvimento desses sujeitos, Vigotski sintetiza da seguinte maneira:

[...] Para compreender corretamente o papel do meio no
desenvolvimento da crianca é sempre necesséario aborda-lo ndo a
partirde, creio ser possivel formular dessa maneira, parametros
absolutos, mas sim, a partir de parametros relativos. Além disso, deve-
se considerar 0 meio nao como uma circunstancia do desenvolvimento,
por encerrar em si certas qualidades ou determinadas caracteristicas
gue ja propiciam, por si, proprias, o desenvolvimento da crianga, mas
€ sempre necessario aborda-lo a partir da perspectiva de qual relacéo
existe entre a crianca e o meio em dada etapa do desenvolvimento
(p.682).

Sendo assim, as funcdes psicoldgicas especificamente humanas se originam
nas relacées do individuo e seu contexto cultural e social, logo ndo séo inatas.
Deste modo, o desenvolvimento mental humano n&o é dado, ndo € imutével e
universal, ndo é passivo, nem tampouco independente do desenvolvimento

histérico e das formas sociais da vida humana.

Diante disso, o professor precisa conhecer a deficiéncia de seu aluno para
pensar em possibilidades de acao para o trabalho, desafiando sempre os limites
impostos por essa deficiéncia, sendo assim, o mediador entre o conhecimento
que esse individuo ja tem acumulado e os conhecimentos que ele precisara se
apropriar para o contexto no qual ele esta vivenciando no momento. Dai a
importancia de o educador ter um olhar atento as questées que envolvem as
particularidades, singularidades e até mesmo as caracteristicas desse aluno com

deficiéncia, pois de acordo com Vigotski (2010),

As singularidades constitutivas das pessoas, de modo geral, as
particularidades pessoais da criangca, como que se mobilizam sob a
forma de uma dada vivéncia e vao se acumulando para se cristalizarem
nessa vivéncia, mas, ao mesmo tempo, tal vivéncia consiste néo
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apenas na totalidade dessas particularidades pessoais da crian¢a que,
por sua vez, determinam como ela vivenciou esse acontecimento, mas
se constitui também nos diferentes acontecimentos vivenciados de
diferentes maneiras pela crianca (p.687).

Dai a importancia da observacéo, do contato, da investigagdo para com o sujeito
que estd no processo de aprendizado e desenvolvimento e ndo se deixar
influenciar por pré-julgamentos que podem estar imbuidos na sindrome ou
deficiéncia desse sujeito. Por isso, nds temos o dever de estudar a vivéncia como
uma unidade de elementos do meio e de elementos da personalidade dessas
pessoas. E justamente por isso a vivéncia consiste em um conceito que nos
permite, na analise das regras do desenvolvimento do carater, estudar a fundo
o papel e a influéncia do meio no desenvolvimento psiquico do aluno (VIGOTSKI,
2010).

Nesse contexto, o tratamento dado a esse discente, a falta de informacéao por
parte do profissional da educacdo que esté diretamente ligado ao processo de
ensino e aprendizado, a maneira de transmitir qualquer informacéao
equivocamente para esse aluno em processo de aprendizado e
desenvolvimento, pode influenciar todo o processo escolar, pois “tudo se resume
ao fato de que a influéncia de uma situacédo ou outra, depende nao apenas do
conteudo da propria, mas também do quanto a crianca entende ou apreende a
situagao” (VIGOTSKI, 2010, p. 688).

Destacamos até aqui de modo bastante enfatico a importancia que o meio exerce
na vida desses sujeitos por entender que o processo de aprendizado e
desenvolvimento é de suma importancia para que as funcdes psicologicas
superiores (percepcao, linguagem, vontade, emoc¢cdo, memdria, pensamento,
imaginacédo, dentre outras) desses sujeitos, sejam desenvolvidas de modo que,
futuramente, essas func¢des se tornem individuais da propria pessoa. Pois, de

acordo ainda com Vigotski (2010),

O meio consiste numa fonte de desenvolvimento dessas propriedades
e qualidades humanas especificas e, sobretudo, no sentido de que é
justamente no meio que existem, desenvolvidas ao longo da historia,
tanto essas propriedades como as qualidades humanas, que s&o
inerentes aos homens também por forga de sua composi¢éo orgéanica
hereditaria, mas existem em cada pessoa, porque essa pessoa €
membro de um certo grupo social, € uma certa unidade da histéria, vive
numa determinada época historica e em determinadas condicdes
historicas (p. 698).
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Diante do exposto, temos claro que a teoria de Vigotski nos auxiliara
profundamente para o alcance dos objetivos elencados para esse estudo, como
podera ser visto no proximo capitulo, pois, de acordo com o autor, “ndo se pode
construir uma teoria e um sistema de educagdo somente sobre a base de bons

desejos, como nao pode construir uma casa sobre areia” (VIGOTSKI,1996 p.

69).
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5 CONSIDERACOES METODOLOGICAS

Qualquer inovacao que queira, precisa radicalizar, isto &, ter o olhar
radicalmente voltado para ver o sujeito como alguém que vai se
apropriando da cultura e ndo somente somando habitos (PADILHA,
2000)

Esse capitulo aborda as questdes metodoldgicas que foram realizadas nesse
trabalho. O capitulo esta dividido em quatro segmentos. No primeiro,
destacamos o0s objetivos: geral e especificos do estudo. No segundo,
apresentamos a metodologia proposta. Ja no terceiro, mostramos 0s
procedimentos metodolégicos para producdo dos dados. No quarto

abordamos o local e sujeitos da pesquisa.

5.1 OBJETIVOS

Este estudo tem como objetivo geral descrever e analisar 0 processo
vivenciado por um aluno com a sindrome de SMITH-LEMLI-OPITZ no

contexto do atendimento educacional especializado.

Como obijetivos especificos este estudo pretende:

v’ Conhecer as principais caracteristicas, particularidades e

peculiaridades da sindrome de Smith-Lemli-Opitz;

v' Descrever e analisar as praticas pedagogicas no contexto do
atendimento educacional especializado de um aluno com a sindrome
de Smith-Lemli- Opitz;

v Investigar como se da o processo de desenvolvimento de algumas
funcdes psicolégicas superiores (linguagem, memdria, atencédo e
imaginacdo) de um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no

ambito educacional.

5.2 O ESTUDO DESCRITIVO COMO PROPOSTA

METODOLOGICA De acordo com Freitas (2002, p. 26),

Os estudos qualitativos com o olhar da perspectiva sécio-histérica, ao
valorizarem 0s aspectos descritivos e as percepcdes pessoais,
devem
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focalizar o particular como insténcia da totalidade social, procurando
compreender 0s sujeitos envolvidos e, por seu intermédio,
compreender também o contexto.

Nesse contexto, concordando com Freitas (2002), e a partir do exposto por
Michel (2009), Bogdan e Biklen (1994), Moreira e Caleffe (2008), salienta-se
gue a pesquisa possui uma classificagdo quanto a sua natureza que precisa
ser compreendida pelo pesquisador, pois, a natureza do estudo conduzira
tanto a perspectiva adotada quanto os métodos utilizados para producao de

dados. Nesse sentido, nosso estudo foi de natureza qualitativa.

Segundo Bogdan e Biklen (1994), a pesquisa qualitativa tem o ambiente
natural como fonte direta dos dados e o pesquisador como instrumento
chave. A presenca do pesquisador, no ambiente onde se desenvolve a
pesquisa, é de extrema importancia, na medida em que o fenbmeno estudado
s6 é compreendido de maneira abrangente, se observado o contexto onde

ocorre, visto que o mesmo sofre a acéo direta desse ambiente.

A partir da interpretacdo dos autores citados, pode-se salientar que na
pesquisa de natureza qualitativa a producdo de dados acontece tendo o
pesquisador como um dos sujeitos do processo de pesquisa, uma vez que “o
ambiente da vida real é a fonte direta para obtencdo dos dados” (MICHEL,
2009, p. 37), assim, ndo ha como fazer pesquisa de natureza qualitativa sem

estar imerso no campo.

Diante do exposto, esse estudo, a partir da natureza qualitativa, assumiu o
panorama do estudo de caso descritivo numa perspectiva historico-cultural,
pois de acordo com Michel (2009, p. 53), “é uma técnica utilizada em
pesquisas de campo com o objetivo de compreender o0 sujeito da pesquisa
em seus préprios termos, ou seja, no seu préprio contexto”. Exige estudo
aprofundado a fim de se reunir o maior nimero de informacgdes sobre o tema
de interesse, consequentemente, possibilita um maior aprofundamento,
acompanhamento e aprendizado sobre o sujeito pesquisado, tornando,
assim, uma pesquisa mais rica em informacdes, detalhes, dentre outros

aspectos.
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Além disso, salientamos que,

As pesquisas deste tipo tém como objetivo primordial a
descricdo das caracteristicas de determinada populacdo ou
fenbmeno ou o estabelecimento de relacdes entre variaveis.
[...]. As pesquisas descritivas sdo, juntamente com as
exploratérias, as que habitualmente realizam os pesquisadores
sociais preocupados com a atuacéo pratica (GIL, 2012, p. 28).
Vale destacar que, de acordo com Bogdan e Biklen (1994, p. 16), na pesquisa
qualitativa com enfoque histérico-cultural ndo se investiga em razdo de
resultados, mas o que se deseja é “a compreensao dos comportamentos a
partir da perspectiva dos sujeitos de investigagédo”, dai a necessidade de um
estudo que tenha como foco central a imersdo do pesquisador no campo de

pesquisa.

Nesse contexto, de acordo com Gil (2009), o estudo de caso descritivo
assume algumas peculiaridades que precisam ser consideradas para a
conducdo do trabalho do pesquisador. Dentre essas caracteristicas
destacamos: a preservacao do carater unitario daquilo que é pesquisado; a
nao separacdo entre o fendbmeno investigado e o contexto no qual esta
inserido; o fato de que necessita de um estudo em profundidade e a utilizacao
de vérios procedimentos de producdo de dados (observacdo participante,
filmagens, fotografias, dentre outros), jA que pressupbe que os dados

produzidos, assim como o0s sujeitos, sdo multiplos.

Ao assumir as caracteristicas historico-culturais, diante do exposto, enfatiza-
se que esta perspectiva, em associacao ao estudo de caso descritivo, baseia-
se “na tentativa de superar os reducionismos de concepg¢des empiristas e
idealistas. [...]. Considerando a relacdo do sujeito com a sociedade a qual
pertence” (FREITAS, 2002, p. 22).

Diante de tudo que foi teorizado até este momento, a opgéo pelo estudo de
caso descritivo se deu, principalmente, pelo fato de que o sujeito investigado,
primeiro, tem uma sindrome rara; depois, pelo fato de estar em processo de
incluséo e por ultimo, pela incipiéncia de trabalhos académicos voltados para
a pratica pedagogica com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz, sendo assim, a
observacdo neste caso se torna importante para que possamos analisar

todo o contexto
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educacional em que ele esta inserido e, consequente, questdes que envolvam a

incluséo desse sujeito.

Essa opc¢do também se deu pelo fato de que os dados que foram produzidos,
sdo multiplos (palavras, siléncios, olhares, sons, expressdes, objetos,
movimentos, imagens, sentimentos, dentre outros), logo o propoésito desta
pesquisa ndo € levantar um Unico dado e, sim, descrever e analisar 0 processo
vivenciado por um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no contexto do
atendimento educacional especializado, a partir do envolvimento com o contexto

in loco.

