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RESUMO

Esse estudo teve como objetivo geral investigar como se d& o processo de inclusdo
da crianca com Sindrome de West na educacao infantil. Como objetivos especificos,
buscou-se conhecer a Sindrome de West, suas caracteristicas, particularidades e
peculiaridades; identificar e analisar as praticas pedagogicas voltadas para a crianca
com Sindrome de West, e quais suas implicagdes na inclusédo e aprendizagem dessa
crianca; analisar as estratégias de ensino e recursos pedagodgicos que 0S
professores utilizaram para o processo de inclusédo dessa crianca na educacéo
infantil. Ancorado na teoria socio-histérica de Lev S. Vigotski e de seus
colaboradores, esse estudo utilizou da proposta metodoldgica da pesquisa qualitativa
na perspectiva do estudo de caso do tipo etnografico para alcance dos objetivos
propostos. Como procedimentos para producdo de dados, recorreu-se a observagao
participante, entrevistas semiestruturadas, e as fotografias e filmagens. Esse estudo
teve como lécus de pesquisa um Centro Municipal de Educacao Infantil localizado no
municipio de Serra/ES, sendo sujeitos desse estudo uma crianca de trés anos com
diagnéstico clinico de sindrome de West, sua mae, a professora regente, a
cuidadora, a auxiliar de creche, a professora de Educacédo Fisica, a professora de
Educacao Especial, a pedagoga e o diretor escolar. Como resultados, percebemos
gue o processo de inclusdo da crianga com sindrome de West somente ocorreu,
porque essa foi vislumbrada para além de suas marcas biolégicas, como um sujeito
produtor de histéria e de cultura; que ao planejar suas praticas pedagogicas, as
professoras buscavam partir das particularidades e singularidades dessa crianca,
oportunizando experiéncias significativas e desafiadoras, reforcando suas
potencialidades; que as estratégias de ensino e recursos pedagoOgicos que as
professoras utilizavam para o processo de inclusdo do sujeito com SW eram simples
e corriqueiros, porém, facilitadores no processo de ensino e aprendizagem dessa
crianca; que a crianca com SW apresentou-se em constante movimento de
aprendizagem e desenvolvimento, que por meio das interagdes com 0 outro e com 0
conhecimento sistematicamente organizado, ela se “reequipou”, adquiriu outras
habilidades, se transformou e se humanizou. Por fim, tendo em vista 0 processo de
inclusdo da crianca evidenciada nessa pesquisa, ndo podemos conceber a ideia de
que as limitagcBes bioldgicas sejam impeditivas de a crianca com deficiéncia participar
dos eventos da vida comum, de interagir com os diversos sujeitos nos mais variados
contextos, e, sobretudo, de ter acesso a educacdo formal, e nesse movimento,
apropriar-se dos conhecimentos sistematizados, aprender e desenvolver
caracteristicas superiores especificamente humanas.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de West. Inclusdo. Préaticas Pedagogicas. Educacéo
Infantil. Aprendizagem e Desenvolvimento.



ABSTRACT

This study had the general objective of investigating how the process of including
children with West Syndrome occurs in early childhood education. As specific
objectives, we sought to know the West Syndrome, its characteristics, particularities
and peculiarities; identify and analyze the pedagogical practices aimed at the child
with West Syndrome, and what are its implications for the inclusion and learning of
that child; to analyze the teaching strategies and pedagogical resources that teachers
used for the process of including this child in early childhood education. Anchored in
the socio-historical theory of Lev S. Vigotski and his collaborators, this study used the
methodological proposal of qualitative research from the perspective of an
ethnographic case study to achieve the proposed objectives. As procedures for data
production, participant observation, semi-structured interviews, and photographs and
filming were used. This study had as a locus of research a Municipal Center for Early
Childhood Education located in the city of Serra / ES, being subjects of this study a
three year old child with clinical diagnosis of West syndrome, his mother, the regent
teacher, the caregiver, the assistant daycare center, the Physical Education teacher,
the Special Education teacher, the pedagogue and the school principal. As a result,
we perceive the inclusion process of the child with West syndrome only occurred,
because it was seen beyond its biological marks, as a subject that produces history
and culture; that when planning their pedagogical practices, teachers sought to start
from the particularities and singularities of this child, providing meaningful and
challenging experiences, reinforcing their potential; that the teaching strategies and
pedagogical resources that the teachers used for the process of inclusion of the
subject with SW were simple and commonplace, however, facilitators in the teaching
and learning process of this child; that the child with SW presented himself in a
constant movement of learning and development, that through interactions with others
and with systematically organized knowledge, he “re-equipped”, acquired other skills,
was transformed and humanized. Finally, in view of the process of inclusion of the
child evidenced in this research, we cannot conceive of the idea that biological
limitations are preventing children with disabilities from participating in the events of
common life, from interacting with different subjects in the most varied contexts , and,
above all, to have access to formal education, and in this movement, to appropriate
systematized knowledge, learn and develop superior characteristics specifically
human.

KEYWORDS: West syndrome. Inclusion. Pedagogical practices. Child education.
Learning and Development.
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INTRODUGAO/ O INIiCIO DE MINHA TRAJETORIA

“Cada um que passa em nossa vida passa sozinho, pois cada pessoa €
Unica, e nenhuma substitui outra. Cada um que passa em nossa vida passa
sozinho, mas ndo vai sO, nem nos deixa s0s. Leva um pouco de nés

mesmos, deixa um pouco de si mesmo...”
Antoine de Saint-Exupéry
Repentinamente deslocada, vasculhando as pistas do passado, percebo! que cada
pessoa que passou em minha vida contribuiu, de alguma forma, na realizacao deste
trabalho e no processo de minha constituicdo como professora e como cidada. Vejo-
me professora desde minha mais tenra idade, quando reunia minhas irmas, um
punhado de gizes coloridos e um velho quadro negro, para mais um dia de aula. Foi
assim durante boa parte da minha infancia... brinquei de ser professora! E essa
atividade humana, sem duvida alguma, também impulsionou na escolha da minha

profissao.

Apesar da imaturidade e uma visédo pouco esclarecida acerca do que queria ser, lar-
guei as bonecas e o faz de conta e decidi tornar-me professora. Tomar essa decisao
foi um marco! Entdo, no ano de 1995 iniciei minha trajetéria na area educacional,
nesse ano optei cursar o Ensino Médio com Habilitagdo profissional em Magistério.
Até entdo, minha experiéncia em educacdo havia se dado apenas na perspectiva de

aluna.

Confesso que no inicio do curso sentia-me um pouco amedrontada e indecisa a res-
peito da profissdo que iria exercer, sabia que ainda n&o era uma deciséao totalmente
formada e amadurecida. E em meio a um turbilhdo de emoc¢des, medos, davidas e
ansiedade, ainda me deparava com certos comentarios e questionamentos: “Vocé
quer mesmo ser professora?”; “Quer mesmo dar aula?”. E normalmente apds ouvi-
rem um "“inacreditavel” sim, os indagadores continuavam: “Vocé sabe que professora

ganha mal, ndo sabe?”

1 Na introducéo utilizo a 12 pessoa do singular por se tratar de algo muito pessoal. No entanto, no
corpo da dissertacdo utilizo a 12 pessoa do plural por entender que a construcdo desse trabalho se
deu por meio de mdltiplos sujeitos.
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Porém, desde o principio, minha familia aprovava minha “opcao” e afirmava que
tinha vocacdo para exercer a docéncia. As vezes, tranquilizavam-me ao dizer que
era algo nato, que “estava no sangue”, que era uma espécie de heranca ou tradicédo
familiar, pois venho de uma familia na qual grande parte das mulheres séo
professoras, inclusive a minha mée. Na realidade, talvez minha escolha retrate muito
mais fruto desses valores e esteredtipos incutidos na sociedade. Paois,
historicamente, o magistério foi uma profissdo ideologizada como dever sagrado e
“missdo feminina”, e ainda continua sendo a opcao (ou a saida) encontrada por
grande contingente de mocas oriundas de origem social menos favorecida, que
buscam melhores condi¢des de vida, ja que, ndo ha didvida quanto ao magistério ser
uma profissdo de mercado de trabalho aquecido, mesmo sendo considerado uma
profisséo historicamente desvalorizada e mal remunerada. Sendo assim, ao final do
ano de 1997 tornei-me professora! Mas afinal, o que motivou essa escolha?
Perspectivas  financeiras? Questdes familiares? Questdes emocionais?

Indubitavelmente todas essas variaveis influenciaram tal escolha!

Quanto a Licenciatura em Pedagogia, caminho trilhado pela maioria dos jovens com
formacdo em Magistério, buscava “algo diferente”, estimulante, encantador, que
despertasse 0 saber nas criancas de forma ludica, prazerosa e espontanea. Assim,
ressignifiquei alguns aspectos sobre “ser professora” e decidi prestar vestibular na
Universidade Federal do Espirito Santo (UFES) para o curso de Licenciatura Plena
em Educacéao Fisica. Apés uma jornada intensa de estudos e abdica¢des, conquistei
0 que tanto almejava: uma vaga no Curso de Educacdo Fisica na UFES! E
imensuravel dizer o quanto foi gratificante ser aprovada no 1° vestibular para o qual
me inscrevi, principalmente por ser um processo tdo excludente, no qual a maioria

nao conseguia obter éxito.

Entdo, em 1999, j& na UFES, apesar de pouca, porém rica experiéncia adquirida no
curso de Magistério, meu maior aprendizado enquanto profissional da educacéo
ocorreu durante o curso de Educacao Fisica, no dia a dia, na troca de experiéncias
com colegas e mestres, com a sabedoria encantadora de muitos professores,

principalmente quando os mesmos relatavam suas trajetdrias na area da educacao.
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Ao final do ano de 2000, me inscrevi no Processo Seletivo para Professores,
promovido pelo Governo do Estado do Espirito Santo. Assim, logo em seguida, no
inicio do ano de 2001 ja tinha conquistado meu 1° emprego, como professora de
Educacdo Fisica, sob regime de Designacdo Temporaria. Naquela época,
estudantes do Curso Superior a partir do 2° periodo podiam lecionar! Sabia que a
experiéncia era escassa para dar aulas de Educacao Fisica, mas a necessidade de
trabalhar ultrapassava todos meus medos e preconceitos. Enfim, as dificuldades em

dar aulas foram tantas quanto as experiéncias e aprendizados.

Nesse mesmo ano, surgiu uma grande oportunidade na minha vida, a qual ndo
deixei escapar: o Concurso Publico de Provas e Titulos para o Magistério, no
municipio da Serra. Obtive uma excelente aprovacdo e em 2002 j4 fazia parte do
qguadro de Funcionarios Publicos deste Municipio, no cargo de professora regente de
classe da Educacéo Infantil. Isto me proporcionou estabilidade, sendo assim, ja nédo

me preocupava mais em procurar empregos para o ano vindouro.

Na UFES, procurava manter um bom relacionamento com colegas e professores, e
era vista por estes como uma aluna dedicada. Porém, estava muito preocupada e
apreensiva, pois, ainda ndo havia encontrado afinidade consideravel com as
disciplinas j& cursadas. Entdo, foi no 6° periodo que fui “enfeiticada” pela disciplina
Educacéo Fisica Adaptada | — area da Educacao Fisica que se destina aos estudos
das Pessoas com Deficiéncia. Até entdo, parecia que fazia parte de outro mundo.
Nunca tinha sido apresentada ao “mundo das pessoas com deficiéncia”. Foi o
professor Dr. Sidney de Carvalho Rosadas — responsavel pelas disciplinas
Educacdo Fisica Adaptada | e Il — que intermediou meu contato com este “novo

mundo”.

Foi a partir dai que mergulhei no universo das pessoas com deficiéncia: com a
leitura persistente e critica de textos tedricos, com a participacdo nas aulas praticas,
e, principalmente, com o convivio e 0 “depoimento vivo’ das pessoas com
deficiéncia. Impossivel estudar sobre este tema e continuar com as mesmas ideias,

e tdo menos nao permitir ser “enfeiticada” por ele.
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No entanto, durante o curso, almejava fazer algo mais na Universidade,
principalmente na éarea de Educacdo Especial, mas as oportunidades eram
escassas. Ou, quando surgia alguma oportunidade, nao tinha tempo disponivel, visto
que estudava no periodo matutino e trabalhava no vespertino. Mas, foi no 1°
semestre de 2004 que surgiu uma oportunidade de iniciacao cientifica. Foi neste
periodo que fui convidada pelo professor Dr. Sidney de Carvalho Rosadas para
participar, como monitora voluntaria, no Laboratério de Educacéo Fisica Adaptada
(LAEFA), no programa intitulado “Sindrome do Autismo: o corpo, 0 jogo e 0
brinquedo”.

Essa experiéncia impar foi de extrema importancia na minha formacao, pois, fui
introduzida no campo de estudos da Educacao Especial, apropriei-me de estudos
nesta area, participei de cursos, formacfes continuadas e congressos na area da
Educacdo Inclusiva. E, o mais importante, toda essa experiéncia culminou na
elaboracdo de minha monografia, intitulada “O papel do Iudico no desenvolvimento
de criancas com Transtorno do Deficit de Atencdo e Hiperatividade (TDA/H)”,
apresentada no dia 16 de setembro de 2004, quando conclui minha Licenciatura

Plena em Educacao Fisica.

Nesse mesmo periodo participei do processo de sele¢céo para ingresso no Curso de
Pés-graduacdo Lato Sensu “Especializacdo em Educacdo Fisica Escolar para a
Educacdo Basica”, promovido pela UFES, no Centro de Educacdo Fisica e
Desportos. Obtive aprovacdo e em janeiro do ano de 2005 dava continuidade a
jornada de estudos académicos. No decorrer do curso, na disciplina intitulada
“Questao da inclusédo: Pessoas Portadoras de Necessidades Especiais, Géneros e
Etnias”, fui convidada pelo professor Dr. Sidney de Carvalho Rosadas para ministrar
palestra sobre o tema TDA/H. Me senti orgulhosa com o convite, pois, percebi, a
partir daquele momento, que todo meu esforco e desempenho na Universidade
haviam sido realmente reconhecidos. Sem duavida alguma, foi um ano de grandes
conquistas, além de dar continuidade aos estudos, também pude vivenciar algo que
me realizou imensamente: ser professora de Educacédo Fisica na APAE — Serra.

Conviver diariamente com pessoas com deficiéncia, independente de suas
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dificuldades ou limitagdes bioldgicas, foi uma licdo inigualavel. Aprendi com cada

gesto, lagrimas, sorrisos, olhar...

Ao final do ano de 2005, realizei novamente provas para os Concursos Publicos das
Prefeituras Municipais das cidades da Serra e Vitoria, para o cargo de professora
regente de classe da Educacdo Infantil. Fui aprovada e convocada em ambos.
Porém, como ja possuia um cargo efetivo na Prefeitura Municipal da Serra, optei

novamente pelo mesmo municipio, somente pela questao da locomocao.

Conclui o curso de Especializacédo Lato Sensu em Educacédo Fisica Escolar em 28
de abril de 2006, quando apresentei minha monografia, na area da Educacéo
Especial, intitulada “Uma andlise sob a odtica dos alunos PNEE frente as aulas de
Educacéo Fisica Escolar”. Este estudo revelou que os sujeitos com deficiéncia tém
muito a nos dizer se pretendemos alcancar uma pratica pedagodgica que realmente

promova a inclusao.

Impulsionada a pesquisar e aprofundar estudos relacionados a educacao especial,
me inscrevi algumas vezes no processo de selecdo para Mestrado do Programa de
Pos-Graduacdo em Educacdo da Universidade Federal do Espirito Santo (PPGE).
Porém, somente em dezembro de 2017 tive a tdo sonhada aprovacéo, e em abril de
2018 ingressei no primeiro semestre do curso de Mestrado do PPGE/UFES, na linha
de pesquisa Educacdo Especial e Processos Inclusivos. Que felicidade estar de
volta aos bancos universitarios e fazer parte do Grupo de Estudos e Pesquisas em

Educacéo e Inclusdo (GEPEI)!

Sendo assim, tendo em vista os estudos desenvolvidos pelo GEPEI, pautados nos
pressupostos da perspectiva sécio-historica de Vigotski, e que ha algum tempo vém
se debrugando em pesquisas e discussdes acerca dos processos de inclusao dos
sujeitos com deficiéncia e transtornos globais do desenvolvimento, principalmente
agueles acometidos por sindromes genéticas raras (Sindrome de Treacher Collins;
Sindrome de Crouzon; Sindrome de Turner; Sindrome de Hutchinson-Gilford;

Sindrome de Asperger; Sindrome de Kabuki; Sindrome de Edwards; Sindrome de
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Klinefelter; Sindrome de Williams-Beuren; Sindrome de Dandy Walker; Sindrome de
Rett; Sindrome de Noonan; Sindrome de Cornélia de Lange; Sindrome de Gilles de
la Tourette; Sindrome de Christ-Siemens-Touraine; Sindrome de Rubinstein-Taybi;
dentre outras), impulsionando a escrita de material bibliografico que versa sobre as
diversas sindromes para além do carater biomédico, enfatizando principalmente no
gue tange ao processo de ensino e aprendizagem desses sujeitos (DRAGO, 2011;

2012a; 2012b; 2013a; 2014), também optei em pesquisar sobre uma sindrome rara.

A partir de discussfes e conversas com meu orientador, e tendo sinalizado que eu
gostaria que a pesquisa fosse consolidada no municipio da Serra?, surgiu, da parte
dele, a proposta de realizarmos estudos acerca de uma crianca com uma sindrome
muito rara, denominada Sindrome de West®, tendo em vista que ele ja tinha a

informacé&o sobre a existéncia dessa crianca na rede municipal de ensino da Serra.

Dessa forma, apOs averiguacéo da referida informacao junto a Secretaria Municipal
de Educacdo da Serra, optamos por realizar estudos com a referida crianca
diagnosticada com Sindrome de West, tendo em vista que até aquela época ainda
nao haviam pesquisas no que tange as praticas escolares com esses sujeitos.
Dessa forma, a pesquisa foi delineada e ficou assim intitulada: “A criangca com
Sindrome de West na educacéo infantil: inclusdo e préaticas pedagdgicas”, cujo
objetivo principal foi investigar como se da o processo de inclusao da crianca

com Sindrome de West na educacao infantil.

Nesse contexto, a presente dissertagcdo encontra-se organizada em cinco capitulos,
além da introducdo, consideracbes finais, referéncias e apéndices, sendo

distribuidos da seguinte maneira:

O capitulo 1, intitulado “O que se diz sobre a Sindrome de West”, apresento a
Sindrome de West enfatizando suas principais caracteristicas fenotipicas e

2 A solicitacdo se deu devido ao fato de fazer parte do quadro do magistério do municipio da Serra ha
guase 20 anos, e esta municipalidade prontamente me concedeu a Licengca Remunerada para cursar
Mestrado. Mais adiante este assunto sera retomado nessa pesquisa.

3 No decorrer do texto, em alguns paragrafos utilizaremos a sigla SW ao nos referirmos a sindrome
de West.
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genotipicas, conceitos, sintomas, etiologia, diagnostico, tratamentos e prognadstico,
como também, realizo uma reviséo de literatura sobre a SW trazendo para o debate
0s principais estudos desenvolvidos em nivel nacional e internacional acerca dessa

teméatica.

No capitulo 2, nomeado “Educacao especial, Educacao inclusiva e Educacao
infantil: conceitos e base legal”, disserto sobre o processo de atendimento
educacional da pessoa com deficiéncia, trazendo a tona um resgate historico a nivel
mundial, evidenciando as diferentes trajetorias e legislagbes que culminaram em
politicas publicas de Educacdo Especial e Inclusiva no Brasil. Como também,

apresento conceitos e concepcdes no que tange a Educacao infantil.

No capitulo 3, intitulado “O olhar soécio-histérico de Vigotski: para uma
fundamentacao tedrica”, trago os principais conceitos da teoria historico cultural,

sendo esta eleita como aporte tedrico deste estudo.

No capitulo 4, com o titulo “Consideracdes metodoldgicas”, apresento as
consideracbes metodolégicas que auxiliaram no delineamento desta pesquisa.
Neste item, para o alcance dos objetivos propostos neste estudo, apresento a
utilizacdo da pesquisa qualitativa & luz da abordagem socio-histérica na perspectiva
do estudo de caso do tipo etnografico; os procedimentos para a producdo dos

dados; o local e os sujeitos deste estudo.

No capitulo 5, alicercado sob os pressupostos da perspectiva socio-historica de
Vigotski e seus colaboradores, trago a tona “O Sujeito sécio-histérico cultural
Guilherme®”, descrevendo e analisando os movimentos, encontros e desencontros

gue aconteceram durante a pesquisa de campo.

4 A utilizacdo do nome veridico desta crianca nessa pesquisa foi autorizada pela sua mae, conforme
Apéndice G.
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1 O QUE SE DIZ SOBRE A SINDROME DE WEST

Neste capitulo buscamos descrever sobre as particularidades dessa sindrome téo
complexa e rara, retratando um histérico que vai desde sua primeira descricdo, em
1841, até a caracterizacdo atual. Nesse sentido, também realizamos um resgate de
producdes cientificas relacionadas a essa tematica. Para tal, subdividimos o capitulo
em dois momentos: aspectos genotipicos e fenotipicos, e conhecendo estudos

acerca da Sindrome de West.

1.1 ASPECTOS GENOTIPICOS E FENOTIPICOS

Neste subcapitulo realizamos uma revisdo bibliografica de carater mais descritivo
sobre a Sindrome de West, trazendo a tona as particularidades e singularidades
dessa sindrome rara, com a finalidade de uma melhor aproximacéo e compreensao

dessa sindrome, quase desconhecida pela maioria dos profissionais da educacéo.

Nesse sentido, Falcdo (2017) nos ensina que a Sindrome de West (SW) € uma
encefalopatia® epiléptica caracterizada pela triade clinica de espasmos infantis® (El) -
contracbes musculares em flexado, extensao ou mista, retardo no desenvolvimento
neuropsicomotor (DNPM) e eletroencefalograma’ (EEG) com padrdo de
hipsarritmia®. Apresenta prognéstico geralmente desfavoravel, com frequente
estagnacdo ou regressao do desenvolvimento neuropsicomotor e desenvolvimento

cognitivo deficitario, mesmo apds controladas as crises. Os estudos de Alonso,

5 A encefalopatia € um termo amplo utilizado para designar qualquer doenca cerebral que altera o
funcionamento ou a estrutura do cérebro. De acordo com a Classificagdo das Epilepsias e Sindromes
Epilépticas de 1989, o conceito de encefalopatia epiléptica é representado por formas de epilepsia
gue se instalam em geral em criancas previamente normais e que cursam com deterioragdo cognitiva
e deficits neurolégicos progressivos (Yacubian, 2002, p. 21).

6 No decorrer do texto, utilizarei a sigla EI ao me referir & Espasmos Infantis.

7 O eletroencefalograma (EEG) é um teste que avalia a atividade elétrica do cérebro, sendo
universalmente utilizado na investigacdo da epilepsia. E um procedimento ndo invasivo que registra
0s impulsos elétricos neuronais e mostra se o ritmo e intensidade destes estao dentro do normal.

8 A hipsarritmia é o padrdo eletroencefalogréafico caracteristico da SW, seu significado em grego é
ritmo alto (hypsus = alto, rhytmus = ritmo). Esta se define como uma atividade elétrica cerebral
cagdtica, caracterizada pela presenca de ondas lentas de alta voltagem, mescladas por descargas de
onda aguda e espiculas, também de elevada amplitude, sem concordancia de fase, que variam em
topografia e duracdo. Em poucos segundos se pode observar grandes alteracdes dos focos.
Ocasionalmente as descargas apresentam incidéncia aparentemente generalizada, mas nunca de
forma ritmica e organizada.



20

Lauzan e Alonso (2002) apontam que a deficiéncia intelectual encontra-se presente
em 90% dos casos, como também, deficit motor, transtornos de conduta e tracos

autistas.

Fonseca e Oliveira (2000) destacam que a faixa etaria de maior incidéncia é o
primeiro ano de vida (principalmente entre 3 e 7 meses), sendo rara acima de 2 anos
de idade. Trata-se de uma sindrome que ocorre na frequéncia de 1 para 4.000 -

6.000 nascidos vivos e apresenta discreto predominio no sexo masculino.

Esta sindrome foi descrita pela primeira vez em 1841 pelo médico inglés William
James West quando, em um relato dramatico a revista britdnica The Lancet,
intitulado “On a peculiar form of infantile convulsione”, descreveu o que observara
em seu proprio filho, referindo a um tipo especial de crise convulsiva no lactente,
caracterizada por espasmos, ora em flexdo, ora em extensdo que ocorriam

repetidamente, levando-o a um retardo® mental.

A crianca esta agora perto de um ano de idade; Era uma crianca
notavelmente boa e saudavel quando nasceu, e continuou a se desenvolver
até que ele tivesse quatro meses de idade. Foi neste momento que eu
observei pela primeira vez ligeiros abalos da cabeca para a frente, que eu
entdo considerava uma travessura, mas eram, de fato, as primeiras
indicacdes de doenca; Pois esses abalos aumentaram de frequéncia e, ao
longo do tempo, tornaram-se téo frequentes e intensos, que causaram uma
elevacdo completa da cabeca em direcdo aos joelhos, e depois
imediatamente relaxando na posicdo vertical ... Os relaxamentos seriam
repetidos alternadamente em intervalos de alguns segundos, e repetidos de
dez a vinte ou mais vezes em cada ataque, que nao continuaria mais de
dois ou trés minutos; Ele as vezes tem dois, trés ou mais atagues no dia;
Eles ocorrem sentado ou deitado; [...] € uma crian¢ca bem cuidada, mas ele
ndo possui a vivacidade intelectual ou o poder de mover seus membros,
como uma crianca de sua idade; [...] (WEST, 1841, apud FALCAO, 2017, p.
17).

Aguiar, Torres e Borsatto (2003) salientam que a descricdo completa desta sindrome
somente se deu em 1951, através de Vasquez e Turner, que correlacionaram o0s
achados clinicos ao padrdao de anormalidade eletroencefalografica, e como tal,
incluiram esta sindrome na classificacdo das epilepsias. E Falcdo (2017) nos ensina

gue em 1952, Frederic A. Gibbs e Erna L. Gibbs, casal de neurologistas pioneiros no

9 Termo usado a época.
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uso da eletroencefalografia para o diagnéstico da epilepsia, criaram o termo

hipsarritmia para o registro do eletroencefalograma das pessoas com SW.

E importante ressaltar que a SW foi relatada pelo médico Willian James West em
1841, porém, somente em 1964, cerca de um século mais tarde, foi descrita sob o
epbnimo Sindrome de West (SW), pelo neurologista francés Henri Jean
Pascal Gastaut, R. G. Soulaysol e colaboradores, para descrever esta condicao, que
hoje é universalmente reconhecida como uma triade composta por espasmos em
salvas, atraso ou declinio do desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) e

eletroencefalograma com padréo de hipsarritmia.

No que se refere aos sintomas, Morandi e Silveira (2007, p. 1) salientam que

A Sindrome de West é definida como uma sindrome neurol6gica, e € um
tipo raro de epilepsia que causa convulsbes, chamadas de mioclonias, po-
dendo ser de flexdo ou de extens&o, mais comumente encontrada de flex&o.
Os espasmos na sindrome de West podem envolver varios musculos, de-
pendendo de serem em flexdo ou extensdo dos bragos ou pernas, em abdu-
¢do e adugdo, simétricos, assimétricos, unilaterais, comumente mistos. Apa-
recem também na forma de queda de cabeca ou, ainda, com abertura dos
olhos e alheamento do meio, com ou sem piscamentos. Sao diferentes em
cada crianca, caracterizados frequentemente por movimentos abruptos (2-
10s), repetidos em salvas que aparecem mais ou despertar e ao iniciar o
sono. Podem ser interpretados como célicas abdominais. H& repeticdo em
sequéncia ou série de contragBes descontroladas, podendo variar de trés e
cinquenta vezes. A crianga pode mostrar reacdes como riso ou choro duran-
te as crises.

No que tange aos espasmos infantis, eles podem ocorrer em flexdo, extensao ou
mistos. Sepulveda (apud MATTIELLO, 2014, p. 20) nos ensina que

As crises dividem-se em trés tipos: 1) Espasmos em flex&o: flexdo do pes-
€0o¢o, tronco, bragos e pernas. Contracdo de musculos abdominais. Bragos
em abducéo ou aducéo; 2) Espasmos em extensao: atividade predominante
de musculos extensores do tronco e das extremidades; 3) Espasmos mis-
tos: flexdo do tronco superior e extensdo das pernas. Raramente o oposto
acontece.

Conforme Mattiello (2014, p. 20), também pode ocorrer outros tipos de crises, “[...]
como o de inclinagcdo da cabeca, abalos mioclénicos unilaterais ou localizados e

desvio da cabecga e dos olhos”. Aguiar, Torres e Borsatto (2003, p. 124) acrescentam
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gue durante os El, a crianca também pode tornar-se “[...] vermelha, palida ou cianéti-

cal®,

Tendo em vista 0 exposto, para auxiliar na compreensdo de alguns movimentos

caracteristicos dos espasmos infantis, é relevante observar a Figura 1.

Figura 1 - Imagens de movimentos caracteristicos dos espasmos infantis na SW.

Fonte: <https://blodfisiosaudee.blogspot.com/2017/10/sinrome-de-west.html?m=0>.
Acesso em: 11 out. 2018.

As vezes, tais movimentos ocasionalmente podem ser confundidos com condi¢des
ndo epilépticas como a colica infantil, os abalos mioclénicos do sono ou resposta do
sobressalto exagerado, sendo assim, ao observa-los, recomenda-se filmar os

episodios e encaminha-los com urgéncia ao pediatra.

Conforme a etiologia, Matta, Chiacchio e Leyser (2007) apontam que a Sindrome de
West pode ser classificada em trés categorias: sintomatica (pré-natal, perinatal ou
pos-natal), criptogénica e idiopatica. Sintomaticos sdo aqueles casos com causa
bem definida. Criptogénicos sao aqueles com forte suspeita de terem causa
organica, identificados por anormalidades ao exame neuroldgico. Idiopaticos séo os
casos em que nao se define uma doenca de base, estando o desenvolvimento

psicomotor algumas vezes normal.

10 A cianose é um sinal de insuficiéncia circulatoria, causando uma méa oxigenacdo do sangue
arterial, que pode ser notada através da coloragao azul arroxeada da pele, embaixo das unhas ou nas
mucosas.


https://blogfisiosaudee.blogspot.com/2017/10/sinrome-de-west.html?m=0
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A sindrome de West pode ser a primeira manifestacdo de uma encefalopatia pré-

natal, perinatal ou pdés-natal. De acordo com Sepulveda (apud MATTIELLO, 2014),
Os fatores pré-natais incluem alteracdo genética, anomalia de
desenvolvimento do Sistema Nervoso Central e infeccdo do feto no Utero;
aos fatores perinatais, comumente, incluem-se o evento hipdxico isquémico
durante o parto; os fatores pds-natais sao representados pela infec¢édo do

Sistema Nervoso Central, traumatismo craniano, ou como manifestacdo de
doencga metabdlica (p. 19-20).

Morandi e Silveira (2007) revelam que a Sindrome de West pode surgir em
diferentes circunstancias, em criancas com enfermidades metabdlicas ou estruturais
do cérebro, como por exemplo, a Fenilcetondria, Esclerose Tuberosa, ou em
criancas com lesdes cerebrais ndo progressivas, por exemplo, sequelas de
infeccdes pré-natais, andxia pré ou perinatal, meningites, como no caso de paralisias

cerebrais.

No que se refere ao diagndéstico da Sindrome de West, Mattiello (2014) enfatiza que
o eletroencefalograma (EEG) € um exame extremamente importante para o
diagnéstico dos espasmos infantis. Corroborando com os estudos de Mattiello
(2014), Fonseca e Oliveira (2000, p. 516) apontam que “os dados
eletroencefalograficos séo Uteis para o diagnostico, bem como para definicdo da

resposta ao tratamento e, portanto, do prognostico.”

Sendo assim, em situacfes de El o eletroencefalograma deve ser realizado o mais
precocemente possivel. O EEG permite detectar se a hipsarritmia esta presente ou
ndo. Na figura 2 é possivel observar um eletroencefalograma (EEG) com tracado de

hipsarritmia.



24

Figura 2 - Eletroencefalograma (EEG) com tracado de hipsarritmia.
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Fonte: Rizzutti e Muszkat (2000).

Falcdo (2017) salienta que a hipsarritmia “é uma caracteristica obrigatoria que
distingue a SW das outras epilepsias com EI” (p. 22). Ainda conforme a referida
autora,

A hipsarritmia € o padréo eletroencefalogréafico caracteristico da SW e
sua presenca frequentemente precede a regressdo do DNPM. Na
descricao classica, Gibbs e Gibbs a definiu como ondas lentas
aleatdrias, de alta voltagem, acompanhadas de picos focais,
multifocais ou generalizados, com variabilidade acentuada ao longo
do tempo (p. 29).

Além disso, Falcdo (2017, p. 30) aponta que “[...] as variacBes de hipsarritmia

podem fazer o diagnéstico de EIl desafiador, pois mesmo 0s neurofisiologistas

experientes tendem a interpreta-la de forma diferente, o que pode ter implicacdes

graves no tratamento da crianca”.

Falcdo (2017) também salienta que nos udltimos anos houve uma evolucdo
substancial nos métodos de diagndstico laboratorial das possiveis etiologias da SW.
Mas ainda assim, “[...] dados da anamnese combinados com a neuroimagem ainda
sdo significativamente importantes na determinacdo do diagnostico etioldgico” (p.
18).

No entanto, Aguiar, Torres e Borsatto (2003) alertam para o fato de que

Nao deve ser feito o diagndstico de sindrome de West quando ocorrerem
espasmos na auséncia de encefalopatia e hipsarritmia. Um tracado
eletroencefalografico normal deve, formalmente, afastar o diagndstico de
sindrome de West (p. 123).
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No que tange ao tratamento da SW, Falcéo (2017, p. 21) destaca que

Quando os El foram reconhecidos na comunidade médica antes desta carta
[qguando em 1841, o Dr. West relatou a Revista britdnica The Lancet um
guadro de espasmos infantis que observara em seu proprio filho] era uma
doenca rara e sem tratamento claro. Mais de 170 anos depois, esta forma
rara de epilepsia infantil tem mais opg¢bes de tratamento e etiologias
identificadas, mas ainda pode ser tdo angustiante e dificil de tratar como no
caso do filho do Dr. West.

O tratamento para os individuos acometidos por essa Sindrome baseia-se
principalmente na utilizagdo de anticonvulsivantes, com o objetivo de cessar os
espasmos infantis. Sendo assim, Falcdo (2017) destaca que “o tratamento precoce e
agressivo com anticonvulsivantes € justificado, uma vez que o controle precoce dos
Espasmos Infantis parece estar associado a maior chance de um resultado cognitivo
normal, especialmente em casos criptogénicos” (p. 46). Para a referida autora, o
fator chave associado ao desfecho do desenvolvimento é o "tempo entre o inicio dos
sintomas e a consulta", isto €, o tempo decorrido desde o inicio da convulsédo até o

inicio do tratamento (p.70).

A literatura sobre a terapia medicamentosa preferencial é inconsistente e as vezes
conflitante, sugerindo multiplas op¢des de tratamento e regimes de dosagem. No
entanto, a pesquisa realizada por Falcdo (2017) destaca as principais medicagdes
utilizadas para o controle de espasmos em sujeitos com Sindrome de West:
Vigabatrina (VGB); Hormonio Adrenocorticotrofico (ACTH); Valproato de soédio
(VPA); Nitrazepam (NTZ); Dieta cetogénica; Prednisolona; Lamotrigina e Piridoxal
fosfato. No entanto, no decorrer de seus estudos, a referida autora também aponta
outras terapias medicamentosas utilizadas em algum momento para o controle de
espasmos em pessoas com Sindrome de West. S&o elas: Clobazam; Clonazepam;
Fenobarbital; Topiramato; Piridoxina; Levetiracetam; Carbamazepina e o Canabidiol.
Apesar de o tratamento da Sindrome de West ainda prosseguir controverso para
alguns autores, a VGB tem sido citada na literatura como droga de exceléncia para
os El, sendo considerada droga de primeira escolha mais indicada nos dias atuais.
Fonseca e Oliveira (2000) salientam que atualmente tém sido publicados novos
tratamentos com excelentes respostas para os El, como o uso de imunoglobulina

endovenosa e vitamina B6 associada ao acido valpraico.
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Além da terapia medicamentosa, Morandi e Silveira (2007) destacam a importancia
do tratamento fisioterapico para as pessoas acometidas pela Sindrome de West,
com a finalidade de tratar as sequelas ou tentar diminui-las, evitando assim, demais
problemas fisicos. O tratamento fisioterapico para a SW é muito semelhante a
terapia realizada em pessoas com paralisia cerebral, tais como: melhora do
equilibrio do tronco, da cabeca, normalizacdo do ténus muscular e desenvolvimento

neuropsicomotor de acordo com as etapas de maturacao da crianca.

Estes autores também ressaltam a hidroterapia como um recurso fisioterapéutico
gue ajuda a aliviar a espasticidade apresentada nesta sindrome. Ainda acrescentam
gue é de fundamental importancia a participacdo de uma equipe multidisciplinar

atuando no tratamento da pessoa com SW, como também no auxilio dos familiares.

Nesse contexto, Freire (1999) destaca a equoterapia como aliada no tratamento da
SW, pois a mesma pode contribuir na organizacdo do esquema corporal e da
orientacdo espacial, na aquisicdo de um bom equilibrio, no desenvolvimento da

estruturacao temporal e facilitar a adaptacéo ao meio.

Corroborando o exposto, Medeiros e Dias (2002) apontam que o0 campo de a¢ao da
terapia equoterapica € bastante amplo e se endereca as pessoas com deficiéncias
sensoriomotoras, tais como: tipos clinicos de paralisia cerebral, déficits sensoriais,
atraso maturativo, sindromes neuroldgicas (Down, West, Rett, Soto e outras),
acidente vascular enceféalico, traumatismo cranioencefalico, sequelas de processo
inflamatdrios do sistema nervoso central (meningo-encefalite e encefalite), lesdo
raquimedular, entre outras. Dessa forma revelam que equoterapia auxilia no ajuste
tébnico, na melhora do equilibrio, do alinhamento corporal, da consciéncia corporal,

organizacao temporal, na coordenacdo motora e forca muscular.

Nesse contexto, Fonseca e Oliveira (2000) apontam que a intervengcdo e
estimulacdo das pessoas acometidas pela Sindrome de West tém o seu valor, mas,
indubitavelmente tém melhor resposta naqueles individuos nos quais as crises de El

sao devidamente controladas.
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Nesse processo, 0 estudo de Maia (2009) revela que mesmo diante de todo arsenal
terapéutico disponivel nos dias atuais, em uma proporcao importante dos casos de
criancas acometidas pela Sindrome de West, a resposta ao tratamento
farmacoldgico ainda € pouco satisfatoria, acarretando um prognostico mais
reservado para esse grupo. Assim, aponta que nestes casos, a dieta cetogénica
pode representar uma alternativa de tratamento para criancas com quadros de
epilepsia farmaco-resistente. Ja para aquelas criancas com SW nao responsivas a

nenhuma forma de terapia clinica, o tratamento cirirgico precisa ser considerado.

Nesse contexto, Liberalesso (2009, s/p) acrescenta que alguns casos de SW
sintomatica “podem ser tratados através de procedimentos neurocirdrgicos, como
aqueles secundéarios a hemimegalencefalia e displasia cortical focal, embora,
infelizmente, estes procedimentos estejam restritos a poucos centros em noOssSo

pais”.

O prognostico da Sindrome de West geralmente esta associado a altissima
morbidade. Nos espasmos infantis considerados criptogénicos, quando a crianca
recebe o tratamento inicialmente, logo quando surgem as primeiras crises, ha
possibilidade de remissé&o total da doenca, mas para casos mais graves associados
a outras condicdes ou patologias neurologicas, a doenca nao pode ser curada, ndo
h& confirmacéo cientifica de remissao definitiva. “As criancas que apresentam sinais
e sintomas de dano cerebral e que poderdo vir a apresentar um quadro de deficit
intelectual, devem ser precocemente estimuladas para diminuir o seu grau de
comprometimento intelectual e psiquico” (MORANDI; SILVEIRA, 2007, p. 2).

Diante de tudo o que foi discutido e apresentado neste subcapitulo, salientamos que
a referida pesquisa ndo objetivou descrever uma crianga com sindrome de West
baseada somente em suas caracteristicas genotipicas e fenotipicas, “[...] mas, sim,
trazer a tona, ao debate, um sujeito que precisa ser pensado em sua constituicdo
subjetiva, ou seja, um sujeito de direitos” (DRAGO, 2012a, p. 28), que aprende e se

desenvolve em interacdo com seus pares.
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1.2 CONHECENDO ESTUDOS ACERCA DA SINDROME DE WEST

Quais as producdes bibliograficas existentes relacionadas a Sindrome de West? O
que ja foi pesquisado sobre essa sindrome tdo rara? Os estudos bibliogréaficos
acerca da Sindrome de West, em sua maioria, enfatizam que areas do
conhecimento? H& producdes cientificas referentes a inclusdo de criangcas com SW
nas escolas comuns? Essas questdes impulsionaram a realizagdo desta revisdo de
literatura. Sendo assim, neste subcapitulo traremos os resultados da revisdo de
literatura, no que tange a existéncia, ou ndo, de trabalhos relacionados a Sindrome

de West no contexto educacional, ou fora do ambito escolar.

Dessa forma, para realizarmos a revisdo de literatura recorremos a teses,
dissertacOes, monografias e artigos nas seguintes bases de dados: Coordenacéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), Biblioteca Digital Brasileira
de Teses e Dissertacbes (BDTD), Google Académico e Scientific Eletronic Library
Online (SCIELO). E importante salientar que na realiza¢do da busca nas referidas
bases de dados, nao foi selecionado um ano base especifico para a localizacdo dos
trabalhos. E foi utilizado como recurso o campo referente ao “Assunto”, usando as
seguintes palavras-chave: “Sindrome de West".

