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RESUMO

Esta pesquisa nomeada A criangca com Sindrome de Joubert na escola comum:
um estudo exploratdrio tém como objetivo central investigar a Sindrome de Joubert
(SJ) em seus aspectos genotipicos, fenotipicos e bibliograficos em conjunto com
relatos de pessoas que vivem o cotidiano de uma criangca com esta sindrome.
Especificamente buscou-se: conhecer e descrever por meio da bibliografia e
entrevistas as principais caracteristicas, peculiaridades e particularidades do sujeito
com Sindrome de Joubert e analisar a producado cientifica sobre o tema numa
perspectiva inclusiva; refletir teoricamente, a partir dos objetivos anteriores, em
préticas pedagdgicas pensadas para o processo de aprendizagem e desenvolvimento.
Por entender que todos os sujeitos sdo capazes de aprender e se desenvolver
independente de suas caracteristicas fisicas, mentais ou sensoriais, optou-se por
assumir a perspectiva histérico-social. Para alcancar os objetivos propostos, esta
dissertacdo de cunho qualitativo, inclinou-se na perspectiva do estudo exploratério e
realizou um levantamento bibliografico sobre a tematica, para a producdo de dados
utilizou-se analise documental e bibliogréfica e entrevistas semiestruturadas. Como
resultados identificamos que, a SJ é rara e foi descrita pela primeira vez em 1969,
ocorre 1 em cada 100.000 nascidos vivos. A partir das analises ja investigadas, foi
possivel notar que ainda nos dias de hoje, existem poucos estudos que exploram a
SJ. Até o fim desta pesquisa ndo foram encontrados outros trabalhos, do Brasil, que
abordam esta tematica, além disso, a maioria das pesquisas encontradas da area da
saude, por isso, percebemos que ha a necessidade de mais trabalhos acerca deste
tema no ambito educacional para que os profissionais da educacdo possam oferecer
um ensino que atenda as necessidades educativas desses estudante e proporcionar
uma educacéo inclusiva e de qualidade. No que tange ao processo de escolarizacéo
da aluna com SJ, foi possivel constatar que, as profissionais que atuam com esta
aluna a veem como sujeito socio historico e planejam atividades que objetivam a
promoc¢do da aprendizagem e desenvolvimento, durante o periodo da estudante na
unidade escolar, foi notério o avanco no desenvolvimento da educanda, o que
comprova a teoria preconizada por Vigotski de que a deficiéncia ndo é um impeditivo

no processo de aprendizado e desenvolvimento de alunos com deficiéncia.

Palavras-chave: Sindrome de Joubert. Inclusdo. Ensino Fundamental



ABSTRACT

This research named The child with Joubert Syndrome in the common school: an
exploratory study has the central objective of investigating the Joubert Syndrome
(SJ) in its genotypic, phenotypic and bibliographic aspects together with reports of
people who live the daily life of a child with this syndrome. Specifically, we sought to:
to know and describe through the bibliography and interviews the main characteristics,
peculiarities and particularities of the subject with Joubert Syndrome and to analyze
the scientific production on the subject in an inclusive perspective; theoretically reflect,
from the previous objectives, on pedagogical practices designed for the learning and
development process. As he understands that all subjects are capable of learning and
developing regardless of their physical, mental or sensory characteristics, it was
decided to assume the historical-social perspective. In order to achieve the proposed
objectives, this qualitative dissertation leaned on the perspective of the exploratory
study and carried out a bibliographic survey on the subject, for the production of data,
documentary and bibliographic analysis and semi-structured interviews were used. As
a result, we identified that SJ is rare and was first described in 1969, with 1 in every
100,000 live births. From the analyzes already investigated, it was possible to notice
that even today, there are few studies that explore SJ. Until the end of this research,
no other works were found, from Brazil, that address this theme, in addition, most of
the researches found in the health area, therefore, we realized that there is a need for
more works on this theme in the educational scope for that education professionals
can offer education that meets the educational needs of these students and provide
an inclusive and quality education. Regarding the student's schooling process with SJ,
it was possible to verify that the professionals who work with this student see her as a
socio-historical subject and plan activities that aim to promote learning and
development during the student's period in the school unit , the progress in the
development of the student was notorious, which proves the theory advocated by
Vigotski that disability is not an impediment in the learning and development process

of students with disabilities.

Keywords: Joubert syndrome. Inclusion. Elementary School
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INTRODUCAO

“Aqueles que passam por nds, nao vao sés, nao nos deixam sos. Deixam
um pouco de si, levam um pouco de nés” (Antoine de Saint-Exupéry).

Inicio! minha introducdo com uma citagdo do livro “Pequeno Principe”, escrito por
Antoine de Saint-Exupéry, pois entendo que se atualmente estou nesse campo
profissional foi porque uma pessoa despertou meu desejo para ingressar na area
da educacéao e, se continuei, foi porque cada aluno que passou por mim deixou
aprendizado e a vontade de aprender ainda mais e eu fiz, e ainda faco, o meu melhor

para que eles também pudessem/possam levar um pouco de mim.

Desde muito nova lembro-me de acabar as tarefas em sala de aula e ir ajudar os
colegas de classe, acredito que 0 meu interesse pela area da educagcédo sempre
esteve comigo, porém, durante um tempo, permaneceu adormecido, por iSso, exerci
outras profissdes que ndo me faziam sentir feliz profissionalmente, até que um dia,
em uma conversa informal, 0 meu irmao sugeriu-me a ideia de ingressar no ensino

superior no curso de Letras.

No inicio resisti, tive receio, pois sou timida e a ideia de estar a frente de uma classe
causava-me medo, mas ap0s muita reflexdo eu decidi matricular-me no curso, apos
3 periodos percebi que ndo me identifiquei com as disciplinas e com a metodologia
do curso, entao tranquei as aulas na universidade e novamente apds uma conversa

com meu irmao, decidi que iria cursar Pedagogia.

Logo no primeiro semestre fiquei encantada com as disciplinas, com as praticas de
ensino que envolviam teoria e pratica e com o olhar que os profissionais da

educacédo daquela universidade tinham com o aluno.

Esse curso despertou o0 meu encantamento pela area da educacédo e posso dizer
gue ali comecou a minha trajetéria profissional, pois logo no primeiro semestre iniciei
0 estagio ndo obrigatoério e pude trabalhar em quatro escolas municipais, nas quais

eu atuava como agente facilitadora? de alunos publico-alvo da educacéo especial.

1 Utilizo a 12 pessoa do singular na introducéo por ser algo intrinseco, porém no decorrer do projeto
utilizo a 12 pessoa do plural por entender que para a realizacao da escrita foi necessaria a contribuicao
de um conjunto de vozes.

2 Termo utilizado no estado do Rio de Janeiro, onde nasci, cresci e me formei para designar a atuagdo
na sala de aula ao lado do aluno com deficiéncia com o objetivo de facilitar o processo de ensino-



Ao longo dos estagios tive a oportunidade de trabalhar com diversos alunos com
diferentes sindromes e essa experiéncia transformou-me como ser humano e como
profissional. Aprendi que esses alunos precisam de um olhar humanizado que os
enxergue como seres que sao capazes de aprender e se desenvolver como

gualquer outra pessoa, porém cada um no seu ritmo.

Essas experiéncias me instigaram a buscar mais conhecimento a respeito de alunos
com algum tipo de deficiéncia, acerca da educacdo especial e percebi que
atualmente essas pessoas ainda sofrem preconceitos e, em diversas situagoes,

continuam a margem da sociedade.

Sou natural do Rio de Janeiro e com o término da minha graduacéo fiz cursos de
especializacdo na area da educacao especial e uma pos-graduacédo em educacgao
especial e processos inclusivos. Todos os aprendizados que foram a mim

proporcionados contribuiram para me constituir como a profissional que sou hoje.

No segundo semestre de 2018 tentei pela primeira vez ingressar no mestrado na
linha da Educacédo Especial e Processos Inclusivos na Universidade Federal do
Espirito Santo, obtive éxito e iniciei esta nova etapa no primeiro semestre de 2019.
Com a aprovacdo minha vida mudou completamente, pois a partir disso eu fiz o
processo seletivo do municipio de Serra, fui aprovada e chamada para me tornar
professora do Atendimento Educacional Especializado, area que trabalhei por 1

ano.

Hoje sou professora do 2° ano do ensino fundamental, mas meu anseio pela
aprendizagem nao cessou, pelo contrario, entendo que o aprendizado é continuo,
por isso, depois de muito estudo ingressei no mestrado na area da educacao
especial e processos inclusivos e posso acrescentar que a experiéncia foi

maravilhosa.

Sinto-me imensamente realizada por ter conseguido chegar tdo longe, mas nao
pararei por aqui, pretendo continuar me especializando na é&rea. Partindo da
perspectiva de que “aqueles que passam por nés deixam um pouco de si” (Antoine
de Saint-Exupéry) refleti sobre um aluno de quando eu ainda atuava na Educagéo

Especial, que tinha anseio pela aprendizagem e sempre que ele ia ao atendimento

aprendizagem do estudante.
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educacional especializado, mesmo sem perceber, me ensinava algo novo. A
principio pensei em realizar a minha pesquisa com este estudante, mas devido a
contratempos familiares o aluno comecou a ter dificuldades para frequentar o
Atendimento Educacional Especializado.

Diante deste impedimento, em conversa com meu irmao que me perguntou se eu
gostaria de trocar de pesquisa, eu disse que sim e fui apresentada a uma sindrome
até entdo desconhecida para mim, chamada “Sindrome de Sturge-Weber”. No
momento da conversa fiqguei empolgada, busquei informacdes sobre essa sindrome

e descobri que é rara.

Entretanto, posteriormente em conversa com a diretora da instituicdo de ensino em
gue trabalho, esta me sinalizou que uma aluna com Sindrome de Joubert (SJ) tinha
se matriculado, como n&o conhecia a sindrome fiz pesquisas sobre e descobri que
esta € uma sindrome ainda mais rara do que a de Sturge-Weber, por isso, e pela
melhor viabilidade de locomocéo, ja que a aluna faz parte do meu local de trabalho,
tive a certeza de que gostaria de pesquisar, conhecer mais e possibilitar que outros
profissionais da educacdo conhecam essa sindrome ainda pouco estudada pela

area educacional no Brasil.

Nesse contexto, e inserida no grupo de estudos e pesquisas em educacdo e
inclusdo, GEPEI, coordenado pelo meu orientador, Rogério Drago, e que se debruca
em estudos com foco em processos de inclusdo, aprendizagem e desenvolvimento
de sujeitos com sindromes raras matriculados nas escolas comuns, senti a
necessidade de realizar um estudo exploratério teorico-bibliografico acerca do
processo de inclusdo de uma aluna com Sindrome de Joubert. A partir da temética,
0 presente estudo tem como obijetivo geral: conhecer a Sindrome de Joubert em
seus aspectos genotipicos, fenotipicos e bibliograficos em conjunto com
relatos de pessoas que vivem o cotidiano de uma crian¢ca com esta sindrome.
Como desdobramento do objetivo geral foram tracados os seguintes objetivos
especificos: (a) conhecer e descrever as principais caracteristicas, peculiaridades e
particularidades da crianca com Sindrome de Joubert; (b) analisar a producéo
cientifica sobre o tema numa perspectiva inclusiva; (c) refletir teoricamente e por
meio de entrevistas, em praticas pedagogicas pensadas para o processo de

aprendizagem e desenvolvimento numa perspectiva inclusiva.
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Para isso, o presente estudo estd organizado em cinco capitulos além da
introducgéo, consideracdes finais, referéncias e apéndices ordenados da seguinte
maneira: no primeiro capitulo intitulado “Consideracbes metodologicas”, sao
apresentados os objetivos, instrumentos e procedimentos que utilizados para a

producéo de dados e sujeitos da pesquisa.

No segundo capitulo nomeado “Conhecendo a Sindrome de Joubert”, trago o
conceito da sindrome, seus aspectos genotipicos e fenotipicos, além de algumas
pesquisas, bem como teses e dissertacdes ja realizadas a respeito de sujeitos com

Sindrome de Joubert.

No terceiro capitulo dialogamos sobre “Educacdo Especial e Educacéo Inclusiva:
conceitos e fundamentos”. Este capitulo refere-se a abordar conceitos e concepcgoes
gue auxiliaram para a compreensdo acerca da educacdo de pessoas com

deficiéncia e nos ajuda a pensar ac¢des inclusivas de sujeitos tdo peculiares.

O quarto capitulo, “Aprendizagem e o desenvolvimento sob a perspectiva histoérico-
cultural de Vigotski”, foi dedicado a discutir sobre a abordagem tedrica que foi

utilizada para a analise dos dados do estudo.

No quinto denominado, “Luna sob o olhar humanizado daqueles que compartilham
seu cotidiano”, trazemos o olhar dos entrevistados sobre a aluna com Sindrome de
Joubert e a discusséo dos dados a partir da revisao de literatura, das consideracfes
tedricas e dos relatos produizidos nas entrevistas realizadas com pessoas que

lidam/lidaram com uma crian¢ca com a sindrome de Joubert.
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1 CAMINHOS METODOLOGICOS

Nesse capitulo abordamos os caminhos metodoldgicos que foram seguidos na
realizacdo desse trabalho. O capitulo estd organizado em quatro subitens. No
primeiro, destacamos 0s objetivos: geral e especificos do estudo. No segundo,
apresentamos a opcdo metodolégica do estudo. Ja no terceiro, mostramos 0s
procedimentos para a producao de dados, seguido dos sujeitos da pesquisa.

1.10OBJETIVOS DO ESTUDO

Este estudo teve como objetivo geral conhecer a Sindrome de Joubert em seus
aspectos genotipicos, fenotipicos e bibliograficos em conjunto com relatos
de pessoas que vivem o cotidiano de uma crian¢ca com esta sindrome. Como

objetivos especificos buscamos,

o Conhecer e descrever por meio da bibliografia e entrevistas as
principais caracteristicas, peculiaridades e particularidades do sujeito com
Sindrome de Joubert;

o Analisar a producao cientifica sobre o tema numa perspectiva
inclusiva;

o Refletir teoricamente, a partir dos objetivos anteriores, em praticas
pedagodgicas pensadas para o0 processo de aprendizagem e

desenvolvimento numa perspectiva inclusiva.

1.2 CONSIDERACOES METODOLOGICAS DO ESTUDO

Levando em consideracdo os objetivos deste estudo, optamos por desenvolver a
pesquisa na perspectiva da abordagem qualitativa. Os estudos qualitativos valorizam
o0s aspectos descritivos e as percepcdes pessoais. Bogdan (1982 apud TRIVINOS,

1987, p. 128-130) destaca cinco caracteristicas do estudo qualitativo:

1°) A pesquisa qualitativa tem o ambiente natural como fonte direta dos
dados e o pesquisador como instrumento-chave; 2°) A pesquisa qualitativa
€ descritiva; 3°) Os pesquisadores qualitativos estdo preocupados com o
processo e ndo simplesmente com os resultados e o produto; 4°) Os
pesquisadores qualitativos tendem a analisar seus dados indutivamente;
59) O significado € a preocupagédo essencial na abordagem qualitativa [...].
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Diante do elucidado, concordando com Bogdan (1994) e a partir do exposto por
Minayo (2001), Freitas (2002), Denzin e Lincoln (2006) e Creswel (2007),
destacamos que a pesquisa qualitativa responde indagacdes singulares, pretende
analisar ndo apenas a realidade quantificada, ou seja, essa realidade possui uma

gama de significados, motivacdes, aspiracoes, crencas, valores e atitudes.

Portanto, este estudo, de cunho qualitativo, assume um olhar a partir da perspectiva
sécio-histérica de Vigotski, buscando compreender os individuos em sua totalidade,

além disso, a pesquisa qualitativa pode ser conceituada como:

Os estudos qualitativos com o olhar da perspectiva sécio-histérica, ao
valorizarem os aspectos descritivos e as percepcdes pessoais, devem
focalizar o particular como instédncia da totalidade social, procurando
compreender os sujeitos envolvidos e, por seu intermédio, compreender
também o contexto (FREITAS, 2002, p. 62).

Segundo Denzin e Lincoln (2006), o estudo qualitativo implica em uma viséo
elucidada do mundo, isso quer dizer que seus pesquisadores estudam o
objeto/sujeito em seu contexto natural, concordando, deste modo, com Creswel
(2007 p. 186), quando destaca que na perspectiva de natureza qualitativa “o
ambiente natural é a origem direta dos dados, o pesquisador € o instrumento

essencial e os dados coletados sdo predominantemente descritivos.”

Assim, a partir da interpretacdo dos tedricos destacados, pode-se ressaltar que o
estudo qualitativo contempla a relacdo dinamica, particular, contextual e temporal
entre o investigador e o investigado. Por isso, requer um entendimento acerca do
fendmeno no contexto, do tempo e dos acontecimentos, deste modo, o pesquisador

se torna um dos agentes do processo de pesquisa.

Sendo assim, diante do exposto, para o alcance dos objetivos propostos para esta
pesquisa de mestrado, assumiu-se, a perspectiva do estudo exploratério, no intuito
de possibilitar maior conhecimento sobre o tema em questao, para tanto, de acordo
com Gil (2002, p. 45) “[...] as pesquisas exploratérias visam proporcionar maior
familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a construir

hipoteses”.

Logo, a pesquisa em questdo buscou realizar um levantamento bibliografico sobre

o0 tema com o intuito de localizar informacdes sobre a Sindrome de Joubert na
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literatura académica com o propdsito de obter base para a construcdo de hipoteses

e conceitos sobre a sindrome em questao.

Nesse sentido, Michell (2009, p. 42) ressalta que o estudo exploratério “[...] busca
explicar um problema a partir de referéncias teoricas publicadas em documentos”,
por isso, para construir esta pesquisa buscamos o maior nimero de informacdes
possiveis sobre o assunto abordado, e assim, responder aos objetivos propostos

para esta pesquisa.

De acordo com Gil (2002), o planejemento do estudo exploratério € bem flexivel, ja
gue € possivel levar em consideracao diversos fatores relativos ao tema estudado.
Ainda segundo o autor, a maioria dos estudos exploratérios inclui: (a) levantamento
bibliografico; (b) entrevistas com pessoas que tiveram experiéncias praticas com o

problema pesquisado; e (c) analise de exemplos que estimulem a compreensao.
1.3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

De acordo com Michel (2009, p. 50), o método pode ser entendido como “[...] o
plano geral, norteador do processo, o caminho, o modo escolhido para se chegar
a uma resposta, a uma solugao”. Portanto, neste subcapitulo, discorremos sobre

0s as técnicas que utilizamos para obtermos os resultados desejados.

De acordo com Michel (2009, p. 64),

Os procedimentos metodolégicos para producdo de dados devem estar
de acordo com a metodologia escolhida para conduzir o estudo, além
disso, podem ser conceituados como instrumentos utilizados para coletar

dados e informacgdes, visando a andlise e a explicacdo de aspectos
tedricos estudados.

Nesse sentido, concordando com a autora, partimos do principio de que os
procedimentos metodologicos devem estar intimamente conectados com o0s
objetivos e a metodologia, jA que eles sédo as diretrizes para o alcance de
resultados significativos. Além disso, compreendemos que as técnicas utilizadas
para a producao de dados, sdo instrumentos essenciais para que se preservem a

fidelidade, qualidade e complexidade da pesquisa.

Isto posto, para que tivéssemos informacdes suficientes para o desenvolvimento



e alcance dos objetivos destacados, elencamos duas técnicas® de natureza
qualitativa para a producao: a) andlise documental e bibliogréfica; b) entrevistas
semiestruturadas com os sujeitos do estudo, que seréo explicados a seguir.