Outro fator primordial foi que, por considerar que na pesquisa qualitativa,
assume-se, como proposta, o estudo de caso de carater histérico-cultural
descritivo, “ha uma relagdo dinamica, particular, contextual e temporal entre o
pesquisador e 0 objeto de estudo. Por isso, carece de uma interpretacdo dos
fenbmenos a luz do contexto, do tempo, dos fatos” (MICHEL, 2009, p. 36-37).

5.3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Para Michel (2009, p. 64), os procedimentos metodoldgicos para producéo de
dados devem estar de acordo com a metodologia escolhida para conduzir o
estudo, além disso, podem ser conceituados como “instrumentos utilizados para
coletar dados e informacdes, visando a analise e a explicacdo de aspectos
tedricos estudados”. Ou seja, sdao ferramentas fundamentais para que se

mantenha a fidelidade, qualidade e complexidade da pesquisa.

Nesse contexto, para obter dados suficientes ao desenvolvimento e alcance dos
objetivos elencados, este estudo se utilizou dos seguintes procedimentos para
producdo de dados: observagédo participante das atividades desenvolvidas no
atendimento educacional especializado, com registro, principalmente através de

anotacodes, fotografias e filmagens.

Observacdo participante — de acordo com André (1995, p. 28), “a observagao
€ chamada participante porque parte do principio de que o pesquisador tem
sempre um grau de interagcdo com a situacéo estudada, afetando-a e sendo por

ela afetado”.
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Nesse sentido, ao propor o processo de observacao participante tivemos como
objetivo apreender os fatos no momento em que estes acontecem, sendo
também sujeitos do processo. Destaca-se que a observacao participante € um
dos principios do estudo de caso descritivo, pois, de acordo com Freitas (2002,
p. 28):
Trabalhar com a pesquisa qualitativa numa abordagem sécio-histérica
consiste, pois, huma preocupacdo de compreender 0s eventos
investigados, descrevendo-os e procurando as suas possiveis
relacdes, integrando o individual com o social. [...]. Assim a observacdo
ndo se deve limitar a pura descricdo de fatos singulares, o seu
verdadeiro objetivo € compreender como uma coisa ou acontecimento
se relaciona com outras coisas ou acontecimentos. Trata-se, pois, de
focalizar um acontecimento nas suas mais essenciais e provaveis

relag@es. [...]. A observacéo é, nesse sentido, um encontro de muitas
vozes.

Diante do exposto, esse estudo se apoiou na observacdo participante por
entender que o cotidiano escolar € vivo, complexo, multifacetado, refletindo os
aspectos pertencentes a sociedade macro e, portanto, de acordo com a proposta

metodoldgica escolhida.

Foram observados momentos de atividades, preferencialmente na sala de
recursos multifuncionais, estendendo-se para o patio, o refeitério, o parque, a
quadra, dentre outros espacos onde a acdo pedagdgica sistematizada acontecia.
A observacado seguiu um roteiro basico (Apéndice B), porém nao estatico, onde

realizamos as intervencdes por categoria de analise.

Fotografias e filmagens — Conforme salientam Bogdan e Biklen (1994, p. 183)
“a fotografia esta intimamente ligada a investigacdo qualitativa. [...]. As
fotografias dao-nos fortes dados descritivos, sdo muitas vezes utilizadas para
compreender o subjetivo e sado frequentemente analisadas indutivamente”.
Assim, temos em mente que a utilizacdo de fotografias e filmagens permitiu
trazer dados do cotidiano observado a partir daqueles que os vivenciam, e sendo
importantes recursos para o registro de festas, de passeios, de comemoracoes,
de atividades de sala de recursos multifuncionais, assim como outros momentos

em que a riqueza de detalhes ultrapassa a mera observacédo, uma vez que,

[...] a experiéncia da mediacdo da imagem pelo instrumento técnico
proporciona uma tal visibilidade do sujeito em relag&o a si préprio que
desencadeia uma sensac¢do paradoxal, ou seja, o sentimento de
estranharmos aquilo que nos é familiar — a nossa prépria imagem
(JOBIM e SOUZA, 2003, p. 78).
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Vale destacar que tanto a fotografia quanto a filmagem néo foram utilizados de

modos aleatérios e desvinculados dos objetivos desse estudo, por entender que,

[...] o uso do video [e da fotografia] na pesquisa em ciéncias humanas
deve estar compromissado com a desmistificagdo da técnica,
colocando-a a servico dos processos de criacdo do conhecimento e do

préprio sujeito. O compromisso do pesquisador é criar estratégias
metodolégicas que permitam a participacdo, tanto do pesquisador
como do sujeito que colabora com a pesquisa, na construcdo de uma
linguagem que incorpora a mediacdo dos instrumentos técnicos para
conquistar uma visibilidade mais profunda dos modos como a realidade
(fisica, social, virtual e subjetiva) se constitui na contemporaneidade
(JOBIM e SOUZA, 2003, p. 86-87).

Por fim, salientamos que alguns cuidados éticos, como nomes, fotos de rosto e
outros aspectos, foram observados quando do uso de tais recursos, umavez que
a identidade dos sujeitos deve ser preservada, além disso, todos os participantes
do estudo receberam o termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice A),

assinaram e autorizaram suas participagoes.
5.4 LOCAL E SUJEITO DO ESTUDO

Nesse espaco destacamos o local onde foi realizada a pesquisa e 0 sujeito

central do estudo.

5.4.1 Sobre o municipio de Viana

De acordo com o site Descubra o Espirito Santo, Viana € um municipio brasileiro
do Estado do Espirito Santo e faz parte da Regido Metropolitana da Grande
Vitéria. Sua populacéo é de 74.499 habitantes, segundo o Censo de 2015. Ao
final do século XVI, os portugueses sairam de Vila Velha e seguiram pelo Rio
Jucu em canoas, em busca de ouro, instalando-se ali os primeiros colonizadores,
seguindo depois pelo Rio Santo Agostinho até alcancar o local que hoje € a sede

do municipio de Viana.

Os indigenas que habitavam a regido eram da tribo dos Puris. Viana inaugurou
oficialmente em fevereiro de 1813 o ciclo da imigracdo europeia para o Espirito
Santo com a chegada de imigrantes alemaes e italianos reduzindo a escassez
de mao de obra agricola e para ajudar a povoar as margens da primeira estrada

que ligaria Vitoria a Minas.
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O setor que concentra 0 maior numero de empresas e empregos é o Comércio e
reparacdo de veiculos automotores. Também estdo instaladas na regiao sete
das 150 maiores empresas do Estado. O setor industrial representa cerca de
42% do PIB do municipio.

Sua localizacao privilegiada a transforma em um grande elo entre o litoral, a
Regido Serrana do Espirito Santo e Minas Gerais, pela BR-262, bem como entre
o Sul e o Norte capixaba, pela BR-101. O municipio esta em ampla ascenséo e
desenvolvimento, e possui vocacao natural para logistica, fato comprovado com

a instalacdo de diversas novas empresas em seu territorio.

Viana também se destaca no Agroturismo, com quase 70% de seu territério
localizado em area rural, o municipio atrai turistas de diversas partes do Brasil
que buscam a calma e a tranquilidade do campo para relaxar com familias e

amigos.

Quanto a educacdo, o municipio de Viana possui: 14 creches de educacao
infantil, 19 escolas de ensino fundamental, 9 escolas unidocentes e 3 escolas
pluridocentes. Até o momento da escrita final dessa tese, ndo obtivemos
resposta da secretaria de educacédo de Viana quanto ao quantitativo total de
alunos matriculados no municipio, mas em relagdo aos alunos publico-alvo da
educacdo especial, tivemos como resposta que em 2019, eram 532

matriculados.

Em destaque, ressaltamos algumas acdes que a Prefeitura de Viana pensa para
os profissionais da educacao no intuito de potencializar o trabalho com os alunos
publico-alvo da educacéo especial. Projetos, Programas e Politicas Educativas:
Curso de Formacao Inicial em LIBRAS, Curso de Formacao Especial: deficiéncia
intelectual/Mental x Transtornos Escolares, Curso de Formacao Continuada em

Educacao Especial e Seminario Municipal de Educacao Especial.

5.4.2 Local

Caracterizacao da escola

A pesquisa foi realizada na Escola Municipal de “Ensino Fundamental
Descobrindo Potencialidades'®, localizada no municipio de Viana, ES.

18 Optamos pelo nome ficticio para néo expor a escola e os demais alunos na pesquisa.
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A escolha por desenvolver a pesquisa nessa escola se deu principalmente pelo
fato de ter um sujeito matriculado com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz,
sindrome rara, e também por ter como uma das caracteristicas, a deficiéncia

intelectual, foco do nosso grupo de pesquisa em educacao e inclusdo — GEPEI.

A escola tem 10 salas de aula, uma sala de recursos multifuncionais, uma
biblioteca, uma quadra, um refeitério, uma sala de video, uma sala de
professores, além da secretaria, sala da direcdo, sala dos pedagogos e sala da
coordenacao. O publico da escola é composto por alunos do 1° ao 5° ano do
ensino fundamental, nos turnos matutino e vespertino, totalizando 554 alunos

nos dois turnos.

Quanto aos alunos publico-alvo da educacéo especial, a escola tinha em 2019
42 estudantes com laudo, divididos em autismo, deficiéncia intelectual e

deficiéncia fisica. Diante disso, a escola tem como misséo, de acordo com o PPP,

Oferecer uma educacéo de qualidade, norteada por valores éticos e
morais, respeitando os aspectos individuais e o ritmo de aprendizagem
de cada aluno, primando por um ambiente saudavel, que favoreca a
construcdo do conhecimento por meio da mediacéo e das interacdes,
comprometidos com a autonomia, a auto responsabilidade, a
criatividade, a cooperacao, o respeito e a convivéncia e a diversidade
em parceria com a familia, para efetivar a formacdo de cidadados
criticos e atuantes na transformacgdo social comprometidos com a
Educacdo Ambiental e a Sustentabilidade (p. 23).

Fator de relevancia que consideramos importante abordar nesse capitulo, é a
fundamentacéo tedrica que sustenta o fazer docente da escola, onde trazem a
perspectiva socio-histérica de Vigotski, quando dizem que “o aluno é o centro do
processo de ensino aprendizagem e constréi seus conhecimentos a partir das

interagdes com o outro [...]" (PPP, 2014, p. 24)”.

Para consolidar as acdes dentro da escola, de maneira que seja de fato uma

escola inclusiva, tem-se como objetivos:

e Explorar as potencialidades de todos os alunos envolvidos no processo
de inclusdo, adotando uma pedagogia dialdgica, interativa e
interdisciplinar;

e Propor uma aprendizagem que edifique a constru¢do do aluno no tocante

a solucéo de problemas e aquisicdo de autonomia de pensamento;
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e Priorizar o desenvolvimento das estruturas cognitivas, fisicas, psiquicas e
sociais de cada aluno, para que este construa competéncias
indispensaveis ao ser, saber, fazer e conviver no mundo hodierno;

e Compreender que as aprendizagens sdo construidas num processo
interativo, envolvendo o conhecimento, a linguagem e a afetividade, pois
cada aluno constitui-se com distintas identidades e as formam por meio
de acg0es inter e intra-subjetivas;

e Valorizar os diferentes saberes trazidos pelos alunos, considerando suas

historias de vida, suas especificidades e potencialidades.