No que tange ao banco de teses e dissertagbes da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), uma das principais
entidades de fomento a pesquisa do pais, que disponibiliza um acervo de producdes
bastante expressivo, identificamos sete dissertacdes relacionadas ao estudo da SW,
datadas entre os anos de 1993 a 2017, sendo que nenhuma pesquisa em nivel de
doutorado foi localizada. Entretanto, ressaltamos que dentre as pesquisas
encontradas, somente foi possivel acessar uma, no caso, a mais recente. Quanto as
demais, a visualizacdo nao foi obtida sob a alegacéo, no préprio banco de teses, de
“Trabalho anterior a Plataforma Sucupira®”. Diante disso, empreendemos uma nova

busca, realizada no banco de pesquisas de cada instituicio na qual foram

11 A Plataforma Sucupira € uma nova e importante ferramenta online langada pela CAPES em
27/04/2014 para coletar informacdes, realizar andlises e avaliacbes e ser a base de referéncia do
Sistema Nacional de Pés-Graduacao (SNPG). A escolha do nome da Plataforma é uma homenagem
ao professor Newton Sucupira, autor do Parecer n° 977 de 1965. O documento, hoje conhecido como
"Parecer Sucupira”, conceituou, formatou e institucionalizou a pos-graduacao brasileira nos moldes
de como é até os dias de hoje (FONTE: Plataforma Sucupira).
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desenvolvidas as referidas dissertacdes, e esse material também ndo se encontrava

disponivel.

Apesar do ocorrido, da inacessibilidade do material selecionado, apresentamos
essas seis dissertacdes, além daquela que obtivemos acesso ao seu conteudo.
Dessa forma, as sete pesquisas encontradas, todas elas voltadas especificamente
para a area da medicina, foram aqui organizadas por ordem cronolégica, conforme
Quadro 1.

Quadro 1: Registro de dissertacfes sobre a Sindrome de West, localizadas por
meio da CAPES

N. | ANO AUTOR PESQUISA TiITULO/ INSTITUICAO
Sindrome de West: as- | Mestrado em genética -
1 | 1993 | Giselia Campelo | pectos genéticos e clini- UFPB/JP.
Rabay COs.
2 | 1997 | Alcir Francisco Sindrome de West. Mestrado em Clinica
da Silva Médica -UFRJ/RJ.
Aspectos clinicos e
3 | 2000 | Carlos Marcelo | prognostico de pacien- Mestrado em Clinica
Donazar Severo | tes com a Sindrome de | Médica - PUCRS/Porto
West. Alegre.
4 | 2002 | Adélia Maria de Vigabatrina no trata- Mestrado em
M. Henriques mento da Sindrome de Neuropsiquiatria -
Souza West. UFPE/Recife.
Sindrome de West: es-
tudo do perfil clinico eti- | Mestrado em Neurolo-
5 | 2003 | lara Grisi Sousa | olégico em pacientes gia - USP/Sao Paulo.
e Silva avaliados em centro de
referéncia.
Correlacdo dos padrbes
6 | 2006 Maria Durce de hipsarritmia com a Mestrado em Neurolo-
Costa Gomes etiologia e evolucéo da gia - USP/Sao Paulo.
Sindrome de West.
Nayana Miranda | Sindrome de West: evo- | Mestrado em Saude da
7 | 2017 de Freitas Fal- | lucéo clinica e eletroen- | crianca e do adolescen-
céo cefalografica. te - UFPR/Curitiba.

Fonte: Elaboracéo propria, a partir de dados coletados.
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Tendo em vista o disposto, na busca empreendida somente obtivemos acesso a
dissertacdo de Falcdo (2017), intitulada “SINDROME DE WEST: EVOLUCAO
CLINICA E ELETROENCEFALOGRAFICA”. Neste estudo a autora destacou como
objetivos: classificar a SW de acordo com a etiologia; estudar os aspectos clinicos,
eletroencefalograficos e de neuroimagem; avaliar a evolucédo para outra epilepsia,
especificamente a Sindrome de Lennox-Gastaut'? (SLG)'; analisar a eficacia das
terapias utilizadas e relacionar os fatores de risco associados a evolucdo. Sendo
assim, realizou uma analise dos prontuarios de pessoas atendidas em hospital
terciario e clinica privada de neuropediatria, na cidade de Curitiba, no periodo entre
janeiro de 1985 e dezembro de 2015. Fizeram parte deste estudo 104 criancas de
ambos os sexos. Obteve como resultados: que a maior incidéncia de SW ocorreu no
sexo masculino (63,5%); que a idade de inicio dos espasmos ocorreu com uma
mediana de 5-8 meses e a mediana do tempo entre o inicio dos sintomas e a
primeira consulta foi de 2-5 meses; que a etiologia sintomatica foi a mais prevalente;
gue a maioria dos casos evoluiu posteriormente para outra epilepsia, principalmente
epilepsia focal e SLG; que o controle dos espasmos foi obtido principalmente com
ACTH e vigabatrina, ndo havendo diferenca significativa entre elas; que os fatores
de risco associados a um pior prognoéstico foram: auséncia de controle dos
espasmos, tempo para inicio do tratamento superior & um més, etiologia sintomatica,
neuroimagem alterada e ocorréncia de crises prévias. Verificou ainda que a
normalizacdo do EEG evolutivo foi associada ao controle efetivo dos espasmos, que

por sua vez, se relacionou a melhor prognaostico.

Enfim, trata-se de uma pesquisa recente, voltada para a area da medicina, que foi
fundamental na construcdo deste estudo, principalmente no que diz respeito a
descricdo da sindrome, a etiologia, aos sintomas, diagnostico, tratamento e

prognastico.

12 A sindrome de Lennox-Gastaut € uma forma grave de epilepsia, é responsavel por 2% a 3% das
epilepsias da infancia, ocorrendo em criangas de 1 a 7 anos, principalmente na idade pré-escolar. E
caracterizada por diferentes tipos de crises epilépticas recorrentes, frequentemente associadas ao
retardo mental e a um padréo eletrencefalografico caracteristico (RIZZUTTI et al.; 2000, p. 113-114).
13 No decorrer do texto, em alguns paragrafos utilizarei a sigla SLG ao me referir a Sindrome de
Lennox-Gastaut.
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Na busca empreendida na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes
(BDTD), que atua na integracéo dos sistemas de informacéo de teses e dissertacdes
existentes nas instituicdes de ensino e pesquisas do Brasil, somente encontramos a
dissertacdo de Maia (2009), que em sua pesquisa “EVOLUCAO POS-SINDROME
DE WEST: ASPECTOS CLINICOS E ELETROGRAFICOS”, buscou analisar as
principais caracteristicas clinicas, etiolégicas, eletroencefalograficas e evolutivas de
pessoas com Sindrome de West acompanhadas pelo Ambulatério de Epilepsia
Infantil do Hospital S&o Paulo, na Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP),
entre marco de 2006 e dezembro de 2007. No referido estudo foram analisadas 28
criancas com diagnoéstico de SW, desde o momento de seu ingresso no ambulatorio
ainda apresentando espasmos infantis e hipsarritmia até o controle da SW, seguido
de um periodo de acompanhamento de no minimo um ano ap6s o controle da

Sindrome de West.

Ao final da pesquisa, a referida autora concluiu que a maioria dos casos de SW
evoluiu para epilepsia focal, portanto, a SLG nado foi a sindrome mais frequente
nesse estudo; que o grupo de individuos sintomaticos apresentou pior evolucao
guanto ao controle das crises quando comparado com o grupo criptogénico; e que a

recidiva da SW tem alta correlagdo com pior prognéstico.

Em se tratando das buscas realizadas no Google Académico, um sistema
do Google que oferece um espaco especifico para que pesquisadores busquem
estudos académicos sobre os mais variados temas, encontramos seis estudos: uma
tese, quatro monografias e um artigo. Dessas pesquisas, duas sdo da éarea de
fisioterapia e quatro estdo voltadas para a area educacional, que aqui também se

encontram organizadas por ordem cronoldgica, conforme dispostas no Quadro 2.
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Quadro 2: Registro de pesquisas (tese, monografias e artigo) sobre a Sindrome de
West, localizadas por meio do Google Académico

N. | ANO AUTOR PESQUISA TiITULO/ INSTITUICAO
Graduacéo em Fisiotera-
1 | 2008 | Anelise Rangel | Fisioterapia na Sindro- pia - Instituto Cenecista
Zimmermann me de West. de Ensino Superior de
Santo Angelo-RS
Pés- Graduagéao Lato
Inclusdo de uma aluna | sensu em Educacéo Es-
2 | 2011 | Denise Figuei- | com sindrome de West | pecial — Universidade Re-
ré Torres numa gional do Noroeste do
Escola infantil. Estado do Rio Grande do
Sul/ 1JUI/UNIJUI
El juego en alumnus
con necesidades edu- | Doutorado em Educacao
3 | 2012 | Victor del Toro | cativas especiales: sin- | — Universidade Complu-
Alonso drome de West y otras tense de Madrid
encefalopatias epilépti-
cas.
Bacharelado em Fisiote-
4 | 2012 | Thiago Albino A Equoterapia na rapia - Universidade do
Renato Sindrome de West: Um Extremo Sul
estudo de caso. Catarinense UNESC
5 | 2014 Morgana O corpo-West: espas- Graduacao em pedago-
Mattiello maodico, deteriorado, gia - Centro Universitario
hipsarritmico. Univates
Martha Milene
Fontenelle
Carvalho; Sindrome de West: ca- Artigo
Francileide Ba- | minhos Inclusivos a luz | Revista Magistro, v. 1, n.
6 | 2017 | tista de Almei- | da contacdo de historia. 15.
da Vieira; Ma-
ria do Socorro
Cordeiro de
Sousa

Fonte: Elaboracao propria, a partir de dados coletados.
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Zimmermann (2008), em sua pesquisa intitulada “FISIOTERAPIA NA SINDROME
DE WEST”, buscou verificar por meio de estudos bibliograficos, os beneficios da
fisioterapia no desenvolvimento motor de sujeitos com Sindrome de West, além de
identificar e descrever as técnicas de fisioterapia empregadas no tratamento desses
individuos. Dessa forma, revela que a fisioterapia auxilia no desenvolvimento motor
das pessoas acometidas pela SW, pois, ocorre a melhora do tbnus muscular,
aquisicao das reacodes de retificacdo e equilibrio, e melhora da preensdo. Também
aponta que as técnicas de fisioterapia mais utilizadas nesse caso sdo: 0s
alongamentos globais, a mobilizacdo articular (membros superiores e membros
inferiores), o método de Bobath'* e a hidroterapia. Além disso, acrescenta a
importancia da fisioterapia respiratoria, quando o individuo, devido a hipotonia
muscular, apresenta comprometimento dos musculos respiratorios. Finalmente, a
autora concluiu que a fisioterapia deve ser realizada como complemento no
tratamento do sujeito com SW, pois ela contribui para a melhora da qualidade de

vida desses sujeitos.

Ja Torres (2011), em seu estudo “INCLUSAO DE UMA ALUNA COM SINDROME
DE WEST NUMA ESCOLA INFANTIL", prop6s investigar estratégias pedagodgicas
para uma crianca com sindrome de West, por meio do estudo de caso de uma crian-
ca do sexo feminino, com seis anos de idade, em idade pré-escolar, que apresenta
SW. A autora destacou a importancia da ludicidade como facilitadora no processo de
socializacdo, de aprendizagem e desenvolvimento da criangca com SW. Sendo as-
sim, apontou como resultado dessa pesquisa que o0 sujeito do estudo, apesar de
suas peculiaridades e de limitagdes bioldgicas, realizou todas as atividades solicita-
das, interagindo com olhares, sorrisos e alguns balbucios.

Alonso (2012), em sua tese “EL JUEGO EN ALUMNUS CON NECESIDADES
EDUCATIVAS ESPECIALES: SINDROME DE WEST Y OTRAS ENCEFALOPATIAS
EPILEPTICAS”, revelou que os jogos sdo ferramentas facilitadoras na melhoria do

desenvolvimento psicomotor, cognitivo, comunicativo e afetivo social de pessoas

14 O conceito Bobath foi desenvolvido na década de 1940, na Inglaterra, por Berta e Karel Bobath.
Trata-se de um tipo especializado de fisioterapia mais utilizado na pratica clinica para o tratamento de
lesBes do sistema nervoso central, tendo como base a inibicdo dos padrdes reflexos anormais e a
facilitacdo dos movimentos normais (GOMES; COLIN, 2013).
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com deficiéncias. Sendo assim, prop6s em sua pesquisa, uma intervencao por meio
dos jogos, numa populacao de individuos com deficiéncia intelectual, com transtorno
do espectro autista e principalmente, de individuos com encefalopatias epiléticas da
infancia, tal como a sindrome de West. Foram sujeitos com idade entre 1 — 21 anos,
qgue frequentavam escolas infantis, ou escolas primarias e infantis, ou centro de
Educacao Especial ou a Fundacdo de SW. Dessa forma, concluiu que os individuos
com SW apresentaram dificuldades em participar de jogos de imitacdo, jogos
funcionais, jogos simbdlicos e de regras, apresentando preferéncia por jogos
sensoriais. O autor também apontou que 0s sujeitos com sindrome de West sao
mais comprometidos, principalmente no que tange ao aspecto motor e intelectual,
sendo assim, apresentaram maiores dificuldades e necessidades de apoio que 0s

outros grupos de estudo.

Renato (2012), em sua pesquisa intitulada “A EQUOTERAPIA NA SINDROME DE
WEST: UM ESTUDO DE CASQO”, apresentou como objetivo geral avaliar a influéncia
da equoterapia sobre a postura e 0 uso da musculatura respiratéria acessoria em
pessoa com Sindrome de West. Participou deste estudo de caso apenas um sujeito
com 13 anos de idade, sexo feminino, com diagndstico clinico de Sindrome de West,
sem controle de tronco, e que realizava sessfes de Fisioterapia na Clinica de
Fisioterapia da Unesc, e que nunca havia praticado equoterapia. Por meio deste
estudo, o referido sujeito passou a fazer equoterapia, uma sessao por semana, com
duracdo de 30 minutos, totalizando 10 sessdes. Ao término das 10 sessdes, a
adolescente foi reavaliada e novamente foi submetida a mais 10 sessfes de
equoterapia, também com duracdo de 30 minutos. Apds avaliacdo, foi observado
gue a pessoa da amostra obteve uma melhora nos membros superiores e inferiores
(punhos e joelhos), com o aumento da amplitude de movimento articular. Sendo
assim, o autor concluiu que a intervencdo equoterapéutica € uma aliada no

desenvolvimento neuropsicomotor de uma crianga com SW.

A pesquisa realizada por Mattiello (2014), intitulada “O CORPO-WEST: ESPAS-
MODICO, DETERIORADO, HIPSARRITMICO”, buscou retratar a Sindrome de West

a partir de cruzamentos operados entre a arte, a filosofia e a educacdo, tomando
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como intercessora central a pintura de Francis Bacon, tal como € percebida por Gil-

les Deleuze em Francis Bacon: l6gica da sensacéao (1997).

Enfim, Carvalho, Vieira e Sousa (2017), em seu artigo “SINDROME DE WEST: CA-
MINHOS INCLUSIVOS A LUZ DA CONTAGAO DE HISTORIA”, dentro de uma abor-
dagem qualitativa de pesquisa, elegeram o relato de experiéncia para explicitagao
deste estudo. Revelaram intervencgdes a partir da arte de contacao de histérias como
possibilidade de desenvolvimento de uma criangca com SW, devidamente matricula-
da na educacéo infantil da rede regular de ensino da cidade de Crato/Ceara. Aponta-
ram que os resultados obtidos por meio da utilizacdo da contacdo de historia como
instrumento facilitador da aprendizagem e interacdo da criangca com SW com o0s
seus pares, foram bastante satisfatorios, desmistificando a ideia de que uma crianga
com deficiéncia ou com Sindrome de West, ndo aprende e ndo interage. Enfim,
como conclusdo deste estudo, as autoras apontaram que 0 Sujeito passou a se per-
ceber inserido no contexto escolar, de forma respeitosa, com as suas singularida-

des, capacidades, formas de dialogos e expressdes culturais no mundo.

Ja nas buscas realizadas por meio da SCIELO, uma biblioteca eletrbnica que conta
com o apoio do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnol6gico
(CNPq), e que tem como finalidade proporcionar armazenamento, disseminagao e
acesso as colecdes de periddicos cientificos brasileiros, encontramos treze artigos
gue versam sobre a SW, publicados entre os anos de 1973 e 2008, que aqui se

encontram organizados em ordem cronolégica, conforme Quadro 3. Sao eles:
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Quadro 3: Registro de artigos sobre a Sindrome de West, localizados por meio da

base SCIELO.
N. | ANO AUTOR PESQUISA REVISTA
Mario Luiz | Sindrome de West evoluindo | Arquivos  Neuropsi-
1 | 1973 | Frochten para Sindrome de Lennox- | quiatria,v. 31, n. 4
Garten; Ozir | Gastaut em paciente com
Scarant cisticercose cerebral.
José Geraldo | Comparagdo entre as mani-
Speciali; Mi- | festacBes epilépticas ocorri- | Arquivos  Neuropsi-
2 | 1976 | chel Pierre Li- | das na Sindrome de Lennox- | quiatria, v. 34, n. 4
son Gastaut, com e sem Sindro-
me de West pregressa.
Edson Zerati;
3 [ 1990 | Antbnio Seba | Sindrome de West em | Arquivos Neuropsi-
Junior gémeos univitelinos. quiatria, v. 48, n. 3
4 | 1993 | Marina  Aya | Sindrome de West: a | Arquivos Neuropsi-
Kamiyama et | propésito de nove casos. quiatria, v.51, n. 3
al.
Sindrome de West: evolucéo
clinica e eletrencefalografica
Sérgio A. | de 70 pacientes e resposta | Arquivos Neuropsi-
5 | 2000 | Antoniuk et al. | ao tratamento com hormonio | quiatria, 58(3-A):
adrenocorticotrofico, 683-690
prednisona, vigabatrina,
nitrazepam e acido valproico.
Luiz Fernando | Espasmos Infantis: | Arquivos  Neuropsi-
6 | 2000 | Fonseca; experiéncia em treze casos. | quiatria, 58(2-B):
Andréa Lara 512-517
Oliveira
Vigabatrina no tratamento da | Arquivos  Neuropsi-
Newra epilepsia de dificil controle | quiatria, 61(4):988-
7 | 2003 | Tellechea em pacientes com Sindrome | 990
Rotta et al. de West e esclerose
tuberosa.
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Avaliacdo dos achados ao | Revista Brasileira de
Alfredo Lopes | exame dos potenciais | Otorrinolaringologia
8 | 2004 | Pereira Filho | evocados do tronco cerebral | V.70, n.1
et al. em individuos com Sindrome
de West.
Maria Helena | Avaliacdo da eficdcia e | Arquivos Neuropsi-
9 | 2005 | P. Moraes et | tolerabilidade da vigabatrina | quiatria, 63(2-B):469-
al. na Sindrome de West. 473
André P. da
C. Matta; | Possiveis  etiologias  da | Arquivos Neuropsi-
10 | 2007 | Soraya V. B. | Sindrome de West: Avaliacdo | quiatria, 65(3-A):659-
Chiacchio; de 95 pacientes. 662
Marcio
Leyser.
Adélia Maria
de M. Henri- | Vigabatrina no tratamento da
11 | 2007 | ques-Souza; Sindrome de West: Avaliacdo | Arquivos Neuropsi-
Luiz A. Junior; | clinica e eletrencefalogréfica | quiatria, 65(1)
Silvia Gomes | em 13 pacientes.
Laurentino.
Sindrome de West, Autismo
Victor M. de | e Displasia Cortical | J.  Epilepsy Clin.
12 | 2008 | Andrade Temporal: Resolucdo da | Neurophysiol,
Souza et al. Epilepsia e Melhora do | 14(1):33-37
Autismo com Cirurgia.
Maria Durce | Os 50 Anos de Uso do
Costa Gomes; | Hormonio
Eliana Adrenocorticotréfico (ACTH) | J.  Epilepsy  Clin.
13 | 2008 | Garzon; no Tratamento da Sindrome | Neurophysiol,
Américo C.|de West: Revisdo de | 14(1):27-32
Sakamoto. Literatura e Protocolo da
UNIFESP.

Fonte: Elaboracéo propria, a partir de dados coletados.
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Os estudos apresentados no Quadro 3 tangenciam, de alguma forma, a respeito da
Sindrome de West, porém, a partir de uma perspectiva clinica. Os assuntos
abordados nos artigos supracitados variam sobre tipos de medicacéo utilizados no
controle dos espasmos infantis (hormdnio adrenocorticotréfico, vigabatrina,
prednisona, acido valproico e nitrazepam); sobre a etiologia da SW (sintomatica,
criptogénica e idiopatica); sobre os padrdes eletrencefalograficos na SW e sobre a
evolucdo da SW para outra epilepsia, especificamente a Sindrome de Lennox-
Gastaut. No entanto, em nenhum momento tiveram como objetivo analisar acerca da
inclusdo escolar da crianca com SW, porém, sdo estudos muito importantes voltados

para a area médica, que muito contribuiram para o entendimento dessa pesquisa.

Diante da busca empreendida no site da CAPES, da Biblioteca Digital Brasileira de
Teses e Dissertacdes (BDTD), do Google Académico e da SCIELO, pudemos notar
gue ha uma caréncia muito grande de estudos que enfatizem a criangca com

sindrome de West no cotidiano escolar.

Nesse interim, cabe trazer a tona um livro sob organizacdo de Drago (2012a),
intitulado "Sindromes: conhecer, planejar e incluir”. A referida obra conta com um
capitulo, de autoria de Perinni (2012), que versa sobre a SW. De acordo com a
referida autora, € de extrema importancia a divulgacado de pesquisas nas diversas
areas sobre a SW,

[..] com a finalidade de buscar o envolvimento dos varios setores da
sociedade no intuito de amenizar as consequéncias desta sindrome por
meio do diagnéstico precoce e, assim, oportunizar as criancas com
sindrome de West e a seus familiares a participacdo em um ambiente social
que os possibilite enfrentar os desafios e buscar solu¢cbes para as
dificuldades vividas (PERINNI, 2012, p. 96).

Apds a analise das pesquisas evidenciadas, no que concerne a estudos que
discutam sobre a inclus&o da crianga com SW no contexto da educacao infantil, com
um olhar voltado para as praticas pedagoégicas empreendidas para esses sujeitos,
nenhum estudo foi evidenciado, mesmo sendo o de Torres (2011) e o de Carvalho,
Vieira e Sousa (2017) realizado na educacéo infantil. Salientamos entretanto, que
varios desses estudos contribuiram para a discussao e andlise dos dados, mesmo
gue de areas diferentes das da educacéo.
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A Sindrome de West foi descoberta em 1841, ha mais de 175 anos! Por que a
incipiéncia de estudos relativos a essa tematica no que tange ao processo de
inclusdo de criancas com SW nos espacos escolares? Sera que essas pessoas nao
se fazem presentes na sociedade? Encontram-se enclausuradas em suas casas?
Sera que nao frequentam a escola comum? Ou se frequentam, sao invisibilizadas e
marginalizadas no cotidiano escolar? Conforme a legislacdo brasileira, esses
sujeitos possuem o direito de frequentar o espaco publico da escola comum, de

aprender na escola e conviver com outros sujeitos de sua idade escolar.

Enfim, a Sindrome de West é conhecida ha varios anos, mas sem davida alguma,
ainda ha muito a se pesquisar sobre ela, principalmente no que concerne a area
educacional, no sentido de propor acdes/possibilidades com um olhar diferenciado,
disparador de mudancas aqueles que se propdem a lidar com esses sujeitos
concretos, para além de suas marcas biologicas, pois “[...] 0 que esta em questdo é
enxergar o outro sem reduzi-lo as marcas de seu corpo; as mutilagcdes que sofreu ou
as ineficiéncias que seu organismo expde quando comparado a outro” (FREITAS,
2013, p. 17).

Corroborando o exposto, Drago nos ensina que

pensar a proposicao de acfes pedagdgicas com vistas a inclusao total do
aluno com algum tipo de comprometimento fisico, mental ou sensorial é ter
a chance de, mais do que revelar a sua realidade, destacar a necessidade
de se ter/desenvolver um processo educacional coerente com uma
educacdo democratica, que quebre barreiras tradicionais impostas pela
sociedade que tenta determinar, a todo o momento, quem pode e quem ndo
pode aprender (2012c, p.363).

Diante disso, nossa pesquisa merece devido destaque ao trazer a tona um tema
inédito, ao buscar visibilizar uma crianca com SW no cenério escolar, podendo
assim, contribuir para que profissionais da educacéo reflitam e imprimam acdes
inclusivas em seu dia a dia, quando tiverem contato com outras criancas que

apresentem a sindrome de West.
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2 EDUCAGCAO ESPECIAL, EDUCACAO INCLUSIVA E EDUCAGCAO INFANTIL:
DEFININDO CONCEITOS

Na tentativa de buscarmos elementos que pudessem garantir um melhor
entendimento do processo educacional vivenciado pela criangca com sindrome de
West, ou seja, pelo processo educacional vivenciado pelo sujeito da nossa pesquisa,
tornou-se necessario lancar mao de uma analise histdrica, em escala mundial, do
processo de atendimento educacional da pessoa com deficiéncia, que culminou, na
atualidade, com a matricula dessa crianca na educacao infantil. Dessa maneira,
apresentamos um breve percurso histérico das conquistas dessa populacédo até os
dias atuais, evidenciando os principais movimentos a nivel internacional, que
influenciaram positivamente no desenvolvimento da legislagdo educacional brasileira
no que se refere a Educacao Especial na perspectiva da Educacéo Inclusiva. Logo
em seguida trazemos ao debate conceitos pertinentes no que tange a educacéo
infantil, em busca de um melhor entendimento sobre a primeira etapa da educacéao
bésica. Para tal, dividimos este capitulo em duas secdes: da Educacdo Especial a
Educacéo Inclusiva; e Educagéo Infantil.

2.1 DA EDUCACAO ESPECIAL A EDUCACAO INCLUSIVA

Tratar do resgate histérico do processo de atendimento educacional da pessoa com
deficiéncia nos possibilitou compreender um panorama no qual esses sujeitos,

durante séculos, foram tratados de maneira extremamente arbitraria.

Mazzotta (2001) destaca que até o século XVIIl, a compreensao que se tinha a
respeito da deficiéncia era alicercada no misticismo e ocultismo. Corroborando com
0 exposto, Drago (2011) ressalta que as pessoas com deficiéncia “geralmente eram
vistas como seres imperfeitos, impuros, ndo sendo a imagem e a semelhanca de

Deus, como os outros homens considerados proximos da perfeigcdo divina” (p. 60).

Sendo assim, a escassez de conhecimentos sobre as defici€ncias foi determinante

para a segregacdo desses sujeitos, contribuindo para que fossem maltratados,
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negligenciados, estigmatizados e postos a margem do processo educacional ao

longo da histéria.

No entanto, na Idade Moderna (compreendida entre os séculos XV e XVIII), com o
advento do Renascimento, importante movimento renovador de cunho artistico,
cultural e cientifico, cujos ideais e valores humanisticos ndo correspondiam com 0s
costumes e supersticdes tipicos do pensamento medieval, passou-se a grande
valorizagdo do homem, e esse conquistou liberdade para aprender, descobrir e criar.
Com isso, as grandes transformacdes advindas da Renascenca, foram fundamentais

guanto ao tratamento destinado as pessoas com deficiéncia.

De acordo com Silva (1987) esse movimento foi revolucionario, pois “[...] alteraria a
vida do homem menos privilegiado também, ou seja, a imensa legido de pobres, dos
enfermos, enfim, dos marginalizados. E dentre eles, sempre e sem sombra de

duvidas, os portadores de problemas fisicos, sensoriais ou mentais” (p. 158).

Nesse contexto, em toda parte do mundo, hospitais e asilos foram sendo
construidos para atender as pessoas com deficiéncia, que passaram a receber
atendimento mais humanizado. Porém, apesar dos muitos esforcos engendrados, o
servico ainda era precario. Em contrapartida, a medicina voltou suas atencfes para
a deficiéncia, e essa passou a ser estudada cientificamente, e ndo somente a partir
de uma ldgica assistencialista (SILVA, 1987).

Silva (1987) revela que esse fato foi decisivo no atendimento das pessoas com
deficiéncia, a atencdo voltada a esses individuos resultou em descobertas
essenciais no tratamento de determinadas deficiéncias. De acordo com Mazzotta
(2001), os primeiros movimentos em prol do atendimento destinado as pessoas com

deficiéncia ocorreram na Europa, que culminaram em medidas educacionais.

Conforme os estudos de Mazzotta (2001) e Silva (1987), no contexto mundial as
iniciativas em prol da educacdo das pessoas com deficiéncia iniciaram-se com 0s
surdos. De acordo com o exposto, Silva (1987) traz um resgate desse momento

histérico e nos ensina que a educacao dos surdos foi primeiramente impulsionada
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pelos estudos desenvolvidos pelo médico e matematico Giralamo Cardamo (1501-
1576), que ao questionar um principio defendido por Aristoteles (que o pensamento
€ impossivel sem a fala), inventou um codigo de sinais destinado a ensinar as
pessoas com deficiéncia auditiva a ler e a escrever, 0 que até entdo se pensava ser

impossivel.

Sob influéncia de Cardamo, o monge beneditino espanhol Pedro Ponce de Léon
(1520-1584), muito dedicado a educacdo dos deficientes auditivos, elaborou um
método de ensino baseado no cddigo de sinais para pessoas com deficiéncia

auditiva, porém nunca escreveu sobre seu método de trabalho.

Jean-Paul Bonet (1579-1633) apresentou na Franca, em 1620, pela primeira vez, a
primeira obra impressa sobre a educacdo dos deficientes, intitulada “Redacao das
Letras e Arte de Ensinar os Mudos a Falar’, que contava com o ineditismo do

alfabeto na lingua de sinais impresso.

E em 1770 o abade Charles Michel Eppée (1712 a 1789), inventor do método de
sinais, fundou em Paris uma escola para educacdo das pessoas surdas, “ele
acreditava que era necessario fazer entrar pelos olhos dos surdos tudo o que o
restante da sociedade absorvia por meio do som, pela audigdo” (SILVA, 1987, p.
179). O abade Sicard (1742 a 1822), inspirado pelas ideias de Eppée, desenvolveu

um estudo intitulado “Relato sobre um menino nascido surdo e mudo”.

No que tange as iniciativas voltadas para as pessoas com deficiéncia visual, Silva
(1987) destaca a “Carta sobre os cegos para uso daqueles que enxergam”, trabalho
gue surgiu na Franca em 1749, desenvolvido por Diderot (1713 a 1784), “que
enfatizava a dependéncia do homem das impressdes sensoriais [...] foi muito
importante também devido a sua proposi¢éo para o ensino do cego a ler pelo uso do
tato” (p. 177).

O referido autor também acrescenta que, influenciado pelas ideias de Diderot,

Valentin Hatly (1745 a 1822), reconhecido como “Pai e Apostolo dos Cegos”, fundou



43

no ano de 1784, também em Paris, o Instituto Nacional dos Jovens Cegos (Institute
Nationale des Jeunes Aveugles). Em 1819, Charles Barbier, oficial do exeército
francés sugeriu aos professores desse instituto a utilizacdo da escrita codificada no
ensino dos sujeitos cegos. Em 1829, Louis Braille (1809 a 1852), estudante e depois
também professor desse instituto, adaptou o cédigo militar ja existente, que passou
a ser denominado Braille. Porém, a ado¢cédo desse novo método em toda a Franca so
ocorreu em 1854, dois anos ap0s a morte de seu idealizador. Esse método de
ensino da leitura e escrita dos deficientes visuais é utilizado até os dias atuais
(SILVA, 1987).

No que se refere a deficiéncia fisica, Mazzotta (2001) nos ensina que em 1832, foi
fundada em Munique (Alemanha) uma instituicdo educacional voltada para o ensino
de pessoas com deficiéncias fisicas.

Em se tratando da deficiéncia intelectual, Silva (1987) evidencia os estudos
desenvolvidos pelo médico francés Philippe Pinel (1745 a 1826), que buscavam
explicacdes e tratamentos cientificos para as doencas mentais. Nesse mesmo
sentido, Mazzotta (2001) aponta que no inicio do século XIX destacam-se 0s
trabalhos desenvolvidos pelos médicos Jean Marc Itard (1774 a 1838) e Edward
Seguin (1812 a 1880) no atendimento educacional destinado as pessoas com
deficiéncia intelectual. Esse mesmo autor também acrescenta que de grande
contribuicdo para a evolucdo da educacéo especial foram os programas de ensino
desenvolvidos pela médica e educadora Maria Montessori (1870 a 1956), voltados
para o ensino de “[...] criancas retardadas mentais® nos internatos de Roma”
(MAZZOTTA, 2001, p. 22).

Mazzotta (2001) também nos ensina que em 1817 foi fundada a primeira escola
publica para surdos nos Estados Unidos, e que em 1834, nesse mesmo pais, foram
instalados os primeiros orfanatos para 0os meninos cegos. E que por volta de 1940,
também nos EUA, deu inicio as APAES (Associacdo de Pais e Amigos dos

Excepcionais).

15 Termo utilizado a época.
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Tendo em vista 0 exposto, Kirk e Gallagher (apud BUENO, 2001) apresentam uma
breve sintese sobre o percurso histérico das pessoas com deficiéncia e da educacao
especial

Ao examinarmos a histéria, verificamos que o conceito geral de se educar a
crianca até os limites de sua capacidade é relativamente novo. O uso atual
do termo excepcional é, em si mesmo, um reflexo das mudancas radicais
dos pontos de vista da sociedade em relacdo aqueles que se desviam da
norma. Progredimos bastante lentamente, desde a época espartana,
quando se matavam os bebés deficientes ou deformados. Historicamente
podem ser reconhecidos quatro estagios de desenvolvimento das atitudes
em relagdo as criancas excepcionais. Primeiramente, na era pré- crista,
tendia-se a negligenciar e a maltratar os deficientes. Num segundo estagio,
com a difusdo do cristianismo, passou- se a protegé-los e compadecer-se
deles. Num terceiro periodo, nos séculos XVIII e XIX, foram fundadas
instituicbes para oferecer-lhes um educacéo a parte. Finalmente, na Ultima
parte do século XX, observa-se um movimento que tende a aceitar as
pessoas deficientes e a integra-las, tanto quanto possivel (p. 71-72).

No Brasil, o contexto nédo foi diferente. Porém, se na Europa as primeiras iniciativas
pelo atendimento educacional dos deficientes deram-se por volta do século XVII,
com propostas de ensino voltadas primeiramente para o deficiente auditivo, no
Brasil, s6 observamos tais movimentos somente no século XIX, com metodologias
voltadas primeiramente para a educacéo dos deficientes visuais. E enquanto que o
cenario mundial vislumbrava por melhores propostas de atendimento dos sujeitos
com deficiéncia, em nosso pais ainda fundavam-se aos primeiros institutos. De
acordo com Jannuzzi (2004), o atendimento destinado as pessoas com deficiéncias
no Brasil, desde o inicio esteve ligado aos hospitais e asilos, voltados quase sempre
a filantropia.

Nesse contexto, Mazzotta (2001) destaca que a Histdria da Educacdo Especial no
Brasil deve ser analisada de acordo com dois periodos: o primeiro periodo (1854 a
1956) — que trata de iniciativas oficiais e particulares isoladas, e o segundo periodo

(1957 a 1993) - que versa sobre iniciativas oficiais de ambito nacional.

No Brasil, a Educagdo Especial iniciou-se no século XIX e teve como marcos
histéricos a fundacéo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos®® (1854), na cidade do

16 Em 24 de janeiro de 1891, por meio do decreto n. 1320, essa instituicdo passou a ser chamada
Instituto Benjamin Constante (IBC) em homenagem ao ex-professor de matematica e ex-diretor
Benjamin Constant Botelho de Magalhaes.
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Rio de Janeiro, e a criagdo do Imperial Instituto dos Surdos- Mudos'’ (1857),
também no Rio de Janeiro, ambos sob iniciativa de D. Pedro Il (JANNUZZI, 2004;
BUENO, 2004; MAZZOTTA, 2001).

Conforme Jannuzzi (2004), o Instituto Benjamin Constant

destinava-se ao ensino primario e alguns ramos do secundario, ensino de
educacao moral e religiosa, de musica, oficios fabris e trabalhos manuais.
Esta forma de recolhimento de criancas em lugares especificos ja vinham
sendo consagrado entre nds desde os tempos coloniais pelos jesuitas, nos
aldeamentos dos indios, retirados de suas aldeias para aprenderem por
meio de regras, oracdes, costumes cristdos sistematizados, outra forma de
organizacédo da vida de acordo com as crencas europeias [...] o IBC dava a
seus alunos a possibilidades de serem ‘repetidores’, e apds o exercicio de
dois anos nessa funcdo, o direito de trabalharem como professores da
instituicdo [...] embora seu trabalho ficasse restrito aos muros do instituto,
nota-se a preocupacao de garantir aos alunos um posto de trabalho (p. 12).

No que concerne ao Instituto Nacional de Educacdo dos Surdos, Mazzotta (2001)
salienta que “[...] desde seu inicio a referido escola caracterizou-se como um
estabelecimento educacional voltado para a ‘educacdo literaria e 0 ensino

profissionalizante’ de meninos ‘surdo-mudos’, com idade entre 7 e 14 anos” (p. 29).

Ainda no periodo Imperial, além desses institutos, constam registros de instituicbes
voltadas para a assisténcia médica das pessoas com deficiéncia intelectual. Sendo
assim, em 1874 foi criado na Bahia o Hospital Juliano Moreira, anteriormente
denominado Hospital Estadual de Salvador. E em 1887 foi criada no Rio de Janeiro
a Escola México, voltada para o atendimento de sujeitos com deficiéncia intelectual,
fisica e visual (JANNUZZI, 2004; MAZZOTTA, 2001).

Sendo assim, é possivel notar que no Brasil Império o atendimento educacional
destinado ao publico-alvo'® da educacédo especial era infimo. Alids, a educacgédo de
um modo geral, era tratada com descaso pelo poder publico. Corroborando o
exposto, Jannuzzi (2004) destaca que as poucas instituicdes existentes naquela
época, voltadas para as pessoas com deficiéncia, se incumbiam principalmente

daqueles sujeitos cujas caracteristicas fisicas e mentais se destoavam em demasia,

17 Em 1957, cem anos apos a sua fundacao, por meio da Lei n°® 3.168, esse instituto passou a ser
chamado Instituto Nacional de Educac¢&o dos Surdos (INES)

18 De acordo com a Resolucdo CNE/CEB 4/2009, considera-se publico-alvo da Educacéo Especial:
alunos com deficiéncia; alunos com transtornos globais do desenvolvimento e alunos com altas
habilidades/superdotacéo.
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[...] eram provavelmente os mais lesados 0s que se distinguiam, se
distanciavam, os que incomodavam, ou pelo aspecto global, ou pelo
comportamento altamente divergente. Os que ndo o eram assim a olho nu
estariam incorporados as tarefas sociais simples, numa sociedade rural
desescolarizada (p. 23).

Somente no inicio do século XX, é que surgem mais instituicdes que se destinaram
a educacéo dos deficientes visuais, auditivos e mentais. Mazzotta (2001) aponta que
havia quarenta instituicbes de ensino regular mantidas pelo poder publico, que
ofereciam atendimento escolar especial aos deficientes mentais. Além dessas,

outras quatorze instituicdes atendiam outras deficiéncias.

Ainda de acordo com Mazzotta (2001), somente no final dos anos cinquenta e inicio
da década de sessenta do século XX é que se observa a inclusdo da Educacao
Especial na politica educacional brasileira. No periodo de 1957 a 1993, o
atendimento educacional das pessoas com deficiéncias passou a ser assumido “a
nivel nacional, pelo governo federal, com a criacdo de Campanhas especificamente
voltadas para esse fim” (MAZZOTTA, 2001, p. 49).

A primeira campanha, denominada Campanha para a Educa¢do do Surdo Brasileiro
(CESB), foi instituida em 1957. Em 1958, foi criada a Campanha Nacional de
Educacdo e Reabilitacdo de Deficientes da Visdo, vinculada a diregdo do IBC, no
Rio de Janeiro. Apés um ano e meio de sua criacdo, esta ultima campanha passou a
ser chamada Campanha Nacional de Educacéo de Cegos (CNEC). Finalmente, em
1960, foi instituida a Campanha Nacional de Educacéo e Reabilitacdo de Deficientes
Mentais (CADEME) (MAZZOTTA, 2001; JANNUZZI, 2004).

Dessa forma, esses movimentos contribuiram para a criagdo de um orgao central
responsavel pelo atendimento das pessoas com deficiéncias no Brasil, sendo assim,
em 1973 foi criado o Centro Nacional de Educacdo Especial - CENESP*. Mazzotta

(2001) aponta que treze anos depois, em 1986, esse 6rgdo foi transformado na

19 O CENESP foi criado por meio do Decreto n° 72.425, de 3 de julho de 1973, com o papel de
promover, em todo territério nacional, a expansdao e melhoria do atendimento das pessoas com
deficiéncias. Esse Centro passou a estar também diretamente vinculado (no que tange ao ambito
financeiro, pessoal e patrimonial) aos Institutos Nacional de Educagdo dos Surdos e Benjamin
Constant.
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Secretaria de Educacéo Especial - SESPE®. J& em 1990, apds reestruturacéo do
Ministério da Educacédo, a SESP foi extinta e os servicos relativos a educacao
especial passaram a ser incumbéncia da Secretaria Nacional de Educacéo Basica -
SENEB#. Apenas dois anos apés, em 1992, houve outra reorganizacdo dos
Ministérios e na nova estrutura reapareceu a Secretaria de Educacdo Especial —
SEESP, como 6rgao especifico do Ministério da Educacéo e do Desporto. Sobre as
constantes alteracdes relativas a este 6rgdo, anteriormente relacionadas, Mazzotta
(2001) ressalta que tratam-se de opcOes politicas divergentes. Sobre o referido
orgao, Jannuzzi (2004) destaca que

Nasceu forte, junto a Presidéncia da Republica, e sempre permaneceu

ligado ao MEC; sofreu transformacdes e em um determinado momento

esteve subordinado a SENEB, voltando logo como SEESP. Agora se

encontra no mesmo nivel de subordinacdo ao MEC que as outras
secretarias (p. 196).