Analise documental e bibliografica — De acordo com Ludke e André (1986, p.
38) “[...] a analise documental pode se constituir numa técnica valiosa de
abordagem de dados qualitativos, seja complementando as informacdes obtidas

por outras técnicas, seja desvelando aspectos novos de um tema ou problema”

Nesse contexto, por considerar que os documentos sdo uma fonte rica de dados,
ao realizar a analise documental, consultamos registros referentes a tematica
desta pesquisa no intuito de coletar elementos Uteis para a compreensao e analise
do problema. Alves-Mazzotti e Gewandsznajder (1998, p. 169) consideram
documento “[...] qualquer registro escrito que possa ser usado como fonte de

informacao”.

Por conseguinte, vale ressaltar que a proposta para este estudo néo foi trazer uma
solucdo Unica ou definitiva para o problema, mas sim trazer elementos que
possibilitem solucdes alternativas para que o profissional da educagdo possa ter
um maior embasamento tedrico que facilite no processo de mediagcéo do processo
de aprendizagem e desenvolvimento do sujeito com SJ, além de proporcionar

maior familiaridade com a sindrome e suas caracteristicas.

Nessa perspectiva, corroboramos com Gil (2002, p. 47) quando nos diz que,

[...] convém lembrar que algumas pesquisas elaboradas com base em
documentos sdo importantes ndo porque respondem definitivamente a um
problema, mas porque proporcionam melhor visdo desse problema ou,
entdo, hipéteses que conduzem a sua verificagdo por outros meios.

Portanto, salientamos que este estudo se sustentou na analise documental porque

a partir das fontes bibliograficas foi possivel observar fatos que ndo seria possivel
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3 A principio também realizariamos observacées participantes no ambiente escolar para observarmos
o cotidiano vivido por uma crianga com sindrome de Joubert na sala de aula comum. A proposta inicial
era realizar um estudo de caso do tipo etnografico. Entretanto, com os problemas advindos da Covid19,

tivemos que readequar o projeto e assumir outra metodologia, assim como outros procedimentos
producéo de dados.

de



observar diretamente, além de ter possibilidado a formulac&o de problematizacdes
gue séo tado importantes quanto os documentos para a elaboragdo de novas
hipoteses e ter propiciado um entendimento ampliado acerca do tema proposto.

Desse modo, a andlise do material em tela “[...] visa a ultrapassar o nivel do senso
comum e do subjetivismo na interpretacdo e alcancar uma vigilancia critica em
relacdo a comunicacdo de documentos literarios, biografias, entrevistas ou
observagao” (MINAYO, 2007, p. 308)

Além disso, por ser um registro estavel, a andlise de documentos bibliograficos
possibilitou que pudéssemos comparar os registros com outras fontes e revisa-los
diversas vezes para que obtéssemos melhor compreensdo da tematica e

garantissimos maior confiabilidade dos achados.

Para realizarmos a pesquisa utilizamos fontes primarias como trabalhos e artigos
cientificos localizados em bibliotecas digitais e os dados coletados seréao

apresentados no proximo capitulo deste estudo.

Entrevista semiestruturada — De acordo com Gil (2008), a entrevista pode ser
definida como um meio de interacao social e destaca que esta € uma das técnicas
mais aplicadas na coleta de dados no ambito das ciéncias sociais, e ainda afirma

que,

Enquanto técnica de coleta de dados, a entrevista é bastante adequada
para a obtencéo de informagdes acerca do que as pessoas sabem, créem,
esperam, sentem ou desejam, pretendem fazer, fazem ou fizeram, bem
como acerca das suas explicagBes ou razbes a respeito das coisas

precedente (SELLTIZ et all., 1967 apud, GIL, 2008, p. 109).

Diante disso, no intuito de complementar a metodologia bibliogafica que foi
proposta para a constru¢do desta pesquisa e possibilitar maior compreenséo
acerca da tematica, julgamos necessario incluir, para a producdo de dados, a

entrevista semiestruturada.

Nesse sentido, Michel (2009, p. 68), refere-se a entrevista como “[...] um encontro
entre duas pessoas, a fim de que uma delas obtenha informacdes a respeito de

determinado assunto, mediante uma conversagao de natureza profissional”. Ainda
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sob esta perspectiva a autora ressalta que a entrevista € um instrumento essencial

da investigacao social, ja que constitui uma conversacao face a face.

Nesse mesmo contexto, Freitas (2002, p. 29) nos diz que,

A entrevista, na pesquisa qualitativa de cunho sécio-histérico, também é
marcada por essa dimensé&o do social. Ela ndo se reduz a uma troca de
perguntas e respostas previamente preparadas, mas € concebida como
uma producdo de linguagem, portanto, dialdgica. [...]. As enunciac¢des
acontecidas dependem da situacdo concreta em que se realizam, da
relacdo que se estabelece entre os interlocutores, depende de com quem
se fala.

Nesse processo, optamos pela entrevista semiestruturada por entender que este
tipo de entrevista permite maior liberdade ao entrevistado e ao entrevistador para
abordar outras questdes que possam ser pertinentes para o enriquecimento da

pesquisa de acordo com o desdrobamento da entrevista.

Gil (1999, p. 120), nos esclarece que “o entrevistador permite ao entrevistado falar
livremente sobre o assunto, mas, quando este se desvia do tema original, esforca-

se para a sua retomada”.

Neste modelo de entrevista, as indagacdes predeterminadas sdo somente um norte
do dialogo, ndo precisam, obrigatoriamente, ditar o decurso, possibilitando, assim,
0 estabelecimento de uma relacdo amigavel com os envolvidos no processo da
pesquisa. Kramer (2008, p. 27), por sua vez, aponta que, “...] a rigidez na
estruturacdo das entrevistas pode inibir a memoria e o fluir das ideias do
entrevisado, ficando as respostas reduzidas, sem continuidade e sem eco no

interlocutor”

A escolha por realizar entrevistas semiestruturadas se deu por acreditar que este
instrumento possibilia a flexibilizacdo e a estruturacdo do trabalho, além disso, esta
técnica proporcionou gque obtivéssemos dados que ndo sdo puderam ser achados

em fontes documentais.

Sendo assim, o desenvolvimento da entrevista semiestruturada ocorreu ao longo
do processo da producado de dados tendo sido realizada com profissionais da area
da educacdao e familiares relacionados diretamente com uma criangca com sindorme

de Joubert.

17
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1.4SUJEITOS DA PESQUISA

Buscando ampilar o olhar sobre a sindrome de Joubert, idenficamos no municipio de
Serra uma crianga matriculada no primeiro ano do ensino fundamental de uma escola
comum. A ideia inicial era observar o cotidiano dessa crianga, entretanto, como
salientado na nota de rodapé 3 dessa dissertacédo, tal processo nao foi possivel. Por
outro lado, pudemos realizar entrevistas com pessoas que atuaram/atuam
diretamente com a referida crianga e que trazem novos/outros elementos que a
pesquisa bibliografica ndo abarcou. Nesse sentido, considerando a proposta de

estudo exploratorio, realizamos entrevistas com 0s seguintes sujeitos:

Maria — mée da criangca com sindrome de Joubert que nomeamos como LUNA:
atua como técnica de enfermagem. Maria sempre coloca Luna em primeiro lugar, caso
haja mudanca de rotina, respeita as limitacdes da filha, interage bastante com ela, da
muito amor e carinho e buscou matricular a filha na atual escola por ser proxima de
casa e por achar que seria facil a adaptacéo, jA que a maioria das criancas que

estudava com Luna na educacéo infantil foram para a mesma unidade de ensino.

Professora Carolina — 1° ano do ensino fundamental: formada em licenciatura
plena em Pedagogia, possui especializacdo em Alfabetizac&o e Letramento em séries
iniciais e na Educacao de Jovens e Adultos. Professora efetiva da escola em que a
aluna estad matriculada, tem 7 anos e meio de experiéncia no magistério e sempre

atuou com turmas do 1° ano do ensino fundamental.

Diretora Maria Rita: formada em licenciatura em Artes Visuais, possui especializacao
em Educacao comunitaria. Tem 17 anos no magistério, possui 14 anos de vinculo com
a atual instituicdo de ensino e chegou ao cargo de diretora, no qual atua por 1 ano e

5 meses, por meio de consulta & comunidade escolar.

Cuidadora Carla: formada em pedagogia, possui especializacdo em educacao
especial, em educacao infantil, séries iniciais e EJA. Atuou na educacao infantil por 11
meses como professora e possui experiéncia de 1 ano e 4 meses como cuidadora,
sendo 5 meses na atual instituicdo de ensino onde cumpre a carga horaria das 07h as
17h.
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2 CONHECENDO A SINDROME DE JOUBERT

A falta de conhecimento da sociedade, em geral, faz com que a deficiéncia
seja considerada uma doenga crdnica, um peso ou um problema. O estigma
da deficiéncia é grave, transformando as pessoas cegas, surdas e com
deficiéncias mentais ou fisicas em seres incapazes, indefesos, sem direitos,
sempre deixados para o segundo lugar na ordem das coisas. E necessario
muito esforgo para superar este estigma (MACIEL, 2000, p. 53).

Este capitulo refere-se a apresentacdo da caracterizacdo de alguns aspectos
essenciais da Sindrome de Joubert (SJ), como seus aspectos conceituais,
fenotipicos e genotipicos afim de sistematizar e enriquecer a compreenséo acerca
desta sindrome rara e pouco explorada no ponto de vista das pesquisas em
educacdo, além de trazer a revisédo de literatura acerca dos estudos encontrados
sobre o tema e que dialogam com a possibilidade de aplicacdo do conhecimento
produzido.

2.1ASPECTOS GENOTIPICOS E FENOTIPICOS DA SINDROME DE JOUBERT

De acordo com Brancati, Dallapiccola e Valente (2008), a Sindrome de Joubert foi
descrita pela primeira vez em 1969 pela Dra. Marie Joubert em colaboracdo de
colegas de trabalho. Os médicos descreveram o caso de quatro irmaos canadenses
com agenesia do vermis cereberar que apresentavam hiperpneia* e/ou apneia,
hipotonia®, anomalia nos movimentos oculares, ataxia® e deficiéncia intelectual. Um

dos irmaos apresentava meningoencefalocele occipital”’.

Em 1977, Eugene Boltshauer e Werner Isler descreveram mais trés casos de
criancas com o mesmo fendtipo, indicando que estas caracteristicas representam
‘uma nova entidade clinica e bem definida” (BRANCATI; DALLAPICCOLA;
VALENTE, 2008, p. 2, traducdo nossa) que eles nomearam como “Sindrome de

Joubert”.

4 Frequéncia respiratoria aumentada e profunda.

5 Diminuicdo do ténus muscular e da forca.

8 Formulario da desordem de movimento. H4 uma perda de balango e de coordenacao fisica que
conduzem a dificuldade no passeio normalmente.

7 Resulta de um defeito 6sseo por onde se exterioriza meninges, liquido cerebroespinhal e tecido
cerebral, sendo mais frequente na regido occipital e linha mediana do cranio.
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Posteriormente surgiram novos casos de SJ apresentando, além das descobertas,
caracteristicas como encefalocele occipital (meningo)?, polidactilia®, alteracdo das
estruturas do olho, distrofia da retina?, tracos do espectro autista, dentre outras.

Ainda em conformidade com Brancati, Dallapiccola e Valente (2008, p. 2, traducdo
nossa) “[...] em 1992, Saraiva e Baraitser realizaram a primeira revisdo abrangente
dessa condicado, relatando 72 pacientes previamente publicados e 29 novos
pacientes com um possivel diagnostico de SJ”. Apos o estudo, os autores
estabeleceram como parametro para diagndstico hipotonia, hipoplasia do vermis
cerebeloso!!, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor juntamente com

respiracao irregular ou anormalidade no movimento dos olhos.

A sindrome de Joubert refere-se a um disturbio de origem genética autossémica
recessiva rara, que pode ocorrer por mutacdes em mais de 30 genes diferentes,
dentre os genes estdo: AHI1 em 6g23, NPHP1 em 2q13, CEP290 (NPHP6) em
12921.32, TMEM67 em 8921, RPGRIP1L em 16q12.2, e por fimem 9934 e 11pl12-
g13. Alguns desses genes desempenham papeéis essenciais no desenvolvimento e
funcionamento de diversos tipos de células, incluindo fotorreceptores da retina,

neurdnios, tabulos renais e ductos biliares (MACHADO et all, 2018).

Sabe-se ou suspeita-se que as proteinas produzidas a partir desses genes
desempenhem papéis nas estruturas celulares chamadas cilios
primarios. Os cilios primarios sdo projecées microscopicas em forma de
dedo que se destacam da superficie das células e estdo envolvidas na
deteccdo do ambiente fisico e na sinalizacéo quimica. Sao importantes para
a estrutura e funcéo de muitos tipos de células, incluindo células cerebrais
(neurdnios) e certas células nos rins e no figado e também s&o necessarios
para a percepcdo dos estimulos sensoriais, que sao interpretados pelo
cérebro para visao, audicao e olfato [...] Embora os pesquisadores acreditem
que os cilios priméarios defeituosos sdo responsaveis pela maioria das
caracteristicas desses disturbios, ainda ndo se sabe como eles levam a
anormalidades especificas do desenvolvimento (GENETICS HOME
REFERENCE, 2020, traducéo nossa).

8 A encefalocele é um “vazamento” do tecido cerebral para fora do cranio, ela geralmente é coberta de
pele e tem a aparéncia de uma “bolsa” colada na cabecga da crianga. A mais frequente é a encefalocele
occipital (atras da cabeca do bebé).

9 E uma deformidade que acontece quando nasce um ou mais dedos extras na m&o ou no pé.

10 As Distrofias da Retina incluem um nimero grande de doencas de caracter hereditario com alteracdes
oculares mas algumas sao acompanhadas de manifestagfes sistémicas. Todas sao caracterizadas por
uma degeneragédo progressiva dos fotorreceptores e do epitélio pigmentado.

11 Crescimento insuficiente do vermis cerebeloso.
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Vale ressaltar que muitos casos podem ocorrer esporadicamente, ou seja, nao
herdados, nesse caso, a causa genética é desconhecida. Na grande maioria das
vezes é herdada de forma autossdmica recessiva, isso quer dizer que as pessoas
com Sindrome de Joubert herdam uma cépia defeituosa do gene de ambos os pais,
ditos transportadores. Pessoas que possuem a condicdo autossémica recessiva,

geralmente ndo demonstram sinais.

Quando duas pessoas que possuem o disturbio autossémico recessivo tém filhos,
cada bebé tem “[...] 25% de chances de ser afetado, 50% de chances de ser uma
transportadora ndo afetada como cada pai e 25% de chances de nao ser
afetado e ndo ser transportadora” (PARISI; et all, 2007, s/p, traducéo nossa). Uma
vez que o casal ja teve um filho com SJ, eles tém a chance de 25% de terem outro

filho com a mesma sindrome.

Conforme aponta o site Rare diseases (2016), em casos raros, a sindrome de
Joubert pode ser causada por mutacdes no gene OFD1 no cromossomo X e ser
herdado em um recessivo ligado ao X. Essas condi¢des normalmente acontecem

em homens por possuirem apenas 1 cromossomo X.

Ja as mulheres, por terem 2 cromossomos X, geralmente ndo sao afetadas, pois,
caso ocorra a mutacdo em um dos cromossomos X, ainda terdo uma copia sem
alteracdo para contrabalancar os elelos'?. Para serem afetas, a mutacéo teria que
acontecer nos 2 cromossomos X, isso é muito raro, por isso, a incidéncia de SJ nos

homens é maior que nas mulheres.

Vale destacar que, se a mae possuir mutacao recessiva ligada ao cromossomo X e
0 pai néo, o risco para os filhos ira depender do género de cada crianca. Caso o pai
tenha a condicao recessiva ligada ao X e a mae nao, nenhum filho sera afetado,

porém as filhas serdo portadoras ndo afetadas.

Estima-se que sua prevaléncia seja que a cada 100.000 nascimentos de bebés

vivos, resulta em um bebé com Sindrome de Joubert. Conforme Laménica et all

2 variacéo especifica de um gene.
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(2016), até 2014 foram descritos apenas 212 casos em todo o mundo, mas este

ndmero pode estar subestimado, entretanto mostra que € uma sindrome bem rara.

Por outro lado, “[...] mutacBes genéticas particulares que causam essa condicao
sdo0 mais comuns em certos grupos étnicos, como as populacbes judaica
asquenazita, franco-canadense e huterita” (GENETICS HOME REFERENCE,
2020, tradugao nossa).

O site IntegratedGenetics (2017), nos diz que, a Sindrome de Joubert é mais
comum em pessoas Ashkenazi, ascedéncia judaica. Nesse grupo, foi detectada
uma mutacao fundadora p.R12L no gene TMEM216 para a SJ tipo 2. Verificou-se
gue a incidéncia de sujeitos com SJ € de 1 em cada 33.800, aproximadamente.

Parisi (2019, p. 30) destaca que a sindrome foi descrita inicialmente em grupos um
tanto isolados com elevados indices de consanguinidade, inclusive nas populacdes

franco-canadense, judaica asquenazita e arabe.

Curiosamente, existem varias mutacfes fundadoras em vérios genes para
cada uma dessas populacdes. A familia franco-canadense original descrita
por Joubert et all em 1969 era conhecida por ter uma consanguinidade
distante relacionada a um fundador comum 10 geracSes removido na
Franca. No entanto, existem pelo menos trés genes diferentes que causam
SJ em familias desta regido do Canada (CPLANE1 , CC2D2A , NPHP1), e
a amplitude de mutacdes, mesmo dentro de genes ligados a uma
populagéo endémica , € altamente variavel. De fato, muitos individuos
afetados franco-canadenses abrigam variantes patogénicas heterozigotas,
indicando que o conceito de uma Unica mutacdo “fundadora” em uma
populacdo consanguinica especifica ndo se aplica ao SJ (PARISI, 2019,
p.30, traducdo nossa).

Esta Sindrome, também conhecida como Sindrome de Joubert-Boutshauer
configura-se ao grupo de ataxias'® hereditarias, que “[...] sdo distirbios de
coordenacao dos movimentos provocados por danos na estrutura no metabolismo
do cerebelo” (SILVA et all. 2007, p. 32), podendo ser considerada em anomalias

comuns, anomalias associadas e anomalias ocasionais.

As anomalias comuns so hipotonia'* desde o nascimento, ataxia, atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM), movimentos oculares anormais

13 Ataxia é descrita como a perda do controle muscular durante movimentos voluntarios.
4 Diminuicdo do ténus muscular e da forga, o que causa moleza e flacidez.
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e ritmo respiratério alterado, com taquipnéia e apnéia, agenesia ou
hipoplasia do verme cerebelar. As anomalias associadas s&o descritas
como as faciais, polipnéia episddica, displasia de retina, colobomas,
estrabismo, ptoses, apraxia oculomotora com movimentos horizontais e
verticais e cistos renais. As anomalias ocasionais sdo a polidactilia,
micro/macrocefalia, refluxo gastroesofagico, tumores linguais, epilepsia,
cardiopatias congénitas, atresia duodenal e de coanas, fibrose ocular,
escoliose e meningocele (MARIA et all. apud SILVA et all. 2007, p. 33).

Uma vez que ocorre a juncdo das caracteristicas da Sindrome de Joubert e uma ou
mais dessas anomalias adicionais, se caracacterizam em diversos distdrbios

separados. Quando ocorre essa combinacdo, esta € referida como Sindrome de
Joubert e doencas relacionadas (SJDR).