5.4.3 Sujeito do estudo

Filipe!®, principal sujeito da pesquisa: aluno matriculado no quarto ano do ensino
fundamental com o diagnéstico da sindrome de Smith-Lemli-Opitz, no qual

chamarei durante a pesquisa de “FILIPE” por uma questao ética.

Filipe tem 10 anos de idade, mora com a mae, o pai e um irmao mais velho que
ele. E um aluno que ainda usa fralda, nédo realiza sua alimentag&o sozinho, é
dependente para realizar qualquer tipo de tarefa. Filipe é fascinado por aviao,
entdo, tudo gira em torno da figura do avido, ele ndo abre méo disso. Assim que
chega na escola ja procura pelo avido que produzimos para ele, além dos que

ele traz de casa, revelando certa repeticao e fixagdo por um ou mais objetos.

Fato esse que pode ser caracterizado por algumas questées que a sindrome de
Smith-Lemli-Opitz traz, como o autismo. No laudo de Filipe ndo consta o autismo,
somente a deficiéncia intelectual moderada, mas diante dos estudos fenotipicos
e genotipicos, o sujeito pode ter o autismo como uma condicdo, e assim, umas
das caracteristicas de uma pessoa com autismo é o apego por determinado
objeto, que € o caso de Filipe quando n&do abre mao do avido e, depois um ponei

de brinquedo.

Sua linguagem oral ainda se da de maneira bem superficial. Para se comunicar,
guando ele ndo sabe a palavra, nos puxa pela mao e nos leva até a televiséao,
por exemplo, para assistir algum filme ou para o computador. Para pedir 0 aviao,
ele fala: “vido”. Tentamos ensina-lo algumas palavras, como nossos nomes, mas

ele ndo consegue lembrar no outro dia quando chega na escola, entédo, ele nos

19 Nome ficticio para preservar a identidade do sujeito pesquisado.
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chama de “tio” ou “tia”, essas palavras ja estdo bem definidas para ele.

Filipe, no inicio no ano de 2019, tinha algumas atitudes muito infantilizadas, como
guando contrariado se jogava no chéo, imitando um bebé e se arrastava no chéo,
no final da pesquisa, em outubro de 2019, ele ja consegue entender quando pode
e n&o pode, apenas chora, mas conversamos com ele e consegue entender, e

sua agressividade esta mais branda, mas bem presente em alguns momentos.

Portanto, podemos dizer que Filipe progrediu em suas questbes
comportamentais apos as intervengfes realizadas através das atividades
pensadas para ele e outros trabalhos, pois além das categorias que serdo
explanadas no proximo capitulo, conseguimos, mesmo que minimamente, incluir
outras questbes diferentes dos contetdos escolares. Como dizem Stainback;
Stainback (1999),

Em um sentido mais amplo, o ensino inclusivo é a pratica da inclusédo
de todos — independentemente de seu talento, deficiéncia, origem
socioecondmica ou origem cultural - em escolas ou salas provedoras,
onde todas as necessidades dos alunos séo satisfeitas (p. 21).

Quando os autores dizem que todas as necessidades dos alunos séo atendidas,
precisamos ter em mente que, no contexto escolar, os conteddos pensados para
a escolarizacdo sado de suma importancia, claro, mas na escola, outras
necessidades basicas podem ser trabalhadas ou desenvolvidas também, como
por exemplo, aprender amarrar um cadarco; ensinar o aluno a ir ao banheiro para
deixar de utilizar a fralda; andar... dentre um série de necessidades que o
educando pode desenvolver para ter autonomia e, assim, realizar suas

atividades do dia a dia.

Em consonancia com o exposto, esse estudo foi realizado a partir da pratica
cotidiana com o sujeito com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz, realizada por mim
(pesquisador desse trabalho), onde nédo pensamos apenas nos conteudos
escolares, mas também na intencdo de garantir sua autonomia, por exemplo, de
comer sozinho, de brincar com os outros de maneira saudavel, sem que eles

tivessem medo de Filipe, dentre outros fatores.

As atividades pensadas para a realizagcdo dessa tese, foram realizadas na

biblioteca, local onde tinhamos uma maior concentragdo para que o aluno
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pudesse focar melhor no que era pedido. Em outros momentos, algumas acoes,
como a categoria interacdo, se deu no pétio, no refeitério e na sala de video,
locais onde aconteciam algumas atividades com os outros alunos. E outras
vezes, na sala de recurso multifuncional, sempre no proprio turno em que o aluno

estudava.

As atividades elaboradas, foram aplicadas por mim, como dito anteriormente,
mas com a ajuda de algumas estagiarias e a professora do Atendimento
Educacional Especializado que trabalhava em conjunto comigo (pesquisador),
no dia a dia. Pela quantidade de alunos da educacgé&o especial matriculados no
turno vespertino (dezoito), a escola dispunha em 2019 de dois professores

especialistas em educacao especial. Por fim, desde a mudanca de pesquisa, até

0 momento, trabalhamos com Filipe, as a¢fes planejadas, nos meses de julho,

agosto, setembro e outubro de 2019.
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6 FILIPE, UM ALUNO COM SINDROME DE SMITH-LEMLI-OPITZ NO AEE:
RELATANDO O COTIDIANO

Seria errado acreditar que a crianca é uma folha de papel em branco a
ser gradativamente preenchida com um texto redigido pela vida. Essa
folha de papel ja estd coberta de letras nela inscritas durante as
primeiras semanas e meses da vida da crianca, e essa folha comeca a
ser freneticamente recoberta com as letras a partir do momento em que
a crianca estabeleceu contato com o mundo (VIGOTSKI, 1996).

Reservamos esse capitulo para relatar o cotidiano de Filipe no atendimento
educacional especializado, pretendemos, com as analises dos dados, atingir,
tanto o objetivo geral desse trabalho que é descrever e analisar 0 processo
vivenciado por um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no atendimento
educacional especializado, assim, como 0s objetivos especificos destacados no

capitulo metodologico.

Portanto, elencamos, diante das descri¢cdes e analises do processo vivenciado,
da proposta metodologica e os aspectos educacionais percebidos do aluno,
algumas categorias de andlise, por entendermos que desse modo,
conseguiriamos atingir, de maneira mais apropriada e concreta os objetivos
propostos. Sao elas: 1) cores; 2) animais; 3) interacao; 4) brinquedos; 5) pintura.
Ressaltando que para Vigotski, estas categorias sdo indissociaveis, apesar de

trata-las, para fins didaticos, separadamente.

Primeiro, traremos a descricdo de cada categoria, explicando como se deu todo
0 processo para a realizagcao das atividades propostas e, ao final, faremos uma
andlise dessas categorias, para que assim, possamos entender os fatos

abordados.

CATEGORIA 1: CORES

Com o objetivo de compreender o conhecimento relacionado a “cores” apos
conhecimento, elaboramos atividades concretas para que o aluno tivesse uma
melhor compreensdo do que foi proposto para esta categoria, portanto, a
realizacdo dessa acdo se deu da seguinte maneira: primeiro, separamos 0S
materiais para a montagem da atividade proposta: 8 (oito) rolos de papel

higiénico,
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consequentemente 8 (oito) potes de tinta guache, pincel e alguns palitos de
picolé.

Depois, para a aplicacéo da atividade, eu, juntamente com o aluno, pintamos 0s
rolos de papel higiénico (foto 2) e os palitos de picolé de acordo com as cores
escolhidas (branca, preta, rosa, amarela, marrom, azul, laranja e vermelha).

Durante a pintura, fui apresentando as cores a Filipe para que, assim, o aluno

pudesse internalizar as cores escolhidas para a realizacéo da tarefa.
FOTO 2

FONTE: Arquivo pessoal

Filipe € um aluno que ndo consegue se concentrar em uma atividade por um
periodo longo de tempo, ele inicia uma tarefa e logo depois deixa de lado para
fazer outra coisa, entéo, para conseguir que o aluno pintasse todos os rolos de
papel higiénico, foi necesséaria muita conversa, mas o que prevaleceu, foi a troca

entre a finalizacdo da atividade pelo avido (foto 3).
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FOTO 3

FONTE: Arquivo pessoal

Apos pintar todos os rolos de papel higiénico e os palitos de picolé, levamos o
aluno para a biblioteca, iniciando assim, o trabalho com as cores. Esse local foi
escolhido para que pudéssemos nos concentrar e nao atrapalhar sua realizacao
(foto 4).

FOTO 4

FONTE: Arquivo pessoal

Sendo assim, distribuimos o material em cima da mesa e pedimos para que 0
aluno sentasse na direcdo dos objetos e depois explicamos como seria a
dindmica da atividade: o aluno deveria escolher um palito de picolé e depositar

no rolo de papel higiénico da mesma cor.

Explicado isso, iniciamos a atividade e tivemos como respostas:
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1. Primeiro pedi que ele pegasse o palito de cor azul, Filipe pegou o palito
amarelo e depositou no rolo de papel higiénico de cor vermelha;

2. Depois pedi que pegasse o palito de cor vermelha, Filipe pegou o palito
de cor azul e depositou no rolo de papel higiénico de cor branca,;

3. Em seguida, pedi que Filipe pegasse o palito de picolé marrom, ele pegou
o palito de picolé marrom, mas depositou no rolo de papel higiénico de cor
vermelha;

4. Como outra tentativa, pedi que ele pegasse o palito de picolé de cor preta,
ele pegou o palito de picolé azul e depositou no rolo de papel higiénico de
cor amarela;

5. Em dltima tentativa, pedi que o aluno pegasse o palito de cor branca, ele
pegou o palito de picolé de cor amarela depositou no rolo de papel

higiénico de cor de laranja;

Percebendo a dificuldade do aluno para associar as cores, mudamos a
estratégia, pedindo que o aluno repetisse a cor do palito de picolé junto comigo
antes de reiniciar a atividade. Sendo assim, o aluno foi repetindo todas as cores
do seu jeito, onde foi possivel compreender de forma clara o que o aluno dizia.

ApOs o aluno repetir em voz alta as cores, voltamos a realizar a tarefa.

Utilizando a mesma dinamica anterior e a mesma sequéncia das cores,

obtivemos os seguintes resultados:

1. Pedi que ele pegasse o palito de cor azul, Filipe pegou o palito de cor
preta e depositou no rolo de papel higiénico de cor vermelha;

2. Pedi que pegasse o palito de cor vermelha, Filipe pegou o palito de cor
preta e depositou no rolo de papel higiénico de cor vermelha;

3. Em seguida, pedi que Filipe pegasse o palito de picolé marrom, ele pegou
o palito de picolé de cor preta, mas depositou no rolo de papel higiénico
de cor marrom;

4. Em outra tentativa, pedi que ele pegasse o palito de picolé de cor preta, o
aluno pegou o palito de picolé de cor marrom e depositou no rolo de papel

higiénico de cor amarela;
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5. Em dltima tentativa, pedi que o aluno pegasse o palito de cor branca, ele
pegou o palito de picolé de cor amarela e depositou no rolo de papel

higiénico de cor amarela;

Finalizada essas duas estratégias, foi notoria as dificuldades do aluno no que
tange ao seu conhecimento das cores, mas percebemos que ele, na segunda
estratégia, estava mais concentrado na realiza¢do da atividade, pois pensava
antes de depositar o palito no rolo de papel higiénico, fato que ele néo fez na

primeira tentativa.