Em suma, tendo em vista os desdobramentos anteriormente relacionados, ao
realizar uma analise historica da educacao especial no Brasil, podemos perceber
gue durante décadas, a educacdo das pessoas com deficiéncia, transtornos globais
do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo, que compdem o publico-alvo
da educacdo especial, foi pautada por um modelo assistencialista, de visao
segregacionista, e se dava em instituicobes e classes especiais, sob a forma de
atendimento especializado. Nesse sentido, esse modelo de ensino segregado
impossibilitava que os sujeitos com deficiéncia estabelecessem contato com as
criancas ditas normais, sendo assim, sua formacé&o escolar e vida social reforcavam

ainda mais suas deficiéncias.

Em seus estudos, Vigotski (1997) criticava as escolas especiais, tendo em vista que
as mesmas propiciavam um mundo paralelo para seus alunos, através de praticas
pedagodgicas centradas nas deficiéncias, que o0s isolavam do meio social,

proporcionando aos mesmos possibilidades de interagdes e aprendizados reduzidos,

20 A SESPE foi criada na estrutura basica do Ministério da Educacao através do Decreto n° 93.613,
de 21 de novembro de 1986 e manteve basicamente a estrutura do CENESP, apenas foi extinto o
Conselho Consultivo.

21 A SENEB foi instituida através do Decreto n® 99.678, de 8 de novembro de 1990 e incluiu como
orgao o Departamento de Educacédo Supletiva e Especial — DESE, com acdes especificas com
relagdo a Educacao Especial.
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adaptados e pautados somente em suas limitagcdes. Segundo esse autor, “[...] é de
suma importancia ndo fechar essas criancas em grupos especificos mas praticar
com elas o convivio com outras criancas da forma mais ampla possivel” (VIGOTSKI,
2010, p. 389).

Ja no século XX, surge o movimento de integracdo dos individuos com deficiéncia
em ruptura ao modelo existente de segregacdo. Dessa forma, as pessoas com
deficiéncia deveriam “[...] frequentar ou os estabelecimentos escolares comuns, ou
as instituicoes especializadas. Sua integracdo deveria se fazer por meio de uma
adaptacdo progressiva a fim de poderem entrar nos estabelecimentos escolares
comuns” (CURY, 2016, p. 20).

Corroborando o exposto, Plaisance (2015) aponta que “[...] o objetivo da integracdo
foi uma tentativa de aproximar setor especial e setor comum, a0 menos para certas

criancas” (p. 235).

Mantoan (2003) revela em seus estudos que 0s servicos educacionais prestados no
modelo da integracdo escolar sdo segregadores, dessa forma, se constitui numa

concepcao de insercao parcial, tendo em vista que

[...] nem todos os alunos com deficiéncias cabem nas turmas de ensino
regular, pois h4 uma selecdo prévia dos que estdo aptos a insercdo. Para
esses casos, sao indicados: a individualizacdo dos programas escolares,
curriculos adaptados, avaliagbes especiais, reducdo dos objetivos
educacionais para compensar as dificuldades de aprender. Em suma: a
escola ndo muda como um todo, mas os alunos tém de mudar para se
adaptarem as sua exigéncias. A integracdo escolar pode ser entendida
como o ‘especial na educacgéo’, ou seja, a justaposi¢cdo do ensino especial
ao regular, ocasionando um inchago desta modalidade, pelo deslocamento
de profissionais, recursos, métodos e técnicas da educacdo especial as
escolas regulares (p. 23).

Para Prieto (2006), o modelo de integracéo, que predominou no Brasil nas décadas
de 1960 e 1970, contava com propostas de atendimento educacional para sujeitos
com deficiéncia com o intuito de possibilitar 0 maior contato possivel desses com 0s
demais alunos, tendo em vista que no modelo de educacéo anterior, 0S mesmos
eram segregados e impossibilitados de conviver com o outro. Dessa forma, o

modelo de integracéo se efetivava
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[...] pela oferta de um continuum de servi¢cos que pudesse garantir ao aluno
com deficiéncias o direito de estar em espacos sociais (dentre eles a escola)
gue aumentassem sua proximidade fisica com os demais alunos e pessoas
(dimenséo fisica), podendo usufruir os mesmos recursos educacionais
disponiveis no sistema de ensino, incluindo a classe comum (dimenséo
funcional), com a inten¢cdo de potencializar suas possibilidades de interagir
socialmente (dimensé&o social) (grifo da autora, p. 38).

Plaisance (2010) aponta que a integracdo nao passou de algumas medidas técnicas
e administrativas implantadas para que algumas criangcas com deficiéncia pudessem
frequentar a escola comum. Dessa forma, “a integracdo nao pressupde, portanto,
uma mudanca radical da escola em sua cultura e em sua organizagdo, pois a
expectativa € que a propria crianca se adapte as estruturas e as praticas vigentes”
(PLAISANCE, 2010, p. 34).

De acordo com o exposto, Drago (2011) nos explica que a ideia de integracao
pressupbe que o aluno, de qualquer maneira, independente de seu
comprometimento, deva se adequar a escola. Dessa forma, seu sucesso ou
fracasso no contexto escolar dependerdo exclusivamente de seus esforgcos. De
acordo com 0 mesmo autor, a proposta da integracdo se apresenta como uma “[...]
pseudoinsercao da pessoa ao contexto comum de ensino, uma vez que essa pessoa

pode vir a ndo ser sujeito total do processo [...]” (DRAGO, 2011, p. 76).

Nesse mesmo caminho, Mittler (2003) nos diz que o que caracteriza a integracéo € o

fato de que

O aluno deve adaptar-se a escola, e ndo h& necessariamente uma
perspectiva de que a escola mudara para acomodar uma diversidade cada
vez maior de alunos. A integragéo significa tornar as escolas regulares em
escolas especiais através da transposicdo das melhores praticas, dos
melhores professores e dos melhores equipamentos das escolas especiais
para o sistema regular de ensino, mesmo quando eles parecem néo ser
necessarios (p. 34).

Sendo assim, em contraposi¢cdo ao referido modelo, aos poucos foi surgindo na
sociedade a concepcao de que a valorizacéo da pluralidade humana “[...] € benéfica
ao processo de escolarizacdo de todas as pessoas [...]” (PRIETO, 2010, p. 18), e
gue portanto, as pessoas com deficiéncia ndo deveriam ser excluidas, e que as suas

limitacdes bioldgicas ndo poderiam ser impeditivas para que as mesmas pudessem
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lograr os espagos da escola comum. Nesse movimento, surge a proposta da
inclusdo escolar, que requer “[...] tornar reconhecida e valorizada a diversidade

como condicdo humana favorecedora da aprendizagem” (PRIETO, 2006, p. 40).

Beyer (2006) destaca que ao longo dos anos 1990 a educacéo inclusiva evoluiu
como conceito e proposta institucional, impulsionada por dois encontros
internacionais, que tratavam de discussdes correspondentes: a Conferéncia Mundial
de Educacdo Para Todos, realizada em Jomtien, na Tailandia, em 1990, e a
Conferéncia Mundial de Educacao Especial, realizada em 1994, em Salamanca, na
Espanha, onde se originou o importante documento conhecido como Declaracéo de

Salamanca.

Nesse interim, Cury (2016) especifica que por principio, a educacgéao inclusiva

[...] responde por uma modalidade de escolarizacdo em que os estudantes
possuem os mesmos direitos, sem nenhuma discriminacdo de sexo, raca,
etnia, religido e capacidade, junto com seus iguais com direito de frequentar
0s mesmos estabelecimentos e participar das atividades da maioria dos
alunos de sua idade, com as devidas adaptacdes (p. 18).

Mantoan (2003) também enfatiza que a escola deve se constituir num espaco plural,
no qual a diversidade deve ser evidenciada e valorizada, pois sé assim é possivel de

se entender a inclusao.

[...] o que se espera da escola é que seus planos sejam definidos por uma
educacédo para a cidadania global, livre de preconceitos, a qual se dispbe a
reconhecer e a valorizar as diferencas, a incompletude, a singularidade dos
seres humanos, ideias essenciais para se entender a incluséo (p. x).

Corroborando o exposto, Beyer (2006) nos ensina que a inclusdo escolar é um
verdadeiro desafio, pois confronta uma légica escolar homogénea com uma
heterogeneidade inusitada, a heterogeneidade dos alunos com situacbes de

aprendizagem muito particulares. Conforme o autor, a educacao inclusiva

[...] caracteriza-se como um novo principio educacional, cujo conceito
fundamental defende a heterogeneidade na classe escolar, como situacéo
provocadora de interacdes entre criancas com situagcbes pessoais as mais
diversas. Além desta interacdo, muito importante para o fomento das
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aprendizagens reciprocas, propfe-se e busca-se uma pedagogia que se
dilate frente as diferencgas do alunado (BEYER, 2006, p. 73).

Prieto (2010) destaca que a partir da educacao inclusiva objetiva-se que

[...] os alunos compartiihem os mesmos espacos de ensino, usufruindo
todos os bens e servicos disponiveis em convivéncia com o0s demais
colegas, em um movimento que deveria implicar em aceitacdo muatua. A
proposta de atender alunos com necessidades educacionais especiais junto
aos demais, consequentemente em classes comuns, implica atentar para as
mudancas, no dmbito dos sistemas de ensino, das unidades escolares, da
pratica de cada profissional da educacdo, em suas diferentes dimensdes e
respeitando suas particularidades (p. 29).

Para Ainscow (2009), é necessario reconhecermos que as dificuldades vivenciadas
pelos estudantes com deficiéncia ocorrem em detrimento da atual organizacéo
escolar e métodos de ensino, que focam na deficiéncia como um problema a ser
consertado. Segundo o referido autor, as escolas necessitam ser constantemente
reestruturadas em prol de praticas e servicos educacionais que vislumbrem a
diversidade como oportunidade de enriquecimento do aprendizado dos alunos,
dessa forma, a inclusdo deve ser encarada como um processo sem fim, alias, “[...]
uma escola inclusiva € aquela que esta evoluindo, e ndo aquela que atingiu um
estado perfeito” (AINSCOW, 2009, p. 20).

Em consonancia com o exposto, Pedrinelli e Verenguer (2005) dizem que

Se a escola, por exemplo, considera criancas e adolescentes seres sociais
e construtivos; reconhece as diferencas entre as criancas e adolescentes;
considera os valores e as experiéncias de cada um, valoriza a relagédo
adulto-crianca/ adulto-adolescente, caracterizada pelo respeito matuo, pelo
afeto e pela confianca; e promove autonomia, espirito critico, criatividade,
responsabilidade e cooperacdo, entdo o processo de inclusdo se
estabelecera de forma natural (p. 19).

No entanto, ha de se convir que a ideia de simplesmente reunir todas as criangas
Nnos mesmos espacos escolares, independente de suas caracteristicas bioldgicas,
nao deve ser encarada como a solucdo para todos os problemas advindos da
exclusdo. E importante salientar que a presenca do aluno com deficiéncia na escola
comum representa um enorme avango no que tange a democratizacdo do ensino, no

entanto, iISso ndo garante sua incluséo.
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Colocar dentro de um mesmo espacgo ndo significa necessariamente o fim
das medidas de exclus@o em relacdo as pessoas. As criangas podem estar
dentro de uma escola regular ou de uma classe regular e mesmo assim
sofrer rejeicbes sutis, marginalizacdes, como, por exemplo, ndo participar
das atividades coletivas. [...] S0 0s sujeitos ‘segregados’ [...]. Em suma, as
aparéncias podem ser enganosas e dissimular formas sutis de rejeicdo
(PLAISANCE, 2010, p. 35).

Nessa perspectiva, Beyer (2006) nos diz que a educacéo inclusiva é resultado de
diversos movimentos baseados no respeito a diversidade, e que a mesma nao é

imutavel, requer ressignificacfes quando assim for necessario, pois,

[...] o projeto de educacéo inclusiva deva constituir-se como um projeto com
caracteristicas ou principios bem definidos, porém que permita, ao longo do
processo de implementacdo na escola, revisdes, redefinicbes e
ressignificacBes. Neste sentido, a educacao inclusiva ainda nédo é (acredito
que nem deva ser) concebida como area educacional. Ela se configura
muito mais como uma evolucdo histérica resultando de varios movimentos
internacionais, com preocupa¢des comuns em torno da desconstrucdo de
processos de segregacdo da pessoa com deficiéncia. Neste sentido, o
conceito de incluséo se dilata, do espaco escolar para o espaco social mais
amplo, em que as dimensdes do trabalho, da vida comunitéaria, do lazer e da
vida afetiva das pessoas com necessidades especiais sejam igualmente
envolvidas (BEYER, 2006, p. 79).

Nesse mesmo sentido, o professor tanto pode ser agente de mudanca quanto pode
representar um obstaculo ao processo de inclusédo, isso conforme suas atitudes,

preconceitos e percepcdes perante a diferenca. Ou seja,

[...] a principal barreira & incluséo encontra-se na percepcao dos professores
de que as criancas especiais sao diferentes e de que a tarefa de educé-las
requer um conhecimento e uma experiéncia especiais, um equipamento
especial, um treinamento especial e escolas especiais (FORLIN, 1995, apud
MITTLER, 2003, p. 31).

Dessa forma, ndo podemos desconsiderar a importancia da formacdo continuada
dos professores, se 0 que se almeja € uma educacdo de fato inclusiva.

Corroborando o exposto, Beyer (2006) acrescenta que

As vias de formagado e de assessoramento aos professores, tanto os que se
encontram em formagdo inicial como em formacdo continuada, sao
importantes para que eles nao se sintam impotentes face a demanda da
inclusdo escolar. No entanto, mais importante do que subsidiar os
professores com 0s conceitos e 0s recursos de operacionalizacdo dos
principios pedagdgicos inclusivos, é fundamental desenvolver com eles a
consciéncia da importancia do projeto inclusivo (p. 81).
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Nesse mesmo sentido, Mantoan (2003) também reforca que a formacao inicial e
continuada voltada a esses profissionais € essencial para um processo de incluséo

efetivo. Conforme a autora,

A inclusdo depende ndo somente de uma reforma do pensamento e da
escola, como também de uma formacgdo inicial e continuada dos
professores, a qual possa torna-los capazes de conceber e de ministrar um
educacédo plural, democratica e transgressora, como sdo as escolas para
todos. Precisamos de professores que ndo sujeitem os alunos a saberes
que os impedem de ser, de pensar e de decidir por si mesmos e que
reconhecem a integridade e a plenitude do desenvolvimento desses seres,
apesar de sua diferencas. [...] a inclusdo provoca uma crise escolar, ou
melhor, uma crise de identidade institucional, que, por sua vez, abala a
identidade dos professores e faz com que seja ressignificada a identidade
do aluno (2003, p. X).

Plaisance (2010) afirma que deve ser ofertado aos professores apoios concretos

perante as situacdes concretas do contexto escolar, para que 0S mesmos possam

agir efetivamente rumo a praticas inclusivas.
Assim, para que o trabalho do professor possa contribuir para a evolucdo de
criancas em situagdo de deficiéncia no interior de instituicbes regulares,
deve contar com diversos apoios institucionais, dentro ou fora da escola, por
exemplo, através da formagdo de uma rede com diversos servigos
especializados. Mas a formacgéo do professor €, sem divida, a alavanca
indispensavel para as transformacbes desejaveis, desde que permita
centrar o olhar na diversidade dos alunos (para evitar novos estigmas dos
‘deficientes’) e estejam aberta as colaboragGes entre o0s diversos

profissionais. A incluséo tera futuro se e somente se for acompanhada de
medidas concretas (p. 39).

Dessa forma, concordamos com Beyer (2006) quando revela que a proposta da
educacao inclusiva “[...] antes de se constituir em um projeto educacional, consiste
em uma visado de vida. Mexe com os valores pessoais. Chacoalha e confronta a
racionalidade predominante, que tem caracterizado durante muitos anos a

organizacéo escolar [...]" (p. 81).

Em suma, ndo se pode negar que houve avancos significativos no que tange ao
acesso escolar e aos processos de escolarizacdo da pessoa com deficiéncia. Se
atualmente a sociedade proclama por propostas e politicas educacionais inclusivas,
em espacgos anteriores o cenario que se configurava era o da exclusédo escolar de

parcela da populacao brasileira, principalmente, das pessoas com deficiéncia.
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Nesse contexto, diante das concepcbes e dos desdobramentos conceituais
apresentados anteriormente, a legislacdo educacional brasileira, que dispde tanto da
educacdo comum quanto da educacédo especial, organiza-se de modo a formular
politicas numa aproximacao sucessiva dos pressupostos politicos e filoséficos dos
movimentos inclusivos, portanto, sob influéncia das exigéncias de cada época.
Sendo assim, presenciamos a consolidacdo de variadas politicas publicas

concernentes a Educacao Especial.

Para fins desta pesquisa, selecionamos 0s seguintes documentos legais nacionais
para andlise: a Constituicdo Federal Brasileira de 1988 (BRASIL, 1988); a Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional® (LDBEN n° 9.394/96); a Resolugdo n°
2/2001, do Conselho Nacional de Educacdo/Camara de Educacéo Bésica; a Politica
Nacional de Educacao Especial na perspectiva da Educacao Inclusiva (BRASIL,
2008) e o novo Plano de Nacional de Educagéo aprovado em 2014 (BRASIL, 2014);

dentre outros marcos legislativos.

No Brasil, a Constituicdo Federal Brasileira de 1988, foi batizada de “Constituicao
Cidada” por representar os anseios da sociedade no que tange ao respeito aos
direitos e garantias individuais do cidadao, e foi promulgada logo apés um periodo
de ditadura militar (1964-1985), num grande processo de redemocratizacdo do
Brasil. No texto da referida Carta Magna constam dispositivos referentes a educacao
em geral, bem como aqueles especificos da educacdo especial. Dessa forma, a
constituicdo de 1988 marca um momento impar na histéria da educacéo especial no
Brasil. Assim, podemos destacar:

Art. 205. A educacdo, direito de todos e dever do estado e da familia, sera

promovida e incentivada com a colabora¢éo da sociedade, visando ao pleno

desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e
sua qualificacdo para o trabalho.

Art. 206. O ensino serd ministrado com base nos seguintes principios: | -
igualdade de condi¢fes para 0 acesso e permanéncia na escola;

Art. 208. O dever do estado com a educacao serd efetivado mediante a
garantia de:

Il - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia®,
preferencialmente na rede regular de ensino;

22 Utilizaremos a sigla LDBEN n° 9394/96 para referir a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo
Nacional — LDBEN n° 9394/96.
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Sendo assim, podemos notar que em seu artigo 205, € garantido a todos o direito a
educacdo, sendo o0 mesmo considerado dever do estado e da familia. J& o artigo
206 institui como principio a “igualdade de condi¢cBes para 0 acesso e permanéncia
na escola”, enquanto o artigo 208 dispde que aos “portadores de deficiéncias” sera
garantido o “atendimento educacional especializado preferencialmente na rede

regular de ensino”.

No entanto, a utilizagdo do termo “atendimento educacional especializado” no inciso
lIl do artigo 208, nos induz a uma interpretacdo de que o atendimento desses alunos
€ de responsabilidade dos servicos de educacéo especial, e ndo da educacdo como
um todo. Outro termo utilizado nesse mesmo inciso é o “preferencialmente” na rede
regular de ensino, que também se apresenta bastante dubio, pois isso pode
significar que esse atendimento pode se dar ou nas escolas comuns ou nas
especiais, desde que sejam devidamente autorizadas e regidas conforme a
legislacdo educacional vigente. Ou seja, “[...] implica a possibilidade de criancas e
adolescentes com deficiéncia serem mantidos nas escolas especiais” (FERREIRA;
GUIMARAES, apud DRAGO, 2011, p. 67), e consequentemente, de serem privados

do convivio social.

Em oposicdo as praticas de exclusdo historicamente enraizadas, a pauta da
educacdo da pessoa com deficiéncia ganhou for¢cas e ampliou-se de tal forma que
ganhou reforcos no texto da Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional
(LDBEN n° 9394/96).

Porém, cabe ressaltar que nas fases de elaboracdo e de implantacdo da LDB
coincidiu com a ocorréncia de dois grandes eventos mundiais: a Declaracdo Mundial

de Educacdo para Todos realizada em Jomtien/Tailandia** (1990) e a Declaragéo de

23 Na Constituicdo Federal encontramos o termo “portadores de deficiéncia”, expressao bastante
popular no Brasil entre os anos de 1986-1996, sendo utilizada naquele momento conforme os valores
daquela época. Termo esse inapropriado e que caiu em desuso pelo fato da palavra “portador” dar a
entender que em algum momento o sujeito com deficiéncia podera deixar de “portar” a tal deficiéncia.
Atualmente, o termo utilizado é “pessoa com deficiéncia” ou “pessoas com deficiéncia”, de acordo
com o conceito definido pela Convencéo Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

24 Documento adotado na Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos, ocorrida em Jomtien/
Tailandia, em 1990, que dispbe sobre a “Satisfacdo das Necessidades Basicas de Aprendizagem”,
baseado no principio da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de que “toda a pessoa tem
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Salamanca/Espanha® (1994). No que tange a Educacdo Inclusiva, esse termo foi
utilizado pela primeira vez na Declaracdo de Salamanca, na Conferéncia Mundial
sobre Educacdo Especial, e por meio dessa ficou firmado entre as nacfes o
compromisso de que a educacgao das pessoas com deficiéncia ocorra no sistema de
ensino regular (LOPES; FABRIS, 2017).

Com isso, o Brasil adotou um sistema educacional inclusivo, consoante com 0s
pressupostos politicos, legais e filosoficos oriundos da referida declaracdo. E sem
davida alguma, esse documento representou um marco histérico e desde entdo
influencia toda a legislacdo brasileira no que concerne a educacao das pessoas com

deficiéncia.

Sendo assim, a educacao especial na perspectiva da educacdo inclusiva surge
como politica educacional brasileira oficialmente a partir da LDBEN n°® 9394, do ano
de 1996. Dessa forma, a LDBEN n° 9394/96, em seu art. 4°, ratifica o direito de
todos a educacao basica, obrigatoria e gratuita, dos 4 (quatro) aos 17 (dezessete)
anos, conforme disposto na Constituicdo Federal de 1988, e o inciso Il desse
mesmo artigo estabelece que esse direito devera ser efetivado mediante a garantia
de

Il — atendimento educacional especializado gratuito aos educandos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacdo, transversal a todos os niveis, etapas e modalidades,
preferencialmente na rede regular de ensino (BRASIL, 1996);

De acordo com o exposto, a LDBEN n° 9394/96 dispde que o atendimento
educacional especializado deve perpassar todos 0s niveis e etapas do sistema
educacional brasileiro, ou seja, da educacéo infantil ao ensino superior, nas suas
diversas modalidades (educacéo de jovens e adultos-EJA, educacao profissional e
tecnoldgica, educacdo basica do campo, educacdo escolar indigena, educacao

escolar quilombola, dentre outras).

direito a educagéo”.

25 Documento adotado na Conferéncia Mundial sobre Educag8do Especial, ocorrida em
Salamanca/Espanha, no ano de 1994, que trata dos principios, politica e praticas da Educacéo
inclusiva, partindo do principio de que as escolas devem atender “todas as criangas”. E considerado
mundialmente como um dos documentos mais importantes que versam sobre a educacao inclusiva.
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Nesse interim, observamos que ainda se manteve a expressao “preferencialmente”
na redacao dessa lei. Porém, trata-se de um dispositivo legal de grande relevancia,
gue realmente buscou defender a bandeira da inclusdo. Sendo assim, o capitulo V
(Da Educagéo Especial) da referida lei aborda especificamente sobre a educacéo
especial:

Art. 58. Entende-se por educac¢do especial, para os efeitos desta lei, a
modalidade de educacdo escolar oferecida preferencialmente na rede
regular de ensino, para educandos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo.

§ 1° Havera, quando necessario, servi¢cos de apoio especializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da clientela de educacgéo especial.

§ 2° O atendimento educacional sera feito em classes, escolas ou servigos
especializados, sempre que, em funcdo das condicbes especificas dos
alunos, ndo for possivel a sua integracdo nas classes comuns do ensino
regular.

§ 3° A oferta de educacdo especial, dever constitucional do Estado, tem
inicio na faixa etaria de zero a seis anos, durante a educacéao infantil.

Art. 59. Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacao:

| - 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 a acelera¢@o para concluir em menor tempo o programa
escolar para os superdotados;
Il - professores com especializagdo adequada em nivel médio ou superior,
para atendimento especializado, [...] (BRASIL, 1996).

A LDBEN n° 9394/96 garante a matricula das pessoas com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagdo na escola comum,
e salienta, através do seu capitulo V, que os sistemas de ensino deverdo assegurar
o aprendizado e inclusdo de todos, independente de suas peculiaridades, através
dos mais variados suportes tedricos e praticos. Também podemos observar que a
referida lei trata de outras questdes referentes ao curriculo, técnicas, avaliagéo,
métodos, terminalidade especifica, recursos e formacdo de professores (BRASIL,
1996; DRAGO, 2011).

ApOs o sancionamento da LDBEN n° 9394/96, houve um grande aumento de
matriculas de criancas com deficiéncia na escola comum, que até entdo eram

basicamente atendidas em instituicbes especiais. Esse publico que anteriormente
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era segregado, passou a conviver com os demais alunos das escolas comuns, com
o apoio da educacéo especial (ALMEIDA; CORREA, 2007).

Apods cinco anos da promulgacdo da LDBEN n° 9394/96, outro dispositivo legal que
ndo podemos deixar de trazer para o debate é a Resolucdo do Conselho Nacional
de Educacdo (CNE/CEB N° 02/2001), que institui Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educacdo Basica. Nesse documento, tal modalidade esta

assim definida:

Por educacdo especial, modalidade da educacéo escolar, entende-se um
processo educacional definido por uma proposta pedagdégica que assegure
recursos e servicos educacionais especiais, organizados institucionalmente
para apoiar, complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir os
servicos educacionais comuns, de modo a garantir a educacdo escolar e
promover o desenvolvimento das potencialidades dos educandos que
apresentam necessidades educacionais especiais, em todas as etapas e
modalidades da educacéo basica.

A referida resolucdo preconiza que as unidades escolares devem garantir a
matricula de todos os alunos, organizando-se de tal forma a propiciar condicdes
necessérias para assegurar a todos uma educacdo de qualidade, independente de
suas peculiaridades; dispde que o ensino deve preconizar as singularidades dos
estudantes, pautando-se em principios éticos, politicos e estéticos; que esses alunos
devam ser atendidos em classes comuns do ensino regular, em qualquer etapa ou
modalidade da Educacdo Basica; que € incumbéncia das escolas organizar-se de
modo a prever e prover profissionais capacitados, flexibilizacbes e adaptacdes
curriculares, metodologias de ensino e recursos didaticos diferenciados, processos
de avaliacdo adequados, servicos de apoio pedagogico especializado nas classes
comuns e salas de recursos e temporalidade flexivel do ano letivo (BRASIL, 2001,
DRAGO, 2011).

Outro dispositivo concernente a educacao especial surgiu no cenario educacional
brasileiro em 2008. Nesse ano, o Ministério da Educac¢éo /Secretaria de Educacgéo
Especial apresentam o documento Politica Nacional de Educacgdo Especial na
Perspectiva da Educacéao Inclusiva, que tem como objetivo

[...] o acesso, a participagdo e a aprendizagem dos estudantes com

deficiéncia, transtornos globais de desenvolvimento e  altas
habilidades/superdotacdo nas escolas regulares, orientando os sistemas de
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ensino para promover respostas as necessidades educacionais [...]
(BRASIL, 2008).

Tal politica busca orientar os sistemas de ensino frente as necessidades
educacionais dos alunos publico-alvo da educacdo especial, de modo que o0s

referidos sistemas venham a garantir:

. Transversalidade da educacéo especial desde a educacao infantil até
a educacéo superior;

. Atendimento educacional especializado;

. Continuidade da escolariza¢do nos niveis mais elevados do ensino;

o Formacdo de professores para o atendimento educacional
especializado e demais profissionais da educac¢éo para a inclusédo escolar;

. Acessibilidade urbanistica, arquitetbnica, nos mobiliarios e
eguipamentos, nos transportes, na comunicac¢éo e informacéo; e

. Articulacdo intersetorial na implementacdo das politicas publicas

(BRASIL, 2008).

Nesse mesmo documento, a educacéo especial passa a ser redefinida como

[...] uma modalidade de ensino que perpassa todos 0s niveis, etapas e
modalidades, realiza o atendimento educacional especializado, disponibiliza
0S recursos e servicos e orienta quanto a sua utilizacdo no processo de
ensino e aprendizagem nas turmas comuns do ensino regular (BRASIL,
2008).

Por fim, a Politica Nacional de Educacédo Especial na Perspectiva da Educacao
Inclusiva é considerada de extrema importancia para a promoc¢ao de uma educacao

de qualidade para os alunos publico-alvo da educacao especial.

Nesse mesmo caminho, em 2014, destaca-se a aprovacdo do Plano Nacional de
Educacao (PNE) - Lei n°® 13.005/2014. Esse documento é composto por 20 metas,
gue foram apontadas como estratégicas desde o ano de 2010, na Conferéncia
Nacional de Educacdo (CONADE 2010). Trata-se de um plano decenal que
estabelece que as 20 metas deverao ser cumpridas até 2024.

Na elaboracdo do PNE foram incorporados principios como o “[...] respeito aos
direitos humanos, a sustentabilidade socioambiental, a valorizacdo da diversidade e
da inclusédo e a valorizagcao dos profissionais que atuam na educacéo de milhares de
pessoas todos os dias” (BRASIL, 2014).
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No que tange as metas, as mesmas sdo direcionadas para enfrentar “[...] as
barreiras para o acesso e a permanéncia; as desigualdades educacionais em cada
territorio com foco nas especificidades de sua populagdo; a formacdo para o
trabalho, identificando as potencialidades das dindmicas locais; e o exercicio da
cidadania” (BRASIL, 2014).

Em se tratando da meta que dispOe sobre as especificidades da educacao especial,
ressalta-se a Meta 4, que encontra-se incluida no grupo de metas referentes a
reducdo das desigualdades e a valorizacdo da diversidade, com vistas a equidade.

Nesse sentido, cabe a Meta 4:

[...] universalizar, para a populacdo de 4 (quatro) a 17 (dezessete) anos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacéo, 0 acesso a educacdo bésica 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
(BRASIL, 2014).

Finalmente, apesar de a concepcdo de Educacéao Inclusiva ser considerada nova no
contexto educacional brasileiro, podemos constatar que em se tratando de
dispositivos politicos inclusivos, avancamos bastante. E tal movimento vem, pouco a
pouco, adentrando 0s espacos escolares brasileiros, e esses, em contrapartida,
timidamente vém se posicionando contra praticas excludentes e valorizando a

diversidade no processo educativo como forma de aprendizado.

No entanto, ha de se convir que a inclusdo escolar ainda encontra muitas barreiras,
sejam elas pedagogicas, atitudinais, politicas ou arquitetonicas. O desafio é imenso,
ainda ha muito que se avancar, na verdade, € necessario avancarmos sempre, pois
uma escola s6 se faz inclusiva se dia apds dia evoluir, se se perceber dinamica,
mutével, efémera, capaz de se permitir ser desconstruida, redefinida e ressignificada

perante os desafios que emergem no cotidiano escolar.
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2.2 EDUCACAO INFANTIL

Na contemporaneidade, falar em Educacao Infantil, implica pensar numa educacéao
significativa, prazerosa e ludica, que seja capaz de proporcionar condicbes de
desenvolvimento e de reconhecer como cidaddos um publico com caracteristicas
singulares, produtores de cultura, que interagem, brincam, criam, recriam, imaginam,
expressam desejos e emocdes, colaboram, ensinam, aprendem e desenvolvem-se.
Nesse sentido, significa falar numa educacéao que vislumbre as criangas como seres
sociais, ou seja, como “[...] cidadaos de direitos; individuos Unicos, singulares; seres
sociais e historicos; seres competentes, produtores de cultura; individuos humanos
[...]” (BRASIL, 2006).

No entanto, nem sempre a crianga ocupou lugar de destaque na sociedade, nem
sempre se pensou assim sobre a crianca. Ao longo dos séculos, e conforme cada
sociedade inscrita em seu espaco/tempo historico, o tratamento destinado as
criancas sofreu inUmeras oscilacdes, revelando as diversas formas de como foi se
construindo a concepcdo sobre a crianga e a infancia, e de como foram se

constituindo os seus direitos.

Estudos como os desenvolvidos por Philippe Ariés (1981); Freitas (2001); Rizzini
(2004); Del Priore (1992); Kuhlmann (1998); dentre outros, que teorizam sobre a
historia social da infancia, e revelam como as criancas eram vistas e tratadas pela
sociedade e familia em tempos histéricos distintos, destacam que, durante muito
tempo, a crianca ndo ocupou lugar especifico nem na familia, tampouco na

sociedade.

Durante muitos séculos, as criancas foram invisibilizadas, tratadas de maneira
preterida, ficaram a margem em cuidados, atencdo e qualidade de vida, foram
exploradas, mal tratadas (LINHARES, 2016), desassistidas e até vitimas de

infanticidio.

Nesse contexto, ser crianga era um ndao ser e um nédo ter. Ou seja, ndo ser
reconhecida em sua especificidade e n&o ter direito algum garantido. Dessa forma, a
crianca era ora concebida como um sujeito desprovido de singularidades; ora era

vista como um ser em estado de incompletude, de vir a ser; ora era tratada como
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um adulto em miniatura; ora concebida como a idade do néo trabalho; como sujeitos
improdutivos, sem poder aquisitivo; ora vislumbrada como a solucéo para o pais; ou
eram vistas como seres angelicais e frageis que necessitavam de cuidados. No
entanto, tais concepgdes sobre as criangas variavam conforme cada sociedade e de
acordo com os distintos tempos historicos.

Corroborando o exposto, Kuhlmann (1998) nos diz que

[...] na pluralidade das suas configuragfes, a infancia € circunscrita a um
discurso histérico, fruto de variados contextos. Temos a crianga concreta,
datada, situada, fazendo parte de um contexto favoravel ou hostil a sua
pessoa, contribuindo ndo sé para a sua representacdo como fazendo parte
de uma categoria social, mas também deixando marcas (p. 31).

Nesse mesmo sentido, também podemos destacar que entre os filosofos,
destacava-se a ideia de que a criangca era um ser contraditério, de razdo pouco
desenvolvida e esclarecida (KRAMER; HORTA, 1982). Sendo assim, a ideia que 0s

fildsofos nutriam a respeito da crianca era a de que

e acrianca € um ser a quem a propria razdo nao pode guiar;
a crianca ndo é guiada pela razéo, mas pelos sentidos;

e 4 crianca falta uma experiéncia coerente: ndo somente sua vida,
muito curta, nao lhe possibilitou bastante experiéncias, como
também ela é incapaz de interpretar corretamente aquelas que ela
pode ter;

e visto que |hes faltam razdo e experiéncia, a crianca deve ser guiada
pelos adultos, sensatos e experimentados (KRAMER; HORTA,
1982, p. 27).

Para Lajolo (2001), a palavra infancia esta intimamente ligada a ideia de
“incapacidade de falar”, significa “aquele que nao fala” ou “ ser desprovido de fala”.
Ou seja, a ela (a crianga) era negado o direito de falar, de se expressar e até de se
vestir. Era compreendida como um ser passivo, incapaz de agir e transformar.

Nesse sentido, surgia o adulto como seu porta-voz, seu interlocutor.

As palavras infante, inf@ncia e demais cognatos, em sua origem Latina e
nas linguas dai derivadas, recobrem um campo semantico estreitamente
ligado a ideia de auséncia de fala. Esta nocéo de infancia como qualidade
ou estado do infante, isto €, d'aquele que néo fala, constroi-se a partir dos
prefixos e radicais linguisticos que compdem a palavra: in = prefixo que
indica negacdo; fante = participio presente do verbo latino fari, que significa
falar, dizer. [...] Assim, por néo falar, a infancia néo se fala e, ndo se falando,
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ndo ocupa a primeira pessoa nos discursos que dela se ocupam. E por ndo
ocupar esta primeira pessoa, isto €, por ndo dizer eu, por jamais assumir o
lugar de sujeito do discurso, e, consequentemente, por consistir sempre um
ele/ela nos discursos alheios, a infancia é sempre definida de fora (grifo da
autora, p. 229).

Tendo em vista o exposto, Aries (1981) afirma que historicamente, as etapas da vida
eram vistas de forma homogénea, criancas, adolescentes e adultos eram tratados
como iguais socialmente. O referido autor buscou pesquisar a historia da infancia a
partir da analise de imagens (obras de arte) de familias e criangas na Europa da
Idade media, e pbde identificar a época, a auséncia de sentimento de infancia, tendo
em vista que as criancas eram representadas de forma adulta, como se fossem
“adultos em miniaturas”, tanto nas vestimentas, na alimentacdo e no trabalho
(LINHARES, 2016).

Nesse sentido, Aries (1981) afirma que “a crianca, por muito tempo, ndo foi vista
como um ser em desenvolvimento, com caracteristicas e necessidades proprias, e

sim, homens de tamanho reduzido” (p. 18).

Segundo o mesmo autor, a concepc¢ao de infancia foi construida historicamente, ao
final da Idade Média e durante a Idade Moderna na Europa, tendo em vista que tanto
na literatura quanto nas pinturas, as criangas passaram a ganhar mais espaco. De

acordo com Ariés (1981),

Foi no século XVII que os retratos de criangas sozinhas se tornaram
numerosos e comuns. Foi também nesse século que os retratos de familia,
muito mais antigos, tenderam a se organizar em torno da crianca, que se
tornou o centro da composicéo. [...] A descoberta da infancia comegou sem
davida no século Xlll, e sua evolucédo pode ser acompanhada na histéria da
arte e na iconografia dos séculos XV e XVI. Mas os sinais do seu
desenvolvimento tornaram-se particularmente numerosos e significativos a
partir do fim do século XVI e durante o século XVII (p. 65).

A historia da infancia no Brasil ndo é muito diferente daquela que ocorrera na
Europa, dessa forma, a sociedade brasileira também néo reconhecia a infancia. Os
estudos de Rizzini (1997), Kuhimann (1998), Del Priore (1992), dentre outros,
revelam que a concepcédo de infancia no Brasil foi se constituindo a partir da
chegada dos colonizadores portugueses. Conforme Rizzini (1997, p. 49), “...] a

historia da crianca aparece em estudos de diversos outros temas relacionados, tais
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como a histéria da assisténcia aos pobres, da saldde publica, nos estudos sobre
familias, sO para citar alguns”. “Isso demonstrando que o estudo da infancia sempre
esteve atrelado a outros estudos em que a infancia aparecia como coadjuvante e

nunca como sujeito central da andlise e da pesquisa’ (DRAGO, 2011, p. 45).

Conforme Drago (2011), no Brasil, a concep¢ao sobre a crianca e a infancia foi
sendo construida levando-se em consideracdo a forte influéncia europeia, tanto na

monarquia quanto no Brasil republica.

Diante de tudo que o foi exposto até aqui, as criancas permaneceram invisibilizadas
por um periodo muito longo da histéria, mas com o passar do tempo, tais sujeitos
passaram a ser considerados em suas singularidades e especificidades, sendo
assim, passou-se a se preocupar, dentre outras coisas, com a educacéo escolar
deles. Diante disso, muitas outras conquistas foram surgindo.

No entanto, € necessario enfatizar que visibilizar a crianca como um cidaddo de
direitos, é entender que trata-se do resultado da pressdo de movimentos sociais, de
um processo que se deu mediante muitas lutas, debates, discussdes, avancos e
retrocessos. Atualmente, a crianca € amparada por diversos dispositivos legais,
sendo a ela garantidos diversos direitos, como proibicdo do trabalho e garantia de

acesso e permanéncia na escola.

Nessa conjuntura, podemos ressaltar que a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988),
através do art. 208, incisos | e |V, estabele o direito da crianca a ser atendida em

creches e pré-escolas e vincula esse atendimento a area educacional:

Art. 208. O dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a
garantia de:

| — educacéo basica obrigatoria e gratuita dos 4 (quatro) aos 17 (dezessete)
anos de idade, assegurada inclusive sua oferta gratuita para todos os que a
ela ndo tiveram acesso na idade propria;

IV — educacao infantil, em creche e pré-escola, as criancas até 5 (cinco)
anos de idade;

Dessa forma, o direito a educacado para a crianca s6 foi conquistado a partir desse

dispositivo legal. Sendo assim, a crianca passou a conquistar o direito de frequentar
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0S espacos escolares devidamente organizados para uma educacado significativa,
gue respeitem e possibilitem a crianca viver o seu tempo de infancia. No entanto,
apesar dos avancos da década de 1990, as creches e pré-escolas ainda
apresentavam um carater muito assistencialista, pois ainda ndo estavam bem claros
os limites entre o cuidar e o educar (LINHARES, 2016).

E importante salientar que mesmo sendo reconhecida como direito de todas as
criancas e dever do Estado, a Educacdo Infantil passa a ser obrigatéria para as
criancas de 4 e 5 anos somente apos a Emenda Constitucional n°® 59/2009, que

determina a obrigatoriedade da Educacao Basica dos 4 aos 17 anos.