De acordo com Orphanet (2009) no periodo neonatal manifesta-se normalmente por
respiracdo ou movimentos oculares irregulares, na infancia pode ocorrer hipotonia e
posteriormente ataxia cerebelosa, além de ser comum o atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor. Quanto as capacidades cognitivas, estas sdo variaveis, 0 sujeito

com a sindrome podera ou nao ter deficiéncia intelectual e convulsoes.

Segundo Weiss, Andrade e Carvalhdes (2009), a caracterizacao da Sindrome se da
por alteracfes do sistema nervoso central em que a principal alteracdo se da por
hipoplasia de vermis cerebelar acompanhada de malformacbes complexas,
alteracdes oculares e renais. Esses sinais neurolégicos podem ocorrer de maneira

isolada ou estar variavelmente relacionadas com anomalias de diversos 6rgéaos.

Outras anomalias do sistema nervoso central também podem ser
encontradas, como ventriculomegalial®, encefalocele  occipital®,
polimicrogirial’, heterotopia periventricular'®, displasias corticais®®,
hamartoma hipotalamico?®, auséncia da glandula pituitaria®*, anomalia do
corpo caloso, malformac¢6es do hipocampo, anormalidades morfolégicas do

15 Aumento do tamanho dos ventriculos cerebrais

16 Defeito do tubo neural, doenca na qual ocorre a herniagéo do cérebro e das meninges por aberturas
no cranio

17 Malformacgdo da organizacdo cortical, e o termo significa um nimero excessivo de pequenos e
proeminentes giros separados por espessos e rasos sulcos, dando a superficie cortical um aspecto
grosseiro

18 Caracterizada por conglomerados neuronais que se localizam adjacentes as paredes dos ventriculos
laterais

19 Uma das formas mais frequentes de malformacées do desenvolvimento cortical

20 Malformagé&o congénita rara, que pode se manifestar através de crises epilépticas, principalmente as
gelasticas, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, retardo mental, distdrbios comportamentais e
puberdade precoce.

21 Uma pequena glandula localizada em um espaco ésseo chamado sela tarcica.
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tronco cerebral, mesencéfalo 2 e o tectum. (LAMONICA et all. 2016, p. 824)

De acordo com Brancati et all. (2010, s/p), as classificagfes da Sindrome de Joubert
ainda estdo em fase de desenvolvimento devido a descoberta dos aportes genéticos

e ao maior entendimento das ligacdes fenotipicas muito recentemente.

Nesse sentido, a SJ pode ser dividida em subgrupos distindos. Ainda dialogando com
Brancati et all. (2010, s/p, tradugéo nossa), as variacoes e tipologias da SJ podem
ser classificadas em:

. Sindrome de Joubert Puro (SJ): Além das anomalias relacionadas ao
sinal molar, os pacientes apresentam sintomas neuroldgicos caracterizados
por ataxia, atraso no desenvolvimento e distdrbios na respiracdo e
coordenacdo ocular. Nao esté associado a outras alteracdes no nivel fisico.
. Sindrome de Joubert com defeitos oculares (JS-O): Além das
caracteristicas neurolégicas, estdo presentes alteracdes fisicas relacionadas
a distrofia retiniana.

. Sindrome de Joubert com defeitos renais (JS-R): Além das
caracteristicas neurolégicas, estdo presentes alteracdes fisicas relacionadas
as patologias renais.

° Sindrome de Joubert com defeitos ocular-renais (JS-OR): Além das
caracteristicas neurolégicas, estao presentes alteracées fisicas relacionadas
a distrofia retiniana e patologias renais.

° Sindrome de Joubert com defeitos hepaticos (JS-H): os sintomas
caracteristicos da sindrome de Joubert estdo relacionados a presenca de
alteracfes hepéticas, corioretinananas ou do clloma no nervo optico.

° Sindrome de Joubert com defeito digito-oro-facial (JS-OFD):
os sintomas neuroldgicos sdo acompanhados de alteracdes fisicas como
lingua lobada ou bifida, frénulo oral, polidactilia, entre outros.

Cabe ressaltar que as caracteristicas incluidas na classificacdo podem sofrer
alteracdes de acordo com cada sujeito, nesse sentido, pode ocorrer de um sujeito
gue se enquadra na classificacdo de SJ possuir as peculiaridades de outros

subgrupos.

Embora essa classificacdo ndo capture a grande complexidade fenotipica
da Sindrome de Joubert e doengas relacionadas (SJDRs) e possa ser
considerada simplista, sua principal vantagem reside no fato de facilitar a
execugdo de correlatos gendtipo  fenotipados  (BRANCATI;
DALLAPICCOLA; VALENTE, 2008, p. 6, traducdo nossa).

Neste sentido, o diagndstico se da por avaliagdes genéticas e por meio de exames
por imagem do encéfalo que evidenciam o sinal do dente molar no interior do

cerebelo, “[...] este sinal resulta do alargamento das vias de circulagdo de liquor e

22 yma formacdo, situada entre os hemisférios cerebrais e a ponte, sendo também chamado de
pedinculo cerebral
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afilamento dos pedinculos cerebelosos superiores por hipoplasia?® ou aplasia?* do
vermis cerebeloso” (BOAS; CORREIA, 2014, p. 75), bem como na analise das

principais caracteristicas neuroldgicas.

Entretanto, em locais que ndo possuem acessibilidade a testes genéticos, os critérios
para o diagndstico sao hipoplasia vermiana, hipotonia, atraso no desenvolvimento

neuropsicomotor e movimentos oculars anormais ou distarbios respiratorios.

A SJ é uma desordem autossbmica recessiva rara, congengénita do
desenvolvimento neuroldgico, representada por hipoplasia de vermis cerebelar, com
pedunculo cerebelar superior elevado, o que acarreta ao sinal do dente molar em

cortes axiais visivel na ressonancia magnética de cranio.

A descoberta do sinal do dente molar se deu somente em 1997, apos a Dra. Marie
Joubert e seus colaboradores analisarem uma ressonancia magnética detalhada em

sujeitos com caracterisitcas bem distintas:

Uma constelacdo Unica de anormalidades do mesencéfalo e do cérebro.
Estes consistiam em uma fossa interpeduncular profunda com istmo
estreito, peddnculos cerebelares superiores espessados, alongados e mal
orientados e hipo-displasia vermiana de grau variavel, dando a aparéncia de
um “dente molar" na ressonéncia magnética axial (VALENTE; BRANCATI;
DALLAPICCOLA, 2010, p. 20, tradugdo nossa).

Este achado neurorradiolégico torna o diagndstico da sindrome mais facil, pois de
acordo com Zenger et all. (2009) este sinal do dente molar foi detectado em 85% dos
sujeitos com a Sindrome de Joubert e, por isso, € considerado como uma

caracteristica da sindrome (IMAGEM 1).

23 Formac&o incompleta de uma estrutura ou érgédo no corpo.
24 Condicdo rara em que o organismo deixa de produzir uma quantidade suficiente de células
sanguineas novas.
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Imagem 1 - Ressonancia magnética do cranio de uma pessoa com Sindrome de

Joubert

Fonte: www.scielo.br

Portanto, uma alteracdo genética recessiva ocorre quando uma pessoa
herda o mesmo gene anormal para a mesma caracteristica de cada pai. Se
um individuo recebe apenas uma copia do gene relacionado a patologia, ele
serd portador, mas ndo apresentara sintomas (RARE DISEASE, s/p, 2016,
traducdo nossa).

Esta mutacdo genética acontece no tronco do recém-nascido afetando no controle
de sua musculatura, movimento da cabeca e dos olhos. Caracteriza-se por uma
reducdo do tdnus muscular, movimentos oculares e respiracdo irregulares,

dificuldade de coordenacéo e, em alguns casos, deficiéncia intelectual.

E um defeito genético que faz com que o vermis cerebelar tenha uma
hipoplasia causando a deformacdo do tronco cerebral responsavel pela
musculatura e controle dos movimentos e postura, fazendo com que nao se
desenvolva da maneira correta causando ataxia, hipotonia, deficiéncia
visual, fisica e mental no neonato (TRUST, apud VIDAL et all, 2017, s/p).

De acordo com Simao (2003, p. 76), “Além do sinal do dente molar, outras alteracdes
encefalicas foram ja descritas, como agenesia do corpo caloso, encefalocele, cistos

da fossa posterior?®, hidrocefalia, heterotopias corticais?® e polimicrogiria?””.

No recém nascido, as peculiaridades da sindrome podem ser evidenciadas por meio

25 Colecoes de liquido localizadas entre as membranas que cobrem o cérebro.

26 | ocalizacdo anormal da substancia cinzenta relacionada ao distlrbio de migracdo dos neurénios da
matriz germinativa na parede do ventriculo lateral ao cértex.

27 Malformacéo da organizacao cortical que se caracteriza por multiplos pequenos giros separados
por espessos e rasos sulcos.
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de ultra-som pré natal e e exame clinico pés natal, “[...] podendo ser detectado
agenesia do vermis cerebelar, episédios de alteracdo do padréo respiratério com
aumento da taxa respiratoria, nédulo bilateral na lingua, nistagmo e distrofia de
retina” (SILVA, et all, 2007, p. 33). Geralmente as irregularidades respiratorias

melhoram com o avanco da idade.

Nesse sentido, como a Sindrome de Joubert esta relacionada com o envolvimento
de diferentes érgaos, esses sujeitos devem ser acompanhados por uma equipe
multidisciplinar com énfase nas necessidades de cada individuo, afim de possibilitar
gue estas pessoas sejam incluidas em todos os ambientes sociais. A terapia fisica
e ocupacional, fonoaudidlogia e estimulacdo desde a infancia podem gerar

beneficios na qualidade de vida do individuo com a sindrome.

A expectativa de vida é variavel, “[...] as principais causas de morte séo dificuldades
alimentares graves e infeccbes respiratérias com anomalias associadas, como
meningocele craniana” (ZENGER, 2009, p. 122).

E importante ressaltar que o diagndstico ndo se concretiza apenas pela alteracio
neuroldgica, ja que esta pode estar relacionada com outras questdes neuroldgicas,
por isso, para realizar o prognostico correto da sindrome € necessario observar

também as manifestacdes fenotipicas.

No que tange aos aspectos fenotipicos, biologicamente as caracteristicas mais
comuns da sindrome sao: cabeca grande, estrabismo, testa proeminente,
sobrancelhas arqueadas (IMAGEM 2), dobra epicantal?®, narinas antevertidas, boca

aberta, casualmente orelhas de implantacéo baixa e inclinadas, fibrose hepatica.?®

28 E a pele da palpebra superior do olho, que cobre o canto interno.
29 Cicatrizagdo exuberante em que excesso de tecido conectivo acumula-se no figado.
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Imagem 2 — Crianga com Sindrome de Joubert

Fonte: site maestro virtuale

Os sujeitos que se enquadram na classificacdo “Sindrome de Joubert” com
comprometimento digito-oro-facial possuem caracteristicas como fenda palatina ou
labio leporino, labio superior triangular, mais de um frénulo lingual®®, tumores

linguais.

Além do exposto, existem alteracdes neuroldgicas que estao presentes na SJ como
0 atraso neuropsicomotor, comprometimento cogntivo, hipotonia, alteragcdo no ritmo
respiratério no periodo neonatal, apneia, hiperpneia®, ataxia, distrofia da retina,

multiciscos®? e movimentos anormais dos olhos.

A retina também é um dos orgaos afetados pela Sindrome de Joubert, distarbios
oculares sdo comuns em pessoas diagnosticadas com SJ. Neste caso, as
alteracoes na retina sdo manifestadas na forma de distrofia retiniana causada por
uma degeneracéao progressiva das células dirigentes pela foto-recepcao. Conforme
destacam Silva et all. (2007), podem ocorrer alteracdes oculares como perda de
visdo congénita a uma denegracdo progressiva da retina, além de alteracdo na

pigmentacéo de retina.

De acordo com Brancati et all. (2010), os disturbios relacionados a funcéo renal
acometem mais de 25% dos sujeitos com Sindrome de Joubert. Em diversos casos,
as disfuncdes renais podem permanecer assintomaticas por um longo periodo de

tempo como também podem comecar a aparecerem com sinais inespecificos, até

30 Membrana que liga a lingua ao assoalho da boca

31 Termo usado para designar ndo apenas ao aumento da frequéncia respiratéria,como também o
aumento da amplitude dos movimentos respiratérios

32 Malformac&o do rim.
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se manifestarem como insuficiéncia renal aguda ou cronica.

Dentre os aspectos fenotipicos citados também podem estar presentes em sujeitos
com Sindrome de Joubert a cardiopatia congénita, tumores na lingua, movimentos
musculares anormais, epiglote bifida33, escoliose, cardiopatia congénita, doencas
renais e no figado, convulsdes, dilatacao dos ventriculos cerebrais fetais e alteracao
guantitativa de dedos das maos e pés.

Lamonica et all. (2015, p. 824) pontuam que “[...] praticamente todas as criancas
com a SJ apresentam atraso na aquisicdo das etapas de desenvolvimento
associada a deficiéncia intelectual de gravidade variavel”’. Além disso, a crianga com
essa sindrome pode apresentar agressividade e transtornos de comportamento
com hiperatividade e dificuldade nas habilidades sociais e funcionais. Devido as
inabilidades social e intelectual, algumas vezes a Sindrome de Joubert é associada

ao espectro do autismo.

No intuito de ampliar o entendimento acerca dos aspectos fenotipicos dos sujeitos
com Sindrome de Joubert, apresentamos imagens de individuos que caracterizam

a sindrome que é o foco desse estudo (IMAGENS 3 e 4):

Imagem 3 — Bébe com Sindrome de Joubert

Fonte: site maestro virtuale

33 Lesdo rara, que se apresenta por uma fenda na linha média da epiglote.
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Imagem 4 — Crianga com caracteristicas da SJ

Fonte: Parisi, 2019

Cabe ressaltar que cada sujeito € Unico nas suas particularidades e
individualidades, por isso, o0 sujeito pode ou ndo ter todas as caracteristicas da
sindrome.

Diante deste fato, € importante ressaltar que de acordo com a Declaracdo de
Salamanca (1994) “[..] as escolas devem acolher todas as criancas,
independentemente de suas condicdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais,

linguisticas ou outras.”

Nesse sentido, a deficiéncia ndo deve ser vista como um impeditivo para o processo
de ensino e aprendizagem, mas sim, deve servir como uma mola propulsora para
gue o profissional da educacdo e o0s sistemas educacionais busquem novos
métodos, politicas publicas, politicas formativas, de valorizacdo para sanar as
necessidades educativas de todos os estudantes, que respeitem suas limitacdes e

avancem em suas habilidades e possibilidades.

Vale enfatizar que ndo cabe s6 ao profissional da educacao a responsabilidade de
atender adequadamente as complexidades do processo de inclusdo de alunos com
deficiéncia na escola comum, para tanto, é fundamental que ocorra a elaboragéo

de politicas publicas mais contundentes e programas norteadores para praticas
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inclusivas na sala de aula comum, pois, a “[...] preparagéo apropriada de todos os
educadores constitui-se um fator chave na promocéo de progresso no sentido do

estabelecimento de escolas inclusivas” (UNESCO, 1994, s/p).

Nessa conjuntura, faz-se necessario que as redes de ensino contemplem o
processo formativo dos profissionais da educacdo, além de propiciar boas
condigdes de trabalho no que se refere a infraestrutura, materiais e verbas aos
profissionais da escola e ainda os auxiliem a estabelecer novas estratégias e

métodos de ensino.

Por fim, convém destacar que para atender as necessidades na formacdo e
gualificacéo dos docentes € essencial que haja articulagéo entre as esferas federal,
estadual, municipal e ainda com os estabelecimentos de ensino, no que tange as
propostas de cursos, para que os conteudos administrados durante a formacgéao
dialoguem com a pratica vivenciada diariamente por estes profissionais da
educacdo, para que, dessa forma, sejam ofertadas condicdes adequadas para o
pleno desenvolvimento do estudante e o0 conhecimento das diferentes
caracterisitcas dos sujeitos que estdo na escola, como € o0 caso de sujeitos com

sindromes raras, como a SJ.

2.2 REVISITANDO ESTUDOS: O QUE TEMOS SOBRE A SINDROME DE
JOUBERT?

Buscando embasamento tedrico-metodoldgico em pesquisas ja realizadas, tendo
como foco o processo de ensino e aprendizagem do sujeito com a Sindrome de
Joubert, para dialogar com os dados produzidos, realizamos uma revisdo de
literatura acerca do tema. Essa revisao de literatura foi de suma importancia para a
construcdo desta pesquisa, pois serviu para que pudéssemos adquirir melhor

entendimento acerca da tematica.

Para realizar a revisao de literatura, nao foi pré-estabelecido um periodo cronolégico

especifico de sele¢ao. No campo atribuido ao “assunto” foram utilizadas as

seguintes palavras-chave: “o que € Sindrome de Joubert”, “Sindrome de Joubert”,

“inclusdo de alunos com Sindrome de Joubert”, “artigos na area da educacao sobre

alunos com Sindrome de Joubert”, “dissertacao e tese sobre Sindrome de Joubert”.
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Utilizando as palavras-chave mencionadas encontramos diversos3 trabalhos que
contemplavam &reas como: medicina, odontologia, psicologia, fisioterapia, dentre
outros. Dos trabalhos localizados foram elencados 10 estudos que mais se
aproximam da tematica desta pesquisa, tendo em vista que tratam da
caracterizacdo da sindrome e sobre o desenvolvimento do sujeito com Sindrome de

Joubert.

Nesse processo, recorremos ao banco de teses e dissertagcdes da Capes, por
entender que esse banco dispde de uma consideravel quantidade de producdes, ja
gue € um dos principais érgaos promotores de pesquisas no Brasil. Recorremos
também a Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes, a Biblioteca

Eletrénica Cientifica Online, a Biblioteca Digital da USP e ao Google Académico.

Nesses bancos de dados encontramos um vasto numero de artigos relacionados ao
tema deste estudo, sendo assim tracamos um panorama acerca da producéo
académica de pesquisas de graduacao, mestrado e doutorado, além de artigos, que
tiveram como foco o sujeito com Sindrome de Joubert, porém que pudessem servir
para fonte do nosso dialogo, ou seja, deixamos de lado alguns estudos

eminentemente de cunho médico.

Para este dialogo trazemos primeiro Matos (2017). Sua dissertacdo intitulada
CONTRIBUTO DA UTILIZACAO DE SIMBOLOS TANGIVEIS E DO CONTO DE
HISTORIAS NA REGULACAO DO COMPORTAMENTO E NO
DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIA COMUNICATIVAS NUMA CRIANCA
COM SINDROME DE JOUBERT, traz uma pesquisa empirica resultante da
realizacdo de um projeto de intervencdo que levou quatro meses e teve como
objetivo entender a contribuicdo que a utilizacdo de Simbolos Tangiveis (ST) e o
conto de histérias pode ter para promover uma relacédo de confianca entre a crianca
com sindrome de Joubert e 0 adulto, bem como compreender o desenvolvimento
de suas capacidades comunicativas e avanco comportamental. Para realizar o
trabalho foi utilizada a metodologia de natureza qualitativa e, de acordo com a

autora, estabeleceu-se o projeto como investigacao-acdo, desenvolvido em quatro

34 N&o foi indicado o quantitativo de dados pesquisas encontrados porgue ao digitar o nome no google
académico apareciam 649 trabalhos, porém este numero correspondia a palavra "sindrome ou
"Joubert", mas nédo especificamente a tematica em questéo que € "Sindrome de Joubert"
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fases que sao: (i) caracterizacao inicial da situacao e identificacdo da problematica,;
(i1) definicdo do plano de intervencao; (iif) implementacao do plano de intervencao e
(iv) avaliagcdo do plano de intervengéo.