Como terceira opcdo de estratégia, escolhia as cores do palito de picolé,
perguntava ao aluno qual era a cor do palito de picolé escolhido e depois pedia
para que o aluno depositasse no rolo de papel higiénico da mesma cor que eu
havia escolhido, sendo assim, o aluno conseguiu depositar trés cores no rolo de
papel higiénico de maneira correta. Exatamente as cores: azul, vermelha e

marrom, Filipe depositou em rolos de papel higiénico diferentes.

Essa atividade teve como intencdo levar o aluno a aprender a reconhecer as
cores, assim, repetimos essa atividade em dias alternados e até o fim do ano
letivo de 2019 realizamos para que o aluno pudesse aprender sobre as cores

existentes e pudesse utilizar no seu dia a dia.

Depois de trabalhar bastante a questdo das cores, resolvemos aprimorar esta
categoria produzindo um jogo que batizamos de “corrida das cores” (Foto 5). O
jogo foi produzido com caixa de embalagem para “ovo de galinha”, papelao,

palito de picolé, tinta guache e E.V.A.

Na foto 6, Filipe estd conhecendo o jogo, explicamos como funcionava o jogo,
depois ele pegou peca por peca e ficou olhando e fui perguntando as cores e ele
nao respondeu, somente repetia quando eu perguntava. Mas conseguimos

brincar um pouco com o jogo.
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FONTE: Arquivo pessoal

CATEGORIA 2: ANIMAIS

Para essa categoria tivemos como intencao analisar o conhecimento de Filipe
em relacdo aos animais, e para isso, selecionamos alguns deles: a vaca, 0
cavalo, a galinha, o pato, o gato e o cachorro (foto 7). A escolha por esses
animais ndo se deu de forma aleatéria, escolhnemos os animais que mais
aparecem nos desenhos infantis assistidos pelo aluno e que séo trabalhados
com maior frequéncia em algumas atividades na escola, ndo para, talvez, tornar
mais facil o reconhecimento desses pelo aluno, mas na intencdo de analisar se
ele reconhece alguns dos animais com 0s quais ja teve acesso em seu dia a dia,

tanto na escola quanto fora dela.

FONTE: Arquivo pessoal
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A atividade foi realizada no mesmo local da anterior, a biblioteca. Entéo,
dispomos os desenhos em cima da mesa (foto 8), um ao lado do outro, onde
pedimos para o aluno sentar de frente para o desenho e 0 eu me sentei de frente
para o aluno (foto 9). Neste momento, apos organizado o local para a realizacéo
da intervencéo, foi explicado para o aluno sobre a atividade e como seria toda a
dindmica. Essa conversa inicial € importante para situar o aluno naquele

contexto, mesmo gque muitas vezes, seja incompreendida por ele.

FOTO8E?9

FONTE: Arquivo pessoal

A atividade consistiu em perguntar para o aluno qual era o animal representado
na imagem e o aluno responder para mim qual era o animal da figura (fotos 10,
11 e 12). Sendo assim, iniciamos o proposto e obtivemos as seguintes respostas
de Filipe:

FOTOS 10,11 e 12

E'V
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FONTE: Arquivo pessoal
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FONTE: Arquivo pessoal

e A primeira imagem apresentada ao aluno foi do cachorro, ao ver essa
imagem, o aluno responde “chorro”;

e A segundaimagem foi do gato, Filipe entdo responde “miau’;

e A terceira imagem apresentada, o pato, tendo como resposta do
pesquisado “qua qua”;

¢ A quartaimagem, a galinha, onde ele respondeu “cocd”;

e A quinta imagem, mostramos o cavalo, Filipe ficou olhando por um tempo,
mas nao soube responder, mesmo tendo eu dado algumas pistas na
tentativa ajudar o aluno a lembrar o nome do animal.

e A Ultima imagem apresentada foi da vaca, o aluno respondeu “boi”.

Em outro momento, apresentei a imagem para o aluno, disse o0 home do animal
e pediu que ele repetisse, com muita dificuldade ele aceitou realizar a atividade.
Com isso, 0 aluno pronunciou 0os nomes dos animais com as seguintes
pronuncias: cachorro: “chorro”; gato: “ato”; pato: “ato”; galinha: “ainha”; cavalo:

“vavalo”; vaca: “vaca”.

Apdés realizar a dindmica anterior, retomamos a primeira dindmica, apresentamos
uma imagem por vez de cada animal, mas com outra ordem aleatéria e pedimos
gue o aluno dissesse que animal via naimagem, mas o aluno nao disse 0s homes,
e sim 0 som que o animal produzia, exatamente como na primeira amostragem.
No caso do cavalo, ele continuou sem responder, talvez por ndo lembrar o som

gue o cavalo faz.
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Como o cavalo foi 0 Unico que ele ndo conseguiu nos dizer seu nome ou Mesmo
0 som que reproduz, mostramos um video onde aparecia um cavalo
reproduzindo seu som, que é o relinchar. Retiramos o video, esperamos um
tempo e apresentamos novamente a imagem do cavalo para o aluno;
perguntamos que animal estava na imagem, o aluno riu bastante, mas néo disse
qual era o animal e nem mesmo soube reproduzir o som que o cavalo faz, mesmo

pedindo para que ele reproduzisse o som que o cavalo faz.

CATEGORIA 3: INTERACAO

Sendo a interacao algo muito importante na perspectiva de Vigotski e também
pelo processo de inclusdo que Filipe vivencia na escola, onde muitas vezes ele
€ invisibilizado por ter uma condicdo diferente da dos demais alunos,
consideramos essa categoria relevante para a construcédo do capitulo e desse

trabalho.

Foi uma categoria que nos fez perceber que Filipe ndo era incluido nas
brincadeiras, nas atividades, pois os alunos e alguns professores ou tinham
medo de seu comportamento que muitas vezes era agressivo, ou por nao
conhecer quem era Filipe, ou mesmo por pena. Tudo isso nos fez refletir e pensar
que Filipe precisava interagir com os demais sujeitos para que eles pudessem

ter um outro olhar sobre Filipe.

Sendo assim, criamos momentos para que o aluno com uma sindrome rara, com
caracteristicas que causam estranhamento, pudesse mostrar que, para alémda
sindrome, ele € um ser humano, um aluno, uma pessoa capaz de aprender e se

desenvolver, dentro de seu ritmo e condicdes.

Para essa interagdo acontecer, apresentamos Filipe para todos os alunos da
escola, explicamos sobre sua sindrome, suas caracteristicas, particularidades e
peculiaridades, realizando um processo de sensibilizacdo nas turmas sobre

todos os alunos com deficiéncia.

Essa sensibilizagdo ndo se deu somente com os alunos, mas também com todos

os profissionais daquele turno, por entender que todos sédo responsaveis pelo
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processo de cuidar e educar todos os alunos, independentemente de sua fungéo,
sabendo que o professor tem um papel e os demais outro, mas todos tém o papel
de garantir que todos os alunos sejam vistos como pessoas capazes de aprender
e se desenvolver, independentemente de suas necessidades educativas

especificas.

Toda acéo realizada para a interacdo social de Filipe com os demais foi um
processo muito prazeroso no sentido de que os alunos, apos terem contato com
Filipe, mudaram seu jeito de olhar e percebé-lo, interagindo de maneira mais
saudavel e até amorosa com ele. Como podemos perceber nas fotos 13, 14, 15,
16e17.

FOTO 13 FOTO 14

FONTE: Arquivo pessoal

FOTO 15 FOTO 16

FONTE: Arquivo pessoal
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FOTO 17

FONTE: Arquivo pessoal

Como ac0fes para essa categoria, unimos o gosto de Filipe, que é assistir filmes,
com isso, fizemos, algumas vezes, o que chamamos de sessao pipoca (fotos 15
e 16), reunimos algumas estagiarias e alguns alunos do contraturno que estavam

realizando atendimento educacional especializado comigo naquele dia.

Para outra acdo, o aluno foi para o patio na hora do recreio, quando ele podia
interagir, da maneira dele, com outros alunos (fotos 13, 14 e 17). E para estimula-
lo a comer sozinho, ele tinha a influéncia de outro aluno que € muito organizado

com seu lanche (foto 18).

FOTO 18

FONTE: Arquivo pessoal

Por fim, pensar a interagdo desse aluno foi de suma importancia, pois, além de
ser uma das perspectivas da base tedrica que sustenta esse trabalho, estamos,
também, trabalhando as questfes da inclusdo de todos os alunos, mostrando

gue podemos ser diferentes uns dos outros, que somos, de fato, diferentes uns
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dos outros, mas 0 que precisamos, € respeitar essas diferencas para que

possamos conviver melhor com outro, na sociedade que fazemos parte.

CATEGORIA 4: BRINQUEDOS

Tendo como referéncia o livro Brincar para todos (2006) do Ministério da
Educacéao e Cultura (MEC), em que separam por categorias as orientacdes para
a utilizacdo dos brinquedos e suas atividades ludicas, tivemos como intencao
para essa categoria, produzir um avido junto com o aluno. Sendo assim, o
deixarmos brincar sozinho com o avido produzido para observar sua criatividade
ao manusear o brinquedo, para incluir os avides nas brincadeiras cotidianas do

aluno e também para:

Despertar a curiosidade e o prazer de ver e buscar;

» Despertar a vontade de movimentar-se e realizar atividades;

= Desenvolver a estruturacao e organizagao espacial;

= Reconhecer os objetos do ambiente, seu nome, uso e funcao;

= Divertir-se e brincar com independéncia e autonomia;

= Adquirir independéncia e autonomia para movimentar-se e realizar as

atividades cotidianas.

Trouxemos essa categoria pelo apego que Filipe tem por alguns brinquedos,
principalmente pelo avido. Sabendo dessa preferéncia, focamos todas as
atividades em torno da figura do avido como estratégia pedagdgica na realizacao

das atividades pensadas para o aluno.

Diante disso, para desenvolver a atividade pensada para essa categoria, antes,
confeccionamos, junto com o aluno, algumas réplicas de avibes com materiais

reciclaveis, para envolver o aluno em todo o processo (foto 19).

FOTO 19

FONTE: Arquivo pessoal
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Confeccionados os avides, atividade que teve duragéo de trés dias, dispusemos
os dois avides confeccionados junto ao carrinho de brinquedo, um pdnei que o
aluno trouxe de casa e um grampeador (foto 20) (o aluno, ndo sabemos por qual
motivo, gosta de brincar com o grampeador) e pedimos que Filipe pegasse
somente o carrinho e o ponei para brincarmos, mas Filipe ndo quis brincar
somente com o carrinho e ponei, ficou o tempo inteiro dizendo “vido, viao” e

apontando para o avido.