Em 1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (BRASIL, 1996), em
seu capitulo I, secdo Il (Da Educacdo Infantil), reserva-se exclusivamente a
Educacéo Infantil e disp6e que essa é a primeira etapa da educacao basica (sendo
obrigatdria a partir dos quatro anos), imprimindo um carater de extrema importancia
a Educacéo Infantil no sistema educacional: o de iniciar a formacao integral da
crianca e prepara-la para o exercicio da cidadania. E mais que isso, tendo em vista
que constitui a primeira etapa da Educacdo Baésica, a ela se aplicam todos os
principios e diretrizes voltados para a educacao de forma geral, pois ocupa o0 mesmo

patamar que o ensino fundamental e médio, como pode ser observador a seguir:

Art. 29. A educacdo infantil, primeira etapa da educacédo bésica, tem como
finalidade o desenvolvimento integral da crianca de até 5 (cinco) anos, em
seus aspectos fisico, psicologico, intelectual e social, complementando a
acao da familia e da comunidade.

Art. 30. A educacéo infantil sera oferecida em:

| — creches, ou entidades equivalentes, para criancas de até trés anos de
idade;

Il — pré-escolas, para as criancas de 4 (quatro) a 5 (cinco) anos de idade.

Art. 31. A educacdo infantil ser4 organizada de acordo com as seguintes
regras comuns:

| — avaliacdo mediante acompanhamento e registro do desenvolvimento das
criangas, sem o objetivo de promo¢do, mesmo para 0 acesso ao ensino
fundamental,

Il — carga horaria minima anual de 800 (oitocentas) horas, distribuida por um
minimo de 200 (duzentos) dias de trabalho educacional;

Il — atendimento a crianca de, no minimo, 4 (quatro) horas diarias para o
turno parcial e de 7 (sete) horas para a jornada integral;

IV — controle de frequéncia pela instituicdo de educacéo pré-escolar, exigida
a frequéncia minima de 60% (sessenta por cento) do total de horas;
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V — expedicdo de documentacdo que permita atestar os processos de
desenvolvimento e aprendizagem da crianca.

De acordo com Linhares (2016), com o advento da LDBEN n° 9394/96 passou-se a
observar que a educacdo infantil foi perdendo, pouco a pouco, o -caréater
assistencialista, principalmente porque passou-se a Se preocupar com a questao
pedagdgica na educacao infantil, com a formacdo das criancas para exercicio da
cidadania. E a partir dai, passou a ser exigido dos docentes que 0S mesmos
tivessem uma formacdo minima para lecionar. Pois, anteriormente, no inicio da
década de 1990, a formacdo docente ndo era obrigatéria, principalmente para

atuacao no ensino infantil.

Nesse sentido, a LDBEN n° 9394/96, em seu artigo 62, dispde que a formacao
docente para atuar na educacédo basica devera ser em nivel superior, o que levou 0s
profissionais que atuavam sem formacdo, a cursar uma licenciatura para
permanecer na profissdo. No entanto, € importante salientar que o Plano Nacional
de Educacdo — PNE (2001) também instituiu como meta a formacdo em nivel
superior dos professores de educacdo infantil, em colaboracdo com a Unido,
Estados, Municipios, Universidades e Institutos Superiores, o que facilitou ainda

mais o0 acesso desses profissionais ao ensino superior (LINHARES, 2016).

Em 1998, é criado o Referencial Curricular Nacional para Educacao Infantil — RCNEI
(BRASIL, 1998), que trata-se de um documento orientador do trabalho pedagogico,
sendo composto por trés volumes: introducdo, formacgdo pessoal e social e
conhecimento de mundo. Apesar de seu carater apenas orientador e de nao
considerar a crianga como sujeito principal do processo de ensino, constituiu um
avanco por se tratar da primeira proposta curricular oficial destinada a educacéo

infantil.

Ja as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educagéo Infantil- DCNEI (BRASIL,

2010)%, estabelecem os principios éticos, politicos e estéticos que devem guiar as

26 As Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educacgéo Infantii — DCNEI foram aprovadas pelo
Conselho Nacional de Educagdo em 2009 (Parecer CNE/CEB n° 20/09 e Resolugdo CNE/CEB n°
05/2009).
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propostas pedagdgicas, e coloca a crianca como centro do processo de ensino e
aprendizagem. Nesse sentido, definem a educacéo infantil como sendo a
Primeira etapa da educacéo bésica, oferecida em creches e pré-escolas, as
quais se caracterizam como espacos institucionais ndo domésticos que
constituem estabelecimentos educacionais publicos ou privados que
educam e cuidam de criancas de 0 a 5 anos de idade no periodo diurno, em
jornada integral ou parcial, regulados e supervisionados por 06rgao

competente do sistema de ensino e submetidos a controle social (DCNEI,
BRASIL, 2010).

E importante ressaltar que as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educacéo
Infantil (BRASIL, 2010) ampliaram o olhar sobre a crianca, definindo-a como
[...] um sujeito histérico e de direitos que, nas interacdes, relacdes e préaticas
cotidianas que vivencia, constréi sua identidade pessoal e coletiva, brinca,
imagina, fantasia, deseja, aprende, observa, experimenta, narra, questiona

e constroi sentidos sobre a natureza e a sociedade, produzindo cultura
(DCNEI, BRASIL, 2010).

Nesse sentido, as DCNEI (2010) se mostraram importantes “[...] ao reconhecer a
crianga, enquanto sujeito histérico, suas capacidades cognitivas, seus direitos
enquanto cidadaos, mostrando o caminho a ser tomado para aliar teoria e préatica no
cotidiano da Educacéao Infantil (LINHARES, 2016, p. 49).

Diante de tudo que foi posto e diante a analise de alguns dispositivos legais que
tangenciam a educacéo infantil no Brasil, podemos salientar que para a primeira
etapa da educacdo basica brasileira desempenhar seu papel no desenvolvimento
humano e social “[...] € preciso que a crian¢a ndo seja vista como filhote ou semente,
mas como cidada criadora de cultura, o que tem implicacées profundas para o
trabalho em creches, pré-escolas e outros espacos, de carater cientifico, artistico ou
cultural [...]" (KRAMER, s/a), independente de apresentar ou nao limitacdes fisicas,
mentais, sociais, culturais, dentre outras. Dai a necessidade de se estudar criancas

tdo peculiares (sindrémicas) matriculadas na educacgao infantil.



68

3 O OLHAR SOCIO-HISTORICO DE VIGOTSKI: PARA UMA FUNDAMENTACAO

TEORICA

Para explicar as formas mais complexas da vida consciente do homem é
imprescindivel sair dos limites do organismo, buscar as origens desta vida
consciente e do comportamento ‘categorial’, ndo nas profundidades do
cérebro ou da alma, mas sim nas condi¢des externas da vida e, em primeiro
lugar, da vida social, nas formas histérico-sociais da existéncia do homem
(LURIA, 1986, p. 20-21).

Damos inicio a este capitulo com a referida epigrafe, pois a mesma sintetiza o

aporte tedrico no qual esse estudo foi ancorado. Conceber que o homem deve ser

reconhecido para além de suas marcas organicas, como um ser social que constitui

e é constituido através das relagdes soécio-culturais, € uma das proposi¢cdes mais

importantes da teoria Historico-Cultural elaborada por Vigotski e seus colaboradores.

De acordo com Vigotski,

[...] os processos humanos tém génese nas relagbes sociais e devem ser
compreendidos em seu carater historico-cultural. O homem significa o
mundo e a si proprio ndo de forma direta, mas por meio da experiéncia
social. Sua compreensao da realidade e seus modos de agir sdo mediados
pelo outro, por signos e instrumentos, isto €, séo constituidos pela mediagao
social semittica. Assim, a formacédo do funcionamento subjetivo envolve a
internalizacdo (reconstrucéo, converséo) das experiéncias vividas no plano
intersubjetivo (GOES, 2002, p. 99).

Nesse sentido, Vigotski (2000) apresenta detalhadamente as palavras que compdem

sua teoria (Historico-Cultural ou Sécio-historica). Segundo o autor,

A palavra histéria (psicologia histérica) para mim significa duas coisas: 1)
abordagem dialética geral das coisas — neste sentido qualquer coisa tem
sua historia, neste sentido Marx: uma ciéncia — a histéria, ciéncias naturais
= histéria da natureza, histdria natural; 2) historia no préprio sentido, isto é a
histéria do homem. Primeira histéria = materialismo dialético, a segunda —
materialismo histérico. As funcdes superiores diferentemente das inferiores,
no seu desenvolvimento, sdo subordinadas as regularidades histéricas (veja
0 carater dos gregos e 0 nosso). Toda a peculiaridade do psiquismo do
homem estd em que nele sdo unidas (sintese) uma e outra histéria
(evolucéo + histéria). O mesmo no desenvolvimento infantil.

[...] A palavra social em aplicacdo no nosso caso tem muitas significacdes:
1) mais geral — todo o cultural é social; 2) sinal — fora do organismo, como
instrumento, meio social; 3) todas as fun¢gbes superiores constituiram-se na
filogénese, néo biologicamente, mas socialmente; 4) mais grosseira —
significagdo — os mecanismos dela sdo uma copia do social. Elas sao
transferidas para a personalidade, relagBes interiorizadas de ordem social,
base da estrutura social da personalidade. Sua composi¢éo, génese, funcdo
(maneira de agir) — em uma palavra, sua natureza — sdo sociais. Mesmo
sendo, na personalidade, transformadas em processos psicoldgicos —, elas
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permanecem ‘quasi’-sociais. O individual, o pessoal — ndo é ‘contra’, mas
uma forma superior de sociabilidade.

[...] Desenvolvimento cultural = desenvolvimento social, ndo em sentido
literal (desenvolvimento das inclinagdes ocultas, mas frequentemente — de
fora; papel da construcdo, ocultamento das formas desenvolvidas, compare
atencdo voluntaria, papel do exdgeno no desenvolvimento). Melhor — a
transformacéo das estruturas de fora para dentro: outra relacdo da onto- e
filogénese do que no desenvolvimento orgénico: la a filogénese esta
incluida em potencial e se repete na ontogénese, aqui a inter-relagéo real
entre filo- e ontogenia: a pessoa como bi6tipo ndo é necessaria: para o
embrido no Utero da méde desenvolve-se em filhote humano, o embrido ndo
interage com o biotipo adulto. No desenvolvimento cultural esta inter-relagao
€ a forca motriz basica do desenvolvimento (aritmética dos adultos e infantil,
fala, etc.) (p. 23-27).

A partir desses desdobramentos conceituais, na concepc¢éo vigotskiana, o ser
humano “[...] € um sistema unico [...] organizado complexamente e heterogéneo”
(VIGOTSKI, 2018, p. 93), ndo se encerra em sua constituicdo genética, sdo seres
altamente complexos, inacabados, dotados de elevada plasticidade e que
encontram-se em ininterrupto processo de construgcéo e reconstrugao, imersos numa
sociedade carregada de valores culturais e historicos, e que dependem das relacdes
sociais para se constituirem como tal. De acordo com Vigotski “[...] o proprio
individuo ndo deve ser entendido como forma acabada mas como uma permanente

e fluente forma dindmica de interacéo entre o organismo e o meio” (2010, p. 284).

Ainda segundo Vigotski (2010), “o homem nédo entra em convivio com a nhatureza
sendo através do meio, e em funcéo disso 0 meio se torna o fator mais importante,
que determina e estabelece o comportamento do homem” (p. 6). Nesse interim,
Luria (2018) destaca que para Vigotski o desenvolvimento humano se origina
através da interacdo imbricada entre homem e meio sociocultural:
[...] as fungdes psicolbdgicas superiores dos seres humanos surgiam através
da intrincada interacdo de fatores biologicos que sdo parte de nossa

constituicdo como Homo sapiens e de fatores culturais que evoluiram ao
longo das dezenas de milhares de anos da histéria humana (p. 36).

Ao estudar sobre o papel do meio na pedologia?, Vigotski (2018) chega a seguinte

concluséao:

[...] o meio ndo pode ser analisando como um ambiente imdvel e externo
em relacdo ao desenvolvimento, mas deve ser compreendido como mutavel

27 A pedologia é a ciéncia que estuda o desenvolvimento da crianca, que tem como principal
pesquisador o cientista russo Lev Semionovitch Vigotski (1896-1934).
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e dinamico. Assim, de certa forma, a situacgédo influencia a crianga, direciona
o seu desenvolvimento. Contudo, tanto ela quanto seu desenvolvimento se
modificam, se tornam outros. Ndo é apenas a crianga que muda, mas
também a sua relacdo com o meio, que comecam a influencia-la de uma
nova maneira. Essa compreensao dinamica e relativa do meio é o mais
importante de tudo que podemos haurir quando falamos do meio na
pedologia (grifo do autor, p. 83).

Sendo assim, a partir dos estudos de Vigotski podemos entender que o
desenvolvimento humano € produto de um processo dialético complexo, no qual o
biologico e o social ndo se opdem, encontram-se entrelagcados na constituicdo do
sujeito. Conforme Vigotski (2007), “a abordagem dialética, admitindo a influéncia da
natureza sobre o homem, afirma que o homem, por sua vez, age sobre a natureza e
cria, através das mudancas nela provocadas, novas condi¢cdes naturais para sua

existéncia” (p. 62).

Ainda segundo Vigotski (2010), “[...] o organismo nao s6 experimenta a influéncia do
meio como também exerce até certo ponto influéncia sobre o meio através de cada

uma de suas relacdes e sobre si mesmo através desse mesmo meio” (p. 72).

Diante do exposto, de acordo com 0s pressupostos vigotskianos, o ser humano, ao
longo de sua existéncia mantém constante interagdo com o0 seu meio social,
historico e cultural, experiencia o que foi acumulado historicamente, realiza trocas
com 0S seus pares, e assim, passa a construir e reconstruir suas atividades
psicoldgicas. Ou seja, aquilo que inicialmente ocorre a nivel social, transforma-se em
individual, mais precisamente, em aquisi¢ao interna (desenvolvimento das funcdes

psicoldgicas superiores).

Vigotski (2007) revela que a reestruturagdo interna de uma operagdo externa
denomina-se internalizagdo. Nesse sentido, para o referido autor, a principal
caracteristica da psicologia humana é a “[...] internalizacdo das atividades
socialmente enraizadas e historicamente desenvolvidas [...] € a base do salto
guantitativo da psicologia animal para a psicologia humana” (VIGOTSKI, 2007, p.
58).
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Corroborando o exposto, Vigotski (2010) aponta que

[...] toda funcdo psiquica superior no desenvolvimento da crianga vem a
cena duas vezes: a primeira como atividade coletiva, social, ou seja, como
funcdo interpsiquica; a segunda, como atividade individual, como modo
interior de pensamento da crian¢a, como funcao intrapsiquica (p. 483).

Nesse sentido, convém ressaltar a importancia da mediacdo no processo de
internalizacdo, pois de acordo com Vigotski (2000), “[...] as funcbes psiquicas
superiores criam-se no coletivo” (p. 35). Nesse mesmo prisma o referido autor
acrescenta que “qualquer funcdo psicologica superior foi externa — significa que ela
foi social; antes de se tornar funcao, ela foi uma relagéo social entre duas pessoas”
(VIGOTSKI, 2000, p. 24).

Visto isso, Vigotski (2018) enfatiza que “[...] o meio é a fonte de todas as
caracteristicas especificamente humanas da crianca [...]” (p. 87), a interacdo da
crianga com o seu meio, portanto, com a forma ideal de desenvolvimento (modelo do
gue se deve ser obtido ao final do desenvolvimento), exercera influéncias sobre seu
desenvolvimento inicial, até que o mesmo possa se formar em desenvolvimento
terminal (forma final de desenvolvimento que a crianca deve alcancar), e se
porventura, “[...] a forma ideal estiver ausente, ndo se desenvolvera a atividade, a

caracteristica, a qualidade correspondente na crianca” (VIGOTSKI, 2018, p. 87).

Sendo assim, Vigotski (2018) deixa claro que no caso do desenvolvimento da
linguagem, se a crianga (forma inicial) lida com a auséncia de uma forma ideal no
seu meio e relaciona-se com outras formas iniciais (criancas), a sua fala se
desenvolve mais empobrecida, limitada e comprimida. Para o autor, criangcas em
condicdes favoraveis de desenvolvimento crescidas em casa possuem diferencas
substanciais no que tange ao desenvolvimento da fala, pois crescem com a
presenca constante de sua mée (forma ideal), com a fala a elas direcionadas a todo
instante, ou seja, com uma relagao direta com a forma ideal, o desenvolvimento da
fala dessas criangcas supera ao das criancas crescidas em creches. No entanto,
cabe enfatizar que esse pensamento de Vigotski tem seu tempo circunscrito a

Russia pés-guerra, atualmente, os estudos apontam para um outro paradigma, o de
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gue a educacao infantil tem um papel extremamente importante no desenvolvimento
humano, assim como salienta Kramer (1986). E é de fato tdo importante, que a
educacao infantil passou a ser reconhecida como primeira etapa da educacéao
bésica brasileira, conforme a promulgacéo da Lei de Diretrizes e Bases da Educacao
Nacional/ LDBEN n° 9394/96 (BRASIL, 1996).

Nesse sentido, para Vigotski (2018),

Para que o desenvolvimento de caracteristicas superiores especificamente
humanas possa ocorrer beneficamente e bem, é necessario que a forma
ideal e a final conduzam exatamente, se €& possivel dizer assim, o
desenvolvimento infantil desde o inicio (p. 89).

Em consonancia com o exposto, no processo de mediagdo, a organizacdo do meio
circundante da crianca se faz necessario para garantir que a forma ideal e a final
estejam sempre presentes como propulsoras no desenvolvimento das funcdes
psicoldgicas superiores, pois “[...] o aprendizado humano pressupde uma natureza
social especifica e um processo através do qual as criangas penetram na vida
intelectual daqueles que as cercam” (VIGOTSKI, 2007, p. 100), o que remete dizer
gue “[...] a aprendizagem nao € desenvolvimento mas, corretamente organizada,
conduz o desenvolvimento mental da crian¢a, suscita para a vida uma série de
processos que, fora da aprendizagem, se tornariam inteiramente inviadveis”
(VIGOTSKI, 2010, p. 484).

Nesse sentido, em se tratando do contexto educacional, Vigotski (2010) aponta que
“[...] a educacdo se faz através da propria experiéncia do aluno, a qual é
inteiramente determinada pelo meio, e nesse processo o0 papel do mestre consiste
em organizar e regular o meio” (p. 67), isso significa dizer que o professor € um
mediador muito relevante no processo de ensino e aprendizagem da crianca, pois
cabe a ele “[...] um papel ativo: o de cortar, talhar e esculpir os elementos do meio,
combinéa-los pelos mais variados modos para que eles realizem a tarefa de que ele,

0 mestre, necessita” (p. 73).

Para o autor, € imprescindivel que o professor atue ativamente no processo de

ensino com vistas ao aprendizado escolar adequado dos seus alunos, pois, “[...] o
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aprendizado é um aspecto necessario e universal do processo de desenvolvimento
das funcBes psicolégicas culturalmente organizadas e especificamente humanas”

(VIGOTSKI, 2007, p. 103). Com base nos pressupostos vigotskianos, uma das

7

particularidades do aprendizado € a de que ele cria a zona de desenvolvimento
proximal (iminente)?® (VIGOTSKI, 2007; 2010).

Corroborando o exposto, Vigotski (2007) aponta que

[...] um aspecto essencial do aprendizado é o fato de ele criar a zona de
desenvolvimento proximal; ou seja, 0 aprendizado desperta varios
processos internos de desenvolvimento, que sdo capazes de operar
somente quando a crianga interage com pessoas em seu ambiente e
quando em operacdo com seus companheiros. Uma vez internalizados,
esses processos tornam-se parte das aquisicbes do desenvolvimento
independente da crianca (p. 103).

De acordo com Vigotski (2007), a zona de desenvolvimento iminente é a distancia
entre o desenvolvimento real e o desenvolvimento potencial. Desse modo, aquilo
gue o sujeito consegue resolver por si s6, sem auxilio de outrem, denomina-se nivel
de desenvolvimento real, indicando aqueles processos que ja foram internalizados
pelo individuo. E aquilo que o sujeito resolve através do intermédio dos outros que 0
cercam, corresponde ao nivel de desenvolvimento iminente, uma vez que pode ou

nao ocorrer, dependendo de uma série de intervenientes. Conforme o autor,

Ela é a distancia entre o nivel de desenvolvimento real, que se costuma
determinar através da solucdo independente de problemas, e o nivel de
desenvolvimento potencial, determinado através da solugdo de problemas
sob a orientacdo 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 maturacao,
funcbes que amadurecerdo, mas que estdo presentemente em estado
embrionario. [...] Assim, a zona de desenvolvimento proximal permite-nos
delinear o futuro imediato da crianca e seu estado dindmico de
desenvolvimento, propiciando o acesso ndao somente ao que ja foi atingido
através do desenvolvimento, como também aquilo que esta em processo de
maturagdo. [...] O estado de desenvolvimento mental de uma crianca sé
pode ser determinado se forem revelados seus dois niveis: o nivel de

28 Nesta pesquisa utilizaremos o conceito vigotskiano “zona de desenvolvimento iminente” ancorados
nos extensos estudos desenvolvidos pela pesquisadora Zoia Prestes. Pois, de acordo com a referida
autora, o conceito “zona de desenvolvimento proximal”, extraido da obra “Formacao social da mente”
foi traduzido de uma forma equivocada. Para Prestes (2010, p. 173, grifo da autora), “a traducéo que
mais se aproxima do termo zona blijaichego razvitia é zona de desenvolvimento iminente”, pois a
palavra “proximal” da sentido de etapa, de algo que € obrigatério acontecer, de que o
desenvolvimento é algo linear, e isso ndo condiz com o pensamento de Vigotski. Para a autora, em
conformidade com os pressupostos vigotskianos, o desenvolvimento deve ser considerado “[...]
‘iminente’ porque é justamente na iminéncia de ocorrer, pode ou nao ocorrer [...]" (PRESTES, p. 344).
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desenvolvimento real e a zona de desenvolvimento proximal. [...] aquilo que
é zona de desenvolvimento proximal hoje sera o nivel de desenvolvimento
real amanh@ — ou seja, aquilo que uma crianca pode fazer com assisténcia
hoje, ela sera capaz de fazer sozinha amanha. (VIGOTSKI, 2007, p. 97-98).

O conceito de zona de desenvolvimento iminente coloca em evidéncia tanto o papel
dos professores, quanto dos familiares e das proprias criangcas mais experientes
como mediadores importantes no processo de aprendizagem e desenvolvimento de

uma crianga com ou sem deficiéncia.

E no que tange ao contexto educacional, cabe ao docente considerar que a crianca
com deficiéncia ndo se encerra em suas marcas organicas, para além disso, ela
deve ser vislumbrada como um ser social que se desenvolve, porém, por vias dife-
renciadas. Para Vigotski (1997), da mesma forma que a deficiéncia dificulta o desen-
volvimento, ela busca outras vias para alcanca-lo, através de processos compensa-
térios. Sendo assim, de acordo com o referido autor, “[...] o defeito ndo é unicamente
a pobreza psiquica, é também fonte de riqueza; ndo é unicamente debilidade, é tam-
bém fonte de energia” (VIGOTSKI, 1997, p. 47).

Diante de tudo que foi exposto até aqui, sobre alguns dos principais conceitos
desenvolvidos por Vigotski e seus colaboradores, torna-se imprescindivel ressaltar
gue tendo em vista 0 momento histérico de sua producdo (aproximadamente entre
1917- 1934), suas obras séo consideradas revolucionarias e bastante atuais na
contemporaneidade, e aos poucos vém ocupando maior espago nho contexto

educacional.

Vigotski também dedicou-se, durante varios anos, ao estudo dos processos de
desenvolvimento e da educacdo das pessoas com deficiéncias, e a partir das
pesquisas engendradas sobre a defectologia®, passou a defender a ideia de que as
leis de desenvolvimento humano se aplicam da mesma forma caso a pessoa

apresente ou ndo uma deficiéncia.

Segundo a autor, “[...] tanto o génio quanto o idiota*® séo, na fase infantil, o0 mesmo

objeto preciso de educagdo como qualquer crianca, e as leis gerais da pedagogia

29 A defectologia é o estudo do desenvolvimento e da educacgédo das pessoas com deficiéncia.
30 Termo utilizado pelo autor, correspondente aquela época.
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foram escritas para elas na mesma medida em que foram para todas as criancas
dessa faixa etaria” (VIGOTSKI, 2010, p. 430).

Corroborando o exposto, Gées (2002) nos diz que

No campo da defectologia, Vygotsky argumenta que essas leis gerais do
desenvolvimento séo iguais para todas as criangas. Ele ressalta, entretanto,
gue ha peculiaridades na organizagdo sociopsicoldgica da crianga com
deficiéncia e que seu desenvolvimento requer caminhos alternativos e
recursos especiais (p. 99).

Dessa maneira, para que isso realmente ocorra, é imperioso que o docente assuma
a ideia de que o defeito também €& possibilidade, e que ao adotar procedimentos
pedagdgicos criativos, intencionais e relevantes, realmente possam estimular as
capacidades do seu aluno a partir da deficiéncia, caso contrario, praticas
pedagdgicas empobrecidas e mecanizadas tendem a reforcar ainda mais a
deficiéncia. Conforme o exposto, Vigotski (1997) salienta que
A educacao de criangas com diferentes deficiéncias deve basear-se em que
simultaneamente com a deficiéncia também estdo dadas as tendéncias
psicolégicas de orientacdo oposta, estdo dadas as potencialidades
compensatorias para superar a deficiéncia e que precisamente sao estas as

gue saem em primeiro plano no desenvolvimento da crianca e devem ser
incluidas no processo educativo como sua forga motriz (p. 47).

Nesse interim, a presente pesquisa foi ancorada na perspectiva historico-cultural e
buscou compreender o processo de inclusdo escolar de uma criangca com sindrome
de West, que mesmo acometida por uma sindrome rara e peculiar, e com diversas

limitacdes biologicas, desde a mais tenra idade frequentou os espacos escolares.

Trabalhar em conformidade com os pressupostos tedricos e metodoldgicos
desenvolvidos por Vigotski e seus colaboradores € compreender que todos os
sujeitos, independente de quaisquer caracteristicas e peculiaridades, sdo, antes de
tudo, seres humanos sociais, e que em contato com outros sujeitos promovem
trocas significativas, e que a partir de uma relacdo mediatizadora adequada tém a
possibilidade de aprender, de internalizar atividades humanas culturais e histéricas e

de se desenvolver, mesmo que seja por outras vias processuais.
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Independente de ser um desenvolvimento qualitativamente peculiar, o que de fato
importa € que sempre dependeremos do outro para nos constituirmos como um ser
histérico e social, alias, “através dos outros constituimo-nos” (VIGOTSKI, 2000, p.
24), e o contexto escolar, sem duvida alguma, é fonte inesgotavel de experiéncias e

aprendizado com/através do outro.

Isso posto, entendemos que Vigotski dialoga perfeitamente com nosso estudo e nos

auxiliou a responder aos objetivos propostos.
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4 CONSIDERACOES METODOLOGICAS

A procura de um método torna-se um dos problemas mais importantes de
todo empreendimento para a compreensédo das formas caracteristicamente
humanas de atividade psicoldgica. Nesse caso, o0 método é, a0 mesmo
tempo, pré-requisito e produto, o instrumento e o resultado do estudo.
(VIGOTSKI, 2007, p. 69)

Damos inicio a escrita deste capitulo contemplando a fala de Vigotski, que tanto nos
orientou na elaboracdo do caminho metodoldgico adequado para essa pesquisa,
gue alicercada na abordagem socio-histérica, buscou compreender o ser humano

como um sujeito fundamentalmente histérico e cultural.

4.1 OBJETIVOS DO ESTUDO

No que tange a educacdo numa perspectiva inclusiva e a Sindrome de West como
uma sindrome rara, que carece de estudos no campo educacional, esta pesquisa
teve como objetivo geral investigar como se da o processo de inclusdo da

crianca com Sindrome de West na educacao infantil.

Como objetivos especificos este estudo pretendeu:

a) conhecer a Sindrome de West, suas caracteristicas, particularidades e peculiari-
dades;

b) identificar e analisar as praticas pedagogicas voltadas para a criangca com Sindro-
me de West, e quais suas implicagdes na inclusdo (ou ndo) e aprendizagem dessa
criancga;

c) analisar as estratégias de ensino e recursos pedagogicos que os professores ultili-

zaram para o processo de inclusdo dessa crianca na educacéo infantil.

4.2 PROPOSTA METODOLOGICA

No que tange as propostas metodoldgicas, este estudo foi conduzido a partir da
pesquisa qualitativa a luz da abordagem sécio-histérica na perspectiva do estudo de

caso do tipo etnografico, tendo em vista que

os estudos qualitativos com olhar da perspectiva socio-histérica, ao
valorizarem 0s aspectos descritivos e as percepcfes pessoais, devem
focalizar o particular como instdncia da totalidade social, procurando
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compreender os sujeitos envolvidos e, por seu intermédio, compreender
também o contexto (FREITAS, 2002, p. 26).

Nesse sentido, a autora destaca a perspectiva de totalidade contida nos estudos
gualitativos, sendo assim revela que “trabalhar com a pesquisa qualitativa numa
abordagem socio-historica consiste pois, numa preocupacdo de compreender o0s
eventos investigados, descrevendo-os e procurando as suas possiveis relagdes,
integrando o individual com o social” (p.28). Dessa forma, lancar mao da teoria
sécio-historica de Vigotski nesse estudo significa refletir o individuo em sua
totalidade, para além de suas caracteristicas fenotipicas e genotipicas, significa
entendé-lo como um ser fundamentalmente histérico e social, considerando sua

relacdo como ser biolégico e social.

Sendo assim, no que diz respeito a pesquisa qualitativa, Bogdan e Biklen (1994) nos
ensinam que trata-se de uma metodologia de investigagéo que enfatiza a descricéo,
a inducdo, a teoria fundamentada e o estudo das percepcdes pessoais. Nesse
sentido, apontam que a pesquisa qualitativa possui cinco caracteristicas: 1) Na
investigacdo qualitativa a fonte direta de dados € o ambiente natural, constituindo o
investigador o instrumento principal; 2) A investigacdo qualitativa é descritiva; 3) Os
investigadores qualitativos interessam-se mais pelo processo do que simplesmente
pelos resultados ou produtos; 4) Os investigadores qualitativos tendem a analisar 0os
seus dados de forma indutiva; 5) O significado € de importancia vital na abordagem

qualitativa.

Moreira e Caleffe (2008) descrevem que a pesquisa qualitativa “explora as
caracteristicas dos individuos e cenarios que nao podem ser facilmente descritos
numericamente. O dado é frequentemente verbal e é coletado pela observacao,

descricao e gravacao” (p. 73).

Em se tratando do estudo de caso, Gil (2009, p. 6) o define como “[...] um
delineamento em que séo utilizados diversos métodos ou técnicas de coleta de
dados, como, por exemplo, a observacao, a entrevista e a analise de documentos”, e

gue além de se tratar de um delineamento de pesquisa, possui ainda as seguintes
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caracteristicas: preserva o carater unitario do fenbmeno pesquisado; investiga um
fendbmeno contemporéaneo; ndo separa o fendmenos do seu contexto; € um estudo
em profundidade e requer a utilizacdo de multiplos procedimentos de coleta de
dados. Acrescenta também que “sd@o Uteis para proporcionar uma visdo mais clara
acerca dos fendbmenos pouco conhecidos. [...] sdo utilizados para a descricdo de

caracteristicas de individuos, grupos, organizacdes e comunidades” (p. 14).

Corroborando o exposto, André (1995) destaca que

[...] o estudo de caso enfatiza o conhecimento do particular. O interesse do
pesquisador ao selecionar uma determinada unidade é compreendé-la
como uma unidade. Isso ndo impede, no entanto, que ele estejam atento ao
seu contexto e as suas inter-relagbes como um todo organico, e a sua
dinAmica como um processo, uma unidade em acéo (p. 31).

Em se tratando de estudos de caso do tipo etnograficos, Moreira e Caleffe (2008)
apontam que “[...] € um método e o ponto de partida é a interacdo entre o
pesquisador e 0s seus objetos de estudo. [...] Ele exige o envolvimento direto,
prolongado e intenso do pesquisador na vida e nas atividades do grupo a ser
pesquisado” (p. 85). Acrescentam ainda que

[...] o proposito da pesquisa etnografica na educagao é descrever, analisar
e interpretar uma faceta ou segmento da vida social de um grupo e como
isso se relaciona com a educacéo. [...] As fontes de dados séo as pessoas,
0s cenarios e os objetos relevantes que estao sendo observados. A coleta
de dados é feita pelo pesquisador por meio de observacdes, analise
documental e/ ou entrevistas (p. 86).

Diante do exposto, Moreira e Caleffe (2008) destacam que a utilizacdo da pesquisa

etnografica € de suma importancia, pois possui a capacidade de

[...] poder construir, melhor do que qualquer outro tipo de pesquisa, um
retrato rico e detalhado da vida humana, um quadro que € interessante e
potencialmente repleto de informacdes. [...] ela € valorizada por sua
natureza holistica e, em contraste com outros tipos de pesquisa, concentra-
se em aspectos minuciosos da educag¢do, ou em comportamentos que
parecem excessivamente isolados quando for a do contexto normal. A
etnografia é também vista como muito mais rica em detalhes do que muitos
outros tipos de pesquisa, e como a com mais possibilidades de revelar
implicagbes que possam ser usadas para melhorar a educacgéo (p. 88-89).
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Finalmente, no que tange ao uso da pesquisa do tipo etnografico no ambito escolar,

André (1995) nos ensina que

[...] se caracteriza fundamentalmente por um contato direto do pesquisador
com a situacdo pesquisada, permite reconstruir 0s processos e as relagbes
gue configuram a experiéncia escolar diaria. Por meio de técnicas
etnogréficas de observacdo participante e de entrevistas intensivas, €
possivel documentar o ndo-documentado, isto é, desvelar os encontros e
desencontros que permeiam o dia a dia da pratica escolar, descrever as
acOes e representacdes dos seus atores sociais, reconstruir sua linguagem,
suas formas de comunicacéo e os significados que sdo criados no cotidiano
do seu fazer pedagdgico (p. 41).

Diante de tudo que foi dito, a op¢do metodoldgica elencada foi selecionada por
satisfazer os objetivos deste estudo, tendo em vista que buscamos ndo apenas
identificar/caracterizar a crianca com Sindrome de West, mas de nos aproximarmos
deste sujeito com o intuito de entendermos e explicarmos como se configurou o seu
processo de inclusdo na escola comum, pela via das praticas pedagdgicas

cotidianas.

4.3 PROCEDIMENTOS PARA PRODUCAO DE DADOS

De acordo com Freitas (2002, p. 22), “estudar o homem como unidade de corpo e
mente, ser bioldgico e ser social, membro da espécie humana e participante do

7

processo historico” é o ponto central da perspectiva socio-historica.

Sendo assim, optamos pela pesquisa qualitativa com o intuito de compreender o ser
humano como um ser fundamentalmente historico e social, e para tal, utilizamos de
técnicas de producdo de dados, o que é de suma importancia nesse tipo de
pesquisa. Segundo Bogdan e Biklen (1994), “os investigadores qualitativos
estabelecem estratégias e procedimentos que lhes permitam tomar em consideracéo

as experiéncias do ponto de vista do informador” (p.51).

Para Michel (2009) coletar dados é observar a vida real e nesse processo, 0S
procedimentos “sdo instrumentos utilizados para coletar dados e informacoes,
visando a anadlise e a explicacdo de aspectos tedricos estudados. [...] essenciais
para a fidelidade, qualidade e completude da pesquisa” (p. 64).
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Nesse contexto, tendo em vista 0s objetivos elencados e as demais caracteristicas
gue permearam este trabalho, este estudo utilizou os seguintes procedimentos para
producao de dados: observacéo participante; entrevista semiestruturada; fotografias

e filmagens.

No entanto, € importante salientar que todos os sujeitos participantes aderiram
voluntariamente a pesquisa em gquestédo, e que durante o processo de producdo de
dados os mesmos foram informados sobre o uso de seus depoimentos e demais
materiais/documentos nesse estudo. Sendo assim, todos eles, por livre arbitrio,
consentiram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
A e B).

Observacao participante — Lidke e André (1986) revelam que a observacdo se
destaca em pesquisas no ambito educacional pois possibilita ao pesquisador contato
direto, estreito e prolongado com o sujeito de pesquisa, facilitando ao observador

uma maior aproximagao da perspectiva dos sujeitos.

Gil (2009) nos ensina que a observacédo participante é considerada uma técnica na

gual se conhece a vida de um grupo a partir de seu préprio interior, pois, “a
observacdo participante consiste na participacdo real do pesquisador na vida da
comunidade, da organizacdo ou do grupo em que € realizada a pesquisa. O
observador assume, pelo menos até certo ponto, o papel de membro do grupo” (p.

74).

Corroborando o exposto, André (1995) enfatiza que “a observacdo € chamada
participante porque parte do principio de que o pesquisador tem sempre um grau de

interagdo com a situacao estudada, afetando-a e sendo por ela afetado” (p. 28).

Segundo Moreira e Caleffe (2008), a observacéo consiste numa técnica de coleta de
dados utilizada em uma gama de pesquisas, e no que tange a observacéo
participante apontam que ela possibilita que o pesquisador mergulhe no mundo
social dos sujeitos de pesquisa; proporciona uma melhor maneira de obter dados

bem préximos da realidade pesquisada, pelo fato de estar em campo
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testemunhando o comportamento real, ao invés de confiar apenas em relatos dos
sujeitos; oportuniza estudos mais aprofundados, podendo gerar novas hipéteses; e
finalmente, pode seguir outros rumos imprevistos, possibilitando ao pesquisador

novas visoes e ideias.

Em se tratando da observacéo sob o enfoque sdécio-historico, Freitas (2002) salienta
que

[...] a observacao ndo se deve limitar a pura descricdo de fatos singulares, o
seu verdadeiro objetivo é 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 relacoes.
Quanto mais relevante é a relacdo que se consegue colher em uma
descricdo, tanto mais se torna possivel a aproximacdo da esséncia do
objeto, mediante uma compreensao das suas qualidades e das regras que
governam suas leis [...]. A observacéo é, nesse sentido, um encontro de
muitas vozes: ao se observar um evento, depara-se com diferentes
discursos verbais, gestuais e expressivos [...]. O enfoque sécio-histérico é
que principalmente ajuda ao pesquisador a ter essa dimenséo da relacdo do
singular com a totalidade, do individual com o social (p. 28-29).

Nesse sentido, ao propormos a observacao participante neste estudo ndo consistiu
somente nos atermos a meras descri¢cdes/resultados, configurou num mergulho no
campo social do sujeito de pesquisa, com o intuito de vivenciarmos/analisarmos
como este vivencia a vida, pois, 0 que se pretendeu obter foi “a compreenséo dos
comportamentos a partir da perspectiva dos sujeitos da investigacdo” (BOGDAN;
BIKLEN, 1994, p.16).

Sendo assim, nesta pesquisa, buscamos observar as vivéncias da crianca com
sindrome de West nos multiplos espacos escolares: durante as atividades em sala
de aula, nas aulas de educacao fisica, na sala de video, no parque, no patio, no
refeitério, nas comemoracgdes, enfim, nos demais contextos da acdo pedagdgica

sistematizada. A observacéo foi realizada conforme roteiro basico (Apéndice C).

Tendo em vista 0 exposto, a observacao participante se deu durante os meses de
julho a novembro do ano letivo de 2019, trés vezes por semana, sendo realizada as

tercas, quintas e sextas-feiras, de 13 as 17 horas.
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As observagdes nos possibilitaram conhecer o cotidiano escolar de uma criangca com
sindrome de West e nos forneceram informacdes ricas e detalhadas no que tange
as particularidades e peculiaridades dessa sindrome. E tudo isso foi possivel gracas
a toda equipe escolar, que abriu-nos a porta, que nos acolheu, que nado mediu
esforcos em garantir um ambiente receptivo e que desde o inicio nos incentivou na

realizacdo da pesquisa em questao.

As observacbes realizadas foram detalhadamente registradas em um diario de

campo, e logo em seguida foram digitadas para posterior andlise.

Fotografias e Filmagens - Conforme Kossoy (2001), a fotografia € o registro
intencional de um instante da vida, trazendo em si trajetérias e histérias. Sendo
assim, acrescenta que
[...] por um lado, este artefato nos oferece indicios quanto aos elementos
constitutivos (assunto, fotografo, tecnologia) que lhe deram origem, por
outro o registro visual nele contido redne um inventario de informacgdes
acerca daquele preciso fragmento de espacgo/tempo retratado. O artefato

fotogréfico, através da matéria (que lhe da corpo) e de sua expressao (0
registro visual nele contido), constitui uma fonte histérica (p. 47).

Nesse sentido, Flick (2009) ressalta que o uso de fotografias e filmagens como
recursos para producdo de dados tém sido amplamente utilizados na pesquisa
gualitativa, principalmente nos estudos de cunho etnografico. O emprego dessas
midias permite, de forma mais detalhada, a captura de uma maior quantidade de
fatos e eventos que sejam muito rapidos ou complexos ao olho humano. Além disso,
0 material registrado permanece disponivel a outras pessoas, podendo ser
apreciado e reanalisado. Nesse sentido, esse mesmo autor sugere a integracao
dessas midias em pesquisas por entender que

Fornecem o componente ndo-verbal dos eventos e das praticas [...]. As

situacdes observadas sdo efémeras, ao passo que a gravacdo dos eventos

com a utilizacdo das midias permite 0 acesso repetido a esses eventos,

podendo-se transpor as limitacbes da percepcdo e da documentagdo
caracteristicos da observacéo. (FLICK, 2009, p. 225)

Corroborando o exposto, Bogdan e Biklen (1994) também revelaram em seus

estudos 0 uso em larga escala das midias em investigacdes educacionais, e
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apontam que “a fotografia [e a filmagem] esta intimamente ligada a investigacao
gualitativa” (p.183). Acrescentam ainda que, na maioria das vezes, a fotografia &
utilizada como um meio de lembrar e estudar detalhes que poderiam ser esquecidos,
se uma imagem fotografica ndo estivesse disponivel. No entanto ressaltam que “as
fotografias [e as filmagens] ndo sdo respostas, mas ferramentas para chegar as
respostas”. (BOGDAN; BIKLEN, 1994, p. 191)

Sobre os usos da imagem técnica no ambito da pesquisa e da producdo do
conhecimento em ciéncias humanas, Souza (2011) acrescenta que o pesquisador
nao pode negligenciar a presenca dos aparatos técnicos na vida prética, tendo em
vista que “os usos das tecnologias possibilitam a criagdo de novas possibilidades de
narrarmos nossas experiéncias” (p. 207). Nesse contexto, também salienta que

Os modos de producdo de conhecimento ndo podem permanecer
indiferentes as praticas sociais e culturais cotidianas. De fato, o que se
observa é que estas praticas comegam a exigir a criacdo de estratégias de
investigacdo condizentes com a experiéncia do sujeito contemporéaneo de
ver e de ser visto através da mediacdo de instrumentos técnicos. Trata-se
de criarmos, através da pesquisa em ciéncias humanas, modos de
confronto com as maquinas de visédo, colocando tanto o pesquisador como
0s sujeitos da pesquisa ha posicdo de se sentirem responsaveis por
inventar novas estratégias metodologicas na relacdo com o ato de
pesquisar. (SOUZA, 2011, p. 208)

No entanto, € importante ressaltar que a utilizagdo de midias em pesquisas

educacionais deve transcorrer de forma que

[...] o uso do video [e da fotografia] na pesquisa em ciéncias humanas deve
estar compromissado com a desmistificacdo da técnica, colocando-a a
servigo dos processos de criagdo do conhecimento e do préprio sujeito. O
compromisso do pesquisador é criar estratégias metodoldgicas que
permitam a participacao, 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 (SOUZA, 2007, p. 86-87).