No decorrer da intervencdo o sujeito de pesquisa demonstrou comportamentos
sociais positivos e apresentou mais habilidades comunicativas, comecando a utilizar
certa linguagem oral de forma mais eficiente. Conseguiu também internalizar o
significado dos 42 ST adotados, explicitando a facilidade em compreender,
especialmente, o significado dos ST mais concretos. A utilizacdo dos ST na rotina
escolar e nas atividades de conto de histéria demonstrou-se uma estratégia
fundamental para a consolidagdo dos comportamentos da crianca, além disso, essa
estratégia ajudou a crianca a compreender de forma mais eficaz os contextos fisicos

e sociais que convivia, transformando-se em uma crianga mais calma e tolerante.

Ja Lamonica, et all. (2016) em artigo intitulado LINGUAGEM, COMPORTAMENTO
E NEURODESENVOLVIMENTO NA SINDROME DE JOUBERT: RELATO DE
CASO, tiveram como objetivo central identificar os resultados na linguagem e
neurodesenvolvimento de um sujeito com Sindrome de Joubert. Para isso, 0s
autores relatam que foi realizada a anamnese, avaliacdo
genética clinica, observac¢do do comportamento comunicativo, avaliacao
da linguagem, o Teste de Screening de Desenvolvimento Denver-11 (TSDD-II) e a

Early Language Milestone Scale (ELMS).

A analise da linguagem revelou auséncia de oralidade e dano no entendimento da
linguagem, comprovando o diagndstico de transtorno de linguagem com grau de
comprometimento grave. Foi comprovado também um grave atraso no que diz

respeito aos autocuidados, psicomotor e linguagem receptiva e expressiva.

Os autores descrevem que as principais manifestacdes da sindrome incluem a
presenca de hipotonia, ataxia, atraso psicomotor, apraxia oculomotora e
anormalidades respiratorias neonatais, por isso € essencial a realizagdo de exame
por imagem e andlise genética para o diagndéstico desta sindrome. Além disso,
ressaltam que esta sindrome genética € rara e necessita ter o reconhecimento da

comunidade cientifica, pois o conhecimento ira facilitar o diagnostico correto para
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gue, desse modo, possa ocorrer a melhoria no planejamento terapéutico, bem como

na condig&o de vida desses sujeitos.

Nascimento (2017), em sua dissertacdo nomeada A NEGATIVA DO PLANO DE
SAUDE PARA O TRATAMENTO “THERASUIT”: A VIOLACAO DO DIREITO A
SAUDE E PROTECAO INTEGRAL A CRIANCA, revela que os planos de satde ndo
disponibilizam tratamentos médicos e fisioterapéuticos especificos as criangas com
sindromes raras, como por exemplo, a Sindrome de Joubert, que precisam do
método “Therasuit’, padréo de tratamento para sujeitos com paralisia cerebral e
fraquezas musculares. Nesse sentido, a autora aborda questbes acerca da
multifuncionalidade dos direitos fundamentais e relata que a ndo concessao dos
devidos tratamentos implica no descumprimento ao direito a saude e protecao
integral da crianga, ja que todos tém o direito fundamental a saude. Diante da
analise, a autora evidencia que é necessario que haja uma abordagem das decisfes
provenientes a respeito deste tema, para que ocorra 0 aumento de demandas, afim

de garantir que os direitos civil e constitucional desses sujeitos sejam cumpridos.

Ledo (2016) em sua tese CONTRIBUICAO PARA A CARACTERIZACAO CLINICA
DAS ATAXIAS HEREDITARIAS AUTOSSOMICAS RECESSIVAS, teve como
objetivo apresentar as caracteristicas de trés formas de ataxias recessivas: 1)
Sindrome de Joubert, que tem como caracteristica a hipotonia precoce, atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, ataxia e padrao respiratorio irregular na fase
neonatal ou anormalidades na motricidade ocular extrinseca. Além disso, a autora
relata que ha um amplo espectro clinico, como a heterogeneidade genética. Sao
frequentes as alteracdes renal, hepatica e da retina. A existéncia de hipoplasia do
vermis cerebelar, distensdo dos pedunculos cerebelares superiores e aumento da
fossa interpeduncular, aos cortes axiais da ressonancia magnética (RM) do
encéfalo, consistem o sinal do dente molar, por isso, torna-se obrigatério o critério
radiolégico para o diagnostico. 2) Ataxia com Deficiéncia de vitamina E, frequente
no sul da Italia e no norte da Africa, no Brasil ndo ha relato de casos. Os individuos
investigados apresentavam o quadro tipico associado de distonia em maos,
manifestacdo pouco citada, mas que pode auxiliar na diferenciacao clinica de ataxia
de Friedreich. 3) Xantomatose Cerebrotendinea, que esta ligada a alteracdo no

metabolismo do colesterol com reducdo na producgéo dos &cidos biliares e acumulo
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de colestanol. As manifestacdes precoces mais comuns sao catarata congénita ou

juvenil e diarreia cronica.

JA& Weiss, Andrade e Carvalhdes (2009) em publicacdo nomeada
“MANIFESTACOES RENAIS NA SINDROME DE JOUBERT”, descrevem o caso
clinico de um bebé com dois meses de idade com Sindrome de Joubert associada
a alteracgdes renais com quadro de hipotonia e hiperpneia. Durante a realizagcéo de
exames fisicos, observaram que, além da respiracdo irregular, ocorriam também

movimentos oculares anormais e hipertenséo arterial.

Os exames laboratoriais evidenciaram a presenca de alcalose respiratoria, acidose
metabdlica e hipercalemia, com fungcdo renal normal. A ressonancia magnética
mostrou alteracdes neuroldgicas que constituem o “sinal do dente molar”. Diante do
guadro do bebé com Sindrome de Joubert, as autoras relatam que as patologias
cardiacas e pulmonares estao frequentemente associadas a manifestacdes clinicas
e distarbios metabdlicos, porém, também faz-se necessario uma analise

neuroldgica para que haja o diagndéstico correto da sindrome.

Evidenciam, também, que as irregularidades relacionadas a Sindrome de Joubert
caracterizam-se por aplasia do vermis cerebelar, ataxia, movimentos oculares
anormais, respiracao irregular e atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, assim

como demonstrado por outros estudos.

Em seu artigo O EFEITO DA FISIOTERAPIA PRECOCE SOBRE AS HABILIDADES
MOTORAS NA SINDROME DE JOUBERT: RELATO DE CASO, Verissimo, Soares
e Monteiro (2015) nos dizem que com a fisioterapia precoce, 0 sujeito com a
sindrome de Joubert é capaz de restabecer capacidades motoras de modo que seja

capaz de desenvolver autonomia para realizar tarefas de forma independente.

Para esta pesquisa, os autores utilizaram um estudo observacional descritivo do tipo
relado de caso retrospectivo de uma crianga com sindrome de Joubert de dois anos
de idade. Os autores relatam que foi realizada a técnica de manuseio que tem como
embasamento o conceito Bobath, treino de marcha com suporte parcial de peso,

treino de marcha em esteira elétrica, treino de marcha com auxilio do andador e
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hidroterapia. No decorrer de dois anos, foram notados avangos, pois a crianca
passou de deitado para sentado, de sentado para de pé e marcha. Nesse sentido,
0s autores discorrem que a fisioterapia precoce acelera o desenvolvimento motor

e amplia as habilidades dos sujeitos com a referida sindrome.

Ja Cassadio e Abreu (2018), tiveram como objetivo em seu trabalho ACHADOS
OFTALMOLOGICOS NA SINDROME DE JOUBERT, relatar o caso de um individuo
com Sindrome de Joubert com ptose e exotropia bilaterais como manifestacdes
oculares. De acordo com as autoras, sdo comuns as alteracdes oculares nos
sujeitos com sindrome de Joubert, sendo as afec¢Bes da retina as principais
alteracdes. Desse modo, cabe ao meédico oftalmologista realizar o diagndstico
corretamente, para que assim, seja planejado um tratamento multidisciplinar que

proporcione melhoria na qualidade de vida dessas pessoas.

Por reconhecer que o entendimento acerca desta tematica € de suma importancia,
traremos mais 5 estudos com foco na Sindrome de Joubert com o intuito de ampliar
0 arcabouco da revisao de literatura. Nesse sentido, destacamos 5 trabalhos, dos
guais utilizamos como fonte os Repositorios Cientificos de Acesso Aberto de
Portugal (RCAAP), Wiley Online Library, Annals of Indian Academy of Neurology
— Official Journal of Indian Academy of Neurology e Iranian Journal of Child

Neurology

Neste apanhado, Trazemos para didlogo Gunzler et all (2007), com o artigo
“JOUBERT SYNDROME SURVIVING ADULT AGE ASSOCIATED WITH A
PROGRESSIVE MOVEMENT DISORDER?®*”. O presente trabalho consiste num
relato de caso sobre um sujeito do sexo masculino com ataxia e deficiéncia
intelectual que aos 48 anos de idade apresentou aumento de tremores. Os autores
relatam que aos 3 meses de idade, o0 homem comegou a movimentar a cabeca
lateralmente para tentar mexer os olhos, teve atraso no desenvolvimento da fala e
da motricidade e ndo possuia altera¢cdes respiratorias. Devido a mancha possuir uma

qualidade oscilante, o sujeito foi diagnosticado com paralisia cerebral.

35 Sindrome de joubert sobrevivendo a idade adulta associada a um distdrbio do movimento
progressivo
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Os autores destacam que o sujeito frequentou a educacéo especial, participou de
equipes de basquete e trabalhou numa oficina. Aos 44 anos iniciaram pausas
respiratérias e houve um aumento no movimento da cabeca e consequentemente
desencadeou oscilopsia horizontal ou vertical. Segundo os autores, o homem
realizava célculos simples e conseguia soletrar palavras, porém ndo conseguia
internalizar o nome do hospital, nem o dia do més. Por meio da ressonancia

magnética foi possivel identificar aplasia do vermis cebelar e o sinal do dente molar.

Apos serem identificados hipoplasia vermiana, hipotonia, atraso no desenvolvimento
motor e dos olhos e as alteracdes respiratorias 0 homem recebeu o diagnéstico de
Sindrome de Joubert. Os autores classificaram o homem como o individuo mais
velho com a SJ na literatura inglesa e com base na histéria de vida do sujeito e nos
exames realizados € possivel acreditar que a SJ pode progredir ao longo do tempo,
porém sao necessarias mais experiéncias clinicas com sujeitos com SJ para

esclarecer este e outros fatos relevantes.

Ja Correia et all (2007) descrevem em seu artigo “LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO EM DOENTE COM SINDROME DE JOUBERT — CASO CLINICO” a
Sindrome de Joubert como uma patologia autossémica recessiva rara resultante de
uma anomalia da morfagénese do sistema nervoso central. Detalham as alteracfes
comuns que acometem em pessoas diagnosticadas com a SJ, como hipotonia,
irregularidades no ritmo respiratério, apraxia oculomotora, ataxia e atraso no
desenvolvimento psicomotor, sobre alteracdo neuroldgica os autores evidenciam
gue esta caracteriza-se pelo sinal do “dente molar” derivada da agenesia do vermis

cerebeloso.

Neste artigo, 0s autores realizam um estudo de caso descritivo de uma adolescente
com Sindrome de Joubert que possuia sintomas como microadenopatias, poliartrite,
edema e vasculite nos membros inferiores. A partir do estudo, a adolescente foi
diagnosticada com Lupus Eritematoso Sistémico (LES). Os autores destacam a
dificuldade do diagndstico desta alteracdo auto-imune, especialmente por ocorrer
numa jovem com deficiéncia intelectual profunda. De acordo com os autores, este é
o primeiro estudo produzido sobre a Sindrome de Joubert associado a uma doenca

auto-imune.
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Outro estudo de destaque foi desenvolvido por Elhassanien e Alghaiaty (2013). Em
artigo nomeado “JOUBERT SYNDROME: CLINICAL AND RADIOLOGICAL
CHARACTERISTICS OF NINE PATIENTS?®", os autores ressaltam que a SJ é um
distirbio genético raro do desenvolvimento que ocasiona a malformacéo
principalmente do vermis cerebelar e tronco cerebral, que foi descrito pela primeira
vez em 1969. De acordo com os autores nem todas as caracteristicas da sindrome
ocorrem em todos o0s sujeitos. O objetivo do estudo foi ressaltar e aumentar a
conscientizagcao sobre o perfil e os achados da neuroimagem de criangas com a SJ,
como metodologia foi utilizado um estudo retrospectivo de 9 pessoas com a
sindrome em questdo que frequentavam a Clinica de Neurologia Pediatrica nos
hospitais de Aladan e Alfarawanya no Kuwait entre setembro de 2007 e setembro de
2012. Os dados foram produzidos por meio dos prontuarios médicos dos sujeitos.

Quanto aos resultados, os autores revelam que todos os individuos com a SJ
possuiam hipoplasia/aplasia e apneia do vermis cerebelar, polidacta em 3 sujeitos,
5 pessoas tinham problemas renais e 11 tiveram eletrorretinogramas anormais. As
investigacbes sanguineas de acidos organicos, aminoacidos e acidos graxos de
cadeia demonstraram normalidade em todos os pacientes. Desse modo, 0s autores
concluiram que o progndostico dos pacientes com SJ depende principalmente do grau

da malformacéao cerebral.

Zenger et all (2009) apontam que a Sindrome de Joubert no publico adulto é muito
rara. Em artigo chamado “A TURKISH ADULT WITH JOUBERT SYNDROME AND
LITERATURE REVIEW?"", destacam que muitos sujeitos com SJ morrem ainda na
infancia e quando sobrevivem até a idade adulta carregam comprometimentos
cognitivos e motores variaveis dependendo do vermis cerebelar estar ausente

totalmente ou parcialmente desenvolvido.

Neste estudo, os autores discutiram o caso de um jovem com 19 anos de idade que
foi diagnosticado por meio da ressonancia magnética (RM) com o “sinal do dente
molar”, e foram percebidas as caracteristicas da SJ como deficiéncia intelectual,

3¢ Sindrome de joubert: caracteristicas clinicas e radioldgicas de nove pacientes
37 Um adulto turco com sindrome de joubert e revisdo da literatura
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hipotonia, ataxia, dentre outras. Para o estudo foram observadas imagens da RM além
de reviséo de literatura acerca do tema para que houvesse uma discussédo acerca da
temética. Este homem foi internado com queixa dos pais relacionadas a dificuldade

de fala, caminhada e visao.

Os autores destacam que por nao ser possivel acompanhar o desenvolvimento do
jovem foi dificil verificar a evolugdo temporal dos principais sinais relacionados as
gueixas. Foi realizado o exame fisico em que foi possivel constatar oscilagcéo ritmica
do olho direito em diferentes direcdes, estrabismo, anomalias atrofias nos bracos e
nos pés, hipotonia leve e principalmente nas extremidades inferiores. No entanto, ndo
foram encontradas alteracbes respiratorias, degeneracdo da retina, nem outras

anomalias congénitas.

A comunicacéo oral do sujeito foi considerada funcional para as pessoas que estao
familiarizadas com sua rotina, porém sua linguagem era lenta e incluia componentes
disartricos, por isso a comunicacdo com 0os médicos e funcionarios foi viabilizada pelo
pai. Quanto aos movimentos, o jovem tinha dificuldade para correr, ndo conseguia
praticar esportes considerados comuns para pessoas de sua idade, porém conseguia
realizar com autonomia seus cuidados pessoais como tomar banho, vestir-se e ir ao
banheiro. Ao analisar os exames realizados, a queixa dos pais e as caracteristicas do
jovem os médicos o diagnosticaram com Sindrome de Joubert. Segundo os autores,
este é o0 primeiro caso de um jovem do sexo masculino com SJ na Republica da

Turquia.

Finalizando as analises de pesquisas com foco na Sindrome de Joubert, trazemos
Akhondian et all (2013) que em seu estudo intilulado “JOUBERT SYNDROME IN
THREE CHILDREN OF A FAMILY: A SERIES OF CASES3®® destacaram que a
incidéncia da Sindrome de Joubert é de cerca de 1 em cada 100.000 nascidos vivos
e pode ser acompanhado por alteracdes de outros érgdos e é caracterizada por
hipoplasia do vermis cerebelar, hipotonia e desenvolvimento psicomotor anormal,
além de incluir anormalidade no padréo respiratorio e apresentar alteracdes

oftalmodgicas.

38 Sindrome de Joubert em trés filhos de uma familia: uma série de casos
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Neste estudo os autores relatam o caso de trés de crian¢cas com SJ na mesma familia
e apresentaram distlirbios semelhantes como ataxia, atraso no desenvolvimento,
deficiéncia intelectual e disturbios oculares e destacam que uma irma de 6 anos de
idade n&o possui nenhuma deficiéncia. No caso 1 os autores descrevem a irma mais
velha, 12 anos, que possui deficiéncia intelectual, atraso no crescimento, estrabismo,
diminuicdo da percepcéo visual em um olho e comportamento agressivo. Consegue
formar as palavras, porém ndo consegue formular uma frase completa. O Caso 2 se
refere a irma de 10 anos de idade com as mesmas caracteristicas e sinais que sua
irma mais velha, exceto pelo comportamento agressivo. Os exames neuroldgicos e
laboratoriais também demonstraram resultados semelhantes. Por fim, o caso 3 € do
irmao mais novo, de 5 anos de idade que apresenta estrabismo, ataxia e deficiéncia
intelectual. Ele anda sozinho, tem incontinéncia de urina e fezes e possui paralisia

do nervo absducente bilateral.

De acordo com os autores, os relatorios tornaram evidentes que a heranca
autossbmica recessiva foi inferida para Sindrome de Joubert e mutacées nos oito
genes do corpo ciliar / basal, incluindo INPP5E, AHI1, NPHP1, CEP290, TMEM67 /
MKS3, RPGRIP1L, ARL13B e CC2D2A. Os sintomas proeminentes dos casos
mencionados foram ataxia, atraso no desenvolvimento, deficiéncia intelectual e
anormalidades oculares e em uma das criancas a ressonancia magnética cerebral
tornou evidente o “sinal do dente molar”, nos outros dois irmaos nao foi possivel
realizar a RM devido a baixa condi¢cdo socioeconémica e nenhuma das trés criancas

foram submetidas a analise genética pelo mesmo motivo.

A partir das analises dos trabalhos investigados para esta revisédo de literatura foi
possivel perceber que, mesmo apo6s decorrido certo tempo da descoberta da
Sindrome de Joubert, este ainda € um tema que possui pequena quantidade de
estudos na interface com a educacdo, visto que a maior parte dos trabalhos

relacionados a sindrome esta no ambito médico-clinico.

Diante das pesquisas realizadas para a revisdo de literatura e por entender que a
Sindrome de Joubert € uma sindrome rara, acreditamos que a andlise dos estudos

apresentados foi de suma importancia para o entendimento acerca deste tema, bem
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como nos direcionam a refletir sobre a formag&o inicial dos profissionais da
educacdo, bem como a formagdo continuada para que estes busquem mais
informagbes sobre esses alunos, sobre suas particularidades e como utilizar
diferentes recursos e metodologias para que o processo de aprendizagem e
desenvolvimento destes sujeitos em processo de escolarizagéo e inclusdo se dé da

melhor maneira possivel, atendendo suas especificidades.