FOTO 20

FONTE: Arquivo pessoal

Deixamos Filipe brincando sozinho com os avifes para observar qual seria sua
reacdo com o0s novos brinquedos (foto 21 e 22), pois quando produzimos o0s
avides, ele demonstrou muita alegria, sorria bastante e repetia: “vido, viao, viao”
e ja queria brincar com eles, mas como terminamos perto da saida do aluno,
deixamos para brincar no outro dia. No outro dia, a primeira coisa que ele

perguntou foi pelo “vido”, o que revela sua memaria em construcao.
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FOTO 21 FOTO 22

FONTE: Arquivo pessoal

Enquanto ele estava “curtindo” os avides (Fotos 23 e 24), Filipe olhava todas as
partes do avido, parecendo analisar se estava tudo certo com os avides e sempre
sorrindo, demonstrando alegria e contentamento, despertando no aluno
emocdes que nunca havia percebido em outras situacées. Com o0 avido na mao,

ele corria pela sala simulando o avido no ar, voando.

FOTO 23 FOTO 24

FONTE: Arquivo pessoal

Durante o recreio, pedimos para Filipe levar os avides e mostrar para as criangas
que tém mais afinidade com ele, muito contente e orgulhoso, do seu jeito,
mostrava o avido e ainda explicava, por gestos, como o avido fazia, simulando o
voo do avido. Dizia: “0, 6, vido, viao”, mas nao quis emprestar o avido para que
0s outros alunos brincassem também. Apds, o aluno foi brincar sozinho, correndo

pelo patio com o avidao na mao.
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CATEGORIA 5: PINTURA

Esta categoria ndo estava prevista para compor as categorias elencadas para
esta tese. Mas, diante de tudo o que Filipe nos respondeu e progrediu durante
as categorias anteriores, resolvemos tentar algo que nao haviamos pensando...
Tentamos e deu certo, foi umas das categorias que mais tivemos respostas

surpreendentes de Filipe, no qual trataremos nos paragrafos seguintes.

Incluir esta categoria surgiu quando fomos pedir a professora a prova adaptada
de Filipe, pois precisariamos para fechar o semestre, entdo, ela nos entregou
uma atividade com a imagem do avido (Foto 25) e pediu que aplicassemos da
maneira gue quiséssemaos, pois como foi dito anteriormente, o aluno néo fica em

sala de aula, todas as atividades eram realizados na sala de recursos.

FOTO 25

FONTE: Arquivo pessoal

Sempre que era oferecida alguma atividade impressa a Filipe,
disponibilizavamos lapis de cor ou giz de cera, mas neste dia pensamos na tinta
guache. Guardamos o lapis de cor e o giz de cera e tiramos do armario todas as
tintas disponiveis e dispusemos em cima da mesa, assim como a prova (Foto
25). Ressaltando que pensamos em nao realizar esta atividade com a tinta
porque poderiamos nos sujar e também sujar o aluno, uma vez que a escola nao
pode disponibilizar materiais para preparar o ambiente para uma atividade onde
utilizariamos tintas, mas resolvemos realizar independente dessa situacéo, pois
nosso objetivo principal era o aluno e o que poderia acontecer diante da

proposta.



82

Assim, iniciamos as atividades... (Fotos: 26, 27, 28, 29 e 30). Quando Filipe teve
0 contato com a tinta, ele ficou um pouco desconfiado, ndo sabia como usar o
pincel, tentamos ensina-lo, mostramos como poderia utilizar o pincel, mas ele
nao aceitou pintar o avido com o pincel. Entdo perguntamos como ele iria pintar
0 avido, ele colocou o dedo no pote de tinta e pintou o avidao, e com isso ria
bastante demostrando muita satisfacdo de pintar o avido com a tinta,

descobrindo literalmente algo novo, prazeroso.

Filipe gostou tanto de utilizar a tinta que pintou até seu brinquedo (pbnei), e ao
pintar o ponei, ele conversava com o brinquedo, indicando onde estava pintando.
Na foto 26, ele pintou as patas e repetia: as patas, as patas e olhava para mim
com um sorriso de satisfacdo. Despois, na foto 27, pintou o focinho do ponei,
olhou para mim e disse: nariz, nariz e eu respondia que sim, € o nariz do ponei,
ele entdo olhava para o pbnei e sorria. Ja na foto 30, Filipe estava conversando

com o ponei: olha, olha, pintar, pintar, sorrindo bastante para o ponei.

Percebemos entdo, que a tinta chamava sua atencédo, o deixava concentrado,
calmo, feliz, dentre outros sentimentos bons, que foram despertados pelo uso da
tinta. A partir desse fato, resolvemos entdo ampliar para outras atividades o uso
da tinta.

FOTO 26 FOTO 27

=

FONTE: Arquivo pessoal
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FOTO 28 | FOTO 29

FOTO 30

FONTE: Arquivo pessoal

Apos pintar todo o ponei, Filipe saiu da sala de recursos e foi correndo para o
banheiro, chegando la ele disse: banho, banho, sujo. Entendemos entao que ele
queria limpar o pénei e que para limpar teria que dar banho no ponei. Explicamos
para ele que no banheiro ndo poderia e que tinha um lugar préprio para isso, o

levamos para o tanque onde ficariamos mais & vontade para dar banho no pénei,
assim fizemos... (Fotos 31 e 32).
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FOTO 32

FONTE: Arquivo pessoal

Encerramos este dia com Filipe dando banho no poénei, muito feliz com a nova
descoberta da tinta. Neste dia, interagimos com ele de uma maneira muito
diferente dos outros dias, percebemos que ele conhece muitas palavras, por
exemplo, ndo ditas antes, talvez por falta de estimulos, mas através dessa
atividade, percebemos que Filipe pode aprender muito mais do que ja sabe, mas

para isso, precisa ser desafiado o tempo inteiro.

No outro dia, ao adentrar a sala de recursos, foi direto para o armario onde
ficavam as tintas e pediu, apontando com a mao. Perguntamos: vocé quer
pintar? Ele balancou a cabeca com sinal de sim. E o que vocé quer pintar?
Perguntei. Ele pegou o pbnei, entregou para a estagiaria, escolheu a mesma

tinta de cor do dia anterior, deu o pincel para ela e disse: “pintcha” “pintcha” (ele
sempre repete duas vezes a mesma palavra quando quer pedir ou fazer algo). A
estagiaria perguntou para ele se ele queria que ela pintasse o ponei, ele

respondeu com a cabeca que sim.

20 Nesta foto, assim como nas fotos 32 e 33, utilizei a forma “coragdo”, primeiro, para respeitar
a identidade da pessoa que participou da atividade, mas especialmente em como
agradecimento por ter me ajudado na realizacdo de todos as atividades para a construcéo
desta tese, deixo aqui minha homenagem e meu agradecimento por tudo: MUITO OBRIGADO!
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Quando a estagiaria comecou a pintar o pénei, ele indicava onde ela deveria
pintar: pata, nariz (Foto 33). Quando a estagiaria terminou de pintar, ele a
abracou muito feliz e queria brincar com o poénei (Foto 34), mas a tinta ainda
estava fresca e precisamos explicar para ele, mas ele ndo entendeu, somente
depois de muito tempo que ele aceitou esperar, mas enquanto isso, pediu para

assistir filme no computador (Foto 35).

FOTO 33 FOTO 34 FOTO 35

E@“‘l Ira da

FONTE: Arquivo pessoal

Enquanto Filipe assistia seus videos favoritos (Fotos 35, 36 e 37), seu brinquedo
estava secando. Este momento vivenciado demostrado nas fotos 36, 37 e 38,
sd0 momentos Unicos e raros, até iniciarmos as intervencdes com as categorias
trazidas neste trabalho, principalmente apdés a categoria pintura. Ter esse
contato com Filipe nos fez perceber que mesmo com todas as suas limitacdes,
existia algo que precisava ser despertado nele para que ele pudesse nos mostrar
tudo que sabe fazer e tudo que pode fazer, inclusive ter paciéncia para esperar

seu brinquedo secar a tinta.
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FOTO 36 FOTO 38

FONTE: Arquivo pessoal

Ao perceber que Filipe havia gostado tanto de pintar, além de mudar o seu

comportamento, ele mostrou-se mais disposto, mais alegre, mais participativo,

resolvemos levar uma tela de pintura para saber qual seria sua reacao diante

de algo diferente, quando talvez, pudesse expressar de maneira diferente seu

gosto pela pintura.

Com isso, nas fotos 39 a 48 veremos uma sequéncia de situacbes que

surgiram a partir da tela de pintura, no qual faco questao de descrever uma a

uma para que possamos perceber tudo que Filipe nos respondeu e, assim,

analisar sua evolucéo:

Foto 39 - foi o dia em que apresentamos a tela de pintura para Filipe.
Na mesa, dispusemos a tela de pintura, as tintas e os pincéis. Neste dia,
o aluno estava, além do pénei, com dois carrinhos. Expliquei para ele
para que servia a tela e que ele poderia pintar o avido que ja estava
desenhado na tela. Fiquei somente observando o que ele iria fazer, ele
abriu todas as tintas, colocava um pouco na tampa e jogava na tela e
continuou na foto 40, como se estivesse testando a tela de pintura.
Fotos 41 a 44 — apGs usar todas as cores disponiveis de forma aleatéria
na tela de pintura, ele cansou e lembrou dos carrinhos. Filipe pegou os
carrinhos e comegou a brincar com eles na tela, como se fosse uma
pista de carrinho. Fazia os sons que os carros fazem. Estacionava os
carros. Realizava todas as manobras imitando os carros de corrida. Ele
ficou brincando até espalhar toda a tinta.
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» Foto 45 a 50 — Enquanto Filipe se divertia com a brincadeira que ele
proprio inventou, ele implicava comigo, querendo me sujar com 0
carrinho sujo de tinta e pedia que eu brincasse com ele também. Eu
dizia que ndo (para saber qual seria sua reacdo) entdo ele pegava
minha méo e levava até os carrinhos para que brincasse com ele, me
puxava pela cabeca (FOTOS 45 e 46), neste dia ele estava muito feliz

por estar realizando aquela atividade.

FOTO 39 FOTO 40 FOTO 41

FOTO 42 FOTO 44

FOTO 47
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FOTO 48 FOTO 49 FOTO 50
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FONTE: Arquivo pessoal

E o resultado deste dia foi a certeza de que conseguimos, mesmo com muita
dificuldade, criticas, ter um dia muito produtivo e feliz. Portanto, encerro esta
parte do trabalho com duas fotos (51 e 52), justificando-as, mostrando nossas
camisas manchadas com a tinta guache, que depois lavamos e ficaram limpas
como antes, mas o importante disso tudo, foi o prazer de ver Filipe interagindo,
curioso com as novidades, feliz por poder brincar, fazer algo atil, com sentido.

Produzindo histéria e cultura.

FOTO 50 FOTO 51

FONTE: Arquivo pessoal
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Na tentativa de desafiar ainda mais Filipe em suas potencialidades, no intuito de
trabalhar instigar suas funcdes psicoldgicas superiores, resolvemos trabalhar
sempre com o que ele trazia de casa de novidade, como no dia, em que Filipe
trouxe um avido que produzimos em momentos anteriores. Com isso,

aproveitamos e resolvemos entédo explorar esse momento.

Eu, a outra professora de educacao especial e a estagiaria improvisamos uma
pista de carro, com TNT e tinta guache branca (FOTO 52). Esperamos secar e

chamamos Filipe ver a pista de carro e assim, saber qual seria sua reacao.