Sendo assim, ancorados nos estudos dos autores supracitados sobre a relevancia
do uso de midias em pesquisas educacionais e com a incumbéncia de analisarmos
as interagbes/vivéncias da crianga com SW no cotidiano escolar, a pesquisa em
guestdo contemplou a utilizacdo dos referidos aparatos tecnolégicos de maneira

contextualizada, em conformidade com os objetivos da pesquisa, tendo em vista
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captar com minlcia os movimentos desse sujeito nos espacgos escolares e seus
entornos; nos momentos de recreio e patio; nas aulas de educacéo fisica; nas
atividades de sala de aula; nas comemoracOes escolares; e nos mais diversos
contextos de aprendizagem. Em suma, o material registrado constituiu elemento de
suporte a investigacao, para que pudéssemos analisar, com riqueza de detalhes, o
sujeito de pesquisa em sua historicidade, pois “é somente em movimento que um
corpo mostra o que €” (VIGOTSKI, 2007, p. 68).

Toda via, enfatizamos que utilizamos os devidos recursos (fotos e videos®') com
cautela, preservando sempre a identidade dos envolvidos, mesmo que tenham
assinado o Termo para Uso de Imagem e Videos (Apéndice D). Sendo assim, as
imagens e videos contidos nessa pesquisa foram por n6s modificados, para que 0s
rostos das pessoas ndo fossem identificados. Salvo a imagem da crianga com SW,
gue nao foi modificada pelo fato de sua mae ter autorizado o uso de suas imagens e

videos na integra (Apéndice E).

Entrevista semiestruturada - tendo em vista a metodologia que foi proposta na
referida pesquisa, consideramos necessario, para producédo de dados, a realizacao
de entrevistas semiestruturadas. Lidke e André (1986) justificam a importancia do
uso de entrevistas semiestruturadas, pois trata-se de uma técnica bastante flexivel,
gue apesar de possuir um roteiro basico, este pode ser adaptado conforme a

necessidade do pesquisador.

Para Kramer (2008, p. 27), fazer uso da entrevista semiestruturada € bastante
apropriado, pois atenua a rigidez das entrevistas. Segundo a autora, “a rigidez na
estruturac@o da entrevista pode inibir a memoria e o fluir das ideias do entrevistado,

ficando as respostas reduzidas, sem continuidade e sem eco no interlocutor”.

Corroborando o exposto, Moreira e Caleffe (2008, p. 169) apontam que a entrevista

semiestruturada geralmente parte de um protocolo com o intuito de nortear as

31 Utilizamos alguns videos nesta dissertagcdo através da tecnologia QR CODE, que consiste num
grafico bidimensional (2 D), que pode trazer informacg@es tanto na vertical como na horizontal, dessa
forma, pode armazenar centenas de vezes mais dados que o tradicional cédigo de barras. Mais
adiante nessa pesquisa, traremos mais informacdes sobre tal ferramenta tecnoldgica.
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guestdes a serem desenvolvidas, no entanto, permite certa liberdade ao entrevistado

para desenvolver as questdes da maneira que ele quiser.

De acordo com Duarte (2004), as entrevistas s&o instrumentos de producédo de

dados fundamentais quando

[...] se precisa/deseja mapear praticas, crencas, valores e sistemas
classificatérios de universos sociais especificos, mais ou menos bem
delimitados, em que os conflitos e contradicdes ndo estejam claramente
explicitados. Nesse caso, se forem bem realizadas, elas permitirdo ao
pesquisador fazer uma espécie de mergulho em profundidade, coletando
indicios dos modos como cada um daqueles sujeitos percebe e significa sua
realidade e levantando informacdes consistentes que lhe permitam
descrever e compreender a légica que preside as relacbes que se
estabelecem no interior daquele grupo, o que, em geral, é mais dificil obter
com outros instrumentos de coleta de dados. (p. 215)

Segundo Gil (2009), dada sua importancia e flexibilidade, a entrevista é concebida
como uma técnica de producéo de dados muito valiosa, sendo amplamente utilizada
em pesquisas dos mais diversos dominios da vida social e praticamente em todos
segmentos populacionais, e no que tange aos estudos de caso, indubitavelmente € a
técnica mais empregada. Apoiado em Selltiz et al. (1965), Gil (2009) destaca que
Sua ampla utilizacdo é amplamente justificada, pois a entrevista é adequada
para obter informacdes acerca do que as pessoas sabem, creem, esperam,

sentem ou desejam, pretendem fazer, fazem ou fizeram, bem como acerca
das explicacdes ou razbes acerca das coisas precedentes. (p. 63)

Conforme Romanelli (1998), o momento da entrevista € marcado por emocgdes e
sentimentos, cabendo ao investigador
[...] conduzir o outro a voltar-se sobre si proprio em um processo no qual
este procura lembrar-se de acontecimentos, datas, relacdes por ele vividas,
de modo a compor um relato coerente e organizado para si mesmo e para

aguele que o ouve. E porque procura relages que o pesquisador incita o
outro a procura-las e a organiza-las. (p. 126)

Nesse contexto, o referido autor também salienta que no ato de entrevistar ha uma
relacdo de troca, que transcende a divisdo ou a alteridade, sendo que o investigado
fica com as duvidas que séo pessoais e que podem alargar sua compreensao sobre

as questdes formuladas, e o pesquisador procura “[...] através das informacfes
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obtidas, superar o desconhecido e desloca os dados coletados para o terreno da
cientificidade” (ROMANELLI, 1998, p. 127).

De acordo com o exposto, Duarte (2004) também revela que por meio deste
instrumento de producédo de dados, estabelece-se uma relacdo de troca entre
entrevistado e entrevistador, pois

[...] a0 mesmo tempo em que coleta informacdes, o pesquisador oferece ao
seu interlocutor a oportunidade de refletir sobre si mesmo, de refazer seu
percurso biografico, pensar sobre sua cultura, seus valores, a histéria e as
marcas que constituem o grupo social ao qual pertence, as tradi¢cdes de sua
comunidade e de seu povo. Quando realizamos uma entrevista, atuamos
como mediadores para 0 sujeito apreender sua propria situacao de outro
angulo, conduzimos o outro a se voltar sobre si proprio; incitamo-lo a
procurar relacdes e a organiza-las. Fornecendo-nos matéria-prima para
nossas pesquisas, nossos informantes estdo também refletindo sobre suas
préprias vidas e dando um novo sentido a elas. Avaliando seu meio social,
ele estara se auto-avaliando, se auto-afirmando perante sua comunidade e
perante a sociedade, legitimando-se como interlocutor e refletindo sobre
questbes em torno das quais talvez ndo se detivesse em outras
circunstancias. (p. 220)

Diante do que foi exposto até aqui, utilizamos deste recurso para compreensao dos
fendbmenos humanos, orientados sob 0s pressupostos teéricos da abordagem sdcio-
historica de Vigotski, que nos ensinou que a neutralidade é impossivel no decorrer
das entrevistas, pois, numa perspectiva dialégica, investigador e investigado
interagem, ambos se deixam afetar um pelo outro, gerando oportunidade de refletir,

aprender, transformar-se e ressignificar-se (FREITAS, 2002).

Sendo assim, Freitas (2002) também aponta que a entrevista na pesquisa qualitativa

com enfoque sécio-historico € marcada por essa dimenséao do social, pois

Ela ndo se reduz a uma troca de perguntas e respostas previamente
preparadas, mas é concebida como um producéo de linguagem, portanto,
dialdgica. Os sentidos sdo criados na interlocucdo e dependem da situacéo
experienciada, dos horizontes espaciais ocupados pelo pesquisador e pelo
entrevistado. As enuncia¢gfes acontecidas dependem da situacdo concreta
em que se realizam, da relagdo que se estabelece entre os interlocutores,
depende de com quem se fala. Na entrevista é o0 sujeito que se expressa,
mas sua voz carrega o tom de outras vozes, refletindo a realidade de seu
grupo, género, etnia, classe, momento histérico e social. (p. 29)

Isso posto, as entrevistas semiestruturadas foram desenvolvidas durante o processo

de producdo de dados, tendo sido foi realizada com a mae da crianca com SW e
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demais profissionais (professores, cuidadora, auxiliar de creche, pedagoga e diretor

escolar) diretamente ligados ao sujeito medular desse estudo.

Todos os sujeitos entrevistados foram contatados com antecedéncia, portanto, suas
respectivas entrevistas foram agendadas previamente. Cada entrevista durou
aproximadamente 30 minutos* e foram audiogravadas através de aparelho celular, e
logo apds foram transcritas a fim de se analisar os dados posteriormente. Sendo
assim, cabe salientarmos que durante a entrevista foi utilizado um roteiro norteador

(Apéndice F), conforme proposic¢des da entrevista semiestruturada.

Na medida em que foram surgindo algumas duvidas e na tentativa de levantarmos
outras informacdes, pudemos realizar inimeras conversas informais®* com os
sujeitos ligados a criangca com SW, bem como, foi possivel tecermos dialogos com

algumas criancas que conviviam com 0 n0Sso sujeito de pesquisa.

4.4 LOCAL E SUJEITOS DO ESTUDO

4.4.1 Local do estudo

A pesquisa em questdo foi desenvolvida no municipio da Serra-ES. O fator prepon-
derante que culminou para que a presente pesquisa fosse consolidada nessa cidade
se deu pelo fato do referido municipio ter a mim concedido, por meio da Secretaria
Municipal de Educacédo (SEDU®*/SERRA) e conforme critérios estabelecidos na
PORTARIA N N° 002/2012 e nos Artigos 73 e 74 da Lei n° 2172/99 (Estatuto do Ma-
gistério Publico do Municipio da Serra), afastamento com 6nus para frequentar o

curso de Mestrado no Programa de Pds-Graduacdo em Educacédo (PPGE- UFES).

O municipio da Serra, fundado em 8 de dezembro de 1556, pertence a Regido Me-
tropolitana da Grande Vitéria e esta situado a 27 quildbmetros ao norte da capital do

Estado do Espirito Santo. Possui 551,12 Km? e densidade demogréafica de 917.48

32 Salvo as entrevistas que foram realizadas com a mée da crianca com SW, que totalizaram duas
(sendo que uma no inicio da pesquisa e outra j& no final) e duraram aproximadamente 60 minutos.

33 Algumas dessas conversas se deram via WhatsApp.

34 A Secretaria Municipal de Educacdo da Serra também utiliza a sigla SEDU/SERRA para
autodenominar-se.
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hab./Km?, trata-se do mais populoso municipio do estado, computando 507.598 habi-
tantes (SERRA, 2019).

O municipio esta dividido em cinco distritos: Serra-Sede; Calogi; Carapina; Nova Al-
meida e Queimado. Estabelece limites ao norte com o municipio de Fundao, através
dos rios Timbui e Reis Magos; ao sul com os municipios de Vitéria e Cariacica; a
leste, com o Oceano Atlantico e a Oeste, com o municipio de Santa Leopoldina. Sua
posicdo geografica privilegiada fez com que se tornasse um dos mais significativos
polos de negocios do Estado, estima-se que seu indice de Desenvolvimento Huma-
no (IDH) é 0,739, tendo o 2° maior Produto Interno Bruto (PIB) do Espirito Santo; o
23° da Regiédo Sudeste e 0 47° do Brasil. (SERRA, 2019).

Conforme dados cedidos para essa pesquisa pela Coordenacédo de Estatistica da
Secretaria Municipal de Educacéo da Serra, no ano de 2018, a Rede Municipal de
ensino do municipio da Serra contava com 64.323 alunos matriculados. Desses,
43.856 estudantes foram matriculados no Ensino Fundamental e EJA, e 20.467

matriculados nos Centros de Educacéao Infantil.

Nesse mesmo ano, para atender tal demanda, a cidade da Serra atingiu 0 numero
de 71 Centros Municipais de Educacao Infantil (CMEI's) e 67 Escolas Municipais de
Ensino Fundamental (EMEF’s), e contou com 5.429 professores na rede municipal

de ensino, incluindo profissionais estatutarios, celetistas e contratados.

Ainda de acordo com os dados cedidos pela Coordenacdo de Estatistica da
Secretaria Municipal de Educacédo da Serra, dos 64.323 alunos matriculados na
Rede Municipal de ensino no ano de 2018, 1.583 eram estudantes publico-alvo da
Educacdo Especial, sendo que: 350 alunos estavam matriculados na Educagéo
Infantil, 1.218 frequentavam o Ensino Fundamental e 15 alunos eram estudantes da
EJA.

E para buscar garantir o atendimento das especificidades dos alunos publico-alvo da
educacdo especial, além dos professores de Educacdo Especial, o municipio da

Serra também contratou, no ano de 2018, 132 cuidadores e 654 estagiarios.
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Também cabe ressaltar que os dados disponibilizados pela Coordenacdo de Educa-
cao Especial da Secretaria Municipal de Educacéo da Serra também forneceram in-
formacOes a respeito dos tipos de deficiéncia dos alunos devidamente matriculados
no ano de 2018. Baseados nessas informacdes, podemos citar alunos com Transtor-
no Global do Desenvolvimento/Autismo (F84); Malformagdes (todos os tipos — CID’s
iniciados por “Q”); Paralisia Cerebral (G80); alunos com Retardo Mental Leve (F70);
Retardo Mental Moderado (F71); Retardo Mental Grave (F72); Retardo Mental N&o
Especificado (F79); Deficientes Fisicos; Deficientes Visuais; Deficientes Auditivos;
Sindrome de Down (Q90); Sindrome de Asperger (F84.9); Esquizofrenia (F20); Hi-
drocefalia (Q20); Microcefalia (Q02); Sindrome do X-Fragil (G99); Sindrome de West
(G40.4); Sindrome de Turner (Q96.9); Sindrome de Sotos (Q87.3); Sindrome de
Dandy Walker (Q23.8); Sindrome de Hunter (E76.1); Sindrome de Moebius (Q87.0);
Sindrome de Chediak —Higashi (E70.3); Sindrome de Antley-Bixler (Q87.0); dentre

outras.

Na época, com a intencdo de realizarmos estudos com a Unica crianca com
sindrome de West matriculada na Rede Municipal de ensino da Serra- ES,
entramos em contato, por via telefénica, com o diretor do CMEI no qual a referida
crianca encontrava-se matriculada, que gentilmente intercedeu junto a familia desta

em prol dessa pesquisa.

Sendo assim, foi viabilizado um encontro nosso com a mée dessa crianca e a
mesma recebeu a noticia da pesquisa com muita satisfacdo e interesse, aceitando
por livre-arbitrio a participacdo nos estudos a serem realizados e disponibilizando-se
em contribuir para o enriquecimento dessa pesquisa. Inclusive, ressaltou que a
realizacdo de estudos desse cunho sdo de fundamental importancia, pois, dar
visibilidade a sujeitos com sindromes raras, pode vir a auxiliar outras familias que
vivem a mesma situacdo. Nesse mesmo sentido, apontou que sentiu muita
dificuldade em encontrar estudos que retratassem sobre o cotidiano de criangas com
SW, e que se deparou basicamente com pesquisas voltadas a area médica. Fato
este ja discutido nessa pesquisa, quando demonstramos em nossa revisdo de
literatura a incipiéncia de estudos relativos a SW, principalmente no que tange ao

processo de inclusdo escolar de criangas acometidas por essa sindrome, sendo que
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das vinte e sete pesquisas que encontramos e analisamos, apenas duas
evidenciaram o processo de inclusdo de uma crianga com SW no contexto da

educacao infantil.

Enfim, muito emocionada, a mae revelou que gostaria que “0 mundo todo
conhecesse a histéria do seu filho”, o que para nés foi muito gratificante e nos

impulsionou ainda mais na realizacéo dessa pesquisa!

Diante de tudo o que foi exposto até aqui, a pesquisa em questao foi realizada no

Centro Municipal de Educacéo Infantil “Sol"* (Foto 1).

Foto 1 — CMEI “Sol”

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Trata-se de um imével novo, fundado em 16 de marco de 2016 por meio do Decreto
N° 7426/2016, e que iniciou suas atividades letivas em 05 de abril do mesmo ano,
atendendo 264 criancas. No decorrer desses anos de atendimento a comunidade
escolar, ampliou o niUmero de vagas, passando a atender no ano de 2019 o total de

321 criancas, com faixa etaria de 2 a 5 anos.

Localizado em um bairro de periferia, o CMEI “Sol” foi construido ante forte anseio e

necessidade das comunidades locais em garantir as suas criancas a primeira etapa

35 O Sol é a maior e a mais brilhante das estrelas, sendo responsavel por manter todo o Sistema
Solar. A escolha desse nome ficticio para o0 CMEI se deu porque assim como o Sol, a referida
instituicdo de educacao infantil possui uma estrutura fisica de grande magnitude, nos recepcionou
calorosamente e iluminou muitas de nossas dividas.
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da educacédo basica. Sendo assim, atende criancas provenientes dos bairros Nova
Carapina Il, Nova Carapina |, Cidade Pomar e Monte Verde. Comunidades estas
caracterizadas por elevada vulnerabilidade social, onde encontramos diversas
familias com sérios problemas econdémicos e sociais. No entanto, apesar das
inUmeras adversidades, a maioria das familias atendidas, busca proximidade com o

referido CMEI e participam ativamente da vida escolar das criangas.

No que se refere as instalacdes do prédio em questdo, o CMEI conta com sala de
direcéo, secretaria, recepcao, sala de professores, nove salas de aula, sala multiuso,
refeitorio, cozinha, area externa coberta, um grande patio ao ar livre, playground
com piso emborrachado, quatro solarios (somente para os grupos Il e Ill), dez
banheiros (sendo dois para professores e demais funcionarios, dois nas salas dos
grupos I, dois adaptados e quatro para o uso das demais criancas), dois vestiarios,

estacionamento e entrada com rampa de acessibilidade (Fotos: 2, 3, 4, 5, 6, 7 € 8).

Foto 2 — Patio

=

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Foto 3 — Patio visualizado de outro angulo
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Foto 4 — Playground com piso emborrachado
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Fonte: Acervo da pesquisadora.

Foto 6 — A sala de aula

Fonte: Acervo da pesquisadora.
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Foto 7 — Vista dos soléarios das salas dos Grupos Il e lll
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Fonte: Acervo da pesquisadora.

Para atender a demanda, o quadro de profissionais do CMEI era composto de
quarenta e seis funcionarios, conforme descrito no Quadro 4. Destes, apenas doze
eram estatutarios, sendo assim, a maioria trabalhava sob regime de contrato no

municipio.

Quadro 4- Quantitativo de funcionarios que atuavam no CMEI no ano de 2019

QUADRO DE FUNCIONARIOS
DESCRICAO QUANTIDADE
Diretor Escolar 01
Professor MaPB — Assessoramento pedagdgico 02
Auxiliar de Secretaria 01
Professor MaPA - Educacéao Infantil 18
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Professor MaPB - Educacéao Fisica

02

Professor MaPB - Arte 02
Professor MaPA — Ed. Especial — Deficiéncia Intelectual 02
Auxiliar de Creche 04
Cuidadora 01
Vigilante 04
Merendeira 02
Auxiliar de Servicos Gerais 03
Estagiario 04
TOTAL 46

Fonte: Elaboracéo propria, a partir de dados coletados.

Conforme sinalizado anteriormente, o CMEI possuia nove salas de aula, atendendo

assim, a época, trezentas e vinte e uma criancas, distribuidas nos turnos matutino e

vespertino, de acordo com a faixa etaria (Grupos), conforme consta no Quadro 5.

Quadro 5- Quantitativo de salas de aula e grupos/turmas por turno, com o respecti-
VO numero de criancas matriculadas

MATUTINO VESPERTINO
SALAS | GRUPOS | yatmicutabas | SAAS | SRUPOS | yimicuiapas
01 Gl 15 01 Gl 15
02 Gl 15 02 Gl 15
03 Gl 18 03 G Il 18
04 Gl 18 04 Gl 18
05 GIV 18 05 GIV 18
06 GIV 18 06 GIV 15
07 GIV 15 07 GV 20
08 GV 21 08 GV 22
09 GV 21 09 GV 21
TOTAL 159 TOTAL 162

TOTAL GERAL: 321

Fonte: Elaboracao propria, a partir de dados coletados.
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Durante a realizacdo dessa pesquisa, dentre as criancas matriculadas, doze delas
pertenciam ao publico-alvo da educacdo especial. De acordo com 0s respectivos
diagnésticos apresentados ao CMEI, podemos citar: uma crianca com altas
habilidades/superdotacdo; duas criangcas com deficiéncia intelectual e fisica
provenientes de paralisia cerebral; sete criangas com deficiéncia intelectual em
decorréncia de Transtornos Globais de Desenvolvimento (TGD); uma crianca com
deficiéncia intelectual e deficiéncia fisica (em detrimento de miopatias congénitas); e
finalmente, Guilherme, uma crianca com deficiéncia intelectual e fisica causadas

pela sindrome de West, sujeito central desse estudo.

4.4.2 Sujeitos do estudo

Diante de tudo o que foi dito até aqui, além de Guilherme, sujeito principal deste
estudo, também fizeram parte dessa pesquisa, de modo direto*®, os seguintes
sujeitos: a sua mae; a professora regente; a cuidadora; a auxiliar de creche; a
professora de educacao fisica; a professora de educacéo especial; a pedagoga e o
diretor escolar, todos diretamente ligados a referida crianca. E de modo indireto,
contribuindo de forma assistemética: as criancas que conviviam com 0 nosso sujeito
de pesquisa. Segue uma sucinta descricdo dos sujeitos®’ que participaram desta
pesquisa, a partir de dados coletados através da entrevista semiestruturada:

- Estrela Sirius, a mae de Guilherme, 27 anos de idade, concluiu o ensino médio, &
dona de casa e fazia “alguns bicos” como costureira e confeiteira para auxiliar na
renda familiar. Trata-se de uma mae muito zelosa, que abdicava de tudo para
acompanhar o seu filho nas mais diversas situacdes. Sua presenca era constante no
CMEI “Sol”, tanto para saber sobre o aprendizado e desenvolvimento do Guilherme,

como também, para repassar informacdes importantes sobre o dia a dia de seu filho.

36 Trata-se de uma das caracteristicas da abordagem qualitativa, na qual o contato direto com os
participantes do estudo € valorizado ndo somente por meio de entrevistas, mas também a partir das
observacgfes participantes, das conversas informais e das fotografias e filmagens.

37 Apenas o nome do sujeito principal deste estudo é veridico, os demais nomes utilizados nessa
pesquisa, inclusive o nome do CMEI, séo ficticios e referem-se a nomes de estrelas mais brilhantes e
gue podem ser visiveis a olho nu a partir da Terra. Foram assim nomeados porque cada sujeito dessa
pesquisa apresentou luz prépria, iluminando os caminhos desse estudo.
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- Estrela Canopus, a professora regente, 35 anos de idade, ja atuou como servente
numa escola do interior do estado do Espirito Santo. E formada em pedagogia pela
Unopar e possui pés-graduacdo em séries iniciais e educacao infantil. Possui quatro
anos de experiéncia na regéncia de classe, sendo dois deles dedicados a educacao
infantil. A época do estudo, atuava como professora sob regime de contrato

temporario.

- Estrela Alpha Centauri, a cuidadora do Guilherme, 34 anos de idade, formou-se
em Pedagogia no ano de 2014 e fez poOs-graduacdo lato sensu em Educacao
Especial. Nunca atuou como professora, sua primeira experiéncia na educacao
infantil se deu como cuidadora no CMEI| onde a pesquisa foi realizada. A época do
estudo, contabilizava nove meses de experiéncia nesse cargo no referido CMEI,

também sob regime de contrato temporario.

- Estrela Arcturus, a auxiliar de creche, 33 anos de idade, formou-se em Pedagogia
no ano de 2015 pela UNOPAR. Nunca atuou como professora, sua primeira
experiéncia na educagéo infantil se deu como auxiliar de creche no CMEI onde a
pesquisa foi realizada. A época do estudo, atuava nesse mesmo cargo ha quase

dois anos no referido CMEI, também sob regime de contrato temporario.

- Estrela Vega, a professora de Educacéo Fisica, 22 anos de idade, formou-se em
Educacao Fisica/Licenciatura no ano de 2018 pela Faculdade Salesiana de Vitoria,
possui pos-graduacdo em Educacédo Fisica Escolar, e estava cursando bacharelado
em Educacdo Fisica. Atuou como professora do Projeto Esporte Cidaddo na
Prefeitura de Vitéria/ES, mas nunca havia atuado como professora de educacéo
fisica escolar. Sua primeira experiéncia se deu no CMEI onde a pesquisa foi
realizada. A época do estudo, contabilizava nove meses de experiéncia nesse cargo

no referido CMEI, também sob regime de contrato temporario.

- Estrela Capella, a professora de Educacdo Especial — Deficiéncia Intelectual, é
formada em Pedagogia desde o ano de 2015, possui pos-graduacdo lato sensu em

Educacédo Especial e Inclusiva, e, em Alfabetizacdo e Letramento. Também estava
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cursando uma nova pés-graduacao em Psicopedagogia. Professora ha trés anos,
porém, sua experiéncia na educacao infantil se deu pela primeira vez no CMEI onde
a pesquisa foi realizada. Sua carga horaria no CMEI era de apenas quarenta horas
mensais, dessa forma somente ia duas vezes por semana ao CMEI (tercas e
quintas-feiras), perfazia o restante de sua carga horéria (sessenta horas mensais)
em outra unidade de ensino. A época do estudo, contabilizava oito meses de
experiéncia nesse cargo no referido CMEI, também sob regime de contrato

temporario.

- Estrela Rigel, a pedagoga, € formada em Pedagogia, possui dez anos de
experiéncia como professora de educacéo infantil (pelo municipio de Vitéria/ES) e
como pedagoga (pelo municipio da Serra/ES), sob regime estatutario em ambas
municipalidades. Era seu primeiro ano de trabalho no CMEI onde a pesquisa foi

realizada.

- Estrela Procyon, o diretor escolar, é formado em Pedagogia pela UFES, possui
pés-graduacdo lato sensu em Alfabetizacdo e em Gestdo Publica. Sua primeira
formacdo superior se deu em Administracdo de Empresas. Possui doze anos de
experiéncia no magistério, sendo oito anos como professor regente dos anos iniciais
do ensino fundamental e quatro anos como Gestor Escolar no CMEI onde a
pesquisa foi realizada. A época do estudo era estudante do programa de Mestrado
Profissional em Educacédo da Universidade Federal do Espirito Santo, na linha de

pesquisa Praticas Educativas, Diversidade e Inclusédo Escolar.
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5 O SUJEITO SOCIO-HISTORICO CULTURAL GUILHERME

Nao é importante saber s6 qual doenca tem a pessoa, mas também que
pessoa tem a doenca. O mesmo entendimento é possivel com relagéo a
deficiéncia. E importante conhecer ndo s6 o defeito que tem afetado a
crianca, mas também reconhecer que crianca tem tal defeito, quer dizer,
que lugar ocupa a deficiéncia no sistema da personalidade, que tipo de
reorganizagcdo ocorre, como a crianca domina sua deficiéncia (VIGOTSKI,
1997, p. 104, traducdo nossa).

Inspirados neste autor, apresentamos uma crianca para além da sindrome de West,
ou seja, pautados nos pressupostos da perspectiva socio-historica de Vigotski,
anunciamos Guilherme, uma crianca que transcende suas particularidades
organicas. Sendo assim, este capitulo buscou compreender Guilherme da maneira
como ele é em diferentes espacos, situacdes, experiéncias, descobertas, encontros,
desencontros e trocas. Para isso, contamos com os multiplos olhares dos diversos
sujeitos dessa pesquisa: mée, professores, cuidadora, auxiliar de creche, pedagoga

e diretor escolar.

Nesse sentido, este capitulo foi subdividido em subcapitulos, conforme a seguir: no
item 5.1 apresentamos Guilherme pelo olhar da familia e da escola, e no item 5.2

trazemos a tona Guilherme e as praticas pedagdgicas inclusivas.

5.1 GUILHERME PELO OLHAR DA FAMILIA® E DA ESCOLA

Neste subcapitulo, através do olhar de sua mée Estrela Sirius, trouxemos a tona um
retrato rico e detalhado dos acontecimentos vividos por Guilherme desde sua vida

intrauterina até a efetivacdo de sua matricula na educacao infantil.

Guilherme, crianca diagnosticada com sindrome de West e principal sujeito dessa
pesquisa, € o filho primogénito de dois filhos de um jovem casal, tendo o irméo mais
novo apenas dois anos de idade. Pertence a uma familia onde sua mae é dona de

casa e fazia alguns “bicos” como costureira e confeiteira, e seu pai encontrava-se

38 Diante da riqueza de detalhes das informac¢des obtidas por meio das entrevistas realizadas com
Estrela Sirius, mae dessa crianga, como também, a partir de conversas informais via WhatsApp, ndo
vimos a necessidade de entrevistar seu pai ou outro membro da familia, tendo em vista que todas as
guestdes referentes a Guilherme foram prontamente respondidas.
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desempregado a época do estudo. Devido a questdes financeiras, toda a familia

residia na casa de seus avos paternos.

Nasceu prematuro extremo, com trinta semanas e quatro dias de idade gestacional,
pesando 910 gramas e com 34 centimetros de comprimento. Ao nascer, apresentou
parada cardiorrespiratoria, necessitando ser reanimado e, logo apés, entubado
(permaneceu nesta condicdo por sessenta dias). Ficou internado na UTI neonatal

por trés meses e nove dias.

Durante o periodo que permaneceu internado, apresentou quadros de convulsao e
comprovacdo de encefalomalacia®® através de Ultrassonografia Transfontanelar
(USTF)*. Apés um periodo muito conturbado, aos trés meses e nove dias de vida,
Guilherme teve alta hospitalar e ja estava pesando 2.420 g e com 48 centimetros de

comprimento.

Sobre o0 episédio do nascimento prematuro do Guilherme e das inumeras
intercorréncias, perguntamos a Estrela Sirius se ela atribuia isso a algum fato
ocorrido durante a gestacdo. A principio, Estrela Sirius nos revelou que nao
planejava engravidar logo, mas que por ter contraido uma infeccdo urinaria,
necessitou fazer uso de antibiético, e que este medicamento acabou reduzindo a
acao do anticoncepcional, fazendo com que engravidasse indesejadamente. Sendo
assim, ap0s a descoberta da gravidez, suas indas e vindas ao hospital eram
constantes, ora devido a sangramentos, ora devido a infec¢des urinarias e também
devido a constante oscilagdo da presséao arterial. Enfim, Estrela Sirius nos relatou
gue a gestacdo de Guilherme foi muito conturbada, no entanto, até o quinto més
gestacional, todos os exames realizados durante o pré-natal indicavam uma

gravidez normal.

39 Trata-se de uma degeneracdo do tecido nervoso (localizada na regido do encéfalo, que é
composto de tronco cerebral, cerebelo e cérebro) apds alguma lesédo, principalmente apds eventos
hipdxico isquémicos perinatais (diminui¢cdo da oferta de oxigénio).

40 A Ultrassonografia Transfontanelar (USTF) é um exame de imagem que vem sendo largamente
utilizado na tentativa de detectar precocemente as lesdes cerebrais em recém-nascidos prematuros.
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Sendo assim, aos vinte e trés dias do més de outubro de 2015, com trinta semanas
e quatro dias de gestacdao, foi até a clinica na qual fazia o acompanhamento do pré-
natal, e aos prantos solicitou ser atendida por outro obstetra, pois ndo se
conformava com tudo que vinha passando na sua gestacdo, pressentia que havia
algo errado com a sua gestacéao, pois sua barriga ficava “sempre dura”, quase néo
crescia e 0o bebé sempre ficava na mesma posicao. No entanto, a obstetra que fazia
o acompanhamento do pré-natal desde o inicio da gravidez, falava que tudo

transcorria normalmente.

Diante do apelo da Estrela Sirius, outro meédico obstetra se propds em atendé-la. Ao
analisar todos 0s exames gestacionais realizados até entéo, logo perguntou se ela ja
sabia que o bebé tinha grande possibilidade de nascer prematuramente, ja que ele
nao estava se desenvolvendo como deveria. Diante da negativa de Estrela Sirius, 0
profissional de saude solicitou que esta realizasse outros exames com urgéncia. Ao
analisar os exames solicitados, encaminhou a gestante imediatamente para o
hospital, para que o parto fosse realizado o quanto antes, pois estava com as bordas
da placenta totalmente descoladas e que também havia um hematoma na direcéo
do corddo umbilical, dificultando a passagem de oxigénio e de alimentos para o
bebé.

O parto ceséria de urgéncia foi realizado naquele mesmo dia. Guilherme nasceu e
passou por inumeras intercorréncias, conforme descrito anteriormente, e somente
apos sete dias de vida que Estrela Sirius e seu filho Guilherme foram apresentados

um ao outro (Foto 9).
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Foto 9 — Guilherme na UTI Neonatal, com apenas sete dias de vida

Fonte: da mae

Durante o periodo em que ficou internado na UTI neonatal (por trés meses e nove
dias) Guilherme foi alimentado com leite materno, porém, através de sonda. De
acordo com os relatos de Estrela Sirius, ela s6 péde pega-lo no colo no dia 25 de
dezembro de 2015, ou seja, somente apos dois meses de seu nascimento, e ela nos

revelou que “foi o melhor presente de Natal que ja teve”.

Transcorrido esses momentos de tribulacdes, Guilherme recebeu alta hospitalar da
equipe médica e diagnostico de crianca prematura. Estrela Sirius enfatizou que
Guilnerme se desenvolvia como uma crianga dita normal, que ndo apresentava
sinais de quaisquer anormalidades em seu desenvolvimento fisico ou cognitivo,
sendo assim, nos encaminhou fotos de alguns momentos da vida de Guilherme,

conforme podemos observar nas fotos 10 e 11.

Fotos 10 e 11 — Guilherme sentado apoiado no sofa e sentado no andador

Fonte: da mae
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No entanto, aos oito meses de idade, ela notou que Guilherme, ao acordar, fazia
alguns movimentos diferentes. E esses movimentos abruptos eram repetitivos e nédo
cessavam logo, duravam alguns minutos. Tais movimentos se repetiram por alguns
dias e sempre no mesmo horério. Sendo assim, podemos visualizar tal episodio a
partir do video disponibilizado através do QR CODE* 1.

QR CODE 1 - Video de Guilherme com crises de espasmos infantis

Fonte: da mae

Com base neste video, podemos descrever que no momento da crise de espasmos
infantis, Guilherme fazia abertura dos olhos, mantendo olhar fixo e sem
piscamentos; movimento de extensdo de bracos e pernas a frente, com movimento
abrupto de flexdo do tronco a frente; juntamente com inclinacdo da cabeca também
a frente. Eram movimentos abruptos (em torno de trés segundos), repetidos em
salvas, que ocorriam sem a presenca de riso ou choro, e logo depois que ele
despertava. No entanto, € importante salientar que as crises de El sdo diferentes em
cada crianca, ou seja, variam de individuo para individuo (MORANDI e SILVEIRA,
2007; AGUIAR, TORRES e BORSATTO, 2003; MATTIELLO, 2014).

41 O QR CODE (Quick Response CODE), que significa Cédigo de Resposta Rapida, é uma revolugéo
do cddigo de barras. Foi criado no Japdo, no ano de 1994, pela Denso-Wave (empresa do grupo
Toyota) para ser empregado na classificacdo de peg¢as automotivas. A informacdo contida hum QR
CODE pode ser facilmente lida através de um leitor de QR CODE instalado em celulares ou tablets.
Alguns aparelhos ja possuem leitor de QR CODE integrado, aqueles que ndo o possuem, basta
instala-lo. Para realizar a referida operacdo a partir de smartphone e tablet Android, basta ir até o
Google Play, digitar “Leitor de QR CODE", escolher uma opcao de app, clicar em “Instalar” e depois
em “Abrir". Ao aproximar a camera do celular ou tablet ao codigo, este & convertido em
textos/imagens/videos/audios (interativos), em enderecos URL, em e-mail, etc. (Fonte: Google)

E para criar codigos QR, baixamos o programa QR Code Generator através do Google, e a partir dos
arquivos selecionados, armazenados no Google Drive, criamos links compartilhados. Tais enderecos
selecionados foram copiados e inseridos no programa QR Code Generator, que criava um codigo QR.
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Nesse mesmo sentido, Morandi e Silveira (2007), alertam para o fato de que os
espasmos infantis podem ser facilmente confundidos com algum outro desconforto
proveniente desta faixa etaria. Assim como acabaram trazendo confusdo a mée do
Guilherme, quando nos disse que “achava que ele estava querendo se sentar”. No
entanto, mesmo Estrela Sirius tendo a impressao de que seu filho apenas estava
guerendo sentar-se, ela resolveu filmar o referido episédio com a intencdo de
mostra-lo a pediatra que fazia o acompanhamento de seu filho, o que ecoa com a
recomendacao sinalizada nessa pesquisa pelos pesquisadores Morandi e Silveira
(2007), de que ao perceber algum “episédio diferente” realizado pela crianca, este

deve ser filmado para posterior avaliacdo clinica.

Feito isto, apés a pediatra ter visualizado o conteido do video, solicitou que o
neuropediatra de plantdo também fizesse uma andlise do video. Foi quando o
referido médico receitou de imediato a Vigabatrina (500 mg), medicamento de
exceléncia, e portanto, o mais indicado no controle dos espasmos infantis na SW,
corroborando com os estudos de Antoniuk et al. (2000); Souza (2002); Rotta et al.
(2003); Moraes et al. (2005); Souza, Junior e Laurentino (2007) e Falcédo (2017).

Além da medicacdo, o referido médico também solicitou 0s seguintes exames:
ressonancia magnética (RM), eletroencefalograma (EEG) e uma ultrassonografia
transfontanelar (USTF). Conforme descrito nessa pesquisa, em situacfes de
espasmos infantis, 0 EEG deve ser solicitado o quanto antes, trata-se de um exame
fundamental. E através dele que é possivel detectar padrdes de hipsarritmia,
caracteristica principal na sindrome de West (MATTIELLO, 2014; FONSECA e
OLIVEIRA, 2000; AGUIAR, TORRES e BORSATTO, 2003; FALCAO, 2017).

De posse dos exames solicitados, Estrela Sirius e seu filho retornaram ao
neuropediatra, que ao analisar os referidos exames revelou que Guilherme tinha
uma sindrome rara, denominada sindrome de West. Entdo, aos oito meses de idade,
Guilherme foi diagnosticado com a referida sindrome, 0 que ecoa com os estudos
desenvolvidos por Fonseca e Oliveira (2000), quando enfatizam que o primeiro ano

de vida da crianca é a faixa etaria de maior incidéncia da SW.
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Na época, o neuropediatra explicou a Estrela Sirius que a SW é caracterizada por
crises epilépticas, que podem causar sequelas irreversiveis, como baixo
desenvolvimento fisico e deficiéncia intelectual, e que o mais importante naquele
momento seria cessar essas crises com o uso de anticonvulsivantes, por iSso, 0 uso

da vigabatrina.

Sendo assim, diante das informac¢des cedidas por Estrela Sirius, o diagndstico de
seu filho n&o foi tardio, tendo sido confirmado pelo médico logo apds as primeiras
crises de espasmos infantis. E ap6s o diagnostico, a familia ndo foi encaminhada a
nenhum servico de apoio psicossocial para que pudesse auxilia-los no processo de

melhor aceitacdo e cuidado com Guilherme.

Em 2017, ja com um ano e meio de idade, e mesmo fazendo uso do referido
medicamento, Guilherme teve uma recidiva da crise de espasmos infantis
ocasionando grande comprometimento motor, principalmente do seu braco direito,

como também, acarretou em problemas na fala, ja que balbuciava algumas palavras.

Diante do ocorrido, o neuropediatra trocou o medicamento anticonvulsivante
vigabatrina por levetiracetam, farmaco este também apontado nos estudos de

Falc&o (2017), no controle de espasmos em sujeitos com sindrome de West.

Além disso, Guilherme também foi encaminhado para os servicos de fisioterapia,
conforme podemos observar nas fotos 12 e 13, e fonoaudiologia, com o intuito de
minimizar as sequelas decorrentes dessa sindrome, conforme também
recomendado nos estudos de Morandi e Silveira (2007) e Zimmermann (2008). De
acordo com a Estrela Sirius, ap6s a troca de medicamento, Guilherme nunca mais

apresentou crises de espasmos infantis.
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Foto 12 — Guilherme com um ano e sete meses na sesséao de fisioterapia

Fonte: da mae

Foto 13 — Guilherme com dois anos e trés meses na sessao de fisioterapia

Fonte: da mae

Além de acompanhamento fonoaudioldgico e fisioterapico, o neuropediatra também
orientou a Estrela Sirius que o seu filho frequentasse a escola comum, pois 0
contato dele com outras criangas o ajudaria bastante. Dito isso, ele logo em seguida

providenciou um laudo para que Guilherme tivesse direito a uma cuidadora.