Em uma perspectiva inclusiva é indispensavel a criacdo de ambientes educacionais
qgue promovam a aprendizagem dos conteudos curriculares, mas além disso, é
necessario pensar e favorecer a interacdo e a participacao ativa de todos os sujeitos
envolvidos no processo, de modo que o estudante se torne o protagonista do
aprendizado, mesmo apresentado caracteristicas fenotipicas e gendétipicas tao

peculiares quanto as da sindrome de Joubert.

Oliveira (2007, p. 267) destaca que "[...] as escolas, obrigatoriamente, terdo que
assumir um novo paradigma e uma nova forma de conceber o processo de ensino
e aprendizagem e o seu papel frente ao desenvolvimento de todos os alunos”,
assim, percebe-se que este novo contexto educacional exige cada vez mais
profissionais da educacdo bem qualificados, com a capacidade de atuar com as
especificidades de cada aluno na sala de aula para atender as necessidades

educativas de cada sujeito e garantir uma educacao de qualidade.

Por isso, fica evidente que as praticas educativas tradicionais ndo apresentam
resultados satisfatérios diante do novo contexto educacional, desse modo, a
formacéo de professores deve ser vista como um dos principais pontos das politicas
nacionais de incluséo, ja que a “Preparacao apropriada de todos os educadores
constitui-se um fator chave na promocdo de progresso no sentido do

estabelecimento de escolas inclusivas” (UNESCO, 1994).

Nesse sentido, o curso de formacéo inicial dos profissionais que atuam na area da
educacdo devera possibilitar o desenvolvimento da autonimia, criatividade e a
curiosidade em buscar novas estratégias e metodologias no intuito de tornar o
ambiente escolar um local de troca de conhecimentos, de trabalho coletivo, que

valoriza a diversidade, bem como a individualidade de cada sujeito.

Cabe salientar que os estudos trazidos nesta pesquisa mostram a necessidade da

formacé&o continuada dos profissionais da educacdo por meio de leituras, cursos,
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videos, dentre outros, para buscarem mais informacdes sobre os sujeitos com
Sindrome de Joubert — e outras sindromes que o GEPEI tem focado, por exemplo

— afim de conhecer a sindrome e suas peculiaridades.

Essa formacgdo continua, podera possibilitar que os profissionais da educacédo
estejam sempre bem informados, além de propiciar o aprimoramento de suas
praticas pedagogicas, pois irdo conhecer novos métodos e estratégias que 0s
auxiliardo na construcéo de novos recursos que poderao facilitar o processso de
ensino e aprendizagem do aluno com deficiéncia, além de tornar suas aulas mais

dindmicas e atrativas.

Nesse sentido, e levando em conta o arcabouco bibliografico apresentado,

acreditamos que

[...] o professor precisa ter acesso e buscar sempre novos métodos de
ensino, trazer a tona sua criatividade, ndo tendo somente a formacao inicial
como Unica fonte de conhecimento, pois através dessa troca paralela de
informacdo com a formacdo continuada, sua aula podera se tornar mais

atraente, inovadora e se tornar um diferencial na vida do sujeito. (DIAS,
2015, p. 31)

Cabe ressaltar que a inclusdo nao é tarefa somente do profissional que atua na sala
de aula ou do profissional especializado, mas sim de todos os agentes que fazem
parte do processo educacional, por isso, a inclusdo escolar requer “[...] uma
reflexdo profunda das praticas escolares, desde a sua estrutura, organizacéao,
planejamento, didatica, métodos disciplinas, conteudos, formas de conhecimento,
avaliacdo, populacéo, etc. Todo o ritual escolar precisa ser revisto (OLIVEIRA,
2004, p.79).

Por outro lado, para que as instituicbes escolares e os profissionais que atuam
nestas unidades possam propiciar a entrada, a permanéncia e a saida com sucesso
deste alunado € essencial que se tenha um conjunto de atividades governamentais

gue estimulem e possibilitem a realizacdo das mudancas nas instituicbes de ensino.

Na verdade, "[...] 0 éxito da educacéo inclusiva dependera, em grande medida, da
oferta de uma rede de apoio a escola, atraves do trabalho de orientacdo, assessoria
e acompanhamento do processo de inclusédo" (OLIVEIRA, 2007, p. 514), por isso,
€ preciso que o sistema de ensino preste suportes técnicos e financeiros por meio

de programas que garantam o direito previsto em lei a uma educagéao de qualidade.
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Assim, abordamos de forma sucinta, j& que este ndo é o foco deste estudo, alguns
programas que promovem a qualificacdo dos profissionais da educacao, a
implementacédo das salas de recursos multifuncionais nas escolas e as adaptacdes
arquitetonicas das instituicdes escolares, por acreditarmos que tais programas
podem trazer contribuicdes para que os sujeitos invisibilizados pela educacgéo e
medicalizados/biologizados possam ser sujeitos ativos do processo de ensino

sistematico.

Dentre as politicas publicas existentes, destacamos o “Programa Educacédo
inclusiva: direito a diversidade” impulsionado pela Secretaria de Educacao Especial
(SEESP), que tem como finalidade "formar e acompanhar os docentes dos
municipios-polo para o desenvolvimento de préaticas educacionais inclusivas nas
salas de aula" (BRASIL, 2006).

Destinado a profissionais da educacdo, este programa realiza formacdes
continuadas por meio de seminarios nacionais e regionais com duracao de 40 horas
nos quais sdo abordados eixos como educacdo de alunos com altas
habilidades/superdotacdo; surdocegueira: processo de ensinar e aprender;

experiéncias educacionais inclusivas (BRASIL, 2006), dentre outros.

Outro mecanismo para garantir o direito dos alunos com necessidades educativas
especiais a educacado na rede regular de ensino é o “Programa de Implatacdo de
Salas de Recursos Multifuncionais”, lancado em 2007, com a intencéo de auxiliar
as unidades educacionais na implantacdo das salas de recursos multifuncionais,
oferecendo materiais pedagdgicos acessiveis para serem utilizados no

Atendimento Educacional Especializado.

Este programa € destinado a instituicbes de ensino das redes municipais e
estaduais de educacdo que possuem alunos publico-alvo da educacédo especial

registrados no Censo Escolar.

Instituido também em 2007, o “Programa Escola Acessivel” (PEA), foi desenvolvido
pelo MEC, Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educacdo (FNDE), SECADI,
Secretarias de Educacdo e escolas. E destinado a escolas publicas de ensino

regular que tenham sala de recursos multifuncionais (AEE) implementada.

Tem o objetivo de aplicar recursos financeiros a instituicdes de ensino com a
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finalidade de garantir acessibilidade aos materiais didaticos e pedagodgicos e
realizar as adequacdes arquitetdnicas necesséarias para 0 acesso e a permanéncia

dos alunos com deficiéncia.

Apesar de ser uma politica publica mais contundente para promover o acesso
a educacéo de alunos com deficiéncia, alguns problemas ainda fragilizam os
resultados que poderiam ser alcangcados como a extensa burocracia para que
as secretarias estaduais e municipais de educagdo e escolas possam atender
0s requisitos solicitados a fim de serem contempladas pelo programa; a
demora na liberacdo dos recursos financeiros quando contempladas; os
valores relativamente baixos para custear as acdes que o programa propde;
mudangas politicas e organizacionais a exemplo da extingdo da Secretaria de
Educagéo Continuada, Alfabetizacdo, Diversidade e Inclusdo (SECADI),
responsavel pelo Programa Escola Acessivel e os recentes cortes nos
recursos destinados a educacdo que podem comprometer a efetividade dos
repasses financeiros (CARMO et all, 2019, p. 10).

Com isso, cabe ressaltar que a inclusdo requer mudancas nas esferas politica,
administrativa e pedagodgica, ndo basta que os alunos com deficiéncia sejam
matriculados na escola regular para serem considerados incluidos, visto que sem
formacéo adequada dos profissionais de ensino e estruturas acessiveis, a exclusao

educacional podera ocorrer no interior da propria instituicao de ensino.

Ao buscar estudos sobre a tematica desta pesquisa, percebemos que a maioria dos
trabalhos encontrados preocupa-se em descrever, caracterizar e indicar as
intervencdes necessarias para o tratamento de saude das pessoas com a Sindrome
de Joubert, estas pesquisas sdo de suma importancia para a qualidade de vida do
sujeito com SJ, mas e quanto aos trabalhos relacionados ao aprendizado e
desenvolvimento desse individuo? As praticas metodologicas para 0 éxito no

processo de escolarizacao e a inclusdo desses sujeitos na escola comum?

Sendo assim, apenas estudos clinicos ndo sao suficientes, pois, nesse movimento,
a Sindrome de Joubert é vista como doenca e a crianca continua sendo
estigmatizada e rotulada como na antiguidade e compreendida pelo carater

biologizante e limitador.

Os estudos na area educacional se fazem necessarios porque todos os sujeitos,
independente de suas caracteristicas, sdo capazes de aprender e se desenvolver
como qualquer outra pessoa e para que este direito ndo seja negligenciado é preciso
gue haja informacgdes sobre as praticas pedagodgicas que podem ser direcionadas
para o processo de escolarizagdo de pessoas com essa sindrome e, até mesmo,

para a plena inclusdo destes sujeitos, ja que a deficiéncia ndo pode ser um
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impeditivo de acesso ao conhecimento.

Na medida em que os estudos com enfoque no pedagdgico avancarem, sera
possivel propor intervencBes que facilitem o processo de aprendizado e
desenvolvimento da pessoa com Sindrome de Joubert e também sua aceitagdo no
contexto social, jA que as pessoas com esta sindrome possuem caracteristicas

fisico-biolégicas proprias da sindrome.

Portanto, ressaltamos a importancia de trabalhos que propdem intervencdes acerca
do contexto social por entender que as caracteristicas fisicas da sindrome
contribuem para que 0s sujeitos com SJ sejam descriminados/excluidos por serem
diferentes do padrdo estabelecido pela sociedade, consequentemente essa
exclusdo pode trazer prejuizos as relagdes interpessoais dessas pessoas, 0 que
podera dificultar seu processo de aprendizagem e desenvolvimento. O
conhecimento a respeito da sindrome podera contribuir para eliminar ou diminuir as

barreiras impostas pela deficiéncia.

Além disso, estudos acerca deste tema auxiliam no entendimento de que a
deficiéncia € muito mais social, cultural e historica do que bioldgica, visto que a
crianca so percebe sua deficiéncia quando se relaciona com outras criang¢as que nao
a possuem. A partir dos pressupostos vigotskianos, Barroco (2007, p. 120) ressalta
que a deficiéncia “assume diferentes conotagdes ou valores de acordo com a

sociedade e a cultura”.

Nessa direcdo, vale ressaltar que este estudo se justifica pela necessidade de
compreender como ocorre o aprendizado e desenvolvimento do sujeito com
Sindrome de Joubert na rede comum de ensino, visto que essa sindrome é rara e

h& pouco conhecimento na area educacional produzido acerca deste assunto.

Em suma, ressaltamos a importancia dos estudos sobre o processo de ensino-
aprendizado da pessoa com deficiéncia, mais especificamente, a Sindrome de
Joubert que € o0 nosso foco de estudo, visto que os estudos acerca deste tema irdo

ampliar as possibilidades de trabalhos pedagogicos e sociais com esses individuos.

Ante tudo aquilo que observamos na revisao de literatura nos questionamos: como
tem se dado o processo de inclusdo do aluno com Sindrome de Joubert na escola
comum? Quais praticas pedagdgicas tém sido pensadas para 0 processo de

aprendizado e desenvolvimento desse sujeito? Sera que a escola tem se preparado
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para receber esse sujeito? Sera que as caracteristicas e peculiaridades da
sindrome interferem no processo de planejamento da acdo pedagodgica e nas
relacdes entre as criancas? Essas e tantas outras perguntas norteiam este estudo.
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3 EDUCACAO ESPECIAL E INCLUSIVA: CONCEITOS E FUNDAMENTOS

[...] A deficiéncia é gerada e fortalecida por barreiras dos mais variados
tipos: fisicas, corporais, atitudinais e culturais. A lesdo ndo gera
necessariamente a deficiéncia; € a reacao da cultura a ela. Evidenciam-se,
assim, os vinculos entre deficiéncia e estigma (GOFFMAN, 2008. p.90)

Neste capitulo dialogaremos sobre os caminhos que a educacdo especial e a
educacdo inclusiva percorreram ao longo da historia e refletiremos sobre os
conceitos que eram utilizados, em como era a educacdo para 0s sujeitos com
deficiéncia antes e como esta hoje, além de analisarmos as conquistas legais no

ambito da educacéo.

Para tanto, faremos um breve caminho histérico da educacéao especial e inclusiva no
Brasil e também de alguns termos como exclusdo, segregacéo, integracdo e
inclusdo para que possamos refletir sobre o que as pessoas com deficiéncia
passaram e ainda passam para que possam estar na escola, na sociedade, por
exemplo, lutando por todos os seus direitos enquanto cidadaos; também
apresentamos as garantias legais que possibilitam o acesso e a permanéncia de

pessoas com deficiencia na escola comum.

3.1 EDUCACAO ESPECIAL E INCLUSIVA: CAMINHOS HISTORICOS E
CONTEMPORANEOS

Para compreender a historia da educacdo especial no Brasil e no mundo,
dialogaremos essencialmente com Mazzotta (2001). Segundo o autor, a histéria da
educacéo especial no mundo tem inicio registrado em 1620, mas qual foi a trajetoria

percorrida? Onde se deu esse inicio?

De acordo com Mazzotta (2001), até o século XVIll, ndo havia base cientifica a
respeito da deficiéncia e ainda neste periodo, por influéncia da religido, era comum
a sociedade enxergar o homem dentro de suas capacidades fisicas e mentais como
perfeitos, como “imagem e semelhanca de Deus”, por isso, os individuos com
deficiéncia eram vistos como “imperfeitos” e por serem “diferentes” eram excluidos
e deixados a margem da sociedade sem ser pensado em nenhum tipo de politica

publica para essas pessoas.

Ainda no século XVIII, o cristianismo mudou o olhar perante as pessoas com

deficiéncia, com essa mudanc¢a os individuos com deficiéncia comecaram a ser
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vistos como filhos de Deus, por isso nao poderiam mais ser abandonados ou
maltratados e suas necessidades basicas, tais quais, alimentacdo e moradia
comecgaram a ser atendidas, dessa maneira despertou-se o0 atendimento

assistencialista, porém continuavam sendo isolados socialmente.

O Cristianismo modificou a postura diante da deficiéncia incluindo seu
portador entre as “criaturas de Deus”, assim ele ndo poderia ser
abandonado, j4 que possui alma. Sob a influéncia do Cristianismo os
portadores de deficiéncia passam a ser assistidos em suas necessidades
basicas de alimentacdo e abrigo, mas ndo havia preocupacdo com seu
desenvolvimento e educagdo (MANTOAN, 1997, p. 215).

Mazzotta (2001, p. 17) destaca que “[...] os primeiros movimentos pelo atendimento
aos deficientes, refletindo mudancas na atitude dos grupos sociais, se concretizaram
em medidas educacionais. [...] e até o final do século XIX essas medidas eram
chamadas de ‘Pedagogia de Anormais, Pedagogia Teratologica, Pedagogia
Curativa ou Terapéutica, Pedagogia da Assisténcia Social, Pedagogia

Emendativa’.

De acordo com o autor, 0s primeiros registros sobre a educacdo de pessoas com
deficiéncia sdo de 1620, quando foi editada na Franga, a obra com o titulo “Redacgéao
das Letras e arte de ensinar os mudos a falar’; em 1770 foi fundada a primeira
instituicdo especializada na educacéao de surdos (Franca) pelo abade Eppée, além
da instituicao, o abade inventou o método de sinais. Com influéncia de Eppée, foram
criados institutos para a educacédo de “surdos-mudos”; Heinecke (Alemanha)

inventou o método oral para ensinar os “surdos-mudos” a ler e falar.

Em 1784, foi inaugurado o primeiro instituto de ensino para cegos por Valentin Hally;
em 1829, Louis Braille criou o método conhecido como sonografia, atualmente
chamado de braile. Somente em 1832 em Munique, Alemanha, foi pensado em uma

educacéo para os deficientes fisicos.

No inicio do século XIX, com o médico Jean Marc Itard, iniciou-se o atendimento
educacional aos “deficientes mentais”’, posteriormente Maria Montessori
aperfeicoou os procedimentos desenvolvidos por Itard. Em 1817 foi fundada a
American School, primeira escola para surdos nos Estados Unidos e em 1940 foi

inaugurada a New York State Cerebral Palsy Assossiation (NARC).

Silva (2009) aponta que por muito tempo existiu a ideia de que as pessoas com
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deficiéncia representavam um perigo para a sociedade, por iSso, essas pessoas
eram reclusas em albergues e hospicios de fundacéo religiosa em condi¢des de

degradacdo, abandono e miséria.

Ainda de acordo com Silva (2009, p. 137),

Aos deficientes mentais, o abandono era total. Os que sobreviviam eram
remetidos para orfanatos, prisbes ou outras instituicbes do Estado. Uma
Ordem Real de 1606 refere que no Hotel Dieu, um hospital de Paris que
acolhia deficientes mentais, a degradacéo era total: em leitos miseraveis,
dormiam juntas varias pessoas, independentemente das condicbes de
saude que apresentassem. Como se fosse uma barraca de feira, o Centro
Bethlem era visitado, em 1770, por um publico que pagava para entrar e
para apreciar o “espectaculo’.

No Brasil, devido a uma série de questdes, como o impeério ultrapassado, o processo de
criacdo das politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia ocorreu de forma
mais lenta. Os primeiros registros da Educacéo especial surgiram somente em
meados do século XIX por influéncia da Europa e dos Estados Unidos da America
do Norte. Com a criacdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos, em 1854 por D.
Pedro Il, hoje denominado Instituto Benjamin Constant (IBC) e posteriormente, em
1857 foi inaugurado o Imperial Instituto dos Surdos-mudos, atual Instituto Nacional
de Educacéo dos Surdos (INES).

Segundo Mazzotta (2001), o progresso da educacao especial no Brasil pode ser
dividido em dois periodos que foram marcados por acdes de iniciativas para a

educacéo dos individuos com deficiéncia.

O primeiro periodo ocorreu de 1854 a 1956 por iniciativas oficiais e particulares
isoladas. De acordo com Drago (2011, p. 62), o primeiro periodo “[...] compreende as
iniciativas oficiais e particulares isoladas, como a criacdo de institutos de trabalhos
com cegos, com pessoas surdas, hospitais em alguns Estados para o trabalho com

deficientes mentais, dentre outros [...]".

O segundo periodo foi de 1957 a 1993 com iniciativas oficiais de &mbito nacional, este
periodo foi marcado por criacbes de campanhas voltadas ao atendimento
educacional aos excepcionais. Segundo Drago (2011, p.62) “Nesse periodo a
atencdo a educacgédo da pessoa deficiente também passa a fazer parte dos discursos

legais da legislagao educacional.”

De acordo com Mazzotta (2001, p. 27), baseando-se nas experiéncias que foram
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realizadas na Europa e nos Estados Unidos, diversos brasileiros,

[...] iniciaram, j& no século XIX, a organizacao de servi¢os para atendimento
a cegos, surdos, deficientes mentais e deficientes fisicos. Durante um
século, tais providéncias caracterizaram-se como iniciativas oficiais e
particulares isoladas, refletindo o interesse de alguns educadores pelo
atendimento educacional dos portadores de deficiéncia.