FOTO 52

FONTE: Arquivo pessoal

Quando Filipe chegou e viu a pista de corrida de carro esticada no chao, ele ficou
tao feliz, que ajoelhou no chéo, em cima da pista de carro, com seu avido na
mao — que tivemos que juntar com o carrinho, a pedido dele — e levantou-o como

se estivesse agradecendo pelo brinquedo novo (FOTO 53).

FOTO 53
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FONTE: Arquivo pessoal
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Depois de fazer todo o reconhecimento do jogo, explicamos como ele poderia
brincar — mesmo ja sabendo que ele ja sabia como brincar — e deixamos Filipe a
vontade. Ele ficou por muito tempo brincando na pista de corrida. Fazia todos os
sons que os carros de corrida fazem, imitava as manobras dos carros, sorria,

pedia para olharmos o que ele estava fazendo (FOTOS 55 e 56).

FOTO 55 FOTO 56

FONTE: Arquivo pessoal

Terminamos o dia assim, com uma foto das pessoas envolvidas em todas as
atividades e Filipe ndo querendo deixar o brinquedo para ir embora, mas ele

levou o brinquedo para casa, sabendo disso, ficou muito contente.
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Como ultima atividade resolvemos seguir 0 mesmo padréo da atividade anterior,

mas com uma pista menor (FOTO 58).

Quando Filipe viu a pista de corrida na mesa, ele ficou tdo feliz, era tanta
felicidade, que ndo cabia nele. O mais interessante foi que ele se dirigiu em cada
um (a professora, a estagiaria e a mim) agradecendo, abracando e beijando cada

um por ter feito a pista de corrida para ele. Foi emocionante este momento!

FONTE: Arquivo pessoal

Nas fotos 59, 60, 61 e 62 é possivel perceber tamanha felicidade com o jogo
novo. Quando ele viu a mesa com a pista de corrida, imediatamente pegou 0s
carrinhos e foi brincar. Ficou brincando até a hora de ir embora, parou somente

para lanchar e depois, por conta propria, voltar para brincar.

FOTO 59 FOTO 60

FONTE: Arquivo pessoal
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FOTO 61 FOTO 62

FONTE: Arquivo pessoal

Suas habilidades estavam escondidas por ninguém acreditar em suas
potencialidades. Isto posto comprova a teoria de Vigotski que, se oferecermos o
minimo, o sujeito aprendera o minimo, mas se oferecermos o maximo, ele

aprenderd o maximo. Basta acreditarmos em seu potencial.

Finalizo a categoria “Pintura” com uma foto (FOTO 63) que marcou muito nosso
trabalho, em que podemos perceber que tudo que pensamos para esta pesquisa
no tange as atividades e as categorias aplicadas, tiveram algum ou muitos
significados para Filipe e também para mim, enquanto pesquisador, pois muito
me marcou tudo que o aluno me respondeu. Quando a mée do aluno nos relata
que Filipe foi dormir mas néo queria deixar o quadro de lado, a emocéao toma conta
do pesquisador e nos deixa muito contentes e agradecidos por tudo que

conseguimos atingir para esta pesquisa.

FOTO 63

FONTE: Arquivo pessoal
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7 FUNCOES PSICOLOGICAS SUPERIORES: ANALISANDO AS
CATEGORIAS

A palavra “educacgao” sé se aplica ao crescimento. Assim, a educagéao
s6 pode ser definida como acdo planejada, racional, premeditada e
consciente e como intervencao nos processos de crescimento natural
do organismo (VIGOTSKI, 2016).

Nesse capitulo, analisaremos as categorias descritas no capitulo anterior
dialogando com a teoria de Vigotski e seus interlocutores, e com isso, focaremos
nas Funcdes Psicoldgicas Superiores (FPS) percebidas durante a realizacao das
atividades, sendo: a linguagem, a memoria, a atencdo e a imaginacéao, que
consideramos mais importantes para esse momento, mesmo sabendo que as
outras FPS ndo podem ser desconsideradas ou desassociadas umas das outras,

podendo aparecer a todo momento.

Por isso, de acordo com Luria (1981),

Os processos psicolégicos ndo sdo ‘fungbes’ ou ‘faculdades’
indissociaveis, mas sim sistemas funcionais complexos baseados no
trabalho coordenado de um grupo de zonas cerebrais, cada uma das
quais da a sua contribuicdo particular para a constru¢éo do processo
psicologico complexo (p.197).

Para Vigotski, as Funcdes Psicoldgicas Superiores sdo aquelas fun¢cdes mentais
que caracterizam o comportamento consciente do homem, como: a linguagem,
a atencdo, a percepcdo, a memoria, a imaginacdo, o pensamento, a emoc¢ao,
desenvolvendo assim, a personalidade dos individuos. Pois, de acordo com Van
der Veer e Valsiner (1996),

A estrutura da personalidade em desenvolvimento da crian¢ca muda em
cada novo periodo de idade, a proporcdo que diferentes partes do
sistema da personalidade assumem um papel importante na pessoa
em desenvolvimento em diferentes idades (p. 336).

Com isso, Vigotski (2007, p. 58) afirma que “todas as fungdes superiores
originam-se das relagdes reais entre individuos humanos”, diante deste fato, &
necessario que os profissionais envolvidos no processo de aprendizado e
desenvolvimento desses individuos tenham conhecimento dessas funcdes e

como elas se constituem, para que assim, realizem um trabalho de qualidade.
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Na perspectiva de Vigotski, todos nds temos a capacidade de pensar em objetos
gue ndo estdo ao nosso alcance; imaginar fatos nunca vividos e planejar acdes
que serdo concretizadas em momentos posteriores, isso sdo exemplos de
atividades psicologicas consideradas “superiores”, por isso, o termo Fungdes
Psicolégicas Superiores, de origem bioldgicas, porém no contexto social sdo
construidas, diferenciando os seres humanos dos outros animais ou, conforme
exemplificam Vigotski e Luria (1996, p. 177) que, “no processo de
desenvolvimento, a crianca ndo sO amadurece, mas também se torna
reequipada [...]. E isso que constitui a diferenca mais pronunciada entre o

desenvolvimento dos seres humanos e dos animais”.

Portanto, diante das categorias aplicadas a Filipe descritas no capitulo anterior,
percebemos que o aluno ainda n&do se apropriou de diversos conhecimentos,
talvez por ter sido negado a ele em seu processo de ensino e aprendizagem até
0 momento ou pela deficiéncia intelectual ou por falta de estimulos ou por outra
questao que aqui ndo cabe julgamentos. Mas, 0 que precisamos é nos atentar
para tudo o que ele ja é capaz de fazer, ou sozinho ou com a ajuda do outro.

Sobre isso, podemos entender que, de acordo com Vigotski (2001),

A zona de desenvolvimento imediato da crianca é a distancia entre o
nivel de seu desenvolvimento atual, determinado com o auxilio de
tarefas que a propria crianca resolve com independéncia, e o nivel do
possivel desenvolvimento, determinado com o auxilio de tarefas
resolvidas sob a orientagcéo de adultos e em colabora¢do com colegas
(p. 502).

Muitas potencialidades foram percebidas em todas as categorias, e sdo essas
potencialidades que precisamos valorizar e ampliar para que o aluno possa
aprender e se desenvolver, e para isso, € necessario estimular Filipe e suas FPS
para que tudo isso aconteca e o aluno nao tenha seu direito de aprender e se

desenvolver por ser diferente, negado (DIAS, 2015).

Para tanto, precisamos, de acordo com Vigotski (2001), entender que:

[...] o estudo da zona de desenvolvimento imediato é um dos
instrumentos mais poderosos de investigacdo pedoldgica, que
permitem elevar consideravelmente a eficacia, a utilidade e a fertilidade
da aplicagéo do diagndéstico do desenvolvimento mental & solugéo de
tarefas propostas pela pedologia e pela escola (p. 502).
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Percebemos com isso, com tudo que o aluno nos respondeu durante a execucao
das atividades, quando demonstrou sua determinacdo para realizar o que era
pedido e as estratégias utilizadas por ele para responder algumas questdes,
mostrando que, sua condi¢cdo n&o o impede de aprender, de se desenvolver, de
brincar, de planejar, de pensar, de imaginar, dentre outros, evidenciando que, “O
cérebro ndo se limita a ser um Orgao capaz de conservar ou reproduzir nossas
experiéncias passadas, é também um oOrgdo combinador, criador, capaz de
reelaborar e criar com elementos de experiéncias passadas novas normas a
proposi¢oes” (VIGOTSKI, 1996, p. 09).

Exemplo disso, quando perguntando: que animal € esse? Filipe ndo respondeu
0 nome do animal pedido, mas disse o som que o animal fazia, por isso, podemos
afirmar que, naquele momento, uma FPS ja estava desenvolvida, mesmo sem
que Filipe tivesse conhecimento ou que alguém soubesse que o tinha, “a
atencado”, nesse sentido, “para ser capaz de resolver uma dada tarefa, o
individuo ter que por em pratica uma maneira de comportamento [...]. E preciso
que surja a atengao artificial, voluntaria, ‘cultural’, que é a condicdo mais
necessaria para qualquer trabalho” (VIGOTSKI e LURIA, 1996, p. 196).

Portanto, no que tange a categoria “CORES”, iniciamos nossas atividades com
o aluno, nos proporcionou, antes de tudo, conhecer Filipe, fator de suma
importancia, pois o ndo conhecer as caracteristicas, as particularidades e
peculiaridades tanto do aluno quanto da sindrome que ele tem, podera
inviabilizar completamente todo o processo planejado. Diante disso, Vigotski

(2001), nos esclarece que:

[...] duas questdes se colocam diante do pedagogo: em primeiro lugar,
a do estudo individual de todas as particularidades especificas de cada
educando em particular, em segundo, do ajuste individual de todos os
procedimentos de educacéo e interferéncia do meio social em cada
uma delas. Nivelar todas elas é o maior equivoco da pedagogia, e sua
premissa basica requer forgcosamente a individualizacdo: requer a
definicdo consciente e precisa dos objetivos individuais da educacéo
para cada aluno (p. 431).

Sendo assim, nessa categoria, percebemos que o aluno ndo se apropriou

concretamente das cores, pois teve muitas dificuldades para nos dizer qual era
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a cor do palito de picolé quando perguntado ou mesmo depositar o palito de
picolé no rolo de papel higiénico da mesma cor. Neste caso, a FPS que mais

prevaleceu, em nossa concepcao, foi a ATENCAO.

Para Vigotski (2001),

A atencdo infantil é orientada e dirigida quase que exclusivamente pelo
interesse, e por isso, a causa natural da distracdo da crianca é sempre
a falta de consciéncia de duas linhas na questdo pedagdgica: do
interesse propriamente dito e daquelas ocupac¢des que sdo propostas
como obrigatérias (p. 162).