Sendo assim, mesmo diante de tudo que foi exposto até aqui, nesse momento da
pesquisa trazemos a tona outras questdes relevantes que foram abordadas durante
as entrevistas com Estrela Sirius, e que nos auxiliaram no entendimento desse
estudo. Desse modo, nos paragrafos que seguem apresentamos algumas dessas

narrativas, e quando couber, nossas analises.
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Logo na primeira entrevista que realizamos com Estrela Sirius, perguntamos se ela
ja tinha algum conhecimento prévio sobre a SW quando o0 neuropediatra
diagnosticou Guilherme com essa sindrome rara, entdo ela nos disse: “Foi a primeira

vez, nunca tinha ouvido falar sobre a sindrome de West".

Também perguntamos a Estrela Sirius qual foi sua reacdo ao receber o diagndstico

de seu filho. Ela respondeu:

Por a gente** ndo saber o que era, quando ouvi o diagnéstico do médico eu
achava que era s6 uma crise (de espasmos infantis) e que iria ter
tratamento, que ia passar, que era so dar o medicamento a Guilherme. Eu
néo sabia das sequelas!

Mas logo em seguida, quando o neuropediatra explicou detalhadamente sobre a SW

a familia, Estrela Sirius revelou que

No inicio a gente ficou triste, né!** Porque a gente queria que ele andasse,
que ele falasse, que tivesse liberdade de fazer aquilo que toda crianga faz.
Mas a gente compreendeu e viu que tinha que cuidar dele.

Nesse contexto, perguntamos a Estrela Sirius se ela buscou outras informacdes
relacionadas a SW, e ela nos contou que ndo conseguiu pesquisar sobre a referida

sindrome,

Eu ndo vou mentir, eu ndo consegui, até hoje, pesquisar sobre essa
sindrome! Eu ndo consigo ler nada relacionado a essa sindrome! Para
mim déi! Inclusive aquele video (ja apresentado nessa pesquisa através do
QR CODE 1), eu néo consigo vé-lo! D6i muito ver aquela crise! (Nesse
momento da pesquisa, Estrela Sirius chorou muito).

Recuperada da crise de choro, Estrela Sirius continuou:

Eu ndo queria saber, eu ndo queria ver! Aquilo so ficava na minha cabeca!
Eu queria alguma coisa que ele pudesse melhorar, fazer o melhor para ele.
Entéo, eu néo lia nada a respeito, meu esposo que sentava la e pesquisava
sobre essa sindrome, mas eu ndo conseguia nem ver. Quando ele vinha
falar para mim alguma coisa que havia acabado de pesquisar, eu ndo queria
ouvir! Eu ndo queria ouvir porque tinha acabado de descobrir que estava
gravida do meu segundo filho. Eu ndo queria ficar preocupada, eu tinha
medo de ficar com aquilo na cabeca!

42 Nas entrevistas, Estrela Sirius por diversas vezes traz o termo “a gente” em seus discursos,
referindo-se a ela e ao seu esposo (pai da crianga com SW), tendo em vista que 0 mesmo sempre se
fez muito presente na vida do filho.

43 Destacamos em negrito algumas partes de algumas entrevistas realizadas por considera-las
expressdes-chave que fomentaram nossas andlises.
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Ao entrar em contato com o diagnéstico e o prognéstico da SW, Estrela Sirius
vivenciou um processo de “luto do filho ideal”, ou seja, a morte de seu filho tdo
sonhado e idealizado. Ficou evidente em suas falas, e até mesmo quando chorou
durante a entrevista, que falar sobre o diagnéstico de seu filho ainda a deixava
bastante abalada. O choque da noticia ainda fazia com que Estrela Sirius rejeitasse/
negasse qualquer informacado relativa a sindrome, impedindo-a até hoje de ir a
busca de informacbes que poderiam auxilid-la no processo de desenvolvimento de

seu filho.

Estudos como os desenvolvidos por Paniagua (1995); Palacios (2004; 2010); Becker
e D’ Antino (2009) revelam que geralmente, o choque da noticia faz com que a
familia da crianca com deficiéncia, ao receber o diagndstico, experiencie uma gama
de sentimentos: tristeza, medo, sofrimento, frustracdo, preocupacédo, sentimento de

negacéo, dentre outros.

Toda gama de sentimentos (culpa, negacéo, rejeicdo, auto-piedade, etc.)
que acompanha o processo pelo qual passam o0s pais quando do
nascimento ou descoberta de que o filho idealizado ndo esta presente,
tendo vindo outro em seu lugar, pode reapresentar-se em varios momentos
do ciclo da vida familiar, mormente em marcos de transicdo. Entretanto, os
momentos iniciais da descoberta da condicdo de deficiéncia na familia sdo
particularmente cruciais (BECKER; D’ ANTINO, 2009, p. 13).

Quando indagada se ja vivenciou algum tipo de preconceito com Guilherme, Estrela

Sirius nos revelou que:

Aqui* no CMEI ndo! Aqui eu ndo percebo isso ndo, eu percebo muito
cuidado, mas também aqui tem pessoas que entendem da situacdo (das
pessoas com deficiéncia). Mas em outros lugares a gente percebe (o
preconceito) nhdo com palavras, mas muitas vezes com olhares. Elas (as
pessoas) olham, a gente sai, dai depois outros olham.

A partir do exposto, principalmente no que se refere ao trecho destacado “mas
também aqui tem pessoas que entendem da situacao”, é importante enfatizar
gque somente o fato de a crianca publico-alvo da educacdo especial estar

matriculada numa escola comum e ter uma professora especializada, ndo garante

44 A entrevistada utiliza o advérbio “Aqui” indicando o lugar no qual a entrevista foi realizada (CMEI
“Sol"), local onde também foi desenvolvida essa pesquisa.
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gue a mesma nao seja alvo de preconceito e exclusdo. Somente isso ndo assegura

a inclusao.

Por fim, Estrela Sirius lembrou de um episédio de preconceito que experienciou
guando seu filho necessitou ser atendido por uma pediatra* num pronto-socorro de

um hospital, fato que a deixou bastante indignada:

Eu fui pedir o atestado médico a pediatra, ai ela olhou para mim e
simplesmente perguntou: para qué o atestado? Dai eu disse que era porque
ele estava passando mal e que eu precisava de um atestado para levar para
a creche! E ela falou, para qué levar uma crianga assim para a creche? Dai
eu disse: ué, para desenvolver! E a médica perguntou: mas quem disse
isso para vocé? Entao eu disse que foi o neuropediatra dele, que inclusive
também trabalha aqui nesse mesmo hospital. Foi ele que me falou e me deu
o laudo para que o Guilherme tivesse direito a uma cuidadora no CMEI.

Estrela Sirius continuou...

Ela ndo queria me dar o atestado, mas ai eu falei que eu precisava do
atestado! A pediatra novamente indagou: qual motivo, para qué levar uma
crianca assim para a creche? VVocé néo sabe que la pode acontecer varias
outras coisas, que ele pode pegar um monte de doencas, que la tém varias
criangas com todo tipo de coisas? Eu olhei para ela e falei: ele precisa ter
contato com outras pessoas, eu ndo posso coloca-lo dentro de uma
bolha! Porque que eu vou prendé-lo dentro de casa, para que vou fazer
isso? Dai a médica me deu o atestado, e ali a gente viu que meu filho
parecia praticamente um gasto, né! Levar uma crianga na situagdo dele, que
né&o anda, néo fala, para uma creche.

Ao refletirmos sobre as narrativas da profissional da saude, principalmente quando a
mesma utiliza o termo “crianga assim” ao referir-se a criangca com sindrome de
West, podemos inferir que ela a inferioriza e a subestima, como se Guilherme fosse
menos para galgar espaco numa instituicdo de educacédo infantii. Com o olhar
voltado somente para “as marcas bioldgicas” da crianca com deficiéncia, ela
classifica quem deve e quem ndo deve adentrar numa instituicdo escolar. A médica
em questao enuncia uma légica homogeneizadora persistente que é partilhada por
grande parte da sociedade acerca das pessoas com alguma sindrome, deficiéncia e/
ou transtornos globais do desenvolvimento: a de que a escola deve ser um espaco

destinado ao aluno idealizado, ou seja, aos mais aptos, aos “ditos normais”.

45 Nao se tratava da pediatra que fazia acompanhamento clinico de Guilherme desde o seu
nascimento. Por questdes emergenciais, ele necessitou ser atendido por essa pediatra que, naquele
dia, estava de plant&do no pronto socorro.
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Tendo em vista 0 que foi relatado por Estrela Sirius, concordamos com Buscaglia

guando nos ensina que o preconceito e a discriminacéo as pessoas com deficiéncia

sdo baseados principalmente em conceitos errdneos, ignorancia e temores
herdados por meio da cultura. Trata-se de ideias sobre as causas das
deficiéncias interpretadas de modo incorreto, ou ignorancia e medo em
relacdo as reacdes misteriosas que elas acarretam. Essas atitudes
formaram a base da segregacédo dos deficientes em instituicées, hospitais
ou instalag@es publicas locais, “onde eles devem ficar”, inferindo-se dai que
eles ndo possuem um lugar no mundo normal (2006, p. 205).

No gue concerne ainda ao mesmo episédio, quando a pediatra questionou a Estrela
Sirius “para qué levar uma crianca assim para a creche?”, a mde prontamente
respondeu a profissional da saude que era “para desenvolver’, mas logo em
seguida a médica insistiu no questionamento, e dessa vez Estrela Sirius respondeu
que “ele precisa ter contato com outras pessoas’. Diante do referido
guestionamento, Estrela Sirius novamente reproduziu a fala do neuropediatra,
guando o mesmo sugeriu a matricula de Guilherme numa instituicdo de educacéo
infantil, questdo esta que sera abordada mais adiante nessa pesquisa. Nesse caso,
ela poderia ter respondido a pediatra buscando embasamento na legislacéo
brasileira, mas sera que ela tinha conhecimento de tais leis? Ou sera que mesmo
ciente das legislacbes educacionais ela preferiu respaldar-se nas falas do

neuropediatra do seu filho?

Ainda sobre o paragrafo anterior, também pudemos observar nas respostas de
Estrela Sirius, alguns enunciados da teoria soécio-historica de Vigotski e seus
colaboradores, mesmo que a entrevistada desconheca os estudos desenvolvidos
pelo autor russo. Conforme os estudos vigotskianos, um aprendizado devidamente
organizado pode conduzir a processos de desenvolvimento, mesmo no caso das
pessoas com alguma deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ou altas
habilidades/superdotacdo. Segundo Vigotski (1997),

[..] a crianca cega, surda ou deficiente pode obter o mesmo

desenvolvimento que a normal, porém as criangas com deficiéncia

alcangam de modo distinto, por um caminho distinto, com outros meios, e

para o pedagogo € importante conhecer a peculiaridade do caminho pelo
gual deve conduzir a crianga (p. 17).



111

Sob esta otica, sujeitos com sindrome de West ndo fogem a regra. E para além
disso, o Brasil estabelece como principio fundamental que a educacdo é um direito
de todos! Toda crianca tem o direito de ser matriculada em alguma escola, seja ela
com ou sem deficiéncia, pois “ndo somos iguais em tudo, mas conquistamos o
direito a igualdade e devemos reclama-lo, toda vez que as nossas diferencas forem
motivo de exclusdo, discriminacdo, limitacdo de possibilidades, na escola, na
sociedade em geral” (MANTOAN, 2006, p. 5). Ou seja, mesmo que Guilherme
apresente certas peculiaridades organicas ele é capaz e tem o direito de frequentar

0 ambiente escolar, de interagir com o outro, de aprender e de desenvolver-se.

Em conformidade com os pressupostos da educacédo inclusiva, Prieto (2006) nos
ensina que as limitacdes bioldgicas das criancas com deficiéncia devem ser
consideradas como possibilidades, com o intuito de potencializacdo de praticas
pedagodgicas contextualizadas e intencionais no processo de ensino e

aprendizagem. Sendo assim, para a autora

[...] a énfase deve recair sobre a identificacdo de suas possibilidades,
culminando com a construcdo de alternativas para garantir condicbes
favoraveis a sua autonomia escolar e social, enfim, para que se tornem
cidadéos de iguais direitos. [...] A educacéo inclusiva tem sido caracterizada
como um ‘novo paradigma’, que se constitui pelo apreco a diversidade como
condicdo a ser valorizada, pois é benéfica a escolarizacdo de todas as
pessoas, pelo respeito aos diferentes ritmos de aprendizagem e pela
proposicdo de outras praticas pedagégicas, o que exige ruptura com o
instituido na sociedade e, consequentemente, nos sistemas de ensino (p.
40).

Na entrevista, solicitamos a Estrela Sirius que nos falasse sobre como se deu o

processo de insercdo escolar de Guilherme no CMEI “Sol”. Estrela Sirius relatou:

Olha, foi o neuropediatra que me disse que ele ter contato com outras
criancas iria ajudar a ele, inclusive ele me deu um laudo para Guilherme
ter uma cuidadora. Dai coloquei o nome dele na lista de espera do CMEI.
S6 que quando eu falei isso para minha familia, 0 mundo inteiro foi contra
mim! Que eu estava doida, que como é que eu ia fazer isso! Dai eu disse
que foi o médico que me deu um laudo, foi ele que me orientou. E eles
continuavam a falar: ndo, vocé ndo pode fazer isso! Nao vai ter isso nao!
Um negdcio publico assim, ndo! Nao vai ter nada disso néo!

Inclusive, foi no ultimo dia de matricula que eu vim. Inclusive foi a secretaria
escolar que ligou e falou: “olha, hoje é o ultimo dia de matricula, nos
estamos aguardando vocé aqui”. Meu Deus, meu Pai, o que é que eu vou

fazer agora? Eu fiquei com muito medo, porque eu ndo tinha o apoio da
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minha familia. Mas dai eu pensei... Quer saber, eu vou levar ele! Eu vou
fazer uma tentativa, se o médico me orientou a fazer isso, se é bom para
ele, porque eu ndo vou fazer o que o médico esta pedindo? Se néo der
certo, pelo ao menos a gente tentou. Dai eu peguei e trouxe ele para o
CMEI.

Ent&o, Guilherme entrou no CMEI com 2 anos e 4 meses de idade.
Inclusive, no inicio demorou para chegar uma cuidadora, uns trés
meses, mas foi até bom porque eu adaptei ele. Eu vinha, eu ficava aqui
com ele de 13 as 15:30. Eu sé podia ficar durante este periodo porque o
meu outro neném mamava, ele tinha uns seis meses s6. Quando dava a
hora da mamada, o meu peito transbordava, dai eu pegava o Guilherme e ia
para casa. Entdo eu vinha para ca todos os dias e ficava com ele. Ele
aprendeu, ele teve contato com outras pessoas, dai chegou a primeira
cuidadora dele, mas ai ele ja estava bem adaptado ao CMEI.

Em se tratando do discurso anterior, principalmente no que tange ao trecho
negritado “o neuropediatra que me disse que ele ter contato com outras
criancgas iria ajudar a ele”, cabe enfatizar que o propoésito da educacgéo especial na
perspectiva da educacao inclusiva, de incluir todas as criangcas na escola comum,
num espaco no qual tanto a diversidade quanto as singularidades sejam
reconhecidas, valorizadas e respeitadas, tem como finalidade impulsionar relacées
dialéticas enriquecedoras, culminando no desenvolvimento de todos 0s sujeitos
envolvidos nesse processo. Ou seja, a presenca de Guilherme no CMEI ndo trara
beneficios somente a ele, serd benéfica a todos os integrantes da comunidade

escolar.

Corroborando o exposto, Mantoan nos ensina que “[...] a escola prepara o futuro e,
de certo que, se as criancas aprenderem a valorizar e a conviver com as diferencas
nas salas de aula, serdo adultos bem diferentes de ndés, que temos de nos

empenhar tanto para atender e viver a experiéncia da inclusao!” (2003, p. 91).

Ainda sobre o discurso anterior, quando Estrela Sirius explicou a familia sobre a
possibilidade de Guilherme frequentar a escola, ela respondeu “na defensiva”
dizendo que “foi o médico que me deu um laudo, foi ele que me orientou”. E
guando realmente decidiu matricula-lo no CMEI, também demonstrou que se
respaldou na orientacdo do referido profissional da saude, dizendo que “se o
médico me orientou a fazer isso, se é bom para ele, porque eu ndo vou fazer o

que o médico esta pedindo?”. Dessa forma, podemos inferir que a influéncia do
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médico neuropediatra nas acbes de Estrela Sirius foi decisiva no processo de
escolarizacdo de Guilherme. E, talvez, se ele nao tivesse sugerido a insercao
escolar dessa crianca, Estrela Sirius tao cedo teria tomado a iniciativa de matricular

seu filho aos dois anos de idade num CMEI.

Quanto a indignacdo e a negacdo de alguns familiares sobre a hipotese de

Guilnerme ser matriculado num CMEI, surgiu até a seguinte declaracdo: “um
negdcio publico assim, ndo!”. Nesse contexto, cabe salientar que diante de todos
os dispositivos legais, a educacdo especial na perspectiva da educacéo inclusiva
deve acontecer tanto nas escolas privadas quanto nas publicas, ambas as redes tém
o0 mesmo dever no que tange a inclusdo dos alunos publico-alvo da educacéo

especial.

Ao falar sobre o ingresso de Guilhnerme no CMEI, Estrela Sirius nos relatou um fato
importante, que “no inicio demorou para chegar uma cuidadora, uns trés meses,
mas foi até bom porque eu adaptei ele”. Sobre isso, percebe-se, por um lado, a
preocupacdo de uma mae em fazer com que o seu filho estivesse na escola, por
outro lado, percebe-se um grande descaso do poder publico, quando néo

providenciou uma cuidadora para Guilherme em tempo habil.

Mesmo Estrela Sirius afirmando que o ocorrido “foi até bom”, pois auxiliou no
processo de adaptacdo de Guilherme, em contrapartida, ela também revelou que o
fato de ndo haver uma cuidadora desde o inicio do ano letivo foi um dos maiores

desafios encontrados no processo de inclusdo escolar de Guilherme,

Eu acho que o primeiro desafio foi adaptar ele, porque ele chegou aqui
muito choroso, muito estressado. Ele nao tinha contato com criancgas, ele
tinha estresse em ver as pessoas. Quando ele via as pessoas, ele
comecgava a chorar. Entdo tratar dele para ele se adaptar com as criancas e
com as demais pessoas, foi 0 maior desafio. E também ter que trazé-lo
todos os dias ao CMEI e ficar aqui enquanto ndo tinha cuidadora, né!
Eu deixava um bebé de seis meses em casa com o0 meu sogro para ficar
aqui com o Guilherme aqui. Entdo esses foram os maiores desafios.
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Na Avaliacédo descritiva* relativa ao 1° semestre/2018 de Guilherme no CMEI “Sol”,
também constava sobre o0 ocorrido, sobre a presenca de Estrela Sirius nas primeiras
semanas de aula da referida crianca, quando ainda nao havia chegado uma
cuidadora para acompanha-lo:
Nas primeiras semanas Guilherme permanecia na sala de aula com a
presenca da méde, que é muito participativa, cuidadosa e presente, o que foi
de extrema importdncia onde passou para toda equipe pedagogica

informacdes de grande relevancia sobre a rotina da crianca. (AVALIACAO
DESCRITIVA DE GUILHERME, 1° SEMESTRE/2018)

Tal episédio, apesar de ndo ser o indicado, além de ter permitido uma melhor
adaptacdo de Guilherme no CMEI “Sol’, foi fundamental no processo de
permanéncia desta crian¢ca nessa instituicdo escolar, pois sua mae, Estrela Sirius,
pode revelar agueles que lidavam com Guilherme conhecimentos fundamentais

acerca de seu filho.

Durante a entrevista, também solicitamos que Estrela Sirius descrevesse as

caracteristicas de Guilherme. Sendo assim, ela respondeu:

Olha, quando ele entrou ele era muito assustadinho; ele ainda era
molinho, ficava com o pescocinho caido; ficava no carrinho de bebé; nao
sustentava o corpinho, s6 arrastava a barriguinha no chdo; e um
detalhe: ele ndo gostava de comer nada!

Para descrever as caracteristicas de seu filho, Estrela Sirius utilizou os termos
“assustadinho”, “molinho”, “pescocinho” e “corpinho”, fazendo bastante uso do
sufixo “inho”, talvez até sem ter percebido. Em dadas circunstancias, falar no
diminutivo pode sugerir desprezo, no caso de Estrela Sirius os termos utilizados
revelam grande carinho pelo seu filho, e também até uma possibilidade de suavizar,

através da fala, as caracteristicas fisicas de Guilherme.

46 Trata-se de um registro individual, ou seja, um registro sobre cada crianca, utilizado nas
Instituicbes de Educacdo Infantil do municipio da Serra, com o intuito de acompanhar o trabalho
pedagégico desenvolvido, como também, para avaliar o processo de aprendizagem e
desenvolvimento das criancas, sem objetivo de selecdo, promocdo ou classificacdo, conforme
preconizado nas DCNEI (2010).
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Finalmente, solicitamos a Estrela Sirius que relatasse como € ser a made de

Guilherme. Entéo ela nos disse:
Eu olho assim, como um desafio. Pois a gente tem que lidar com muitas
emocgdes. Que nem no dia em que Guilherme teve a dltima crise (espasmos
infantis), e eu ndo esperava passar por aquilo. Dai tive que lidar com aquela
adrenalina de sair correndo, de estar levando ele para o hospital. E um
desafio todos os dias porque ele exige muita atencdo e paciéncia! Tem dias
que ele esta muito estressado, choroso, e ele ndo tem como se comunicar,

daf eu tento descobrir se é uma cdlica, se é uma dor, é muito dificil! E um
desafio!

Lidar com as adversidades provenientes da deficiéncia de um filho requer,
principalmente da figura materna, muita dedicacdo, esforco, paciéncia e controle
emocional. Muitas vezes, exige tamanha entrega e a mée acaba abdicando de sua
vida profissional e social. Mas, percebemos em Estrela Sirius uma mae resiliente,
gue apesar das adversidades enfrentadas no processo de atendimento das
necessidades de seu filho, mostra-se cada dia mais fortalecida, potente, bem
disposta e sempre de alto astral. Mesmo submersa aos cuidados com os seus dois
filhos; mesmo em meio a tantos afazeres domésticos; mesmo a idas e vindas de
consultas, sessdes de fisioterapia e fonoaudiologia de Guilherme, ainda encontra
tempo para costurar, fazer bolos e bombons para auxiliar na renda familiar. O

desafio € uma constante na vida de Estrela Sirius, mas ela ndo se permite desistir.

Como objetivo desse subcapitulo, buscamos também conhecer um pouco mais
sobre Guilherme em diferentes espagos do CMEI, movimentos e situagdes, pelo
olhar daqueles que vivenciaram o cotidiano escolar dessa crianca. Dessa forma,
trazemos enunciados importantes sobre a criangca com SW, através de trechos das
narrativas que tecemos durante a producdo de dados com os diversos sujeitos
dessa pesquisa: a professora regente, a cuidadora, a auxiliar de creche, a
professora de educacado especial, a professora de educacéao fisica, a pedagoga e o

diretor escolar.

Isso posto, conforme ja sinalizado nesse estudo, Guilherme, sujeito principal desta
pesquisa, mesmo diante de uma sindrome especifica, frequenta desde os 02 anos

de idade uma instituicdo de educacdo infantil no municipio da Serra/ES. Ou segja,
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mesmo face as suas caracteristicas fenotipicas e genotipicas, ao diagndstico e as
inimeras limitacdes bioldgicas, estas ndo foram impeditivas para que Guilherme
estivesse inserido na escola comum desde o ano letivo de 2018. A foto 14 simboliza

0 seu primeiro dia de aula.

Foto 14 — Guilherme em seu 1° dia de aula, aos 2 anos de idade

Fonte: da mae

Dito isso, no ano letivo de 2019, época da realizacdo dessa pesquisa, Guilherme ja
possuia trés anos de idade, encontrava-se matriculado no Grupo lll, turno vespertino
do CMEI “Sol’, e no contraturno, participava, duas vezes por semana, do
Atendimento Educacional Especializado (AEE) numa escola municipal situada no

mesmo bairro em que residia.

No que se refere ao ano letivo de 2018, tivemos acesso as Avaliagcdes Descritivas
dessa crianca, referentes ao 1° e 2° semestres, nas quais constam o olhar de sua
primeira professora relativo ao primeiro ano de Guilherme no CMEI “Sol’. Dessa

forma, na Avaliacdo descritiva do 1° semestre/2018 consta que,

z

Guilherme é uma crianga timida, observadora e inteligente. Chegou ao
CMEI curioso com a nova rotina de sua vida. Guilherme tem sindrome de
West e recebe ajuda profissional de fisioterapeuta, neuropediatra e
fonoaudidlogo. [...] Manifesta sua vontade com os olhos fixos no que
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deseja, e quando néo é atendido faz “birra” pra chamar ateng&o. Faz uso de
cadeira de rodas mas so para adentrar ao espago escolar. (TRECHO DA
AVALIACAO DESCRITIVA)

A Avaliacao descritiva do 2° semestre/2018 diz que:

Guilherme é alegre, observador e gosta de interagir com os colegas de sala,
observa todos o0s movimentos dos amigos e demonstra alegria,
principalmente quando se aproximam para oferecer carinho. Quando ndo
esta satisfeito percebemos claramente sua insatisfacdo através de “birra” e
inquietude. [...] A crianca tem baixa imunidade e por isso adquire algumas
viroses com muita facilidade que o leva a faltar constantemente.|[...] Faz uso
de fralda, verbaliza por alguns gestos (poucos) [sic] e balbucia algumas
palavras. (TRECHO DA AVALIACAO DESCRITIVA)

Apesar de a pesquisa ter sido realizada no ano letivo de 2019, achamos interessante
trazer tais documentos nesse estudo, pois 0S mesmos trazem enunciados
importantes sobre o primeiro ano escolar de Guilherme, a partir do olhar de sua

primeira professora.

Nesse contexto, durante as entrevistas, solicitamos aos sujeitos que conviviam

diretamente com Guilherme, que descrevessem essa crianca. Eles assim disseram:

Logo no inicio do ano, logo que conheci Guilherme, ele tinha os movimentos
bem retraidos, bem parecido com um bebé [...]. Ele babava bastante, igual
um bebezinho mesmo. [...] Durante as aulas, logo no inicio do ano letivo,
ele chorava muito, ficava triste a maior parte do tempo, onde colocava ele,
ele ficava. N&o tinha interesse em nada que eu cantava ou historia que eu
lia. (ESTRELA CANOPUS — PROFESSORA REGENTE)

O Gui, quando iniciou 0 ano, era uma crian¢ca um pouco estagnada, sempre
dormia quando chegava no CMEI, era como um bebé mesmo. Nao se
arrastava, ficava sempre no mesmo lugar, chorava bastante no inicio do ano
[...] ele se assustava muito com barulhos, ndo gostava de gritos durante as
musicas. (ESTRELA ALPHA CENTAURI — CUIDADORA)

O Guilherme quando entrou no CMEI (2018), no Grupo I, ele era igual a um
bebé, igual a um bebezinho mesmo, sempre no colo, no carrinho, ou no
colchdo. Quase ndo tinha movimentos, ele era bem atrofiadinho,
principalmente suas méos; ele babava muito; ele praticamente s6 mexia 0s
olhos; ndo balbuciava nada. A gente cuidava dele como se ele fosse um
bebé mesmo. Quando colocava ele para fazer atividade, ele tinha as maos
bem atrofiadas, as pernas também. (ESTRELA ARCTURUS — AUXILIAR
DE CRECHE)

Quando vi Guilherme pela primeira vez, eu fiquei muito assustada porque
ele chorava muito por tudo. [...] o Guilherme tem a mobilidade muito
comprometida e o cognitivo comprometido. (ESTRELA CAPELLA -
PROFESSORA DE EDUCACAO ESPECIAL)
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Gui sempre foi muito curioso, gosta de explorar os objetos, de coloca-los na
boca, [...] demonstra muita felicidade aqui no CMEI dando gargalhadas a
todo instante, mas quando contrariado fica irritado, chorando bastante [...]
trata-se de uma crianca com mobilidade reduzida e deficiéncia intelectual.
(ESTRELA VEGA- PROFESSORA DE EDUCACAO FISICA)

Guilherme, quando ele comegou aqui, ele apresentava muitas limitacoes.
Inclusive, ele néo foi aceito pela APAE porque foi considerado que o seu
quadro ndo tem evolugdo [...] ele ndo tinha esse movimento todo que ele
tem hoje [...] ele chorava muito [...]. (ESTRELA RIGEL - PEDAGOGA)

Quando ele chegou aqui ele era bem franzino e fragil, ele ndo se arrastava;
tinha seus membros inferiores e superiores todos atrofiados; ndo tinha
controle sobre a baba;, ndo se alimentava de comidas soélidas [...].
(ESTRELA PROCYON- DIRETOR ESCOLAR)

Ao descreverem Guilherme, o0s entrevistados evidenciaram caracteristicas e
comportamentos dessa crianca desde quando tiveram o primeiro contato com ela,
guando passaram a conhecé-la. E ao descrevé-la, percebemos que os olhares
desses profissionais voltaram-se principalmente para as caracteristicas fisicas desse
sujeito. Foram as marcas biologicas dessa crianca que predominaram nos discursos

dos sujeitos entrevistados.

5.2 GUILHERME E AS PRATICAS PEDAGOGICAS INCLUSIVAS

Este subcapitulo aborda, primeiramente, uma descricdo panoramica da rotina
escolar vivenciada por Guilherme, pela via das praticas pedagogicas. Apos
descricdo das vivéncias de Guilherme nos multiplos espacos escolares, durante a
realizacdo das mais diversas atividades, apresentamos, analise dos dados
produzidos, trazendo ao didlogo a teoria na qual essa pesquisa se encontra
ancorada. Para a analise de dados, elencamos trés categorias de analise, eleitas por
nés como mais relevantes durante o processo de entrevistas e observacdes
realizadas a partir da pesquisa de campo, sendo elas: inclusdo; praticas

pedagdgicas e aprendizagem e desenvolvimento.

Isso posto, essa pesquisa nos possibilitou aproximar dos profissionais que atuavam
diretamente com essa crianca, bem como, de suas praticas pedagdgicas, que a
partir de agora serdo evidenciadas ao descrever a rotina escolar vivenciada por

Guilherme.
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Todos os dias, logo que chegavam a sala de aula, as criangcas eram convidadas a
participar da Roda de conversa (Foto 21). Nesse momento, Estrela Canopus
incentivava a comunicacdo oral de suas criancas: solicitava que estes contassem
guantos colegas haviam na sala; que falassem o nome das criancas que faltaram
naquele dia e daqueles que se encontravam na sala de aula; que correlacionassem
a mochila ao dono; que apontassem a primeira letra do nhome no cartaz; dentre

outras situacdes de aprendizagem.

E quanto a Guilherme, que apesar de ainda n&o verbalizar, Estrela Canopus
perguntava a ele o seu nome e ele sempre sorria, dai ela perguntava a sua turma
gual era o nome daquele colega; qual a primeira letra do nome dele; e diante das
respostas da turma, a professora apontava para a letra G e falava olhando para ele:
“G de Guilherme”. Dessa forma, pudemos notar que Estrela Canopus fazia questao
de que Guilherme sempre participasse desses momentos, € sempre intervia junto a
sua cuidadora, Estrela Alpha Centauri, para que 0 mesmo jamais estivesse em sua
cadeira de rodas, distante de seus colegas. Ela buscava organizar o espaco para
gue Guilherme, apoiado em alguém ou deitado sobre o chéo, estivesse sempre junto

as demais criancas.

Foto 21 — Guilherme no momento da Roda de Conversa
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Logo apés a roda de conversa, Estrela Canopus dava inicio a Roda de musicas. Ela
sempre comecava perguntando “gual musica vamos cantar?”, dai todas as criancas
levantavam o dedo, ficavam euféricas e falavam todas ao mesmo tempo a musica
gue queriam que fosse cantada por todos. Entdo, Estrela Canopus organizava como
seria este momento, sempre dando oportunidade para que todos cantassem a sua
musica predileta. Era um momento muito apreciado por todas as criancas,
principalmente por Guilherme, e quando chegava a vez dele revelar a muasica que
ele gostaria que fosse cantada, Estrela Canopus e as criangas da turma logo
cantavam a musica da “Minhoca” ou dos “Dez Indiozinhos”, por saberem que ele
tinha predilecdo por elas, pois sempre que essas musicas eram cantadas, ele
demonstrava muita felicidade e euforia. Ele gostava tanto dessas cang¢des, que tinha
0 costume de segurar os nossos dedos indicadores quando queria que a
cantassemos. Sendo assim, ao iniciarmos a mauasica “Minhoca”, ele logo
movimentava o dedo indicador para acompanhar a cancéo, imitando os movimentos
que seus colegas e professora costumavam fazer, como podemos visualizar nas
fotos 22 e 23.

Fotos 22 e 23 — Guilherme movimentando o dedo indicador ao acompanhar a
musica “Minhoca”

Fonte: Acervo da pesquisadora.
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No momento da Roda de musicas, Estrela Canopus sempre incentivava Guilherme a
se envolver na atividade e a acompanhar todas as musicas realizando os mais

diversos movimentos, como podemos visualizar nos QR CODE 2 e 3.

QR CODE 2 e 3 — Guilherme durante a Roda de Musicas

Fonte: Acervo da pesquisadora.

E importante ressaltar que a Roda de musicas néo ficava restrita somente a sala de
aula, ela também acontecia em outros espacos do CMEI, como por exemplo, no
péatio interno (Foto 24) e solario. Em muitos desses momentos Estrela Canopus
também utilizava um radio com masicas infantis para que as criancas pudessem ter
contato com outras cancfes, ampliando assim, o seu repertério musical. Além disso,
através da musica, a professora Estrela Canopus também oportunizava as suas
criancas momentos de expressao corporal, com dancas, imitacdes e movimentos

variados.

Foto 24 — Guilherme no momento da Roda de Musicas (patio interno)

T

Fonte: Acervo da pesquisadora.
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No entanto, a Roda de musicas era um momento muito delicado, pois sempre que
as criangas comecavam a cantar um pouco mais alto, Guilherme apresentava-se
muito sensivel, ficando muito irritado e chorando logo em seguida. Quando as
criancas excediam no tom de voz, tanto Estrela Canopus quanto a cuidadora de
Guilherme logo interviam: “olha o Guilherme, vamos cantar mais baixinho!”. E as
criancas logo atendiam ao pedido. Por diversas vezes, até as proprias criancas

solicitavam umas as outras que cantassem mais baixo.

ApOs recepcionar as criangas com a Roda de conversa e a Roda de musicas, as
mesmas eram dirigidas ao refeitério, pois o lanche da tarde seria servido. Nos
primeiros dias da pesquisa de campo, notamos que as criangas eram organizadas
em filas para fazerem o percurso até o refeitério, e Guilherme, em sua cadeira de
rodas e guiado por sua cuidadora , sempre ocupava o ultimo lugar da fila, talvez pelo
fato de que ajeitd-lo em sua cadeira de rodas demandava mais tempo. Certo dia, ao
observar o ocorrido, Estrela Capella, professora de educacao especial, perguntou as
criancas quem gostaria de levar Guilherme até ao refeitorio, e todas euféricas
levantaram o dedo e se prontificaram a leva-lo ao destino solicitado. Diante da
confusao, Estrela Capella interveio e combinou com a turma que todos os dias uma
crianca seria responsavel em conduzir Guilherme até o refeitério, e outra crianga o
traria para a sala de aula, e que cada dia seria uma dupla de criancas diferentes. Ao
observar o direcionamento da professora de educacéo especial, tanto a professora
regente quanto a cuidadora passaram a realizar as idas e vindas de Guilherme ao
refeitério conforme o exposto. Porém, no decorrer dos dias percebemos outros
movimentos: ora Guilherme era o primeiro da fila, sendo guiado por algum colega;
ora ficava por ultimo, porém também sendo acompanhado por uma crianc¢a; ou ia

caminhando com o auxilio de sua cuidadora e auxiliar de creche (Fotos 25, 26 e 27).
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Foto 25, 26 e 27 - Guilherme e os diversos modos de ser conduzido ao refeitério

Fonte: Acervo da pesquisadora.

No refeitério, notamos que Guilherme ficava sob os cuidados exclusivos de sua
cuidadora Estrela Alpha Centauri, enquanto a professora Estrela Canopus e a
auxiliar de creche Estrela Arcturus ficavam incumbidas do restante da turma. Cada
crianga tinha autonomia para escolher o local e com quem queria se sentar a mesa,
e para que Guilherme ficasse sentado na cadeira junto com 0s seus colegas de
turma, era necesséria a presenca de um adulto ao seu lado, a fim de impedir
qualquer acidente, pois 0 mesmo, devido a questdes neuropsicomotoras causadas

em detrimento da SW, apresentava dificuldades em sentar-se.

Todas as criangas eram servidas a mesa, geralmente Guilherme era o primeiro a ser
servido, e quando isso ndo ocorria, ele ficava frustrado e chorava bastante. Tanto
sua professora, quanto cuidadora e auxiliar ja sabiam dos alimentos que I|he
agradavam ou nao. No lanche ele apreciava comer frutas, tais como melancia e
mexerica, e geralmente negava alimentos que continham leite: iogurte, canijica,
mingau, arroz doce e achocolatado. No jantar ele comia muito bem chegando a
repetir. Tinha predilecdo por arroz, feijdo, carne e ovo, e sempre que lhe era

oferecido saladas, ele cuspia toda a comida.

Apesar das preferéncias alimentares de Guilherme, sua cuidadora sempre o
incentivava a experimentar todos os alimentos. ApoOs insistir e observar que o

mesmo nao estava aceitando o que lhe foi ofertado, ela se dirigia até a cozinha e
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solicitava um outro alimento que ele realmente pudesse comer. Entdo pudemos

perceber o cuidado que Estrela Alpha Centauri tinha com Guilherme.

Durante o jantar, Guilherme sempre necessitava de auxilio para alimentar-se, pois
ainda nao tinha controle psicomotor para segurar a colher, pegar o alimento e leva-lo
até a sua boca. No momento do lanche, quando geralmente eram ofertadas frutas as
criancas, Guilherme conseguia ter um pouco mais de autonomia, conseguindo
manusear o alimento e leva-lo até a boca. Logo quando iniciamos nossa pesquisa
de campo, notamos que Estrela Alpha Centauri, sua cuidadora, dificilmente
oportunizava momentos em que Guilherme pudesse manusear os alimentos, pois a
mesma sempre levava os alimentos a boca dele. Talvez pelo excesso de zelo e
medo de ele se engasgar, ou até mesmo pela “bagunca”, pois isso demandava
higienizacdo e troca de roupas. No entanto, no decorrer da pesquisa, apoés
intervencdes sutis da professora regente e da auxiliar de creche, notamos que
Estrela Alpha Centauri passou a ofertar os alimentos nas maos de Guilherme
(geralmente frutas), e nesse movimento, tanto ele levava o alimento a boca quanto

ela o alimentava.

Um episédio que muito nos marcou foi quando Estrela Alpha Centauri ofereceu
banana a Guilherme, mesmo sabendo que este ndo gostava dessa fruta. E ao
receber a fruta, Guilherme descascou-a por completo, apresentando o aprendizado
de que devemos sempre descascar a banana antes de comé-la, caso ele néo
tivesse internalizado tal aprendizado, provavelmente teria levado-a a boca com

casca.

O momento do refeitdério era muito prazeroso, e oportunizou muitas vivéncias e
aprendizados a Guilherme, que manuseou colheres e também passou a manusear
os alimentos e leva-los até a boca; que passou a experimentar novos sabores, e

consequentemente, a alimentar-se cada vez melhor (Fotos 28, 29, 30, 31, 32 e 33).
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Fotos 28, 29, 30, 31, 32 e 33 — Guilherme no refeitério

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Todos os dias, apds o lanche, as criancas eram direcionadas até ao parque. E elas
nunca se esqueciam desse compromisso, era 0 momento mais esperado por elas!
Espaco de muitas interacbes e brincadeiras, no parque, as criancas escalavam,
escorregavam, engatinhavam, arrastavam-se, pulavam, corriam, exploravam a casa
de bonecas, e também brincavam de pique pega. Enquanto isso, Guilherme ficava
no tapete emborrachado brincando com alguns brinquedos juntamente com algumas

criancas (Foto 34).

As vezes ele gesticulava e sinalizava através de olhares (olhando fixo para a
casinha e sacudindo as pernas) que queria ir até a casa de bonecas, sendo assim,

sua cuidadora logo providenciava leva-lo até 14, e o que ele mais gostava de fazer
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guando estava na casa de bonecas era girar as janelas da mesma. E a cada giro

gue dava nas janelas, era uma gargalhada (Foto 35).

Fotos 34 e 35 — Guilherme no parque

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Logo no inicio da pesquisa, percebemos que Guilherme néo fazia questdo de brincar
nos brinquedos do parque. Entdo, em conversa informal com a professora regente,
Estrela Canopus, ela nos revelou que Guilherme gostava de brincar no parque, que
ele explorava o brinquedo, e que escorregava apoiado nos colegas e sorria bastante
ao escorregar, no entanto, ela acha que alguma crianga gritou no momento da
descida do escorregador e isso acabou assustando-o. Dai em diante, s6 de coloca-
lo no escorregador ele entrava em panico. Pudemos observar que tanto sua
professora, quanto sua cuidadora e a auxiliar de creche tentaram, por diversas
vezes, encoraja-lo a brincar novamente no escorregador, mas ele entrava em

panico, e sempre chorava muito.