Dentre as importantes entidades escolares especializadas no atendimento ao
deficiente podemos destacar a Pestalozzi criada em 1927, no Rio Grande do Sul; a
Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD), fundada em 1950 na
cidade de Séo Paulo e a Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE),
inaugurada no ano de 1954 no Rio de Janeiro.

Podemos perceber que até o final do século XIX, as instituicdes em prol das pessoas
com deficiéncia eram de carater assistencialista e sua educacéo deveria ser fora da
escola comum, ou seja, até este século ndo eram pensadas medidas para que
essas pessoas pudessem ter acesso a uma educacao dentro dos estabelecimentos
escolares. Segundo Mazzotta (2001), somente no final dos anos cinquenta e
comeco da década de sessenta do século XX que surgiu ainclusdo da “educacgéao

de deficientes” na politica educacional brasileira.

Desse modo, podemos perceber que até o século XX as politicas publicas eram
pautadas sobre a excluséo, pois a deficiéncia era vista como determinante e por
ISS0, 0S sujeitos ndo eram vistos como seres sociais capazes de aprender, produzir
e reproduzir cultura. De acordo com Cury (2016), as politicas publicas baseadas
sobre preconceitos reforcam a diferenca e deslocam a responsabilidade para o

individuo.

Na década de sessenta comecaram a surgir movimentos que envolveram diversos
pais e profissionais como professores, pesquisadores, dentre outros e, iniciou-se
um rompimento com o paradigma da segregacao que essas pessoas sofriam. Para
Piccolo e Mendes (2013, p. 468) “[...] eles viam nas lutas dos negros, das mulheres,
dos homossexuais uma espécie de espelho que refletia as reivindicacbes em vista

de obtencao de direitos.”

Diante desse contexto historico, iniciou-se o principio de as pessoas com
necessidades educativas especiais serem reconhecidas como sujeitos que

possuem direitos como quaisquer outros cidadaos.
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A partir desta mudancga, esses individuos comegaram a ser inseridos nas escolas
comuns, esse momento foi denominado de integracdo. Para que essas pessoas
pudessem frequentar 0s estabelecimentos escolares, a adaptacdo deveria
acontecer de forma progressiva, tal forma também pode ser conhecida como

educacédo adaptada.

Diante disso, sabemos que a sociedade tem dificuldade em lidar com as diferencas
entre as pessoas, pois ainda existem resquicios de um ideario social propagado
pelo processo de colonizagc&o que vivemos, por isso, o caminho percorrido para que
os individuos conseguissem ter espaco na sociedade ndo foi um caminho facil.
Durante muito tempo as pessoas que nao atendiam a expectativa de serem
enquadradas dentro do padrédo *° estabelecido pela sociedade viveram um momento

de integracao.

A integracao “[...] pode ser entendida como o especial na educacao regular, [...],
trata-se de uma concepcao de insercao parcial, porque 0 sistema prevé servicos
educacionais segregados” (MANTOAN, 2003, p. 23), portanto, podemos perceber
gue a integracdo escolar pressupde que o aluno esteja somente inserido na sala de
aula comum sem que seja pensado em nenhum tipo de préatica pedagodgica que

atenda as necessidades educativas desse educando.

Para Mittler (2003, p. 34),

A integracdo envolve preparar os alunos para serem colocados nas
escolas regulares, o que implica um conceito de prontiddo para transferir o
aluno da escola especial para a escola regular. O aluno deve adaptar-se a
escola, e ndo ha necessariamente uma perspectiva de que a escola
mudara para acomodar uma diversidade cada vez maior de alunos.

Nesta proposta, é o aluno que deve mudar para se adaptar a escola, 0 ambiente
escolar ndo presume mudancas e reorganizacdes para receber o estudante com
deficiéncia, além disso, esse estudante fica isento de atividades curriculares e
avaliativas, dentre outros. Nesse contexto, sé o fato de o sujeito estar matriculado

na escola regular comum é o suficiente.

Concordamos com Ferreira e Guimaraes (2003, p. 97) quando apontam que “[...] de

acordo com o modelo de integracao a sociedade aceita receber a ‘pessoa diferente’,

39 Aparéncia ou comportamentos considerados normais que sdo aceitos e produzidos pela maior parte
da sociedade
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desde que ela seja capaz de moldar-se aos requisitos dos servigos da maneira como

séo oferecidos (classes especiais, sala especial)’.

A partir desse contexto, podemos compreender que a integracdo escolar ainda esta
atrelada a ideia historica de que os individuos com deficiéncia eram incluidos
parcialmente no processo ou eram excluidos, pois 0s sujeitos eram incluidos no
sistema escolar, porém ndo eram devidamente contemplados nele, jA que nao

poderiam estar envolvidos totalmente no processo.

Se a década de sessenta do século XX foi importante para a ruptura da segregacéao,
NOS anos noventa aconteceu a ruptura da integracao e foi a vez da ideia de incluséo,

gue perdura até os dias atuais e vem ganhando for¢a no cenario mundial e brasileiro.

De acordo com Cury (2016, p. 17),

O conceito de Educacéo Inclusiva, tem conduzido os Estados membros da
Organizacdo das NacBes Unidades (ONU) a levar adiante uma dupla
politca em matéria de Educacdo: de um lado, descontruir as
discriminac¢@es e, de outro, construir uma pauta de acdes pelas quais todas
as pessoas estejam nas escolas comuns e, nelas, dentro das salas de
aulas comuns.

Desse modo, as pessoas com Deficiéncia, Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD), Altas Habilidades/Superdotacéo, que constituem o publico-alvo da educacéao
especial, passam a ser contemplados com as mesmas atividades propostas no
curriculo escolar, porém com as devidas adaptacbes que atendam suas
necessidades educativas, de modo que possam fazer parte de todo o processo

escolar.

Sobre isso, Drago (2011, p. 34) nos diz que,

Inclusdo escolar é a insercao de alunos com deficiéncias em uma escola
que reconhece e valoriza a heterogeneidade dos mesmos, procurando
desenvolver as suas diferentes potencialidades por meio de uma pratica
de ensino flexivel e que busca o que ha de melhor em cada um, suas
aptiddes, habilidades, e os seus potenciais sem propostas de ensino
apartado.

Diante disso, pensamos que a inclusdo se trata de um processo de fundamental
importancia a vida humana, pois nesse contexto as diferencas individuais devem
ser valorizadas e respeitadas, o ensino devera atentar-se as necessidades dos
estudantes para que estes sejam possibilitados a terem seu desenvolvimento pleno,

considerando seu ritmo de aprendizagem.
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De acordo com Prieto (2006, p.40),

[...] o objetivo na incluséo escolar é tornar reconhecida e valorizada a
diversidade como condi¢do humana favorecedora da aprendizagem. [...] a
énfase deve recair sobre a identificacdo de suas possibilidades,
culminando com a construcdo de alternativas para garantir condicfes
favoraveis a sua autonomia escolar e social, enfim, para que se tornem
cidaddos de iguais direitos. [...] A educagdo inclusiva tem sido
caracterizada como um novo paradigma “, que se constitui pelo apreco a
diversidade como condicdo a ser valorizada, pois € benéfica a
escolarizagcdo de todas as pessoas, pelo respeito aos diferentes ritmos de
aprendizagem e pela proposicdo de outras praticas pedagogicas, 0 que
exige ruptura com o instituido na sociedade e, consequentemente, nos
sistemas de ensino.

Nesse sentido, notamos que a inclusdo pressupde que haja mudancas na escola
para que as necessidades educativas do aluno com deficiéncia possam ser
atendidas, a deficiéncia ndo é mais considerada como determinante, 0s sujeitos
passam a ser vistos como seres humanos que sdo capazes de aprender e se
desenvolver como qualquer outra pessoa, passam a ter garantido seu direito a uma

educacédo de qualidade*®, sem discriminagéao.

Diante do exposto, quando se trata de inclusdo, mais especificamente no campo
educacional, &€ de suma importancia que os profissionais da educag¢ao conhecam as
necessidades de seus alunos, que percebam suas dificuldades e suas
potencialidades, pois “[...] as propostas educacionais inclusivas exigem uma
atencao constante dos professores para que nao seja ferido o direito humano e

indisponivel de todos os alunos ao ensino escolar comum” (PRIETO, 2006, p. 80).

Sendo assim, concordamos com Dias (2015, p. 52) quando diz que,

Portanto, garantir o acesso, a permanéncia e saida com sucesso dos
diferentes sujeitos significa, em grande medida, garantir o preceito minimo
tanto da convenc¢éo dos direitos humanos quanto da constituicdo brasileira
de que todos os seres humanos tém o direito inalienavel de aprender.
Diante do exposto, a pesquisa educacional ndo pode medir esforcos para
gue a escola e o conhecimento se tornem acessiveis a todos, na medida
em que problematiza e tenciona os processos vividos, possibilitando o
didlogo dialeticamente construido entre a teoria e a prética.

E importante salientar que a inclusdo escolar ndo diz respeito somente ao publico-

40 Assumimos o termo educac&o de qualidade sob a perspectiva de Campos, Fillgraf e Wiggers (2006)
gue apontam os parametros de qualidade devem observar questdes relativas a formacdo de
professores, propostas pedagogicas, condi¢cdes de funcionamento, praticas educativas e relagées com
as familias (DIAS, 2015).
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alvo da educacéo especial. Uma escola inclusiva deve acolher todos os sujeitos
independente de sua etnia, religido, condi¢cdes psicoldgicas, classe social, suas

caracteristicas fisicas, mentais ou sensoriais, dentre outras condi¢des. Pois,

A incluséo diz respeito a todos os alunos, e ndo somente a alguns. Ela
envolve uma mudanca de cultura e de organizacdo da escola para
assegurar acesso e participacéo para todos os alunos que a frequentam
regularmente e para aqueles que agora estdo em servicos segregados,
mas que podem retornar a escola em algum momento no futuro. A incluséo
ndo é a colocacao de cada crianca individual nas escolas, mas € criar um
ambiente onde todos possam desfrutar o acesso e 0 sucesso no curriculo
e tornarem-se membros totais da comunidade escolar e local, sendo,
desse modo, valorizados (MITTLER, 2003, p. 236).

Por ser um organismo vivo, a unidade de ensino deve valorizar a pluralidade e a
diversidade existente dentro do ambito escolar, deve enriquecer seu curriculo, para
gue dessa forma todos o0s sujeitos possam ter participacdo ativa em sua
aprendizagem, tornando-se agentes principais do processo, visando a formacao de
um cidadao consciente de seus direitos e deveres, e o desenvolvimento de sua

autonomia para que vivam seu lugar no mundo.

Levando em consideracao tais apontamentos, entendemos que a incluséo escolar,
mais especificamente do publico-alvo da educacao especial, que é nosso foco de
estudo, exige dos sistemas de ensino e dos estabelecimentos escolares, além de
reorganizacdes pedagodgicas, reorganizacbes fisicas também, para que o
profissional da educacio possa trabalhar de maneira inclusiva. E preciso que a
escola e os sistemas de ensino disponibilizem estruturas que permitam, por
exemplo, que pessoas que utilizam cadeira de rodas para se locomoverem tenham
acesso atodas as dependéncias da unidade, bem como acomodacdes de mesas e

cadeiras adequadas que atendam as especificidades dos alunos.

No entanto, como j& mencionado no capitulo anterior, para que as unidades de
ensino possam se reorganizar tanto estruturalmente quanto pedagogicamente para
receber esses alunos, faz-se necessérias acdes governamentais apropriadas para
formentar e renovar os estabelecimentos escolares para que estes possam se
adequar ao novo cenario educacional afim de atender os requisitos essenciais que
garantam o acesso, a permanéncia e a educacdo de qualidade para as pessoas

com deficiéncia.

Além disso, para que possa ser propiciado para o estudante uma educacdo de
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gualidade, é necessario que profissionais da educacdo estejam em constante
formacdo por meio de uma politica de formagédo continuada, a fim aperfeicoar as
praticas pedagdgicas no sentido de concretizar a inclusdo do aluno com deficiéncia
em todas as atividades desenvolvidas na escola.

De acordo com Drago (2011, p. 89),

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

Para Névoa (1992, p.26), “[...] formacdo continua pode desempenhar um papel
importante na configuragdo de uma “nova” profissionalidade docente”, nesse
sentido, compreendemos que a formacdo continuada € crucial para que o0s
profissionais da educacao entendam mais sobre as caracteristicas do publico-alvo
da educacéo especial e, assim, estarem preparados para promover a inclusao,
democratizando o ensino, considerando as especificidades pedagogicas do alunado
e proporcionando a esse publico a participacao ativa na vida comum. Deixando de

lado a dicotomia que existe entre alunos com deficiéncia e sem deficiéncia, pois,

Se realmente desejamos uma sociedade justa e igualitaria, em que todas
as pessoas tenham valor igual e direitos iguais, precisamos reavaliar a
maneira como operamos em nossas escolas, para proporcionar aos alunos
com deficiéncia as oportunidades e habilidades para participar da nova
sociedade que estéa surgindo (STAINBACK; STAINBACK, 1999, p. 29).

Nesta perspectiva, pensamos que a sociedade estd em constante mudanca, por
isso, € preciso que o corpo docente das instituicbes escolares que reproduzem o
modelo tradicional** de ensino alinhem seu modelo de educacédo a sociedade
contemporanea com a intengéo de que todos os pares tenham condi¢fes igualitarias
de entrada, permanéncia e saida, pois a sociedade €& heterogénea, por isso, €
preciso pensar no modelo de educacdo que alcance as especificidades de cada

aluno. Portanto,

A escola tera de adaptar-se a todas as criangas, ou melhor, & variedade
humana. Como instituicdo social, ndo podera continuar a agir no sentido

41 Termo utilizado para referir-se a um modelo homogéneo de ensio, em que o profissional da educagéo
reproduz uma unica metodologia de forma padronizada, sem que atenda a hetereogeneidade existente
na sala de aula.
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inverso, rejeitando, escorracando ou segregando “aqueles que né&o
aprendem como os outros”, sob a pena de negar a si propria. Ndo se pode
continuar a defender que tem de ser a crianga a adaptar-se as exigéncias
escolares, mas sim o contrario. Efetivamente, a escola, ou melhor, o
sistema de ensino, ndo pode persistir excluindo sistematicamente as
criancas deficientes, estigmatizando-as com a desgraca, rotulando-as com
uma doenca incuravel ou marcando-as com um sinal de inferioridade
permanente (FONSECA, 1995, p. 202).

Logo, € preciso ter em mente a ideia de que cada ser humano possui sua
particularidade e sua singularidade e € isso que diferencia cada sujeito. As
diferencas podem ser de natureza bioldgicas, fisicas ou psiquicas e todos esses
individuos tém direito inalienavel a educacéo de qualidade e para que esse direito
nao seja negligenciado a escola deve estar preparada para recebé-los, para que a

préatica docente néo retroceda para a integragdo, como mencionado anteriormente.

A partir do contexto e dos conceitos destacados neste subcapitulo, podemos
ressaltar que a educacao para pessoas com deficiéncia vem se fortalecendo desde
a década de 1990 e passou por diversos momentos até que se chegasse, de fato,

aos conceitos e propostas inclusivas.

Em suma, se até o século XIX esses sujeitos ndo tinham participacdo ativa na
sociedade, nem direito a estarem na escola comum, atualmente a educacéao dessas
pessoas “[...] esta na pauta da legislacéo brasileira sobre educacéo, nos debates e
nas publicacbes académicas” (PRIETO 2006, p. 33), sdo reconhecidas e
compreendidas como sujeitos que sédo capazes de aprender e se desenvolver como

qualquer outra pessoa.

Ante o exposto, pode-se resumir tudo o que dissemos enfatizando que diferente da
integracdo, a inclusdo pressupde mudancas em todo o contexto escolar, dos
espacos fisicos ao curriculo e praticas pedagdégicas da instituices para que todos
tenham igualdade de acesso e permanéncia nos espacos, possibilitando que as

necessidades educativas de todos os alunos sejam atendidas.

A incluséo na escola seria, entdo, o processo pelo qual ela se adapta, se
transforma para poder inserir em suas classes regulares criangas e jovens
portadores de deficiéncia que estdo em busca de seu pleno
desenvolvimento e exercicio da cidadania (BRASIL, 1999, p.15).

Vale ressaltar que a inclusao nao pode ser resumida a mera inser¢éo dos alunos

publico-alvo da educagédo especial no &mbito educacional. Segundo Beyer (2006), a
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educacdo inclusiva requer uma nova forma de pensar, pois cada sujeito € Unico na
sua individualidade e particularidade, por isso é necessario levar em consideracao

gue cada individuo aprende e se desenvolve de uma maneira diferente.
Beyer (2006, p. 73) aponta que,

O desafio € construir e por em pratica no ambiente escolar uma pedagogia
gue consiga ser comum ou valida para todos os alunos da classe escolar,
capaz de atender os alunos cujas situacGes pessoais e caracteristicas de
aprendizagem requeiram uma pedagogia diferenciada.

Sendo assim, a inclusdo implica, também, ao profissional da educacéo, que tenha
um olhar diferenciado e atento aos alunos com deficiéncia para perceber que em
determinas circunstancias necessitam de recursos alternativos para obterem o éxito
na aprendizagem.

Podemos perceber que a trajetéria da educacdo especial passou por diversos
momentos até a educacdao inclusiva, afim de possibilitar um melhor entendimento
acerca dos conceitos explanados traremos a simplificacdo da exclusao,

segregacao, integracao e inclusdo, (IMAGEM 5), elaborada por Beyer 2006.

Imagem 5 — llustracdo dos conceitos abordados

SEPARACAO

INTEGRACAO

Legenda:
® pessoas com necessidades especiais
® pessoas ditas normais

cfrculo grande: sistema escolar regular

Fonte: BEYER, 2006.
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Em suma, compreender os caminhos histéricos da educacdo especial é
fundamental para a inclusédo, pois nos permite perceber as desconstrucées do
preconceito e das concepcdes errbneas acerca deste tema que por muito tempo
permaneceram enraizadas na sociedade. Mas, e o contexto legal? Sera que tem
caminhado no sentido crescente aos conceitos anteriormente abordados ou tem se

mostrado decrescente?

3.2 EDUCACAO ESPECIAL E EDUCACAO INCLUSIVA: CONQUISTAS LEGAIS

Diante do exposto no subcapitulo anterior, cabe destacarmos agora as
transformacgdes que ocorreram na legislacdo no campo da educacéo especial numa

perspectiva inclusiva.

O primeiro indicio de reconhecimento da educacao especial ocorreu em 1961 com
a promulgacéo da Lei de Diretrizes e Bases (LDB) n° 4.024 que criou o Conselho
Federal de Educacéo. Lei essa que contempla a “educacao dos excepcionais” nos

artigos 88 e 89.

De acordo com Kassar (2004, p. 28),

A LDB 4024/61 tratara a Educagdo Especial em dois artigos. O art. 88
propde o atendi-me nto ao deficiente “dentro do possivel” na educacao
regular. No art. 89 garante apoio financeiro as instituicdes particulares
consideradas eficientes aos critérios dos Conselhos Estaduais da
Educacéo.

Essa legislacdo indicou os primeiros passos para que o Estado assumisse a
responsabilidade de comprometimento com a Educacao Especial. Apesar de essa
legislacdo ter sido algo positivo, essa oficializacdo caracterizava que a Educacao
Especial aconteceria de forma segregada, no campo da assisténcia social,
afirmando as concepcdes errbneas de que o0s sujeitos com deficiéncia nao
aprendiam e ndo poderiam se desenvolver no ambiente comum com diferentes

pares.