Partindo desse pressuposto e concordando com o autor, faz sentido quando, em
diversos momentos, precisamos barganhar com o aluno a realizacdo da
atividade e brincar com o avido e ele aceitava. Entdo, podemos refletir por varios
vieses: Filipe tinha consciéncia do que estava fazendo? Era interessante
aprender as cores naguele momento, uma vez que ele queria brincar com o
avido? E se mudassemos a estratégia de ensinar as cores, ficaria mais

interessante para o aluno? Para Vigotski (2001),

[...] a primeira exigéncia da educagéo é o conhecimento absolutamente
preciso das formas hereditarias de comportamento, em cuja basesera
exigido o campo pessoal da experiéncia. E é aqui que oconhecimento
das diferencas individuais se manifesta com forca especial (p. 428).

Esse ultimo questionamento fez sentindo na categoria BRINQUEDOS, quando
confeccionamos o avido e incluimos as cores e 0 aluno respondeu com mais
propriedade sobre as cores utilizadas no avido, no qual podemos dialogar com
outra FPS muito importante para a constituicdo do sujeito: a MEMORIA. E
afirmamos esse processo com as percepcodes de Vigotski (1998), quando nos diz
que,

A crianca que memoriza com a ajuda do material auxiliar organiza a
operacdo num plano distinto da que o memoriza de forma imediata,
porque a crianga que utiliza signos e operacdes auxiliares ndo se exige
tanto a memdria ou a habilidade para criar novas conexdes, para criar
uma nova estrutura, mas que possua uma imaginagao rica, as vezes
uma forma de pensamento desenvolvido, ou seja, certas qualidades
psiquicas que na memorizacédo imediata ndo desempenham um papel
importante (p. 42).

Esses fatores foram percebidos na categoria brinquedos quando Filipe ja tinha

internalizado em sua memdaria 0 que € 0 avido, mesmo nunca tendo viajado de
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avido, ele ja viu em desenhos e filmes que o avido voa, mas talvez ndo saiba
que o avido é um meio de transporte, pois ele brinca o tempo inteiro com o aviao
e ele esta sempre no ar, sempre voando. Isso faz sentido quando nos remetemos

ao pensamento de Vigotski (2001), quando nos diz:

[...] a brincadeira constituiu as primeiras formas de comportamento
consciente que surgem na base do instintivo e do emocional. E o
melhor meio de uma educacéo integral de todas essas diferentes
formas e esclarecimentos de uma correta coordenagé@o e um vinculo
entre elas (p. 147).

Se formos analisar por outro angulo, podemos nos perguntar: sera que nao esta
usando sua imaginacado? Para entendermos melhor esse processo, Vigotski nos

esclarece, sobre IMAGINACAO, quando nos diz que,

A principal diferenca entre imaginagéo e as outras demais formas de
atividade psiquica humana consiste no seguinte: a imaginacdo nao
repete em formas e combinag¢des iguais impressdes isoladas,
acumuladas anteriormente, mas constréi novas séries, a partir das
impressdes anteriormente acumuladas (VYGOTSKY, 1998, p. 107).

Podemos salientar entédo, que o fato de Filipe usar o avido como brinquedo e
simular que ele esta voando, sdo combinacfes impressas isoladas, algo que
memorizou a partir de uma experiéncia vivida através de filmes e desenhos,
caracterizando assim, como isolada, porque ele ndo experienciou viajar ou
adentrar um aviao real. Entdo, podemos entender que [...] as imagens da fantasia

servem de expressao interna para nossos sentimentos (VIGOTSKI, 1996, p. 21).

Portanto, a medida que utiliza combinacdes ou impressdes anteriormente
acumuladas de filmes, desenhos, sua imaginacdo passa a construir novas
séries, ou seja, novas formas ou maneiras de brincar com o avido, ja que entende

gue sua Unica funcéo é voar, e ndo transportar algo ou alguém, por exemplo.

Quanto a linguagem, FPS de maior importancia na perspectiva sécio-histérica
de Vigotski, podemos relacionar com a categoria ANIMAIS, quando Filipe, ao
invés de dizer o nome do animal representado na figura, diz 0 som que o animal

faz. Sobre isso, Vigotski (1998), explica que,

A linguagem libera a crianca das impressdes imediatas sobre o objeto,
oferece-lhe a possibilidade de representar para simesmo algum objeto
gue néo tenha visto e pensar nele. Com a ajuda da linguagem, a
crianca obtém a possibilidade de se libertar do poder das impressoes
imediatas, extrapolando seus limites (p. 122).
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Naquele momento, diferente da categoria CORES que Filipe ndo precisava
necessariamente falar oralmente, na categoria ANIMAIS, era necessaria sua
expresséo, tirando o sujeito totalmente de sua zona de conforto, obrigando-o a
falar quando questionado sobre qual era o animal representado na figura. Como
ndo sabia o0 nome do animal, ele se libertou do poder das impressdes imediatas

e extrapolou seus limites, resgatando da memaoria o som que o animal faz.

Com isso, podemos perceber que, de acordo com Vigotski (1998),

O processo de desenvolvimento de outras funcdes psiquicas
superiores, esta seriamente ligado a linguagem da crianca, a forma
psicoldgica principal de sua comunicagdo com aqueles que arodeiam,
isto é, a forma fundamental de atividade coletiva social da consciéncia
infantil (p. 123).

Diante disso, a linguagem perpassa por todas as outras Fun¢des Psicoldgicas
Superiores, sendo de suma importancia para o desenvolvimento das outras
Funcdes Psicologicas Superiores dos sujeitos, principalmente em processo de

escolarizacéo, e neste caso, das pessoas com deficiéncia,

Trazemos também para o dialogo, a INTERACAO. Segundo Vigotski (1998, p.
155), “a interagao social entre pares abre novas perspectivas na fundamentacéo
de um novo problema, e é um meio altamente efetivo de induzir o
desenvolvimento cognitivo”. Essa citagdo de Vigotski resume toda essa
categoria, porque o fato de Filipe comecar a interagir com 0s outros colegas da
escola e também com os outros funcionarios, teve um salto significativo em seu

comportamento, influenciando principalmente na sua linguagem oral.

Ao interagir com o outro, Filipe teve contato com outra realidade, ou seja, passou
a ser visto como aluno, com suas diferencas, claro! Mas deixou de ser apenas
um aluno “especial’; deixou de ser um aluno que ficava somente na sala de
recursos multifuncional e passou a fazer parte do meio em que deveria estar
desde sua chegada na escola e esse meio trouxe muitos beneficios, mesmo que
minimos, mas substanciais para seu processo de aprendizado e
desenvolvimento. Sendo assim, ‘0 meio social € a verdadeira alavanca do
processo educacional, e todo o papel do mestre consiste em direcionar essa
alavanca” (VIGOTSKI, 2001, p. 65).
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Sobre a categoria PINTURA, foram momentos em que percebemos uma maior
maturidade de Filipe quanto ao desenvolvimento de suas Funcdes Psicologicas
Superiores, pois 0 aluno demostrou que realmente podia fazer muitas “coisas”,
mas dependia de sujeitos mais experientes para que pudesse aplicar o
conhecimento acumulado, despertando no estudante, sentimentos, falas,
comportamentos, linguagens tanto orais como corporais, fatos ndo percebidos

no inicio da pesquisa.

Concordamos com Vigotski (1996, p. 31), quando diz que, [...] “os primeiros
pontos de apoio que encontra a criancga para sua futura criagdo é o que vé e o que
ouve, acumulando materiais dos quais logo usara, para construir sua fantasia”.
De fato Filipe tinha muita energia acumulada, mas por diversos, ndo as utilizava,
mas em sua primeira oportunidade, mostrou que sua imaginacgao podia ir longe
e assim o fez, em todos 0s momentos da pesquisa, até mesmo em situagdes mais
simples o aluno consiga transformar os desafios em possibilidades e
potencialidades.

Diante disso, a categoria PINTURA despertou em Filipe algo novo, algo que
potencializou suas capacidades fisicas, mentais e sensoriais, modicando um
sujeito em diferentes aspectos, que podemos fazer um breve comparativo

tomando como base o inicio da pesquisa e a finalizacao de pesquisa.
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INICIO DA PESQUISA

FINAL DA PESQUISA

COMPORTAMENTO — mordia,

cuspia, agredia os colegas e

funcionarios, gritava sem motivos
aparentes, dificuldades de

concentracao.

N&o mordia mais, entendeu que
fazendo isso, machucava o outro;
nao deixou de agredir por completo,
mas percebemos que agredia sem
ter a nogao que estava realizando tal
ato, na verdade, era uma maneira de
brincar, chamar atencdo do outro.
Quanto a concentracao, foi a
categoria que mais nos surpreendeu,
0 aluno conseguia parar € nos ouvir
e, por exemplo, ao explicar uma
atividade, ele conseguia, na maioria
das vezes, aplicar 0 passo a passo

das orientagoes.

ROTINA — no inicio o aluno chegava
na sala de recursos, deitava no
colchdo e dormia, s6 acordava na
hora de ir embora. Algumas vezes,
conseguiamos acorda-lo para

lanchar, mas em raros momentos.

No final da pesquisa, o aluno néo
dormia mais, pois estava envolvido
em atividades que lhe davam prazer,
entdo, Filipe ndo tinha tempo e nem
interesse de dormir, porque havia
algo planejado e pensado para que
ele pudesse participar das atividades
escolares, mesmo que na sala de

recursos.

INTERACAO — Antes Filipe era visto
como um aluno que nao era sujeito
que poderia brincar ou mesmo ter
contato com outro aluno ou

funcionério da escola.

Ao final, em diversos momentos,
Filipe ia até a sala de aula que estava
matriculado, participava do recreio,
os alunos brincavam com ele, ele
brincava com os outros alunos, ele
brincava sozinho, passou a fazer

parte de fato do corpo discente.




101

Ao final, Filipe conseguia nos
responder perguntas, mesmo que

LINGUAGEM - No inicio, em raros respostas como sim, ndo, bem

momentos ouviamos qualquer tipo de objetivo, mas conseguiamos nos
som de Filipe, somente palavras comunicar e entender o aluno e o
soltas e sem sentido. gue ele precisava naquele momento,
seja para beber dgua, para assistir

filme, dentre outros.

Estes fatos comprovam a teoria de Vigotski quando sugere que devemos
desenvolver “atividades que fazem sentido para a vida do aluno, relacionadas a
jogos, ao trabalho, ao desejo, a vivéncia de uma linguagem viva, enfim, ato de

aprender e de ensinar com significado e sentido” (MONTEIRO, 1998, p. 78).

Nesse sentido, podemos dizer que antes ndo sabiamos o que Filipe sabia e até
0 que nao sabia, mas estes fatores foram essenciais para pensarmos o que
poderia despertar o interesse do aluno para que pudéssemos desenvolver
nossas atividades, portanto, através dos signos que percebemos através de seu
interesse pelo avido, pelo carrinho, por exemplo, conseguimos tornar todos os
momentos com Filipe em algo prazeroso tanto para ele quanto para nos,

pesquisadores.