No entanto, Guilherme demonstrava gostar bastante de brincar de pique pega. Era
um momento de muita euforia e risadas! Todas as vezes que sua cuidadora ou
professora regente seguravam em suas maos, sO de alguém falar “pega Gui, pega
Gui”, ele entendia o comando da brincadeira e saia correndo, sorrindo bastante,
atrds de seus colegas. Corria tanto, chegando a ficar ofegante e com as pernas
cansadas de tanto esforco fisico, conforme podemos visualizar através do video
contido no QR CODE 4.
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QR CODE 4 — Guilherme brincando de pique pega no parque

Fonte: Acervo da pesquisadora.

No entanto, ao final da nossa pesquisa de campo, apos esfor¢cos engendrados tanto
pela professora, quanto pela cuidadora e auxiliar de creche, para que Guilherme
voltasse a brincar no escorregador, este ja brincava tranquilamente no referido
brinquedo, explorando-o com seguranca e até fugia da sua professora Estrela

Canopus, indo de uma extremidade a outra do brinquedo (QR CODE 5).

QR CODE 5 — Guilherme brincando no escorregador

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Apéds 30 minutos de diversdo no parque, as criangas retornavam para a sala de aula.
E logo quando chegavam, a professora Estrela Canopus solicitava que as mesmas
se sentassem no chdo, pois era a hora da histéria. Geralmente as historias
abordadas estavam correlacionadas com algum projeto ou data comemorativa, e
eram muito apreciadas por todas as criancas. Antes de iniciar a narracdo da
historia, Estrela Canopus sempre buscava organizar o espaco, com o auxilio da
cuidadora e da auxiliar, para que Guilherme ficasse bem confortavel durante esse

momento, sendo assim, quase sempre ele ficava sentado apoiado no colo de
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alguma delas. Estrela Canopus também evitava que Guilherme ficasse segurando
gualquer tipo de objeto ou chupasse chupeta, para que ficasse sempre atento a
histéria. Durante a contagdo da historia notamos que Guilherme se mostrava
envolvido na narrativa, pois ficava quieto e com o olhar voltado para o livro infantil.
Ao final da narrativa, a professora regente geralmente dava continuidade a historia,
promovendo a oralidade através do reconto ou explorando o texto lido através de
perguntas. Durante a pesquisa percebemos que a leitura de histérias infantis era
uma pratica cotidiana adotada por Estrela Canopus, e tanto Guilherme quanto as
demais criangcas apresentavam estar familiarizadas e valorizavam esse momento,
como também, gostavam de manipular livros infantis, folheando péaginas e

explorando as ilustra¢des (Fotos 36, 37, 38 e 39).

Fotos 36, 37, 38 e 39— Guilherme no momento das histoérias infantis

Fonte: Acervo da pesquisadora.
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ApOs a contacdo de historia, quando ndo era dia da aula de educacao fisica,
geralmente as criancas faziam atividades correlacionadas ao conto do dia ou ao
projeto que se encontrava em andamento. Notamos que em seu fazer pedagogico,
Estrela Canopus sempre buscava desenvolver com suas criancas atividades
significativas, ludicas e que oportunizavam descobrir, criar, imaginar, interagir, sentir,
dentre outras caracteristicas, e que raramente lancava mao de atividades
fotocopiadas, propiciando, assim, outras possibilidades de producdes e vivéncias as

criangas.

Percebemos que as atividades propostas eram planejadas com zelo para que
nenhuma crianca fosse excluida, independente de suas caracteristicas ou
dificuldades, garantindo a todas as criancas participacédo em todas as tarefas. Nesse
interim, observamos que Guilherme participava de todas as atividades propostas,
ora com mais autonomia, ora necessitando de auxilio de sua cuidadora. Nesse
movimento, também notamos que Estrela Canopus elegia algum colega para auxiliar

Guilherme na realizacdo de algumas atividades.

No decorrer da pesquisa, dentre outras vivéncias, tivemos a oportunidade de
observar Guilherme decorando, com durex colorido, um brinquedo feito com material
reciclavel; deitado no chdo, em companhia de seus pares, utilizando as maos para
segurar o giz de cera e desenhar; sentado a mesa, agora utilizando a boca para fixar

0 giz de cera e desenhar, conforme podemos visualizar nas Fotos 40, 41 e 42.

Fotos 40, 41, 42 — Guilherme e as diversas atividades escolares
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Nesse movimento, também pudemos observar Guilherme manuseando massa de
modelar e moldes para modelar bichos e figuras geométricas; montando as
primeiras letras do seu nome, com letras 3D em feltro e com ziper americano;
utilizando tinta para colorir cenarios que foram utilizados nas apresentacdes; tudo
isso conforme podemos observar nas Fotos 43, 44 e 45. Enfim, evidenciamos que
essas e as demais atividades abordadas por Estrela Canopus, no cotidiano escolar

buscavam sempre contemplar as propostas inerentes a educacao infantil.

Fotos 43, 44, 45 — Guilherme e outras atividades escolares

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Realizadas as atividades do dia, geralmente Estrela Canopus levava as criancas até
0 solario ou ao patio interno. No solario, Guilherme geralmente ficava brincando no
tapete emborrachado, juntamente com outras criancas. Elas brincavam com
carrinhos, bonecas, bolas e ursos de pellcia, porém, também participavam de

brincadeiras dirigidas (Fotos 46 e 47).



131

Fotos 46 e 47 — Guilherme e as atividades realizadas no solario e patio interno

Fonte: Acervo da pesquisadora.

E sempre que havia alguma brincadeira dirigida, Estrela Canopus contava com o0
auxilio da cuidadora ou da auxiliar de creche para organizar o espaco, € com iSso
possibilitar a participacdo de Guilherme nas atividades. Guilherme sempre
participava de todas as atividades propostas e demonstrava muito prazer ao
vivenciar esses momentos, principalmente quando a atividade exigia que ele
corresse, como podemos perceber ao assistir o video (QR CODE 6) dele brincando

de “A galinha do vizinho”.

QR CODE 6 — Guilherme brincando de “A galinha do vizinho”

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Durante as aulas de educacdo fisica, que ocorriam duas vezes por semana,
pudemos notar que a professora de area, Estrela Vega, geralmente proporcionava
as criancas atividades que propiciassem vivenciar movimentos, assim como

preconizado no Referencial Curricular Nacional para a Educacgéo Infantil (BRASIL,
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1998), que dentre os seis eixos de experiéncias propostos no volume Conhecimento

de Mundo, destaca o eixo Movimento.

Com isso, nas aulas de Estrela Vega predominavam circuitos nos quais as criancas
eram desafiadas a movimentar-se de inUmeras maneiras: pulando, engatinhando,
arrastando, arremessando, caminhando, equilibrando, dentre outros. A medida que
as criancas se sentiam seguras em realizar 0s movimentos propostos através dos
circuitos, outras possibilidades de movimento iam surgindo. As atividades propostas
geralmente eram realizadas no solario, no entanto, Estrela Vega também explorava

outros espacos do CMEI, como os péatios interno e externo.

Notamos que a professora de educacéo fisica tinha grande preocupacdo em fazer
com que Guilherme participasse das atividades propostas, no entanto, organizar o
espaco com 0s materiais necessarios para compor o circuito, tanto quanto organizar
e acompanhar todas as criancas durante as atividades, que geralmente eram
realizadas individualmente, demandava muito tempo (sendo que cada aula tem a
duracdo de 50 minutos), e o fato das criangas terem que aguardar a sua vez para
participar da atividade, deixavam-nas ociosas e inquietas. Assim como acontecia
com toda a turma, enquanto esperava a sua vez para participar das atividades,
Guilherme ficava brincando com outros brinquedos, sob o0s cuidados de sua
cuidadora.

Além dos circuitos, Estrela Vega também contemplava em suas aulas brincadeiras
antigas tais como pular corda, elastico, bambolé e amarelinha, tais atividades néo
exigiam acompanhamento individual, sendo assim, a professora praticamente
conseguia orientar todos ao mesmo tempo, e as criancas tinham a possibilidade de

brincar mais, pois ndo ficavam ociosas aguardando a “sua vez para brincar”.

Nesse interim, percebemos que Guilherme participava de todas as atividades
propostas, no entanto, iSso somente era possivel se 0 mesmo estivesse
acompanhado de um adulto. Devido a sua deficiéncia fisica, dificiimente Guilherme

conseguia participar das atividades propostas sem o auxilio de Estrela Vega ou de
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sua cuidadora Estrela Alpha Centauri, conforme podemos visualizar nas Fotos 48,
49,50 e 51.

Fotos 48, 49, 50 e 51 — Guilherme durante as aulas de Educacéo Fisica

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Para além da rotina escolar e das praticas pedagogicas evidenciadas, no CMEI “So/”
também havia outras acdes pedagogicas, outros movimentos planejados, previstos
na programagao escolar, tais como o encerramento de Projetos, Festa Cultural, Dia
das Criangas e a culminancia do Projeto Institucional. Nessas atividades, as criancas
confraternizavam,  brincavam, socializavam saberes e  protagonizavam
apresentacoes de musicas e dangas. Nesse contexto, Guilherme sempre era
incentivado a participar de todas as atividades promovidas pelo CMEI, tanto pelas
professoras, cuidadora e auxiliar de creche, quanto pela familia, que era sempre

muito presente.
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Nesse interim, dentre varios desses momentos, podemos destacar o encerramento
do Projeto Valores para a Vida. A principio, cada crianca da turma, uma por vez,
levava para sua casa uma sacola contendo livros infantis que enfatizavam valores
humanos, um livro infantil intitulado “O aniversario do Seu Alfabeto”, um boneco de
tecido denominado “Senhor Alfabeto”, um caderno de registro para a familia
descrever sobre como foi atividade em familia e outro boneco de pano para ser

“enfeitado” pela familia.

Assim, logo que Guilherme chegou a sala com a atividade realizada, a professora
regente Estrela Canopus leu para toda a turma o caderno de registro com as
anotacdes realizadas pela familia dessa crianca, leu a histéria eleita pela referida
familia e apresentou o boneco que foi “enfeitado” pela mesma, e assim o fez apds
cada crianca retornar para o CMEI com a sua atividade realizada. Apés todas as
criancas terem realizado a atividade, a professora Estrela Canopus realizou o
aniversario do “Senhor Alfabeto”, com direito a bolo, doces e ao “parabéns”, e as

referidas produgdes foram expostas no CMEI (Fotos 52, 53 e 54).

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Ja na Festa Cultural, que foi aberta a comunidade, Guilherme compareceu no CMEI
juntamente com a sua familia, que fazia questao de vivenciar os momentos da vida
escolar dele. Nesse evento, Guilherme apresentou uma danca caipira (que ensaiou
exaustivamente, durante semanas), com o0 apoio da auxiliar de creche Estrela

Arcturus. Logo apdés a apresentacao, Guilhnerme viu que seu irmao brincou na
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pescaria e ganhou um prémio, sendo assim, também quis participar da brincadeira,
e logo que recebeu o brinde, ficou tentando abrir o pacote a todo custo, e sO

sossegou depois que viu o brinquedo que havia ganhado (Fotos 55, 56, 57 e 58).

Fotos 55, 56, 57 e 58— Guilherme na Festa Cultural do CMEI “So/”

Outro evento muito importante promovido pelo CMEI, foi a Semana das Criangas.
Nesta semana, Guilherme apresentou alguns problemas de salde, mas seus pais
acharam importante leva-lo ao CMEI para que 0o mesmo vivenciasse nhovas

experiéncias.

Acompanhar Guilherme nessa semana foi algo imensuravel, presenciar a alegria

dele ao participar das atividades propostas foi inspirador. Ele percebeu que se
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tratava de uma semana atipica, cheia de novidades, e em nenhum momento
demonstrou-se irritado. Guilherme aproveitou cada momento: brincou com bolhas de
sabdo, e gargalhava muito quando essas estouravam em seu rosto; brincou de
futebol de sabdo, apresentando-se encantado com a espuma; pulou na cama
elastica; divertiu-se na piscina de bolinhas, aventurando-se a ficar de pé e chupou

picolé sozinho, conforme podemos visualizar nas Fotos 59, 60, 61, 62, 63 e 64.

Fotos 59, 60, 61, 62, 63 e 64 — Guilherme e a Semana das Criancas

Fonte: Acervo da pesquisadora.

E o momento mais intenso, de pura felicidade, foi quando Guilherme tomou banho
de mangueira. A alegria dele foi contagiante ao participar dessa atividade, Guilherme
sorria e balancava as pernas sem parar. E quando queria que jogassem mais agua
nele, ele levantava os bracos sutilmente! Isso pode ser visualizado através do QR
CODE 7.
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QR CODE 7 — Guilherme tomando banho de mangueira

Fonte: Acervo da pesquisadora.

Também podemos ressaltar a culminancia do Projeto Institucional “A Arte e suas
multiplas linguagens: trilhando caminhos para a inclusdo”. Nesse evento, Guilherme
apresentou a encena¢ao de uma musica juntamente com a sua turma, sendo que
ele era o protagonista da apresentacdo. Com o auxilio de sua professora Estrela
Canopus, ele representou um beija-flor, que com muita coragem e perseveranca,
carregava agua em seu bico, apagando as chamas de cada arvore da floresta.
Apesar de ser um animal fragil e pequenino em meio a tantos animais robustos e

ferozes da floresta, salvou seu habitat e amigos de um grande incéndio.

No entanto, durante os ensaios e prova da fantasia, Guilherme se mostrava um tanto
inquieto e também nédo suportava ficar de mascara, tirando-a imediatamente. Entao,
logo imaginamos que o0 mesmo poderia ficar muito irritado tentando tirar a mascara e
até mesmo chorar durante a apresentacdo. Sendo assim, pensamos numa mascara
gue fosse bem leve e que pudesse ser amarrada, para nao correr o risco dele tira-la
durante a apresentacdo. E para nosso desespero, no dia da apresentacdo, nos

bastidores, Guilherme ja se demonstrava muito irritado com a fantasia (Foto 65).
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Foto 65 — Guilherme nos bastidores, antes da apresentagcéao do Projeto Institucional

Fonte: Acervo da pesquisadora.

No entanto, ele surpreendeu a todos! Participou lindamente do comeco ao fim da
apresentacdo, ndo demonstrou-se zangado e nao tentou tirar a sua mascara (Fotos
66 e 67). E 0 que mais nos emocionou foi a reacdo de sua mae Estrela Sirius, que
sentada na plateia, ao ver o filho participar da apresentacdo, chorou até chegar a

solucar.

Fotos 66 e 67 — Guilherme durante a culminancia do Projeto Institucional

Fonte: Acervo da pesquisadora.
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Diante da densa descricao do cotidiano escolar vivenciado por Guilherme, além das

7

inimeras fotos e videos apresentados, podemos inferir que o CMEI “Sol” € um
ambiente inclusivo, uma instituicdo aberta as diferencas, na qual as criancas séo
acolhidas com carinho e respeito, independente de suas particularidades ou
limitagBes bioldgicas.

Nesse mesmo sentido, Mittler (2003) evidencia que a mola propulsora de processos
inclusivos no contexto educacional é o reconhecimento das diferencas, € a aceitacao
do outro como de fato ele €&, pois isso fomenta interag6es imprescindiveis no
processo de ensino e aprendizagem, e faz surgir novas possibilidades de se pensar

e agir frente a diversidade. Segundo o autor,

A inclusdo implica uma reforma radical nas escolas em termos de curriculo,
avaliacdo, pedagogia e formas de agrupamento dos alunos nas atividades
de sala de aula. Ela é baseada em um sistema de valores que faz com que
todos se sintam bem-vindos e celebra a diversidade que tem como base o
género, a nacionalidade, a raga, a linguagem de origem, o background
social, o nivel de aquisicdo educacional ou deficiéncias (grifo do autor, p.
34).

Tendo isso posto, em entrevista, indagamos a professora regente Estrela Canopus,
sobre sua concepcdo acerca da inclusdo de criancas publico-alvo da educacao

especial na educacéo infantil. Ela assim pronunciou:

E vocé incluir a crianca, é vocé realmente incluir a crianca na sala de aula,
na escola. Incluséo néo é s6 a presenca da crianca na escola, é vocé dar
vez e voz & essa crianga, dar oportunidade para ela. E muito dificil hoje vocé
falar: inclui uma crianca! [...] tém outras criancas que a gente tem que
incluir, que as vezes fica dificil incluir. Como eu vou agir? O que eu vou
fazer? Entdo é isso: incluir é dar vez, é dar voz, é dar lugar para essa
crianga se sentir bem. Isso é incluir a crianga na escola, eu acho!
(ESTRELA CANOPUS - PROFESSORA REGENTE)

Da mesma forma, a professora de educacéo especial Estrela Capella também nos
revelou sobre sua concepcdo acerca da inclusdo de criancas publico-alvo da

educacéo especial na educacgao infantil:

O termo inclusdo é algo novo nas escolas, e nés professores estamos
apanhando com a inclusdo. O que acontece hoje nas escolas: os alunos
publico-alvo da educacdo especial tém o direito de estar numa sala de
ensino regular, mas o cenario muitas vezes nédo permite essa incluséo. Eu
costumo olhar para o parquinho... Esse CMEI é enorme e novo, e aqui n6és
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temos um parquinho, mas a outra escola que eu trabalho, é minudscula, a
escola é muito antiga com salas muito pequenas... entdo o meu aluno
publico-alvo da educacdo especial, com limitagdo motora, em um momento
de parquinho, o que ele vai fazer no parquinho se aquele escorregador ndo
é adaptado para ele, se o balanco também ndo é adaptado, se a gangorra
nédo é adaptada para ele? E claro que a gente viabiliza as multiplas formas
para que aquele aluno vivencie as mesmas coisas que as outras criangas
vivenciam, mas a inclusdo em si ainda tem muito que mudar para ser
incluséo. Eles falam que é inclusdo, mas eu ndo vejo o cenario como
inclus§o. Eles tem o direito de estar ali, eles estdo ali, eles vivenciam coisas
com as outras criangas, mas a incluso de fato ainda tem que caminhar
muito para acontecer. (ESTRELA CAPELLA - PROFESSORA DE
EDUCACAO ESPECIAL)

Sobre a mesma questédo, a professora de educacdao fisica, Estrela Vega, assim se

posicionou:

Inclusdo para mim é quando a gente oportuniza a todas as criangas,
independente da etnia, independente da deficiéncia, interagir, socializar e
participar das atividades propostas. Entdo, a inclusdo ndo é s6 a crianca
estar aqui matriculada, é ela poder participar das atividades, interagir e
colaborar. Porque néo adianta ela esta ali s, isoladamente, ela tem que
estar interagindo. (ESTRELA VEGA -PROFESSORA DE EDUCACAO
FISICA)

Também perguntamos a pedagoga Estrela Rigel, sobre sua concepcao acerca da

inclusdo de criancas publico-alvo da educacédo especial na educacéo infantil. Entdo

ela nos revelou que:

E legal responder & essa pergunta pelo seguinte: eu nunca fiz questio da
Educacdo Especial, porque eu achava que a inclusdo ndo acontecia! E eu
me decepcionei muito quando cursava pedagogia e fui fazer estagio. Foi ai
que eu fiquei frustrada, e falei: ndo quero me habilitar em educacéo
especial, porque eu ndo quero trabalhar nessa area! Mas como professora,
eu nao tenho como me furtar a isso, né? Em algum momento, alguma
crianca especial vai chegar na sua sala, e vocé vai ter que aprender a lidar
com isso! E quando eu me vi frente as criangas publico-alvo da educacgéo
especial nas salas em que lecionei, ai eu me apaixonei pela educacéo
especial e vi que a inclusao é possivel, importante e necessaria. Primeiro eu
acho que ela é importante, bem mais, para a sociedade em geral do que
para a propria crianga com deficiéncia. [...] As criangas com as quais eu
trabalho, que a gente faz um trabalho legal de incluséo, elas se sentem té&o
a vontade, tdo bem! Elas vao crescendo mais humanas, mais sensiveis.
Para aquelas criancas que ndo possuem nenhuma necessidade especial
isso é tdo importante! E para crianga especial isso é importante porque ela
vai perceber bem menos as diferencas dela, poque essa diferenca dela ndo
€ uma diferenca que vai fazer ela ficar excluida da sociedade, ela vai saber
gue algumas criancas tem alguns potenciais que ela ndo tém, mas que ela
tém outros potenciais. Ela é diferente, ela ndo é menos, ela é diferente!
Entdo essa situacdo, eu acho que amplia os horizontes dos dois lados.
Entdo, para mim, a inclusdo é muito importante, é possivel e necessaria.
(ESTRELA RIGEL — PEDAGOGA)
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Ja o diretor escolar, Estrela Procyon, ao ser indagado sobre sua concepcao acerca
da incluséo de criancas publico-alvo da educacéo especial na educacéo infantil, nos

disse que:

Trata-se de uma acdo tardia. Mas ndo é porque é tardia que a gente ndo
tem que colocar em evidéncia. [...] se hoje nés temos tanta dificuldade em
pensar um curriculo para trabalhar com os diferentes sujeitos - e
principalmente sujeitos com limitagbes tdo severas, as vezes impostas pela
condic&o fisica ou mental - é porque nés fomos privados do contato social e
escolar. [...] Hoje, se nos temos tanta dificuldade em trabalhar com esse

z

publico, € porque fomos privados desse conhecimento. Enquanto
magistério, é algo novo pensar em um curriculo diferente, pensar em agbes
diversas voltadas a diversidade, em oportunizar condicbes de fato
inclusivas.

As falas dos entrevistados revelam que todos tém consciéncia de que a proposta da
inclusdo é algo muito mais complexo do que simplesmente garantir a matricula de

uma crianca publico-alvo da educagéo especial numa escola comum.

De fato, a educacdo inclusiva ndo se restringe a mera matricula do aluno com
deficiéncia, de inserir fisicamente este ou aquele aluno nesta ou naquela turma, de
remover certas barreiras arquitetdnicas, ou, de ofertar uma gama de recursos
materiais e equipamentos adaptados. A perspectiva da educacdo inclusiva €
oportunizar a todas as criancas, independente de suas caracteristicas, acesso aos
conhecimentos acumulados historicamente, articulando-os com suas vivéncias e

saberes.

Ou seja, ndo é uma tarefa facil, de simples adaptac6es aqui ou acola. O processo de
inclusdo é algo muito mais complexo. E um processo amplo, desafiador, requer
engajamentos mais profundos, necessita de uma intensa reestruturacdo do contexto
escolar, exige uma mudanca de postura que requer o rompimento e a eliminacao de
acOes discriminatérias perante as diferencas e o combate a uma ldgica

homogeneizadora persistente, que se encontra enraizada em nossa sociedade.

Corroborando o exposto, Drago (2013) enfatiza que a educacéo inclusiva € muito
além
[...] do que somente matricular a crianga na escola comum, na verdade,

implica dar outra/nova logica a escola, transformando suas praticas, suas
relacdes interpessoais, a formacéo dos docentes e demais profissionais, e
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seus conceitos, pois a inclusao é um conceito que emerge da complexidade,
e como tal, exige o reconhecimento e valorizagdo de todas as diferencas
gue contribuiriam para um novo modo de organizacdo do sistema
educacional (p. 63).

Ja as falas da pedagoga e do diretor escolar trazem a tona sobre a importancia da
promocao da inclusdo no contexto educacional e nos demais contextos sociais, pois
conviver com a diversidade desde a mais tenra idade, considerar a existéncia do
outro respeitando suas limitacbes e peculiaridades, gera aprendizados, e € uma
relacdo de enriquecimento muatuo, pois tanto as pessoas com deficiéncia quanto as

ditas normais sao beneficiadas.

Ou seja, a inclusdo é um ganho para todos, e ndo somente para os alunos publico-
alvo da educacéo especial. E ao organizar e administrar 0 espagco escolar, o
professor também aprende, pois ele também faz parte desse meio, “de igual maneira
0 mestre, por um lado, € o organizador e administrador do meio social educativo e,
por outro, de parte desse meio” (VIGOTSKI, 2010, p. 67), dessa forma, ele
reconhece e acolhe outras perspectivas, se afasta de preconceitos, e esteriotipos de

aluno perfeito.

Mantoan (2004) nos diz que “[...] a inclusdo € uma possibilidade que se abre para o
aperfeicoamento da educacdo escolar e para o beneficio de alunos com e sem
deficiéncia” (p. 80). Com isso, ao buscar novas formas de sistematizacdo e
planejamento do processo educativo frente a inclusédo de criancas publico-alvo da
educacdo especial, o professor é beneficiado, pois modifica sua postura frente a
diversidade, faz novas descobertas, fomenta novos aprendizados e ressignifica sua
pratica pedagogica, e nesse mesmo movimento, as criangas publico-alvo da
educacao especial e as ditas normais também ganham, pois passam a conviver com

novas praticas pedagdgicas, agora, acolhedoras e de apreco a diversidade.

No entanto, para que praticas pedagodgicas sejam de fato transformadoras e se
dilatem frente a heterogeneidade, o professor deve se sentir atraido por essa
proposta, mais que isso, ele deve desejar e apoiar essa transformacao, pois € ele o

principal agente de mudanca, que através de sua consciéncia e esforcos, impulsiona
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ou arrefece o processo de inclusdo. Portanto, ele deve perceber-se e ser percebido

como pertencente e mola propulsora do movimento inclusivo, pois,

[...] sdo eles [os professores] que, no meio de seus medos, duvidas,
ansiedades, disponibilidades, acolhimentos e possibilidades, assumem o0s
alunos em suas salas de aula. S0 as praticas ai desenvolvidas que podem
contribuir ou ndo para a aquisi¢do do conhecimento por todos os alunos. [...]
Assim, faz-se necessario trabalhar com os profissionais da educacgédo, de
maneira que eles, sendo capazes de compreender as proprias praticas e de
refletir sobre elas, sejam também capazes de transformar logicas de ensino
(JESUS, 2006, p. 97).

Nessa perspectiva, no que tange as praticas pedagdgicas, em entrevista realizada
com a professora regente Estrela Canopus, perguntamos como planeja a agéo
pedagdgica com foco na inclusdo da crianca com sindrome de West. Estrela

Canopus nos disse que:

Quando eu cheguei na sala e me deparei com o Guilherme, uma coisa eu
sabia: que era preciso respeitar o tempo dele e ele. Entao isso eu sabia
fazer! Na faculdade a gente ndo aprende sobre essa ou aquela sindrome,
néo se aprende nada sobre isso na faculdade! Eu ndo sabia o que fazer ao
certo, mas eu sabia que tinha que respeita-lo e fazer com que 0s outros
coleguinhas de sala o respeitassem também! E isso eu sabia fazer, entdo foi
assim que eu comecei a trabalhar: a fazer ele se sentir bem, incluido e fazer
com que as outras criang¢as entendessem as limitagdes dele. Entéo, logo de
primeira, foi isso que eu fiz até tentar descobrir o que o Guilherme fazia, o
que ele ndo fazia, o que eu iria conseguir fazer com ele, o que eu né&o iria
consegquir fazer com ele naquele momento! Entdo, foi assim que comecei.

Aqui nds trabalhamos conforme o projeto institucional. Olha, eu tive muita
dificuldade, porque eu me cobrava muito, eu me perguntava a todo instante:
0 que é que eu vou fazer com o Guilherme agora? O que eu vou fazer com
ele e com a sala inteira? [...] Entdo eu ficava assim: o que é que eu vou
fazer? Entdo, conversei com uma professora do CMEI, do grupo 5, e ela foi
me dando umas dicas, porque eu ndo sabia como fazer. As vezes a
pedagoga estava ocupada e a gente néo tinha tempo de sentar e conversar.
O diretor também me deu umas dicas. Dai eu fui pegando um pouquinho
das dicas de cada um, e também fui vendo o que o Guilherme mais gostava
na sala, o que ele gostava de escutar, do que ele nao gostava na sala, ai eu
fui percebendo essas coisas para poder planejar.

Quando eu vou contar histdrias na sala, por exemplo, eu ja monto uma roda
de uma forma para que o Guilherme consiga prestar atencdo. Eu também
néo deixo que ele fique com nada nas méaos, porque acaba desviando a
atencao dele. Entdo ele so vai prestar atencdo se ele nao tiver com nada em
suas mé&os. Isso ja é uma acdo que eu utilizo quando planejo a contacdo de
histérias. Também sempre procuro montar atividades para que ele possa
engatinhar, explorar o chéo, para que ele possa se sentar a mesa com seus
colegas, porque ele gosta de se sentar a mesa e fazer atividades junto com
seus colegas. Sempre procuro trazer coisas que chame a atencao dele, mas
nem sempre consigo, mas eu tento! Mas eu sempre planejo de forma que a
atividade que tenha para os outros alunos, que o Guilherme também possa
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fazer, mesmo que seja de forma diferente, mas eu tento fazer com que ele
faca também. (ESTRELA CANOPUS - PROFESSORA REGENTE)

Assim, também perguntamos a professora de educacao especial, Estrela Capella,

sobre como ela planejava a acao pedagdgica com foco na inclusdo da crianga com

sindrome de West. Estrela Capella revelou que:

Nés temos o planejamento semanal, que é de acordo com o projeto
institucional, e o meu planejamento deve ser de acordo com o planejamento
da professora regente. O que ela vai passar para a turma toda, eu tenho
que adequar para o Guilherme, para proporcionar para ele a acessibilidade
desses conteldos também. A gente ndo consegue adaptar tudo! As vezes
noés conseguimos adequar algumas coisas, e outras ndo. Como o Guilherme
tem a mobilidade comprometida e o cognitivo comprometido, eu fiquei
estudando meios de fazer com que ele assimilasse alguma coisa. Eu
cheguei a fazer o nome dele palpavel, com feltro. Fiz a construgdo do nome
dele todinho, também palpavel, porque eu percebi que ele gostava de
colocar e tirar as letras, devido ao ziper americano, entdo nés comeg¢amos a
trabalhar o nome dele a partir de uma coisa que ele gostava, uma coisa
prazerosa. Geralmente tudo tem que ser confeccionado, mas para nos
professores estarmos criando cada coisinha, é muito dificil, muito dificil
mesmo. A gente também comecou a adequar jogos e brincadeiras que
fizessem com que as outras criancas percebessem as dificuldades motoras
enfrentadas pelo Guilherme, e isso deu muito certo! Mas a gente n&o
consegue adequar tudo!

O planejamento é uma vez por semana com a professora regente. Nessa
escola, ainda bem que esse momento de planejamento acontece. Em outras
escolas esses planejamentos nem acontecem! Ai vem a questdo da nao
inclus&o. [...] Entdo essa escola é muito boa de se trabalhar, porque a gente
consegue planejar e adequar algumas coisas. (ESTRELA CAPELLA —
PROFESSORA DE EDUCACAO ESPECIAL)

Também indagada sobre como planejava a acédo pedagdgica com foco na incluséao

da crianca com sindrome de West, a professora de educacéo fisica, Estrela Vega,

assim se posicionou:

Eu tive dificuldades em trabalhar com a turma toda, ndo sé com a crianca
publico-alvo da educacdo especial, porque essa é a minha primeira
experiéncia como professora. Entédo, estou aprendendo a ser professora
com eles. Ai nés temos varios problemas relacionados desde o inicio do ano
letivo: sé tinha pneus e corda, entdo, eu tinha que trabalhar com o que a
escola podia oferecer. Tem a parte também de pensar em materiais para
desenvolver as atividades, pensar como incluir o Guilherme nas atividades e
ainda de como organizar toda a turma. Entao, foi um processo muito dificil,
extremamente estressante, porque eu ficava muito perdida. Ent§o, como a
demanda no turno vespertino é muito grande, a pedagoga ficava muito
sobrecarregada. Entdo eu tive que pensar e formular algumas atividades
que eu pudesse adaptar. Sem falar que a falta de materiais é grande. Mas a
dificuldade maior era organizar a turma para ela entender que enquanto o
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colega estava fazendo a atividade, que o restante deveria ficar aguardando
a sua vez, mas eles ndo compreendiam isso.

Durante todo o ano nds trabalhamos com o0s projetos, trabalhamos
conforme o0s projetos institucionais do CMEI. Entdo, toda a vez que
pensava em realizar um trabalho com a turma, eu pensava nas limitacbes
fisicas do Guilherme, mas também pensava na turma toda, porque a turma
influenciava muito naquilo que a gente se propunha a fazer com ele. E ai eu
buscava planejar atividades em conformidade com o projeto da escola. Por
exemplo, nds trabalhamos jogos e brincadeiras, e dentro desse
conhecimento, nds trabalhamos jogos e brincadeiras populares. Dai, o
Guilherme que tem a mobilidade reduzida, e portanto, dificuldades em
consequir brincar das brincadeiras populares como as outras criangas, a
gente fazia as atividades com ele de acordo com as suas possibilidades.
Entdo, se a brincadeira era pular corda, ou a cuidadora ou eu passavamos
com ele sobre a corda. Mas como a turma era muito grande, e sdo sé 50
minutos de aula, a gente ndo conseguia desenvolver um trabalho que
potencializasse o desenvolvimento do Guilherme. Eram muitos alunos para
fazer a atividade, e eu ndo conseguia dar mais atencéo a ele. Entdo, nés
pensamos muito no tempo, as atividades eram elaboradas pensando em
administrar o tempo, porque o Guilherme demandava mais calma, mais
paciéncia, porque ele realizava tudo no tempo dele. (ESTRELA VEGA -
PROFESSORA DE EDUCACAO FISICA)

Diante das falas das professoras entrevistadas, pudemos perceber que as
profissionais buscavam planejar suas acOes pedagogicas a partir das
particularidades de Guilherme. Vigotski (2010) ja preconizava em seus estudos, “[...]
gue a experiéncia pessoal do educando se torna a base principal do trabalho
pedagogico” (p. 63), e nesse mesmo sentido, também enfatizava que “[...] a
verdadeira educacdo consiste em despertar na crianca aquilo que tem ja em si,
ajuda-la a fomenta-lo e orientar seu desenvolvimento em uma a¢édo determinada”
(VIGOTSKI, 1996, p. 62).

Além disso, esse mesmo autor também salientava que “educar significa, antes mais
nada, estabelecer novas reacbes, elaborar novas formas de comportamento”
(VIGOTSKI, 2010, p. 65), ou seja, segundo Vigotski, o ato de educar exige novas
reacodes, torna-se crucial uma nova postura do professor, um olhar mais sensivel

para perceber o outro, um olhar atento frente a diversidade.

Dessa forma, tanto Estrela Canopus quanto Estrela Capella, Estrela Vega e demais
sujeitos ligados a crianga com SW, buscavam no cotidiano escolar ou junto a familia

de Guilherme, pistas importantes sobre quem era essa crianga, sobre 0 que ela ja
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conseguia fazer com autonomia, sobre o que gostava de fazer, sobre seus medos,
sobre o0 que a deixava feliz, sobre o que a incomodava e a deixava irritada, enfim,
buscavam dicas a respeito das experiéncias e singularidades dessa crianca para

poder planejar suas ac¢des pedagogicas.

Vigotski e Luria (1996) apontavam que a deficiéncia ndo deve ser encarada como
algo estatico e permanente, mas que a atencéo fosse focalizada nas maneiras de
organizagdo do ambiente social e cultural, a ponto desses favorecerem mediacdes
significativas, pois um meio social e cultural dotado de experiéncias enriquecedoras
permite a crianca aprender. Conforme os autores,
N&o podemos olhar um defeito como algo estatico e permanente. Ele pde
em acdo e organiza grande numero de dispositivos que ndo s6 podem
enfraquecer o impacto do defeito, como por vezes até mesmo compensa-lo
(e até supercompensa-lo). Um defeito pode funcionar como poderoso
estimulo no sentido da reorganizagcdo cultural da personalidade, e o

psicélogo [professor] s6 precisa saber como descobrir as possibilidades de
compensacdo e como fazer uso delas (p. 226).

Nesse sentido, € importante salientar que Vigotski (1997), em seus escritos, nao
desconsiderava a deficiéncia, ele advogava que era preciso vislumbrar os sujeitos
para além de suas marcas biologicas, que era necessario buscar entender que
sujeito € esse que carrega essas marcas. Dessa forma, enfatizava que o professor,
ao planejar sua acdo pedagogica, deveria primeiramente conhecer as “[...]
diferencas individuais proprias de cada aluno” (p. 427) . De acordo com o referido
autor,
A educacgdo nunca comecga no vazio, ndo se forjam reacfes inteiramente
novas nem se concretiza o primeiro impulso. Ao contrario, sempre se parte
de formas de comportamento ja dadas e acabadas e fala-se da sua
mudanca, procura-se a sua substituicAo mas ndo o absolutamente novo.
Nesse sentido, toda educacdo é reeducacdo do ja realizado. Por isso a
primeira exigéncia da educac¢@o é o conhecimento absolutamente preciso
das formas hereditdrias de comportamento, em cuja base sera erigido o

campo pessoal da experiéncia. E é aqui que o conhecimento das diferencas
individuais se manifesta com for¢a especial (VIGOTSKI, 2010, p. 428).

Nesse mesmo caminho, Vigotski (2010) também apontava que todo sujeito € Unico
em sua existéncia, e que independente de suas caracteristicas, é capaz de aprender
e se desenvolver, porém, de modos especificos. Por isso que esse autor atribuia

grande valor ao ato de planejar. Para esse autor, o planejamento individualizado era
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algo essencial, e esse deve se estender a qualquer crianca, seja ela deficiente ou
nao.

Por isso 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 educacgdo e interferéncia do meio social em cada uma
delas. Nivelar todas elas é o maior equivoco da pedagogia, e a sua
premissa bésica requer forcosamente a individualizacdo: requer a definicao
consciente e precisa dos objetivos individuais da educacéo para cada aluno
(p. 431).

Nesse interim, Vigotski (2010) também alertava que ao planejar suas ac¢bes
pedagdgicas, o professor deveria provocar seu aluno com experiéncias novas, ir
além daquilo que a crianca ja domina, ja conhece, ou seja,
O meio social e todo o comportamento da crianga devem ser organizados
de tal forma que cada dia traga novas e mais combinacbes, casos
imprevisiveis de comportamento para 0s quais a crianca ndo encontre no
acervo da sua experiéncia habitos e respostas prontas e sempre depare

com a exigéncia de novas combinacfes de ideias (VIGOTSKI, 2010, p.
238).

Nesse contexto, durante a pesquisa de campo, pudemos perceber que as
professoras planejavam suas acfes pedagogicas e através delas oportunizavam
experiéncias desafiadoras e atividades cotidianas significativas as criangas com ou
sem deficiéncia, sendo essas correspondentes aos interesses e faixa etaria das

criancas, propiciando situacdes de interacao e brincadeiras.

As Diretrizes Curriculares Nacionais para Educacéo Infantil (BRASIL, 2010) dispdem
gue as praticas pedagogicas referentes a primeira etapa da educacao basica, devem
ter como eixos norteadores as interacdes e as brincadeiras, garantindo experiéncias
gue possibilitem as criancas o desenvolvimento da autonomia; o conhecimento de si
prépria e do outro; o respeito a diversidade; a expressao corporal; a interacdo; a
comunicacao oral e escrita; dentre outros conhecimentos essenciais explicitos neste
documento norteador, que contribuem para o processo de aprendizagem e

desenvolvimento humano.

Desse modo, as professoras Estrela Canopus, Estrela Capella e Estrela Vega

revelaram, tanto no cotidiano escolar quanto em suas falas, acdes pedagdgicas
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capazes de fazer com que Guilherme ficasse mais atento a contacdo de histérias,
rodas de conversas e rodas de musicas; proporcionaram atividades para que tanto
Guilherme quanto as demais criancas pudessem se arrastar pelo chao, propiciando
momentos nos quais seus colegas percebessem as limitagbes fisicas da crianca
com SW; evitavam 0 uso excessivo de atividades fotocopiadas; confeccionavam
materiais que auxiliavam no processo de ensino e de aprendizagem dessa crianca;
reestruturavam brincadeiras; reinventavam modos de Guilherme percorrer os
espacos do CMEI; incentivavam Guilherme a explorar os espacos do parquinho;
dentre outras. De acordo com Mantoan (2007),

A inclusdo ndo prevé a utilizacdo de praticas de ensino escolar especificas

para esta ou aquela deficiéncia, mas sim recursos, ferramentas, linguagens,

tecnologias que concorram para diminuir/eliminar as barreiras que se
impdem aos processos de ensino e de aprendizagem (p. 49).

Nesse contexto, torna-se importante também salientar que as professoras
entrevistadas e observadas revelaram todo tipo de dificuldades no trabalho com a
crianca com sindrome de West: de ndo saber o que fazer, nem como lidar com essa
crianga logo no inicio do ano letivo; da dificuldade em buscar apoio junto a
pedagoga, que na maioria das vezes se encontrava submersa em servicos
burocréaticos ou no atendimento a comunidade; da falta de materiais para a pratica
de educacao fisica; da inexisténcia de uma cadeira escolar adaptada, para que
Guilherme pudesse ter mais autonomia para realizar as atividades; da dificuldade de
conseguir adaptar e confeccionar alguns materiais considerados importantes no
processo de ensino e aprendizagem de Guilherme, devido a falta de recursos
materiais e até mesmo da falta de tempo disponivel destinado a confeccdo desses;
de planejar atividades que pudessem potencializar o desenvolvimento de Guilherme,
conciliando a curta duracdo das aulas de educacado fisica e o quantitativo de

criancas a serem atendidas individualmente; dentre outras.

Isso posto, Vigotski reconhecia as iniUmeras e complexas tarefas que se colocavam/
colocam perante ao professor, e atribuia um valor imensuravel a esse profissional,
gue de acordo com o autor, trata-se de uma figura onipotente para exercer influéncia

sobre o aluno através do meio social. Mas para esse autor, “se o professor quiser
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ser um pedagogo cientificamente instruido, deve ter um embasamento cultural muito
vasto” (VIGOTSKI, 2010, p. 455).

Também observamos nas falas das professoras que as docentes buscavam planejar
suas acbes pedagoégicas em conformidade com o Projeto Institucional do CMEI
“Sol’, que por sua vez, encontrava-se alicercado na sua Proposta Curricular e no
seu Plano de Acao, sendo que todos eles coadunavam com 0S pressupostos
tedricos e normativos expressos nas Diretrizes Curriculares Nacionais para a
Educacao Infantil (BRASIL, 2010), com a Resolucdo do Conselho Municipal de
Educacao de Serra CMES N° 177/2012, e com outros documentos normativos. No
gue tange ao Projeto Politico Pedagdgico, na época da realizacdo desse estudo, o

mesmo encontrava-se em processo de elaboracéo.