As discussdes em torno da educacéo especial continuaram acontecendo, ha década
de 1980 foi langado o Plano Nacional de A¢do Conjunta e instituida a Coordenadoria
para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), que dispde,
segundo Mendes (2010, p. 101-2),
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Sobre a atuacdo da Administracdo Federal, no que concerne as pessoas
com deficiéncia. A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 tragou as linhas
mestras visando a democratizacdo da educacdo brasileira, e trouxe
dispositivos para tentar erradicar o analfabetismo, universalizar o
atendimento escolar, melhorar a qualidade do ensino, implementar a
formacdo para o trabalho e a formagdo humanistica, cientifica e
tecnolégica do pais. Ela assegurou que a educagdo de pessoas com
deficiéncia deveria ocorrer, preferencialmente na rede regular de [...]
ensino e garantiu ainda o direito ao atendimento educacional
especializado.

Do ponto de vista legal, a Constituicdo de 1988 foi de suma importancia, visto que
promoveu direitos e garantias para todos os cidadaos, além de levar progressos a
leis que regem a educacédo de modo geral e a educagcéo especial. Cabe aqui,

elencarmos alguns principios acerca da educacéao especial:

Art. 205. A educacdao, direito de todos e dever do estado e da familia, sera
promovida e incentivada com a colaboracdo 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 condicBes para 0 acesso e permanéncia na escola; Art.

208. O dever do estado com a educacéo sera efetivado mediante a garantia
de: Il - atendimento educacional especializado aos portadores de
deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino; IV - atendimento
em creche e pré-escola as criancas de 0 a 6 anos de idade.

Art. 213. Os recursos publicos serdo destinados as escolas, podendo ser
dirigidos a escolas comunitérias, confessionais ou filantrépicas, definidas
em lei, que: | - comprovem finalidade n&o lucrativa e apliguem seus
excedentes financeiros em educacéo (BRASIL, 1988).

Tais artigos e incisos representam grandes avancos no que tange a educacéao de
pessoas com deficiéncia, porém a forma de enxergar as questfes voltadas para a
Educacao Especial permaneceu parecida com a percepcao do século XIX, ou seja,
ainda nesta constituicao existiam resquicios de um tratamento assistencialista para

esses sujeitos.

De acordo com Drago (2011, p. 63-64),

Atualmente a legislacdo educacional & pessoa deficiente ainda guarda
resquicios da época da ditadura, quando a influéncia positivista e das
ideais de seres humanos que refletissem a sociedade perfeita que se tinha
em mente levava a pensar que qualquer problema, como o atraso de
conteudo/série, constituia a base para o atendimento educacional
especializado.

Neste percurso, destacamos a Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos
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resultante da Conferéncia Mundial de Educagéo para Todos, ocorrida em Jomtien
(Tailandia) em 1990. A referida Declaracdo fomentou uma série de iniciativas em
ambito mundial, especialmente no que se refere as necessidades da educacéo
basica, além disso, em seu predmbulo destacou o publico que deveria ser amparado

pela incluséo social.

Ha mais de quarenta anos, as nacdes do mundo afirmaram na Declaragao
Universal dos Direitos Humanos que "toda pessoa tem direito a educacgéao”.
No entanto, apesar dos esforcos realizados por paises do mundo inteiro
para assegurar o direito a educacdo para todos, persistem as seguintes
realidades: - mais de 100 MilhGes de criancas, das quais pelo menos 60
milhées sdo meninas, ndo tém acesso ao ensino primario; - mais de 960
Milhdes de adultos - dois tercos dos quais mulheres sdo analfabetas, e o
analfabetismo funcional € um problema significativo em todos os paises
industrializados ou em desenvolvimento; - mais de um terco dos adultos do
mundo ndo tém acesso ao conhecimento impresso, as novas habilidades e
tecnologias, que poderiam melhorar a qualidade de vida e ajuda-los a
perceber e a adaptar-se as mudancas sociais e culturais; e - mais de 100
milhdes de criancas e incontaveis adultos ndo conseguem concluir o ciclo
béasico, e outros milhdes, apesar de conclui-lo, ndo conseguem adquirir
conhecimentos e habilidades essenciais.

Posteriormente, a Conferéncia Mundial de Educacdo para Todos, ocorreu a
Conferéncia Mundial de Educacéo Especial em Salamanca (Espanha) em 1994, que
reuniu representantes de diversos paises, essa reunido originou a Declaracdo de
Salamanca, que teve um importante papel para a Educacdo Especial e se tornou
referéncia para a educacao inclusiva no cenario mundial, pois, “[...] referem-se a
todas as criancas e jovens cujas necessidades decorrem de sua capacidade ou de
suas dificuldades de aprendizagem” (UNESCO, 1994).

Segundo a Declaracdo de Salamanca (UNESCO, 1994),

[...] a expressao ‘necessidades educacionais especiais’ refere-se a todas
as criangas e jovens cujas caréncias se relacionam a deficiéncias ou
dificuldades escolares. [...] Neste conceito, terdo que se incluir criancas
com deficiéncia ou superdotados, criangas de rua ou criangas que
trabalham, criancas de populagbes remotas ou némades, criancas de
minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criancas de areas ou grupos
desfavorecidos ou marginais.

Portanto, a partir dessa Declaracao todas as criancas, independentemente de suas
caracteristicas e condicdes, tém direito a educacao e, apesar de o Brasil ndo ter
enviado representante para a participacdo na referida conferéncia, o pais também

assumiu seus principios.

De acordo com a Declaragao de Salamanca (1994),
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Toda crianga tem direito fundamental a educacdo, e deve ser dada a
oportunidade de atingir e manter o nivel adequado de aprendizageme que
aqueles com necessidades educacionais especiais devem ter acesso a
escola regular, que deveria acomoda-los dentro de uma Pedagogia
centrada na crianga, capaz de satisfazer tais necessidades.

Nesse contexto, em 1996 o Brasil comeca a criar Leis que organizam a educacao
de modo mais proficuo, principalmente em funcé@o das infuéncias internacionais,
como o Banco Mundial. A Lei de Diretrizes e Bases n° 9.394/96, ¢ a legislacdo que
regulamenta o sistema educacional publico e privado e divide a educacéo nos niveis
de educacéo basica e superior, além de abordar tépicos como a formacdo dos

profissionais da educacao e recursos financeiros.

Antes da LDB, a Educacao Especial pouco aparecia nas leis, essa modalidade de
ensino aparece com mais énfase nesta lei, que dedica um capitulo inteiro a

educacéo especial (capitulo V).

O capitulo V da Lei das Diretrizes e Bases (LDB) que trata da educacao especial,

dentre outras determinacdes, diz que (BRASIL, 1996):

Art. 58. Entende-se por educacdo especial, para os efeitos desta lei, a
modalidade de educacdo escolar oferecida preferencialmente na rede
regular de ensino, para educandos portadores de necessidades especiais.

§ 1° Havera, quando necessario, servicos 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 condi¢cdes especificas dos
alunos, néo for possivel a sua integracdo nas classes comuns do ensino
regular;

§ 3° A oferta de educacao especial, [...] Tem inicio na faixa etaria de zero
a seis anos, durante a educacéo infantil.

Art. 59. Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com
Necessidades Especiais:

| - curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo
especificos para atender as suas necessidades;

Il - terminalidade especifica;

lll - professores com especializa¢do adequada em nivel médio ou superior;

[..]

A educacdao especial € uma modalidade de ensino que perpassa por todos 0s niveis
e etapas, desde a creche até o ensino superior, além de ser a Unica modalidade de

ensino que atravessa todas as outras modalidades como, por exemplo, a educacgao
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de jovens e adultos (EJA), educacédo indigina, educacgéo quilombola, dentre outras.

Diante do exposto, pode-se afirmar que a LDB reafirma o direito a educacao para
todos os individuos independentemente de suas condi¢des fisicas, psicoldgicas,
sociais, dentre outras, portanto, a educacao nao pode ser negada para nenhum ser
humano. Sabemos que esta lei € de suma importancia para a educacao do publico-
alvo da educacao especial no Brasil, porém demonstra ambiguidade, pois ao utilizar
o termo “preferencialmente” para se referir ao local que esses individuos serao

atendidos, gera davidas.

Além da Declaracao Mundial sobre Educacéo para todos (1990) e da Declaracao de
Salamanca (1994), outro documento que também expressa politicas publicas
voltadas ao trabalho, educacéo, saude e assisténcia social dos individuos com
deficiéncia € a Declaracao de Guatemala (1999), que aponta para a eliminacao de

todas as formas de discriminagao contra pessoas com deficiéncia.

Este documento deixa claro que nao pode haver tratamento desigual com base na
deficiéncia, ha uma série de reflexdes acerca da importancia do acesso das pessoas
com deficiéncia a escolarizacdo, além de incidir sobre o fato de que a inclusdo deve
acontecer além dos muros da escola, € necessario repensar os padrbes de

normalidade estabelecidos pela sociedade.

Nesse movimento crescente, € publicada a Res. 2/2001 (BRASIL, 2001) que
estabelece Diretrizes Nacionais para a Educacao Especial na Educacao Basica, em
todas as etapas e modalidades assumindo o conceito de “necessidades
educacionais especiais” para referir-se aos estudantes com grande dificuldade de

aprendizado.

De acordo com documentos da Unesco (apud SANTOS, 2002) as mudancas na
terminologia sdo fundamentais para refletir sobre as alteracdes politicas e praticas,
pode-se citar como exemplo a modificacdo da educacéo especial para educacao
inclusiva, pois, “[...] parece claro que existe uma reformulacdo como sempre foi
necessaria de nossas posturas, de nossas concepcdes e de algumas possiveis

formas de como nos organizarmos para receber a todos” (SANTOS, 2002, p. 114).

Segundo Mendes (2002, p. 16), a referida resolucdo em seu artigo 5° permite,
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Interpretar que houve uma tentativa tanto de ampliacdo da populagédo que
deve ser referida a partir de agora para o ensino especial, quanto de
abandonar as classificacbes categoriais tradicionais da clientela da
Educagéo Especial, provavelmente em virtude da adogdo do conceito de
‘necessidades educacionais especiais’.

Nesse contexto, a referida resolucdo busca definir a organizacdo de categorias
voltadas as especificidades da aprendizagem dos sujeitos em contexto escolar e
nao apenas focaliza na deficéncia ou nos fatores que dificultam o aprendizado.

Em 2008 € publicada pelo MEC a Politica Nacional de Educacdo Especial na
Perspectiva da Educacao Inclusiva (PNEEPEI) (BRASIL, 2008), que caracteriza a

educacéao especial como:

[...] uma modalidade de ensino que perpassa todos os niveis, etapas e
modalidades, realiza o atendimento educacional especializado,
disponibiliza os servicos e recursos proprios desse atendimento e orienta
os alunos e seus professores quanto a sua utilizacdo nas turmas comuns
no ensino regular.

Tal documento trouxe grande contribuicdo para a educacédo especial, visto que
definiu que as pessoas com Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD),
deficiéncia e altas habilidades/superdotacéo séo os sujeitos que compdem o publico
da educacéao especial, esclareceu o que é o atendimento educacional especializado,
além de estabelecer como objetivo 0 acesso, a participacédo e a aprendizagem dos
estudantes com deficiéncia. Este foi um importante documento para o fortalecimento
e organizacao da Educacao Especial, pois além de garantir a participacéo do aluno
com deficiéncia no ambiente escolar, também visa estabelecer uma relacéo de

parceria com a familia, bem como articulagdes intersetoriais.

Diante do exposto, tal documento determina em seus principios:

 Estabelecer parcerias com as areas intersetoriais na elaboracdo de
estratégias e na disponibilizagcéo de recursos de acessibilidade;

» orientar professores e familias sobre os recursos pedagégicos e de
acessibilidade utilizados pelo aluno;

* ensinar e usar a tecnologia assistiva de forma a ampliar habilidades
funcionais dos alunos, promovendo autonomia e participacao;
 estabelecer articulagdo com os professores da sala de aula comum,
visando & disponibilizagdo dos servigos, dos recursos pedagdgicos e de
acessibilidade e das estratégias que promovem a participacdo dos alunos
nas atividades escolares (BAPTISTA, 2015, p. 53).

Dentre os documentos que foram elencados nesta pesquisa até o momento,
podemos perceber que o PNEEI, pensou propostas de uma educacao que nao fosse
segregativa, mas sim inclusiva, na qual o aluno pudesse ser percebido como sujeito

capaz de aprender e se desenvolver como qualquer outra pessoa.
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[...] no documento PNEE, a perspectiva desenvolvida é de que a
organizacéo da educacéo especial fortaleca-se pela ampliacdo de servigos
caracterizados como apoio a escolarizagcdo. Com necessidades
educacionais especiais em classe comum e deixe de oferecer formas de
atendimento substitutivas ao ensino regular. Nos termos do documento: as
atividades desenvolvidas no atendimento educacional especializado
diferem-se daquelas realizadas nas salas de aula comum, ndo sendo
substitutiva a escolarizacdo, “pois deve identificar, elaborar e organizar
recursos pedagogicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras para
plena participagdo dos alunos, considerando as suas necessidades
especificas” (PRIETO, 2013, p. 31).

Neste mesmo cenario, a resolucdo CNE/CEB n° 4/2009 em seu art. 5° estabelece

onde deve ser ofertado o Atendimento Educacional Especializado, a resolucao dispde

que,

O AEE é realizado, prioritariamente, nas salas de recursos multifuncionais da
propria escola ou em outra de ensino regular, no turno inverso da
escolarizacdo, ndo sendo substitutivo as classes comuns, podendo ser
realizado, em centro de atendimento educacional especializado de instituicdo
especializada da rede publica ou de instituicdo especializada comunitarias,
confessionais ou filantrépicas sem fins lucrativos, conveniadas com a
secretaria de educacao ou 6rgdo equivalente dos estados, do Distrito Federal
ou dos municipios.

Ainda em conformidade com a Resolucdo CNE/CEB n° 4/2009, seu art. 12 ressalta

gue o professor do AEE devera ter formacéo inicial que o habilite para a licenciatura,

além de formacéo especifica na area da educacéo especial. Ainda de acordo com

este documento sédo atribuicbes do professor especialista:

a. ldentificar, elaborar, produzir e organizar servigos, recursos pedagoégicos,
de acessibilidade e estratégias considerando as necessidades especificas
dos alunos publico-alvo da educacéo especial;

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

c. Organizar o tipo e 0 niumero de atendimentos aos alunos na sala de
recursos multifuncional; d. Acompanhar a funcionalidade e a aplicabilidade
dos recursos pedagégicos e de acessibilidade na sala de aula comum do
ensino regular, bem como em outros ambientes da escola;

e. Estabelecer parcerias com as areas intersetoriais na elaboracdo de
estratégias e na disponibilizagéo de recursos de acessibilidade;

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

g. Ensinar e usar recursos de Tecnologia Assistiva, tais como: as tecnologias
da informacdo e comunicac¢é@o, a comunicagdo alternativa e aumentativa, a
informatica acessivel, o soroban, 0s recursos Opticos e ndo O6pticos, 0s
softwares especificos, os codigos e linguagens, as atividades de orientacao
e mobilidade entre outros; de forma a ampliar habilidades funcionais dos
alunos, promovendo autonomia, atividade e participacao.

h. Estabelecer articulacdo com os professores da sala de aula comum,
visando a disponibilizacdo dos servigos, dos recursos pedagdégicos e de
acessibilidade e das estratégias que promovem a participacao dos alunos nas
atividades escolares.
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i. Promover atividades e espacos de participacao da familia e a interface com
0S servigos setoriais da salde, da assisténcia social, entre outros.

Portanto, o professor especializado devera conduzir o atendimento educacional
especializado de modo que vise complementar ou suplementar as necessidades
educativas especiais de cada aluno. E importante ressaltar que o planejamento e a
elaboracdo do plano de atendimento que sera realizado na Sala de Recursos
Multifuncionais deverdo acontecer de forma individualizada, pois mesmo que 0s
profissionais especializados possuam alunos que tenham a mesma deficiéncia, cada
sujeito tem suas particularidades, peculiaridades, singularidades e necessidades

educativas especiais.

Nesse sentido, conforme dispde a CNE/CEB n° 4/2009, em seu art. 10, para atender
as necessidades educativas dos alunos com deficiéncia, as salas de recursos
multifuncionais devem dispor de organizacao do espaco fisico, materiais didaticos que
atendam as especificidades dos estudantes publico alvo da educacao especial, bem
COMO recursos, equipamentos e materiais pedagogicos que auxiliem na promoc¢ao do
aprendizado e desenvolvimento visando a autonomia e independéncia desses alunos

dentro e fora da escola.

[...] esse servico se realiza em espacgo dotado de equipamentos e recursos
pedagégicos adequados as necessidades educacionais especiais dos alunos
[...] Pode ser realizado individualmente ou em pequenos grupos em horario
diferente daquele em que frequentam a classe comum (ALVES, 2006, p. 13-
14)

E importante ressaltar que a Secretaria de Educacéo Especial disponibiliza recursos
e materiais para a organizacdo e oferta do AEE de acordo com as solicitacbes

apresentadas pelas secretarias de educacao.

As salas de recursos multifuncionais sdo compostas por salas do tipo | e do tipo Il
essa diferenciacdo ocorre a partir da matricula ou ndo de estudantes com deficiéncia

visual na sala de aula regular comum.

As salas do tipo | possuem estrutura, equipamentos, mobiliarios e materiais
didaticos/pedagdgicos acessiveis para atender as necessidades de qualquer
deficiéncia (IMAGEM 6), jA as salas do tipo Il possuem 0s mesmos recursos da

primeira, porém sao adicionados matérias que atendam as especificidades dos alunos
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com deficiéncia visual (IMAGEM 7)

Imagem 6 - Salas do tipo I

Equipamentos Materiais Didatico/Pedagdgico

02 Microcomputadores 01 Material Dourado

01 Laptop 01 Esgquema Corporal

01 Estabilizador 01 Bandinha Ritmica

01 Scanner 01 Memdria de Numerais |

01 Impressora laser 01Tapete Alfabético Encaixado

01 Teclado com colméia 01Scoftware Comunicacgio Alternativa
01 Acionador de pressao 01 Sacolao Criativo Monta Tudo

01 Mouse com enirada para acionador 01 Quebra Cabecas - seqliéncia ldgica
01 Lupa eletronica 01 Domind de Associagdo de ldéias
Mobiliarios 01 Domind de Frases

01 Mesa redonda 01 Domind de Animais em Libras

04 Cadeiras 01 Domind de Frutas em Libras

01 Mesa para impressora 01 Doming tatil

01 Armario 01 Alfabeto Braille

01 Quadro branco 01 Kit de lupas manuais

02 Mesas para computador 01 Plano inclinado — suporte para leitura
02 Cadeiras 01 Memdria Tatil

Fonte: BRASIL, 2011

Imagem 7 — Sala do tipo I

Equipamentos e Matérias Didatico/Pedagdgico
01 Impressora Braille — pequeno porte

01 Magquina de datilografia Braille

01 Reglete de Mesa

01 Puncéo

01 Soroban

01 Guia de Assinatura

01 Kit de Desenho Geométrico

01 Calculadora Sonora

Fonte: BRASIL, 2011

O Atendimento Educacional Especializado devera acontecer sempre em horarios
distintos aos de escolarizacdo do estudante e o professor especialista devera
organizar os horarios de acordo com seu cronograma, lembrando que o atendimento

podera ser de forma coletiva ou individual.