Em suma, constata-se que, tudo que foi pensado ou desenvolvido para Filipe, ndo
surgiu do nada, do vazio, “as estratégias de ensino ndo sdo desenvolvidas, nem
imaginadas no vazio. A elaboragédo, selecdo e utilizacdo de determinada
abordagem ou estratégia de ensino nasce das percepcbes acerca da
aprendizagem e acerca dos alunos” (AINSCOW, 1997, p. 19), ou seja, devemos

valorizar todo e qualquer tipo de “saber” que o sujeito traz de casa.
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ARRAZOADOS REFLEXIVOS

Realizar a pesquisa com Filipe foi, para mim, uma realizacdo enquanto
pesquisador. Consolido, com essa pesquisa, defendendo a tese de que o
sujeito com deficiéncia intelectual causada por uma sindrome rara como a
sindrome de Smith-Lemli-Opitz, quando em contato com o conhecimento
sistematizado, planejado para que alcance os objetivos educacionais pode, por
vias diferentes das de outros sujeitos, aprender e se desenvolver como sujeito
sécio-histérico e cultural. Como ser que produz e reproduz histéria, cultura e
conhecimento. Como ser que se apropria do conhecimento produzido pela

humanidade.

Diante disso, podemos afirmar, com toda certeza que, durante esse tempo em
gue realizamos a pesquisa com Filipe, nos transformamos como ser humano,
como pessoa e principalmente como pesquisador, pois foram experiéncias
fantasticas, que levaremos para sempre em nossas vidas, tanto pessoal,
qguanto profissional, pois percebemos a evolucdo que o aluno teve durante o

processo de intervencdo com as atividades realizadas.

Podemos afirmar também que tudo Filipe nos respondeu, nos apresentou na
aplicacdo das atividades, estdo de acordo com a base teoria escolhida para
sustentar teoricamente este trabalho, pois de fato, como diz Vigotski, se
oferecermos o0 minimo, o sujeito aprendera o minimo, mas se oferecermos o
maximo, o sujeito em processo de aprendizado e desenvolvimento, aprendera

0 maximo.

Portanto, tudo que foi pensado e planejado para o aluno o tirou de sua zona
de conforto, que era chegar na escola, dormir, depois acordar para comer,
dormir novamente e depois acordar para ir embora. Ou seja, o que Filipe
precisava, era de um sujeito mais capaz para que ele pudesse mostrar seu
desenvolvimento potencial e sabermos que independente de sua condicao,
tinha muito a nos ensinar enquanto aluno, pessoa, ser humano, sujeito

histérico e cultural.

Sendo assim, nesta pesquisa, buscamos descrever e analisar 0 processo
vivenciado por um aluno com a sindrome de SMITH-LEMLI-OPITZ no contexto

do atendimento educacional especializado, e, mas especificadamente,



pretendemos, por meio do estudo de caso descritivo, alcancar os seguies

objetivos especificos:

v Conhecer as principais caracteristicas, particularidades e
peculiaridades da sindrome de Smith-Lemli-Opitz;

v' Descrever e analisar as praticas pedagodgicas no contexto do
atendimento educacional especializado de um aluno com a sindrome de
Smith-Lemli- Opitz;

v Investigar como se da o processo de desenvolvimento de algumas
funcdes psicoldgicas superiores (linguagem, memoria, atencdo e
imaginacdo) de um aluno com a sindrome de Smith-Lemli-Opitz no

ambito educacional.

No que tange ao primeiro objetivo especifico, percebemos que Filipe apresenta
algumas caracteristicas da sindrome de Smith-Lemli-Opitz, mas, assim como
descrevemos na revisao de literatura, tudo gira em torno da questao clinica da
sindrome, por isso, o sujeito, foco desta pesquisa, era visto como um sujeito
incapaz de realizar qualquer tipo de atividade, onde os profissionais da
educacao que estavam envolvidos em seu processo de ensino e aprendizagem
desconheciam a sindrome em questédo que o aluno possui, com isso, nenhuma

pratica pedagdgica era pensada ou planejada para Filipe.

Ou seja, todas as caracteristicas, particularidades e peculiaridades eram
impeditivas para seu exercicio enquanto sujeito cognoscente, quando o aluno
nao era visto como um sujeito capaz de aprender, de se desenvolver, de
interagir, de produzir histéria, cultura, conhecimento, assim como qualquer
outro ser humano. Resumidamente, todo esse tempo na escola, Filipe teve o
seu direito de aprender e se desenvolver negado ou mesmo negligenciado por

ser diferente ou por ter uma deficiéncia (DIAS, 2015).

Sobre o segundo objetivo especifico, as praticas pedagogicas desenvolvidas
no contexto do Atendimento Educacional Especializado foram de suma
importancia para, principalmente, conhecer Filipe, indo de encontro com o
primeiro objetivo, quando ndo tinhamos nenhuma informacao concreta do que

0 aluno sabia e até mesmo, nao sabia.



Assim, ao iniciar todo o processo, a priori, foi possivel notar que o aluno #fka
muito conhecimento acumulado, mas, diante do contexto educacional vivido
anteriormente a pesquisa, foi deixado de lado. Com isso, 0 que precisamos
fazer para que as préticas pedagogicas pensadas para realizacao da tese, era
que o aluno precisava ser desafiado o tempo inteiro para que pudesse

entender que tudo o que fora oferecido tinha sentido para ele.

Entdo, analisando o potencial de Filipe desde o inicio da pesquisa até o final,
destacamos algumas evolugdes pautando no antes e depois, dialogando com
o terceiro objetivo especifico, quando tivemos a pretensao de Investigar como
se dava o processo de desenvolvimento de algumas funcdes psicologicas
superiores, como a linguagem, a memoaria, a atencao e a imaginacao. Abaixo,
listamos, com base nas fung¢des psicologicas superiores elencadas para
realizacéo deste trabalho:

» Linguagem — No inicio da pesquisa achavamos que Filipe ndo emitia
nenhum tipo de som, que poderia ter algum comprometimento na fala,
mas nao ouviamos o aluno porque néo dava tempo de ouvi-lo, quando
ele chegava, tudo ja estava preparado para que ele pudesse dormir.
Mas, ao final da pesquisa, 0 que mais aconteceu, foi ouvir sua voz, e
iSso nos deixou muito surpresos e contentos, pois sabiamos que ele

conseguia falar e através da fala, dizer o que queria e o que nao queria.

» Memoria — Em relacdo a memaria de Filipe, foi surpreendente quando
ele reproduzia, por exemplo, todas as manobras que a competicdo de
corrida realizava, assim como 0s sons produzidos pelos carros; quando
Filipe estacionava os carros e reproduzia o barulho que os pneus
faziam. Em sua memodria estava guardado um banco de dados que na
escola ele ndo podia transmitir por falta de oportunidade. Através de sua
memoria descobrimos que ele conhece muitas coisas que jamais poderiamos
imaginar pelos relatos anteriores a pesquisa. Apos isso, descobrimos um outro
Filipe, um Filipe capaz lembrar que no outro dia ele tinha algo interessante a
realizar e que ndo precisa dormir e comer, mas que a escola tinha algo

interessante para ele fazer.

» Atencéao - Filipe tinha sua ateng&o pautada somente no cuidar, o educar

ficava por conta do contexto familiar, onde nenhum tipo de



escolarizacio era pensada para o aluno. Quando o aluno nio esté¥a
dormindo, estava assistindo televisdo, com os filmes que mais gostava.
Sua atencdo era resumida para que ele ficasse quieto, sem fazer
bagunga ou mesmo dar trabalho para as pessoas que “cuidavam” dele.
Enfim, quando iniciamos a pesquisa, percebemos que poderiamos
aproveitar tudo que Filipe gostava para chamar sua atencdo, onde
tornamos o ambiente em que ele ficava por quatro horas e meia,
agradavel, aconchegante... um lugar onde ele gostava de ficar. Assim,

direcionamos sua atencdo para um

» aprendizado direcionado, onde ele podia fazer “baguncga”, aprender,

desenvolver, e ter o seu direito a uma educacéo garantida.

» Imaginacgao — Tudo que ofereciamos a Filipe, ele relacionava ao avido,
até ai tudo normal pelo seu gosto excessivo pelo avido, mas ele sabia
simular determinado objeto de acordo com o ambiente que estava, por
exemplo, quando estava na sala de recursos multifuncionais, ele
utilizava a geometria espacial para simular o voo do avidao, mas quando
estava fora da sala de recursos multifuncionais, na quadra de esportes,
Filipe utilizava o concreto, utilizava o muro da quadra de esporte para a
decolagem e pouso do avido. O que podemos tirar desses exemplos é
gue o aluno tinha a funcao psicologica superior (FPS) “imaginagao”
muito forte em sua memodria e a imaginacdo para potencializar suas

brincadeiras.

Em suma, enfatizamos que todas as atividades foram realizados na sala de
recursos multifuncional, local onde Filipe passava a maioria do tempo, por isso,
definimos que sua inclusédo, enquanto aluno com deficiéncia, aconteceu na
sala de recursos multifuncional, onde todas as suas atividades eram realizadas.
Com isso, concluimos que o processo de escolarizagdo ndo foi negado ou
mesmo negligenciado, pois estavamos realizando a pesquisa sempre em
contato com a sala de aula comum para garantir que 0s pressupostos da

incluséo fossem garantidos.

Por fim, sintetizamos toda experiéncia que tivemos com Filipe e toda
experiéncia educacional que ele nos proporcionou enquanto pesquisador e
profissional da educacdo, nos possibilitando novas/outras experiéncias para

gque possamos aprimorar nossa praxis com outros sujeitos, com um



pensamento de Vigotski, quando diz que, “a verdadeira educacéo consisté%m
despertar na crianca aquilo que tem ja em si, ajuda-la a fomenta-la e orientar

seu desenvolvimento em diregdo determinado” (VIGOTSKI, 1996, p. 62).

Diante disso, finalizamos as consideracdes finais, ainda com um pensamento
de Vigotski, que move o nosso fazer docente: “Nada de grandioso pode-se fazer
na vida sem um sentimento poderoso” (VIGOTSKI, 1996, p. 67). E nisso que
acreditamos, em sentimentos poderosos para impulsionar nossa escolha

enguanto profissional da educacao!!!
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APENDICE A — Termo de consentimento livre e esclarecido

Eu, , aceito
participar da pesquisa intitulada “O ALUNO COM SINDROME DE SMITH-
LEMLI-OPITZ NO ATENDIMENTO EDUCACIONAL ESPECIALIZADO: UM

ESTUDO DESCRITIVO, que tem como objetivo principal descrever e analisar o

processo vivenciado por um aluno com a sindrome de SMITH-LEMLI-OPITZ no
contexto do atendimento educacional especializado, desenvolvida por mim,
Israel Rocha Dias, regularmente matriculado na turma 14 do PPGE/CE/UFES,
sob a orientacdo do Prof. Dr. Rogério Drago e autorizo a utilizacdo do material
por mim informado para fins exclusivamente académicos (artigos, seminarios,
congressos e afins), no sentido de contribuir para a area de educacao especial

numa perspectiva inclusiva.

Viana, de de 2019.

Assinatura do Participante

Israel Rocha Dias
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APENDICE B — Pré-roteiro basico de observacéo do cotidiano do Atendimento
Educacional Especializado - AEE.

¢ Rotinas de chegada e permanéncia cotidiana;

e Modos de atendimento individual e coletivo;

e Atividades realizadas individual e coletivamente;

e Atividades intra e extraclasse;

e Momentos de pétio;

e Momentos de refeitorio;

e Sala de atividades e outros espacos pedagdgicos;

e Interacdo adulto-crianca e crianca-crianca,;

¢ Relacdes interpessoais familia-escola-crianca-docente;

e Outros elementos que forem relevantes.