Nesse movimento, percebemos que o Projeto Institucional do CMEI “Sol”, intitulado
“A Arte e suas mudltiplas linguagens: trilhando caminhos para a inclusédo”, foi de
grande relevancia para o processo de inclusdo das criancas publico-alvo da
educacao especial dessa instituicdo escolar, refletindo positivamente no processo de
inclusdo da crianca com sindrome de West. O referido projeto foi sugerido em
coletividade nesta instituicdo no inicio do ano letivo de 2019, sob a justificativa do
aumento expressivo do nimero de matriculas de criancas publico-alvo da educacao
especial no referido CMEI. E tendo em vista que a maioria dos professores lecionava
pela primeira vez na Educacao Infantil, inclusive no atendimento das criancas
publico-alvo da Educacdo Especial, além de outras acdes, tal projeto preconizou
uma formacao continuada na perspectiva da educacgéao inclusiva para professores e
demais servidores do CMEI, com o objetivo de mediar/orientar suas praticas
pedagdgicas rumo a ac¢des inclusivas. De acordo com Jesus (2012), “ndo ha duvida
de que a formacgdo continuada dos profissionais da educagdo se faz critica e

mandatodria e deve ter como ponto de partida as suas dificuldades [...]" (p. 210).

Nesse mesmo sentido, Névoa (apud JESUS, 2012) afirma que “[...] a qualificacdo do
professor constitui uma forma de fortalecimento da qualidade do atendimento aos
alunos em seu conjunto e da crenca dos professores de que podem construir novas

alternativas e desenvolver novas competéncias” (p. 208-209) .
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Em conformidade com o exposto, a proposta da formacgédo continuada em servico
incentiva os professores a refletirem sobre suas praticas; a pensar em coletividade
sobre a trajetdria escolar de algumas criancas; a estudar e discutir juntos propostas
inclusivas; a conversar com 0s seus pares sobre as angustias, medos e incertezas
sobre a acao pedagdgica voltadas as criancas publico-alvo da educacédo especial; a

trocar experiéncias de praticas pedagogicas inclusivas de sucesso; dentre outras.

Sendo assim, a formacdo continuada pode auxiliar o professor no processo de
ressignificacdo do fazer docente rumo a educacdo na diferenca, favorecendo a
construcdo de praticas pedagdgicas que potencializem com éxito o processo de
ensino e aprendizagem, pois, “ao organizar o meio e a vida da crianga nesse meio, 0
pedagogo interfere ativamente nos processos de desenvolvimento dos interesses
infantis e age sobre eles da mesma forma que influencia todo o comportamento das
criancas” (VIGOTSKI, 2010, p. 163).

Tendo em vista 0 exposto, quando questionamos aos entrevistados sobre como
esses tém percebido o aprendizado e desenvolvimento de Guilherme, eles assim se

pronunciaram:

Se tem uma coisa que eu vejo, é que o Guilherme evoluiu muito! Até a
questdo de socializacdo com a turma, de conhecer a turma dele, cada
sorriso que ele da para os colegas dele, vocé sabe que ele esta
reconhecendo eles, entdo, eu acho que todo aquele trabalho desenvolvido
sobre o nome, de conhecer o nome do coleguinha, de falar sobre o
coleguinha, trouxe algum resultado para ele, porque eu observo que ele
reconhece os colegas da sala dele. A familia dele contribuiu e ainda
contribui muito, estd sempre ajudando. E isso me ajudou muito, e
consequentemente, ajudou ao Guilherme também. Eu acho que ele cresceu
bastante, que ele evoluiu desde quando ele ingressou no CMEI: dos
movimentos que ele néo realizava antes e que agora faz; da alegria que ele
apresenta em estar na escola com outras criangas, de brincar com seus
colegas; de escorregar no parquinho; de correr atrds das criancas, porque
ele sabe o que é correr, ele sabe o que é brincar; enfim, de fazer coisas que
ele ndo fazia antes e que agora fazl (ESTRELA CANOPUS-
PROFESSORA REGENTE)

Com certeza ele evoluiu. Logo que entrei no CMEI procurei saber como ele
era no ano passado, dai me falaram que ele era um bebé todo molinho, que
néo tinha forca muscular, e hoje ele é outro [...]. Hoje ele esta mais
fortalecido, ele ja esta engatinhando, coisa que ele nédo fazia antes. Mas
também, desde o tempo que estou nesse CMEI, eu nunca vi uma familia tao
comprometida e preocupada com o desenvolvimento de uma crianga. O pai

e a mée de Guilherme sdo um exemplo a ser seguido, eles ajudaram muito
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no desenvolvimento de Guilherme. (ESTRELA ALPHA CENTAURI -
CUIDADORA)

Houve muitas mudancgas, ele evoluiu muito, muito. No Grupo Il ele era bem
pacato, ele demonstrava que gostava do CMEI, mas ele era bem quietinho.
Era todo atrofiadinho, néo pegava as coisas da forma como ele pega agora.
Hoje ele ja movimenta, ele pega, ele solta, ele pega novamente e solta de
novo. Tudo que o Guilherme avancou também é gracas a parceria da
familia. Os pais do Guilherme sdo muito amaveis e ddoceis. Eles amam o
Guilherme mas ndo ficam com aquela superprotecdo, eles confiam no
trabalho da gente. Eles sdo fundamentais no processo de inclusdo de
Guilherme. [...] quando conheci o Guilherme, ndo poderia imaginar que ele
hoje estaria assim... ele comecou até a balbuciar algumas palavras!
Quando eu vejo tudo isso que ele evoluiu, eu acredito que ele pode mais. E
aqui todo mundo se preocupa com ele, pergunta como ele esta, por que ele
faltou. (ESTRELA ARCTURUS — AUXILIAR DE CRECHE)

Tanto o Guilherme quanto as outras criancas que eu acompanho
avancaram bastante [...]. O que parece n&o ser nada para alguns, para mim
é muita coisa! S6 de Guilherme n&o estar mais chorando, de estar adaptado
a certas musicas, que antes eram impossiveis de serem cantadas pela
turma sem que ele ndo chorasse, de ja conseguir fazer algumas
assimilacbes com cores, com a primeira letra do seu nome, enfim, séo
avancos significativos. (ESTRELA CAPELLA -PROFESSORA DE
EDUCACAO ESPECIAL)

Total diferenca, né? Até porque ndo se esperava, vamos falar assim,
biologicamente, o avango todo que ele teve. Quando vocé vai vendo na
medicina, ela ndo da muita perspectiva de desenvolvimento/evolugcdo da
criangca com SW. [...] Porque o Guilherme né&o tinha esse movimento todo
que ele tem, de se rastejar pela sala e outros espacos, de manifestar as
suas vontades e contrariedades a partir de sua fisionomia. Ao manifestar
sua contrariedade ele é muito intenso, é muito intenso quando ele quer
mostrar sua contrariedade, ndo sé através do choro. Porque antes ele
chorava e a gente nédo entendia, hoje ndo! Agora, o choro dele é uma
comunicagdo, a forma como ele chora, o tom, o jeito dele chorar, dele
expressar a fisionomia dele, dele mexer com a boca, com as mé&os, de
pegar algumas coisas, de segurar algumas coisas. Essa evolugdo do
quadro dele tanto de compreenséo das coisas, de numeros [...] ou até
daqueles outros aprendizados, até as prdprias apresentagdes culturais dele,
para mim foram bastante significativas.|[...] Entdo, para mim, assim... a mée
do Guilherme é muito dedicada, a familia dele é muito dedicada, e isso faz
uma diferenca incrivel [...] a mde do Guilherme é completamente envolvida,
e isso faz toda a diferenca na vida do Guilherme. (ESTRELA RIGEL -
PEDAGOGA)

Agora, apés um ano e meio, ver o desenvolvimento de Guilherme... é claro
que a familia tem todo o mérito: é uma mée que corre atras, um pai
batalhador, que leva o Guilherme para fisioterapia e para outras redes de
atendimento. Hoje, ver o Guilherme segurando objetos;, comendo comida
sdlida;, em alguns momentos ficando sem fraldas,; engatinhando, coisa que a
gente ndo esperava que ele tivesse esse movimento; isso tudo é inspirador
pra gente, é até emocionante, é motivador! Ver o Guilherme hoje... o quanto
ele desenvolveu, é muito gratificante! E ai a gente acredita que esta no
caminho certo! (ESTRELA PROCYON- DIRETOR ESCOLAR)
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Nossa, ele esta tendo avancos, porque quando ele chegou aqui ele era bem
molinho; ele ndo tinha esses movimentos de engatinhar, ele ndo levantava a
barriguinha, sé arrastava. Agora, ele ja esta na posicao de engatinhar! Ele ja
até esta tentando se sentar! A gente vé que quando ele quer uma coisa, ele
olha fixo; sacode as perninhas; tenta pegar; coloca na boca. Ele também
néo tinha gosto por nada, ele ndo queria comer nada! A gente fazia
mingauzinho, comprava aqueles leites chiques, e nada! Mas depois que ele
passou a vir para o CMEI, ele passou a se alimentar melhor. Ele passou a
comer mesmo! Inclusive, agora ele gosta de comer comida mesmo, tem que
ser arroz, feijdo e carne. Ele também passou a comer frutas, melancia,
mexerica, inclusive descobrimos que ele gostava de macgé, aqui no CMEI.
Em casa a gente oferecia, e ele nunca queria! Aqui a gente descobriu varios
gostos dele, ele descobriu varias comidas, ganhou peso, quando ele chegou
aqui, com dois anos, ele tinha uns 6 quilos, agora ele esta com 10 quilos.

Eu vejo que ele vem para céa e aprende! Ele agora esta fazendo sons zzzzz
(fez barulho com a boca); ele entende as musicas e acompanha com 0s
dedinhos; ele gosta de vir para o CMEI. Inclusive, quando ele vé a mochila
dele, ele fica sorrindo, ele pega ela e a leva até sua cadeira de rodas,
sinalizando que ¢é para eu leva-lo ao CMEI. E Quando ele ndo vem, porque
ele ndo entende quando é sabado ou domingo, ele fica estressado no final
de semana, ele acha que eu estou tirando o direito dele de vir para o CMEI.
Entéo, eu acho que é porque ele gosta muito de vir para ca, porque aqui ele
vé coisas diferentes, ele tem contato com outras pessoas. Depois que ele
veio para o CMEI ele esta melhor, ele dorme melhor, ele sorri mais, vocé
sabe que ele esta feliz. Entdo, a gente vé que estd no caminho certo!
Nossa, eu vejo que ele teve um grande desenvolvimento! (ESTRELA
SIRIUS — MAE DE GUILHERME)

Nesse sentido, também trazemos ao didlogo trechos da Avaliacdo Descritiva de
Guilherme referentes ao 1° e 2° semestres do ano de 2019, onde consta que:

E possivel perceber avancos em suas expressoes faciais. Ele franze a testa,
sorri, da gargalhadas, como forma de demonstrar sua satisfacao. [...] Tem
muito prazer nos momentos de musicas e das rodas de conversas,
principalmente naquelas em que seu nome € pronunciado, ficando euforico,
sorrindo e movimentando as maos com rapidez. [...] Quanto a alimentacéo,
ele usufrui as variedades servidas com prazer [...]. Tem ampliado seus
movimentos a partir dos diversos estimulos: através de massinha, papéis
para rasgar, tinta e outros. (AVALIACAO DESCRITIVA DE GUILHERME, 1°
SEMESTRE/2019)

Guilnerme possui um carisma inigualavel. E uma crianga muito amorosa
com todos na escola. Possui algumas limitagcbes mas sempre € estimulado
a realizar as atividades preparadas para ele. E possivel perceber avangos
em suas expressfes faciais no momento da rodinha, com mdusicas, ele
franze a testa, sorri, da gargalhadas, como forma de demonstrar sua
satisfacdo, se tiver caixa de musica ele chega pular e dar gritinhos. Percebo
gque neste momento onde os nomes das crian¢as sdo falados ele reconhece
ndo s6 o dele, mas também de algumas criangas. [...] Guilherme gosta
muito de arrastar-se, e ja esta aprendendo a engatinhar. Gosta de ver todas
as criangas brincando com ele ndo chéo, também aprendeu a fugir da sala,
onde acha divertido o fato de todos irem atras dele. Guilherme sente muito
gosto em explorar o ambiente escolar e sempre na companhia de seus
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colegas. Percebemos que Guilherme tem uma sensibilidade auditiva,
conforme o jeito que se fala ou canta ele se retrai e chora, [...] Tem
ampliado seus movimentos a partir dos estimulos através de massinha,
corrida no parquinho [...]. (AVALIACAO DESCRITIVA DE GUILHERME, 2°
SEMESTRE/2019)

Dessa maneira, os trechos das avaliacdes descritivas de Guilherme referentes ao
ano de 2019 e as falas aqui reveladas, evidenciam que a presenca de Guilherme no
CMEI “Sol” rompe com o0 conceito de a educacao infantil, primeira etapa da
educacédo bésica, ser vista apenas como um espaco de socializa¢gdo, como um local
voltado apenas para a convivéncia de criangas com e sem deficiéncia, sem qualquer

preocupacao com os processos de ensino e de aprendizagem.

Os discursos dos sujeitos entrevistados e os trechos das avaliagbes descritivas
apontam que Guilherme encontra-se em movimento constante, ininterrupto e
dialético de aprendizado e desenvolvimento, pois quando as praticas pedagdgicas
sao bem refletidas e o aprendizado devidamente organizado, suscita fonte de
desenvolvimento, assim como ocorreu com Guilherme no CMEI “Sol”, mesmo que
tal desenvolvimento tenha se dado por outras vias ou ocorrido num ritmo mais

atenuado.

Nesse interim, podemos inferir que Guilherme ndo s6 desenvolveu em estatura, ele
conseguiu adquirir e diversificar inUmeras habilidades fisicas, motoras, sensoriais,
cognitivas, emocionais, sociais, como também, adquiriu inUmeros comportamentos,

percepcdes e preferéncias. E todo esse processo ndo ocorreu de forma espontanea,

7z

pois de acordo com Vigotski (2010), o desenvolvimento humano € um produto

social. Dessa forma,

[...] € absolutamente impossivel reduzir o desenvolvimento da crianga ao
mero crescimento e maturacdo de qualidades inatas. Como dissemos
anteriormente, no processo de desenvolvimento, a crianca ‘se re-equipa’,
modifica suas formas mais basicas de adaptacdo ao mundo exterior. Esse
processo se expressa, antes de mais nada, por uma mudanca a partir da
adaptacao direta ao mundo, utilizando capacidades ‘naturais’ dotadas pela
natureza, para outro estagio mais complexo: a criangca nao entra
imediatamente em contato com o mundo, mas primeiro elabora
determinados dispositivos e adquire determinadas ‘habilidades’. E preciso
afirmar que a crianca comec¢a a usar todo tipo de ‘instrumentos’ e signos
como recursos e cumpre tarefas com as quais se defronta com muito mais
éxito do que antes (VIGOTSKI e LURIA, 1996, p. 214).
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Entdo, baseados em Vigotski e Luria (1996), podemos dizer que Guilherme se
“reequipou”, adquiriu outras habilidades, se transformou e se humanizou por meio
das interacbes com 0 outro e com 0 conhecimento sistematicamente organizado.
Nesse contexto, Guilherme, que ndo andava, passou a arrastar-se pelo CMEI com
muita rapidez e desenvoltura para explorar o ambiente escolar, chegando a “fugir da
sala de aula” por diversas vezes, indo sempre em direcdo ao parquinho, patio
externo e solario, locais que adorava ficar; que mesmo ndo conseguindo andar, nao
deixou de brincar de pique pega com 0s seus pares, sempre entendendo o comando
da brincadeira; que mesmo com grandes comprometimentos neuropsicomotores,
nao deixou de participar das aulas de educacao fisica, de dancar, de imitar, de
curvar o dedo indicador (imitando o gesto da minhoca, assim como Ihe foi ensinado
pela professora) ao cantar a musica da “minhoca”, de brincar na piscina de bolinhas,
no pula pula, futebol de sabdo, de tomar banho de mangueira e de participar das
apresentacoes culturais; que mesmo frente a grande dificuldade de preensao, a
restricdo de movimentos de membros superiores tdo rigidos e atrofiados
(principalmente braco direito e a méo direita), se esforcava para manipular os
alimentos, para que pudesse se alimentar com mais autonomia; como também, ndo
media esforcos para manipular os mais diversos tipos de objetos (lapis, pinceéis,
durex colorido, massinha de modelar, giz de cera, livros de historia, brinquedos) para
realizar as atividades solicitadas; que mesmo nao sabendo engatinhar, ensaiava
alguns movimentos, demonstrando que isto estava muito préximo de acontecer (até
gue ao final da pesquisa, passou a engatinhar de fato); que mesmo nao
conseguindo manter-se sentado sozinho, sentou-se sozinho no chdo, num momento
de brincadeira; que mesmo nao gostando de comidas sélidas, passou a alimentar-se
muito bem no CMEI; que mesmo néo conseguindo falar, passou a balbuciar algumas
palavras e até a acompanhar o ritmo das musicas com um som bastante peculiar;
gue mesmo nao conseguindo dizer o que sentia/queria, expressava-se muito bem,
gesticulando bastante, nos dando pistas sobre o que sentia/queria a cada momento:
sorrindo muito quando gostava das companhias; aproximando seu rosto quando
gueria dar e receber carinho; chorando quando sentia medo de escorregar no
parquinho ou quando era contrariado; sacudindo as pernas, pulando, gritando e

sorrindo em momentos de brincadeiras.
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E nesse movimento, aquilo que Guilherme ndo conseguia fazer, passou a fazer com
o auxilio de um adulto ou de seus pares, e aquilo que ele ja fazia com auxilio de
outrem, passou a fazer sozinho. Esse ciclo de aprendizado e desenvolvimento
revela um dos conceitos mais importantes da teoria socio-histérica de Vigotski: o da
Zona de Desenvolvimento Iminente, nos ensinando que, por meio do processo de
mediacao, todos o0s sujeitos sdo capazes de aprender e de se desenvolver. Segundo
esse autor, “[...] aquilo que € zona de desenvolvimento proximal [iminente] hoje sera
o nivel de desenvolvimento real amanh@ — ou seja, aquilo que uma crianga pode
fazer com assisténcia hoje, ela sera capaz de fazer sozinha amanha. (VIGOTSKI,
2007, p. 98).

Diante do exposto, de acordo com Vigotski (2018), o ciclo de aprendizagem e
desenvolvimento € algo dindmico, ndo linear, avanca, retrocede, e € uma transicao
dificil de se perceber. Dessa maneira, podemos dizer que as aprendizagens
ocorreram e o desenvolvimento se efetivou em Guilherme, e tudo isso numa fracao
de segundos, da noite para o dia, sem que pudéssemos perceber o exato momento
em que se deu cada um desses processos, pois esta fronteira é misteriosa, €
inexplicavel. Sendo assim, buscamos inspiracdo numa maxima vigotskiana que
define perfeitamente esse processo:
Existe, no circulo de tempo que se completa a cada dia, na cadeia infinita de
horas de luz e de escuro, uma fronteira entre a luz e o dia muito dificil de
perceber. Antes do nascer do Sol, h4 uma hora em que a manha ja chegou,
mas a noite ainda continua a existir. Ndo h& nada mais misterioso e
ininteligivel, intrigante e sombrio, do que essa transicéo da noite para o dia.
A manha veio- mas ainda € noite: a manha fica como que incorporada na
noite que ainda esta em volta, ela nada nesta noite. Nesta hora, que pode
durar apenas uma fracdo de segundo, tudo, todos, os objetos e pessoas,
tém algo como duas existéncias diferentes ou uma Unica existéncia

desunida, noturna e diurna, na manha e na noite (VIGOTSKI, 1999, p. 356-
357).

Nesse sentido, ancorados na teoria sOcio-histérica de Vigotski e de seus
colaboradores, o processo de inclusdo da crianca com sindrome de West na escola
comum somente ocorreu, pois Guilherme foi vislumbrado para além de suas marcas
biolégicas, como um sujeito produtor de historia e de cultura. Afinal, de acordo com
Goes (2002),
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[...] Ndo é o déficit em si que traca o destino da crianga. Esse ‘destino’ é
construido pelo modo como a deficiéncia é significada, pelas formas de
cuidado e educacao recebidas pela crianca, enfim, pelas experiéncias que
Ihes séo propiciadas (p. 99).

Por fim, quando perguntamos a Estrela Sirius se ela acreditava que Guilherme

foi/estava sendo incluido no CMEI, ela nos revelou que:
Eu acredito sim, desde o momento que ele chegou aqui ele foi incluido! [...]
e eu estou falando isso porque eu fiquei aqui durante trés meses, ndo foi
uma inclusdo camuflada! [...] Ele teve todos os acompanhamentos nas
atividades, nas apresentaclOes, todas as professoras foram maravilhosas.
[...] Entdo a gente vé que a inclusdo que teve aqui no CMEI foi com um
todo, com todo o corpo escolar! Entao, eu acredito sim na inclusdo escolar!
Quando vocé vé as atividades, as apresentacdes, é tudo muito lindo! Eu fico

muito agradecida, eu fico emocionada! (ESTRELA SIRIUS — MAE DE
GUILHERME).

Diante de tudo que foi evidenciado nessa pesquisa, reiteramos que a inclusao
escolar € uma determinacdo legal, € um movimento importante e necessario para
que criancas publico-alvo da educacéo especial, como a crianca evidenciada nessa
pesquisa, possam ter acesso aos conhecimentos acumulados pela humanidade.
Nesse sentido, inspirados em Vigotski (1997; 2010), ndo podemos conceber a ideia
de que as limitagBes biologicas sejam impeditivas de a crianca com deficiéncia
participar dos eventos da vida comum, de interagir com 0s diversos sujeitos nos
mais variados contextos, e, sobretudo, de ter acesso a educacao formal, e nesse
movimento, apropriar-se dos conhecimentos sistematizados, aprender e desenvolver

caracteristicas superiores especificamente humanas.
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ALGUMAS CONSIDERAGCOES

As estrelas sdo todas iluminadas. N&o serd para que cada um possa um dia
encontrar a sua?
Antoine de Saint-Exupéry

No que tange a educacdo numa perspectiva inclusiva e a Sindrome de West como
uma sindrome rara, que carece de estudos no campo educacional, essa pesquisa
teve como missado investigar como se da o processo de inclusdo da crianga com
Sindrome de West na educacéo infantil. Lancados ao desafio, buscar compreender
como se deu esse processo foi uma experiéncia estimulante e desafiadora, que nos
permitiu identificar um caminho repleto de aprendizagens e de possibilidades de
trabalho, propiciando reflexdo sobre o nosso papel como educadores e

principalmente nos auxiliou a ressignificar nosso fazer pedagdgico.

Dessa maneira, essa dissertacdo pretendeu, com os objetivos especificos: conhecer
a Sindrome de West, suas caracteristicas, particularidades e peculiaridades;
identificar e analisar as praticas pedagogicas voltadas para o aluno com Sindrome
de West, e quais suas implicagdes na inclusdo (ou ndo) e aprendizagem dessa
crianca; e analisar as estratégias de ensino e recursos pedagdgicos que 0s
professores utilizaram para o processo de inclusédo dessa crianca na educacdo

infantil.

Em se tratando do primeiro objetivo, conhecemos e aprofundamos nossos
conhecimentos a respeito dos aspectos fenotipicos e genotipicos da Sindrome de
West por meio do contato direto com o sujeito central desse estudo, bem como,
através da leitura persistente de pesquisas da area biomédica, e a partir desse
movimento, por meio da busca empreendida no site da CAPES, da Biblioteca Digital
Brasileira de Teses e Dissertagbes (BDTD), do Google Académico e da SCIELO,
pudemos constatar que ha uma caréncia muito grande de estudos que enfatizem o
processo de inclusdo escolar da crianca com Sindrome de West, justificando a

relevancia dessa pesquisa.
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No que tange ao segundo objetivo, pudemos identificar que as professoras
buscavam planejar suas acdes pedagogicas a partir das singularidades da crianca
com Sindrome de West, pois essa crianca, de fato, possuia/possui muitas limitacoes
devido as marcas biologicas que carrega em seu corpo, no entanto, as docentes
entendiam que ele ndo se resumia a deficiéncia! Que ele ndo era somente
deficiéncia, pois, “a vida do deficiente € mais que a deficiéncia” (PADILHA, 2005, p.
40).

Sendo assim, as praticas pedagogicas adotadas pelas professoras vislumbravam
Guilherme para além das suas peculiaridades, como também, o reconheciam como
um sujeito histdrico, social, que aprende, que se desenvolve, que interage, que
reage, que tensiona e que produz conhecimento. Dessa maneira, as praticas
pedagdgicas empregadas propiciaram a essa crian¢a grande participacdo na rotina
do CMEI, possibilitando que essa rompesse, dia apos dia, os limites da propria
deficiéncia; também permitiram gque essa crianca revelasse as diversas formas de
agir no cotidiano escolar, fazendo impor sua presenca e vontades; asseguraram a
participacdo em tudo que lhe fosse proposto, mesmo que com auxilio, reinventando
multiplas maneiras de fazer, o fazer ao seu modo; enfim, o ambiente escolar, por
meio das acles pedagdgicas empregadas, a desafiava e possibilitava a essa crianca

novas experiéncias, descobertas e superagoes.

E nesse contexto, a partir de praticas pedagogicas bem refletidas e de um ambiente
devidamente organizado, Guilherme apresentou-se em movimento constante,
ininterrupto e dialético de aprendizado e desenvolvimento, ele se transformou, se
“reequipou”, abandonou algumas caracteristicas, adquiriu outras habilidades, e por
meio da mediacdo com o outro e com o0 conhecimento sistematicamente organizado,

se humanizou.

Nesse movimento, € importante ressaltar que o processo de inclusdo da crianga com
Sindrome de West foi desafiador, marcado por medo, angustias e tensdes, tendo em
vista que as professoras relataram todo tipo de dificuldades no trabalho com essa

crianca, desde ndo saber como lidar com um sujeito com caracteristicas t&o
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peculiares quanto a falta de recursos materiais considerados importantes no
processo de ensino e aprendizagem da crianca com Sindrome de West. De outro
lado, evidenciaram que o papel da familia dessa crianca foi fundamental no

processo de inclusdo de Guilherme.

Também pudemos destacar que a formacao continuada promovida pelo CMEI “Sol”
foi de extrema importancia no processo de inclusdo da crianca com Sindrome de
West, 0 que nos leva a acreditar que investir na formagé&o inicial e continuada de
professores empodera o docente no processo de ressignificacdo da sua pratica
pedagdgica rumo a educacdo na diferenca. Sendo assim, que tal movimento seja
uma constante na instituicAo de ensino pesquisada, e que essa acdo seja

contemplada em seu Projeto Politico Pedagdgico.

Por fim, com relacdo ao terceiro objetivo, pudemos observar que as estratégias de
ensino e recursos pedagogicos que as professoras utilizavam para o processo de
inclusdo dessa criangca na educacdo infantil eram simples e corriqueiros, porém,
facilitadores no processo de ensino e aprendizagem da crianga com Sindrome de
West, pois sempre partiam das singularidades de Guilherme no sentido de buscar

reforcar as potencialidades dessa crianca.

Sendo assim, pudemos perceber durante a pesquisa de campo e através das
entrevistas realizadas com as professoras, algumas estratégias de ensino e recursos
pedagdgicos utilizados no processo de inclusdo dessa crianga: organizavam a roda
de mdusicas ou roda de historias posicionando Guilherme sentado e apoiado em
algum adulto ou colega, ndo permitindo que ele ficasse com nenhum objeto em suas
maos, para que ele prestasse atencdo e participasse da atividade proposta;
proporcionavam atividades com musicas, dancas e imitacdo nas quais Guilherme e
as demais criancas pudessem explorar o chdo, pois além dele ter maior facilidade
em se locomover arrastando-se pelo chdo, seus pares podiam perceber as
limitacbes de seu colega e a maneira como explorava o0 ambiente escolar;
confeccionavam livros de historias que abordavam temas voltados a incluséo e a

diversidade humana, nisso promoviam a exploragcdo do assunto na hora da roda de
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histérias, incentivando sempre atitudes de respeito e apreco a diversidade;
proporcionavam a escrita da primeira letra do nome de forma ndo convencional, ora
utilizando a caixa de areia, ora através de massinha de modelar; confeccionaram o
nome de Guilherme em 3D, utilizando feltro e enchimento de espuma, para que ele
pudesse visualizar, manusear e organizar as letras para formar o seu nome;
incentivavam, durante a realizacdo de algumas atividades, que Guilherme as

realizasse em colaboracdo com seus companheiros mais capazes; dentre outros.

Isso posto, nos faz refletir que para que a inclusdo ocorra ndo se faz mister
estratégias de ensino e recursos pedagoégicos rebuscados ou mirabolantes, embora
gue recursos materiais e estruturas fisicas ideais sejam necessérias, a sua falta ndo

deve inviabilizar o processo de inclusao.

Nesse momento, retomamos a epigrafe dessa dissertacdo e podemos dizer que
Guilherme teve “estrelas como ninguém”, cada qual com a sua magnitude, brilho,
intensidade e calor. E guiado por elas, Guilherme se aventurou pelos espacos do
CMEI, reinventou possibilidades, apresentou em constante movimento de
aprendizagem e desenvolvimento, estreitou lagos com o0s seus pares, diminuiu
distancias, enfim, mostrou-se maior que as marcas de sua sindrome, dando sempre

o melhor de si.

Sendo assim, como profissionais da educacdo e pesquisadores da educacéo
especial em uma perspectiva inclusiva, baseados na teoria soOcio-histérica de
Vigotski e de seus colaboradores, que possamos sempre ser intensos e irradiar luz
sinalizando as potencialidades das criancas que possuem algum tipo de deficiéncia,
sindromes, transtornos globais de desenvolvimento ou altas
habilidades/superdotacdo, assim como fizeram as estrelas Sirius, Canopus, Alpha

Centauri, Arcturus, Vega, Capella, Rigel, Procyon e o Sol.

Mesmo que essa pesquisa seja por nés considerada um infimo ponto brilhante, que
sua luz possa alcancar e orientar as familias de criancas acometidas pela SW, que

ela possa guiar demais profissionais da educacgdo, e que também direcione outros
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estudos que abordem essa tematica, e que estes sejam infinitos assim como o

ndumero de estrelas existentes no Universo.
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APENDICE A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
MAE DE GUILHERME

Convido a senhora a participar da pesquisa intitulada: “A crianca com Sindrome de
West na Educacéo Infantil: inclusédo e praticas pedagogicas”, por constituir-se mae e
responsavel legal do sujeito em questdo, e ser imprescindivel neste estudo. Minha
pesquisa pretende investigar como se d4 o processo de inclusdo da criangca com
Sindrome de West na educacdo infantil, pela via das praticas pedagdgicas. Calcada
sob o aporte metodolégico de estudo de caso, do tipo etnografico, pretendo realizar
no ambiente escolar dessa crianga, observacdo participante, entrevistas
semiestruturadas, coleta de fotos, videos, enfim, tudo que realmente seja relevante
para obter dados referentes ao cotidiano escolar desse sujeito. Realizarei com a
senhora, se concordar e autorizar, entrevistas, como forma de obtencdo de dados
para minha investigacdo, podendo que esta seja gravada. As informacgdes
levantadas por meio das entrevistas, serdo posteriormente transcritas para otimizar
a analise dos dados. Caso surja alguma duvida por parte da pesquisadora, durante a
producdo de dados, a senhora também poderd ser contatada via aplicativo
WhatsApp. A concordancia da senhora na participacdo dessa pesquisa € voluntaria,
livre e gratuita, ndo haverd nenhum tipo de pagamento e a senhora também nao tera
despesa alguma durante a realizacdo do estudo. E de garantia plena a pessoa
colaboradora do estudo, sigilo de sua identidade e o anonimato das informacdes
prestadas a pesquisadora. Antes da ampla divulgacdo do trabalho, a senhora tera
acesso a organizacdo do estudo para que possamos avaliar o teor do mesmo e
autorizar sua divulgacdo oficial. As entrevistas gravadas serdo de minha inteira
responsabilidade, ndo me estando autorizado o uso de terceiros para ouvi-las e/ou
usar citacdes. As informacdes coletadas através das entrevistas serdo tratadas com
zelo, de forma ética, a fim de que seja evitada a identificacdo do colaborador no
corpo do trabalho. A senhora tem plena liberdade de recusar sua participagdo na
pesquisa bem como de desistir da continuidade da mesma em qualquer etapa da
investigacdo, ndo estando sujeita a nenhum tipo de penalidade. O colaborador deve

estar ciente de que os resultados dessa investigagdo poderdo ser publicados e/ou
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divulgados, mantendo-se o principio sigiloso de sua identidade. Acredito nédo
surgirem impasses e nem futuros desconfortos ao participar desse estudo, pois este
se dara de modo simples: pela realizacdo de entrevistas. Caso surjam duvidas
referentes ao teor da pesquisa ou em qualquer aspecto de sua esséncia, e deseje
obter informacfbes sobre seu andamento ou opte pela desisténcia em sua
participacdo, por favor, comunique sua decisdo a pesquisadora Sabrina da Silva
Machado Trento, e-mail: sasa.smachado@hotmail.com, cel: (27) XXXX- XXXX.
Endereco: Rua XXXXXXXXXXXXXXXXXX, n. XXX, Bairro XXXXXXXXXXXX, CEP
XXXXX-XXX— Cidade XXXXX— XX.

Sabrina da Silva Machado Trento- Pesquisadora

Declaro estar ciente das informacdes acima prestadas e consinto em participar desta

pesquisa. Declaro também ter recebido cdpia deste termo de consentimento.

Assinatura da mae/representante legal

Serra, XX de XXXXXXXXXX de 2018.
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APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
PROFESSORES, CUIDADORA, AUXILIAR DE CRECHE, PEDAGOGA E
DIRETOR ESCOLAR

Eu, , aceito participar

da pesquisa de mestrado intitulada “A crianca com Sindrome de West na Educacéo
Infantil: inclusdo e praticas pedagdgicas”, desenvolvida pela mestranda Sabrina da
Silva Machado Trento, regularmente matriculada na turma 32 do PPGE/CE/UFES,
sob orientagdo do Prof. Dr. Rogério Drago, e autorizo a utilizacdo de todo material
por mim informado para fins exclusivos da dissertacao e demais artigos, capitulos de

livro, palestras, seminarios, congressos, provenientes dessa pesquisa.

Assinatura

Serra, XX de XXXXXXXXXX de 2019.
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APENDICE C: ROTEIRO BASICO DE OBSERVAGCAO DO COTIDIANO ESCOLAR

¢ Rotinas de chegada e permanéncia cotidiana;

¢ Modos de atendimento individual e coletivo;

e Atividades realizadas individual e coletivamente;

e Atividades intra e extraclasse;

e Momentos de patio;

e Momentos de refeitorio;

¢ Momentos de parque;

e Sala de atividades e outros espacos pedagogicos;

e Interacdo adulto-crianga e crianga-crianga;

e Relacdes interpessoais familia-escola-crianca-docente;

e Qutros elementos que forem relevantes.
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APENDICE D: AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGENS E VIDEOS -

PROFESSORES, CUIDADORA, AUXILIAR DE CRECHE, PEDAGOGA E
DIRETOR ESCOLAR

Eu, , autorizo a utilizacdo de minhas

fotos e videos na dissertacdo de mestrado de Sabrina da Silva Machado Trento,
intitulada “A crianga com Sindrome de West na Educacéo Infantil: incluséo e
praticas pedagogicas” e nos demais artigos/capitulos/palestras/posteres

provenientes dessa dissertacao.

Assinatura

Serra, XX de XXXXXXXXXX de 2019.
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APENDICE E: AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGENS E VIDEOS - DE
GUILHERME

Eu, , made de Guilherme, autorizo a

utilizacdo de fotos e videos do meu filho na dissertacdo de mestrado de Sabrina da
Silva Machado Trento, intitulada “A crianca com Sindrome de West na Educacéo
Infantil: inclusao e praticas pedagdgicas” e nos demais

artigos/capitulos/palestras/pOsteres provenientes dessa dissertacao.

Assinatura

Serra, XX de XXXXXXXXXX de 2019.



179

APENDICE F: ROTEIRO BASICO PARA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA
COM PROFESSORES, CUIDADORA, AUXILIAR DE CRECHE, CORPO TECNICO-
PEDAGOGICO E FAMILIA.

Professor:

Sexo:

ldade:

Horérios de trabalho;

Vinculo profissional com a PMS;

Exercicio de outra funcao profissional fora do magistério;

Formacgéo académica — descrever;

Tempo de experiéncia profissional no magistério;

Tempo de magistério na educacao infantil;

Tempo de servico neste CMEI;

Turma em que atua: era a de preferéncia? Por que esta com esta turma?
Motivos por que atua na Educacéao Infantil;

Participagdo em cursos, congressos, seminarios e afins especificos para a
educacao infantil;

Participacdo em cursos, congressos, seminarios sobre a educacao especial
na perspectiva da educagao inclusiva;

Outros cursos na area educacional,

Leituras que realiza;

Atividades culturais mais frequentes;

Entendimento acerca de educacao de modo geral;

Concepcdes que possui sobre a crianga;

Concepcdes que possui sobre Educacao Infantil;

Concepcdes que possui sobre incluséo escolar;

Descreva Guilherme;

Algum conhecimento prévio sobre a sindrome de West;

Reacao ao perceber em sala de aula crianca com sindrome de West;

Jé& teve algum aluno publico-alvo da educacgéo especial;

Dificuldades no trabalho com alunos publico-alvo da educacéo especial;
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Qual o aprendizado em poder trabalhar com alunos publico-alvo da educacao
especial?

Concepcdes acerca dos conceitos de deficiente/normal,

Como planeja a acado pedagodgica com foco na inclusdo da crianca com
sindrome de West;

Como tem percebido o aprendizado e desenvolvimento da criangca com
sindrome de West;

Outras questdes pertinentes.

Cuidadora e Auxiliar de Creche:

Sexo:

Idade:

Horérios de trabalho;

Vinculo profissional com a PMS;

Exercicio de outra funcao profissional fora do magistério;
Formacéo académica — descrever;

Tempo de experiéncia profissional no magistério;

Tempo de magistério na educacao infantil;

Tempo de servigo neste CMEI;

Motivos por que atua na Educacao Infantil;

Participagdo em cursos, congressos, seminarios e afins especificos para a
educacao infantil;

Participacdo em cursos, congressos, seminarios sobre a educacao especial
na perspectiva da educacao inclusiva;

Outros cursos na area educacional;

Leituras que realiza;

Atividades culturais mais frequentes;

Entendimento acerca de educacao de modo geral;
Concepcdes que possui sobre a crianga;

Concepcdes que possui sobre Educacao Infantil;
Concepcdes que possui sobre incluséo escolar;
Concepcdes acerca dos conceitos de deficiente/normal,

Descreva Guilherme;
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Ja teve algum aluno publico-alvo da educacéo especial;

Dificuldades no trabalho com alunos publico-alvo da educagéo especial;

Qual o aprendizado em poder trabalhar com alunos publico-alvo da educacao
especial?

Algum conhecimento prévio sobre a sindrome de West;

Como se da sua rotina com a crianga com sindrome de West;

Como tem percebido o aprendizado e desenvolvimento da crianga com
sindrome de West;

Outras questdes pertinentes.

Corpo Técnico-Pedagdgico:

Tempo de servico no magistério;

Formacgé&o académica;

Tempo de servigo no cargo;

Vinculo com a PMS;

Forma de chegada ao cargo;

Pensamentos acerca do papel do diretor, pedagogo para a Educacgéo Infantil
e Educacéo Especial;

Concepcdes sobre a crianga, a Educacéo Infantil e a inclusdo de deficientes
nakE.|;

Participacdo em cursos, congressos, seminarios sobre a educacao especial
na perspectiva da educacao inclusiva;

Descreva Guilherme;

Como tem percebido o aprendizado e desenvolvimento da criangca com
sindrome de West;

Principais leituras;

Atividades culturais;

Avaliacao que faz do trabalho que desenvolve;

Aspiracdes profissionais futuras;

Outras questbes que surgirem no processo de entrevista.
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Familia:

Nome;

ldade:

Estado civil:

Profissao:

Histérico familiar;

Como foi a gestagao;

Como foi a chegada de Guilherme;

Sobre a descoberta do diagndstico;

Qual a reacdo da familia ao receber o diagndéstico;

Orientacéo recebida e quem procurou;

Algum conhecimento prévio sobre a sindrome de West;

Buscou informacdes relativas a sindrome West;

Qual a programacéo entre tratamento e acompanhamento;

Foi explicado como seria a vida da familia a partir do diagnéstico;
Como se deu o processo de insergéo escolar de Guilherme no CMEl,
Por que optou por esse CMEI;

Atuacdo da escola e relagédo familia x escola;

O que entende por incluséo;

Descreva Guilherme;

Como a familia lida com Guilherme;

Seu filho j& sofreu algum preconceito na escola ou em algum outro espaco
gue frequenta;

Como tem percebido o aprendizado e desenvolvimento de Guilherme na
educacéao infantil;

Vocé acredita que Guilherme foi/estd sendo incluido no CMEI,

Como € a vida de Guilherme fora da escola, descreva com detalhes;
Como é ser mée de Guilherme;

Outras questdes gue se fizeram necessarias.
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APENDICE G: AUTORIZAGCAO PARA UTILIZACAO DE NOME REAL - NOME
GUILHERME

Eu, , mae de Guilherme, autorizo a

utilizagdo do nome verdadeiro de meu filho na dissertacdo de mestrado intitulada “A
crianga com Sindrome de West na Educacdo Infantil: inclusdo e préticas
pedagdgicas”, que sera realizada pela pesquisadora Sabrina da Silva Machado

Trento.

Assinatura

Serra, XX de XXXXXXXXXX de 2018.
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