Vale ressaltar que o AEE néo é caracterizado como reforco escolar, por isso deve ser
ofertado com objetivos e procedimentos metodolégicos e educacionais diferentes aos
da sala de aula comum, porém nao devem ser desvinculados com a proposta
pedagodgica da sala de aula comum, dessa maneira, € necessario que haja articulacéo
dos professores da sala recursos multifuncionais com o propésito de estabelecer

condicOes efetivas para o aprendizado dos alunos.
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Alves (2006, p.15), nos diz que,

[...] ndo pode ser confundido com atividades de mera repeticao de contetudos
programaticos desenvolvidos na sala de aula, mas deve constituir um
conjunto de procedimentos especificos mediadores do processo de
apropriacdo e producédo de conhecimentos.

Desse modo, ndo basta apenas que o aluno esteja inserido na sala de aula comum,
€ preciso que a escola se reorganize pedagogicamente e estruturalmente para
receber o aluno com deficiéncia para que haja a participacao plena desse estudante
em todas as atividades desenvolvidas no ambito escolar visando o aprendizado e

desenvolvimento com éxito desse sujeito.

No sentido contrério a inclusdo das pessoas com deficiéncia na escola comum, em
2011, foi publicado o decreto n°. 7.611/2011 que revoga o artigo 8° do decreto
6.571/2008 e inclui e determina nova redacdo ao artigo 14 do decreto Federal
6.253/2007 (BRASIL, 2007). De acordo com o artigo 14:

Art. 14. Admitir-se-a, para efeito da distribuicdo dos recursos do FUNDEB,
o computo das matriculas efetivadas na educacéo especial oferecida por
instituicGes comunitarias, confessionais ou filantrépicas sem fins lucrativos,
com atuacdo exclusiva na educacdo especial, conveniada com o Poder
Executivo competente.

§ 1° Serdo consideradas, para a educacao especial, as matriculas na rede
regular de ensino, em classes comuns ou em classes especiais de escolas
regulares, e em escolas especiais ou especializadas. (Redac&o dada pelo
Decreto n® 7.611, de 2011).

Neste decreto podemos perceber o retrocesso legislativo da educacéo especial, pois
este documento permite que as escolas especiais oferecam uma educacao

segregativa, substituindo as classes comuns regulares.

Em 26 de junho de 2014 foi promulgado o novo Plano Nacional de Educacédo (PNE)
gue tem como objetivo: ampliar o acesso desde a educacao infantil até o ensino
superior; melhorar a qualidade de forma que os estudantes tenham o nivel de
conhecimento esperado para cada idade; valorizar os professores com medidas que

vao da formacédo ao salario dos docentes.

Este documento estabelece vinte metas que devem ser cumpridas no periodo
maximo de dez anos. No que compete a Educacédo Especial, tem-se a meta 4 que

ressalta:

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

No entanto, em 2018 iniciaram-se debates acerca da Politica Nacional de Educacao
Especial na Perspectiva da Educacédo Inclusiva no intuito de discutir a proposta de
atualizacdo, nesta proposta inclui a alteracdo de suas principais diretrizes além de
sugerir a modificacdo do nome da lei para “Plano Nacional de Educac¢do Especial’

desarticulando, assim, a perspectiva inclusiva do plano.

Com a retirada da perspectiva inclusiva no novo documento evidencia-se a intengéo
da retomada das classes e escolas especiais, conforme demonstram os itens 6.11 e
6.12 da minuta:

o Escola especial: escola com atuacdo exclusiva na modalidade de
Educagdo Especial, eventualmente organizada para maximizar o
desenvolvimento académico e social de estudantes com impedimentos
individuais multiplos e significativos, indicada quando as barreiras na escola
comum nao forem superadas para a educacéo dos estudantes, com garantia
de efetiva aprendizagem, participacdo e igualdade de oportunidades. A
escola especial deve ser regulamentada pelos Conselhos de Educacéo
Estaduais, do Distrito Federal ou Municipais. Est4 prevista na Lei no
9.394/1996 (Art. 58 §20) e no Plano Nacional de Educacédo 2014-2024 (Meta
4).

° Classe especial: alternativa criada pela escola comum nos anos
iniciais do ensino fundamental, em articulagcdo com a secretaria de educacao
local, como medida excepcional e proviséria. Adotada, apenas, quando a
imposicéo de barreiras ndo for superada para a inclusédo dos estudantes nas
classes comuns do ensino regular. A classe especial deve definir ano/série,
observar o curriculo comum com diferenciacéo e o fluxo escolar do estudante.
Devera ser considerada a equivaléncia etaria com os demais colegas da
escola. As classes especiais estdo previstas na Lei no 9.394/1996 (Art. 58
§20) e no Plano Nacional de Educacdo 2014-2024 (Meta 4) (MEC, 2018).

Refletindo sobre a historia da educacdo especial, pode-se constatar que tais
alteracoes demonstram grandes retrocessos na educac¢do inclusiva, visto que a
politica de 2008 € consequéncia de movimentos sociais de pessoas que visavam
superar os atrasos das politicas publicas que até o referido ano ndo asseguravam, de
fato, as pessoas com deficiéncia o direito a inclusdo, além de demonstrar a tentativa
de recriar ambientes segregativos que por tanto tempo essas pessoas foram

submetidas.

O projeto também sugere medidas de “diferenciagdo” no curriculo escolar do
estudante com deficiéncia, o que nos remete ao pensamento que existia no passado,

ou seja, de que pessoas com deficiéncia ndo eram capazes de aprender e se
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desenvolver como qualquer outro individuo. Nesse sentido,

[...] a “diferenciagao curricular” é uma pratica pedagdgica que diferencia o
sujeito em raz&o da condi¢c&o de deficiéncia, o que nos leva ao segundo grave
problema desse texto: diferenciar pessoas em razao de sua deficiéncia é
considerado crime de discriminagdo, segundo a prépria LBI, que ratifica a
Constituicdo Federal, as demais leis brasileiras e 0s marcos internacionais
dos quais o Brasil é signatario (CAVALCANTE, 2018, s/p).

Tal medida demonstra um olhar biologizante em que reduz o sujeito a sua deficiéncia,
reforcando a discriminacéo e retomando o paradigma de rotular o sujeito por suas
caracteristicas fisicas e mentais, além de transformar sua deficiéncia num impeditivo

ao processo de aprendizagem.

Por fim, elencamos mais uma alteracdo que este projeto de lei propde e que
consideramos importante ressaltarmos neste trabalho, esta refere-se ao papel do
Atendimento Educacional Especializado (AEE), a mudanca volta a considerar o
professor do AEE como um profissional formado/habilitado somente em uma
deficiéncia, desse modo, esse profissional fica desarticulado do Projeto Politico
Pedagadgico (PPP) da unidade escolar, bem como de sua funcao de apoiar e elaborar
materiais especificos para eliminar ou diminuir as barreiras que dificultam o processo
de aprendizagem dos alunos publico-alvo da educacao especial, além disso, nesta

proposta, o profissional fica reduzido a sala de recursos multifuncionais (SRM).

No ententanto, de acordo com os documentos norteadores que regem a educacgao
especial, sabemos que as atribuicbes do profissional que atua no atendimento
educacional especializado vao além da sala de recursos, pois este precisa articular-
se com todas as esferas da unidade de ensino, além de criar um vinculo com a familia
no intuito de conhecer o contexto social do estudante para, dessa forma, buscar
estratégias e recursos que permitam a promocdo da aprendizagem e

desenvolvimento deste aluno.

A reforma da Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacao
Inclusiva foi proposta sob a justificativa de atualizagéo e, de acordo com o Ministério
da Educacédo, um dos objetivos desta proposta € promover, de fato, a inclusao e nao

somente a matricula nas escolas comuns.

Entendemos que para a construgdo de uma escola inclusiva, implica de fato em
modificacdes de ideias, de praticas sociais, politicas, praticas pedagogicas, dentre

outras, porém, percebe-se que as atualizagbes propostas na minuta possibilitam o
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retrocesso na historia da educacdo especial, tendo em vista que, demonstra um
posicionamento excludente que podera trazer sérias consequéncias para 0s sujeitos

com deficiéncia e suas familias.

Portanto, com a linha histérica das leis educacionais brasileiras podemos perceber
que a legislagdo também passou por diversos momentos de retrocessos, mas
também de avancos, além disso, com a mudanca de cultura das pessoas, as escolas
e a sociedade tém se modificado e, diante disso, atualmente temos vivido um
momento no qual a educacgdo especial tem assumido a caracteristica de educacéo
inclusiva tanto de modo conceitual quanto legal e isso tem se refletido no cotidiano
educacional, como varios estudos produzidos pelo GEPEI demonstraram.

A partir do exposto neste capitulo e dos entendimentos conceituais e legais da
educacédo especial numa perspectiva inclusiva dai advindos, no proximo capitulo
dessa dissertacdo dialogaremos com a base tedrica assumida para a analise dos

dados produzidos tanto na pesquisa bibliografica quanto nas entrevistas realizadas.
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4 APRENDIZAGEM E O DESENVOLVIMENTO SOB A PERSPECTIVA
HISTORICO-CULTURAL DE VIGOTSKI

O sujeito ndo pode ser rotulado pelo que ele ndo faz [...], deixando de lado
suas possibilidades, as quais, mesmo quando consideradas elementares,
primarias ou repetitivas, envolvem processos psicologicos complexos.
Afinal, o ser humano ndo apenas é ou estd, mas se constitui como um vir
a ser (PLETSCH, 2015, p.22).

Por entender e acreditar que todos sédo capazes de aprender e se desenvolver,
independentemente de nossas caracteristicas fisicas, mentais, sensoriais, dentre
outros, assumimos como sustentacdo tedrica neste estudo, 0S pressupostos

defendidos por Vigotski e seus interlocutores.

Desse modo, neste capitulo dialogaremos sobre conceitos e fundamentos que
contribuem para o entendimento acerca da inclusdo, aprendizagem e

desenvolvimento do sujeito com Sindrome de Joubert.

Segundo a teoria historico-cultural, o desenvolvimento se da posterior a
aprendizagem, Vigotski (1998) aponta que esses dois processos ocorrem por meio

da interacao através da mediacdo de outras pessoas mais capazes.

Partindo deste pressuposto, concordamos com Mello e Lugle (2014) quando ressaltam
gue o ser humano néo traz consigo todas as habilidades que terdo na fase adulta da
vida, diferente dos outros animais, 0s seres humanos precisam aprender com outros
individuos as habilidades que poderdao desenvolver. Ou seja, o ser humano nasce
apenas com 0s recursos biolégicos, mas ao relacionar-se socialmente adquire
recursos que constituem seu processo de humanizacao. Pino (2005) denominou este

fato como duplo nascimento, um bioldgico e outro cultural. Portanto,

Pela visdo tedrica assumida, o processo de conhecimento € concebido
como producao simbdlica e material que tem lugar na dindmica interativa.
Tal movimento interativo ndo esti circunscrito apenas a uma relacao
sujeito-objeto, mas implica, necessariamente, uma relagdo sujeito-sujeito-
objeto. Isso significa dizer que é por meio de outrosque o sujeito estabelece
relagdes com objetos de conhecimento, ou seja, que a elabora¢do cognitiva
se funda na relagdo com outro. Assim, a constituicdo em formas de acéo,
deve ser entendida na sua relacdo com o0s outros, no espaco da
intersubjetividade. (SMOLKA; GOES 2011, p. 7)
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Neste sentido, a interacdo social € de suma importancia para o processo de ensino
e aprendizagem de todos os individuos, mais especificamente, 0s sujeitos com
Sindrome de Joubert, pois compreendendo o ser humano como ser histérico-
cultural, entendemos que sua constituicdo se dara no contexto social através da
interac&o social com diferentes pares por meio da mediacdo de uma crianga ou um

adulto mais capaz.

Isso significa que a inclusdo é extremamente importante para a aprendizagem e
desenvolvimento do sujeito com deficiéncia, pois € na unidade escolar que a crianga
terd a possibilidade de conhecer e conviver com diferentes géneros, etnias,
religides, dentre outros, bem como ter acesso aos conhecimentos formais
estabelecidos nos curriculos escolares, adquirindo, assim, conhecimentos que
antes ndo dispunha, de modo planejado e sistematizado por profissionais
preparados para isso, de forma intencional, e ndo assistematicamente como ocorre

fora do ambiente escolar.

Entretanto, € importante ressaltar que a inclusdo escolar ndo pode ser entendida
como a mera insercao do estudante publico-alvo da educacéo especial na instituicao
de ensino, a inclusédo requer mudancas em toda a unidade educacional para que
todos os alunos tenham suas necessidades educativas atendidas. Isso significa que
esse alunado precisa ter o acesso a escola garantido, praticas pedagogicas que
garantam sua participacao e sua educacéao de qualidade, possibilitando que o aluno
permaneca na escola de forma efetiva e ndo meramente ilustrativa e que saia da
unidade escolar de forma exitosa, ou seja, com sua bagagem de conhecimentos

constituida.

Nesse contexto, a inclusdo, segundo Ainscow (2009, p. 20),

[...] abrange todas as criangas e jovens nas escolas; esti focada na
presenca, na participagdo e na realizagdo; inclusdo e exclusdo estdo
vinculadas, de maneira que a inclusdo envolve o combate ativo a exclusao;
a inclusao é vista como um processo sem fim. Assim, uma escola inclusiva
€ aquela que esta evoluindo, e ndo aquela que atingiu um estado perfeito.

Isso significa que as pessoas com deficiéncia devem ter participacao integral em todo
o cotidiano escolar, aprendendo e se desenvolvendo com os demais alunos, pois de

acordo com Vigotski (2008), caso a crianca nao tenha momentos de interacéo
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social, seja no contexto escolar ou na vida cotidiana, com momentos que

oportunizem seu desenvolvimento, este sujeito ndo se desenvolvera.

Nesse processo, o profissional da educacdo deve atuar como um organizador e
enxergar as potencialidades do estudante publico-alvo da educacéo especial e ndo
estigmatiza-lo por causa de sua deficiéncia, uma vez que, como fica claro na obra
de Vigotski (1997; 2003) todos os sujeitos independente de suas caracteristicas
fisicas, mentais ou sensoriais sdo capazes de aprender e se desenvolver como
qgualquer outra pessoa, porém algumas vezes € necessdario buscar caminhos

alternativos para que o estudante se aproprie da aprendizagem.

Sobre isso, Vigotski (2003, p. 79) nos diz que,

[...] o professor desempenha um papel ativo no processo de educacao:
modelar, cortar, dividir e entalhar os elementos do meio para que estes
realizem o objeto buscado. O processo educativo, portanto, €
trilateralmente ativo: o aluno, o professor e o meio existente entre eles sao
ativos.

E completamos com o que Goées (2002, p. 102-105) salienta:

[...] as criancas com deficiéncia [...] podem demandar um ensino por mais
tempo e procedimentos especiais, podem alcancar um nivel menor de
aprendizagem, porém, aprender&do o mesmo que todas as demais criangas
e receberdo a mesma preparacdo para a vida futura. Isso ndo quer dizer
que, na deficiéncia mental ou em certas instancias de deficiéncia, o
individuo chegara a ter, certamente, capacidades iguais as dos que nao
apresentam essas condi¢des, dos considerados normais; quer dizer,
entretanto, que ndo ha limites predeterminados do que ela ira atingir, e que
as metas ndo podem ser subestimadas. [...]. O desenvolvimento da crianca
com deficiéncia é, ao mesmo tempo, igual e diferente ao da crian¢a normal.

Logo, o sujeito com deficiéncia nhdo pode ser visto como um ser acabado, mas como
um organismo em constante desenvolvimento, porém € preciso que seu processo
de aprendizagem e desenvolvimento tenha carater qualitativo e ndo quantitativo,

conforme ressalta Vigotski (1997, p. 11):

Dentre outros aspectos que o objeto focalizado ndo era compreendido
numericamente, sendo “o outro modo” de desenvolver-se, a peculiaridade
qualitativa” desse desenvolvimento que se traduz pela especificidade da
estrutura organica e psicoldgica do individuo, e pela especificidade do tipo
de desenvolvimento e de personalidade que nesse caso se desenvolve, de
maneira qualitativamente distinta.
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Portanto, a deficiéncia do sujeito deve ser vista como um ponto de partida para o
desenvolvimento do trabalho pedagdgico com esse individuo, deve-se ampliar as
possibilidades de aprendizagem e desenvolvimento para transformar seu déficit em

eficiéncia e ndo reduzir o estudante em sua deficiéncia.

Nesse sentido, concordamos com Vigotski (2001, p. 289) quando nos diz que “a
crianga néo € um ser acabado, mas um organismo em desenvolvimento”. Trazendo
esta fala para o sujeito com deficiéncia, é preciso conduzir este estudante de modo
gue suas necessidades educacionais sejam sanadas, respeitando sempre sua

maneira e seu ritmo de aprendizagem.

Diante do exposto, percebe-se a importancia que as a¢des educativas escolares tém
no processo de ensino e aprendizagem dos estudantes com deficiéncia, pois essas
acdes quando bem pensadas e planejadas, podem preparar o individuo aos
diversos aspectos da vida na sociedade como nos fatores econdémicos, sociais,

dentre outros.

Outro aspecto importante da obra de Vigotski que se adequa ao nosso trabalho é
gue, para Vigotski, existem dois niveis de desenvolvimento que sdo nomeadas de
zona de desenvolvimento real e zona de desenvolvimento iminente (ZDI) e para este
tedrico 0 meio contribui para o desenvolvimento desses niveis, além de constituir o

foco central do processo de aprendizado e desenvolvimento do ser humano.
Sobre a Zona de desenvolvimento iminente, Vigotski (1998, p. 112) pontua que,

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 solugéo de problemas
sob a orienta¢@o de um adulto ou em colaboragdo com companheiros mais
capazes

Portanto, compreende-se por Zona de Desenvolvimento Real aquilo que o sujeito
consegue fazer por si s6, sem a ajuda de outras pessoas, ja a Zona de
Desenvolvimento Iminente atribui-se aquilo que o individuo é capaz de conhecer ou
realizar por meio da ajuda de outros companheiros e que podera (ou ndo) se formar

real num futuro préximo.

Vigotski ressalta que a aprendizagem se da no momento em que o ensino incide da
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Zona de Desenvolvimento Iminente, pois este serd& 0 momento em que estara
incentivando o desenvolvimento. A crian¢a, ao desempenhar uma tarefa com a
ajuda de um adulto ou crianga mais apto que superam o seu hivel de
desenvolvimento real, estara preparando-se para fazé-las independentemente, e
assim, proporcionando, por meio do aprendizado, o desenvolvimento de
potencialidades superiores, que aos poucos vao se solidificando até atingir o nivel
de desenvolvimento real.

E nesse movimento que se da o desenvolvimento das fungées psicoldgicas

superiores, entendidas como um conjunto de estruturas mentais

complexas capazes de realizar atividades que envolvam raciocinio

abstrato, pensamento l6gico-matematico, meméria mediada, percepcao e
imaginacao, uso funcional da linguagem entre outras (LEITE, 2003, p.137).

Portanto, ao levar em consideracdo que todas as criangas sao capazes de aprender
e se desenvolver como qualquer outra pessoa e que estas a0 mesmo tempo em que
produzem, também reproduzem cultura, ressaltamos que a crian¢ca com Sindrome
de Joubert, que possui deficiéncia intelectual “[...] aprende e se desenvolve na
medida em que desenvolve suas funcbes psicoldgicas superiores — percepcao,
linguagem, vontade, emog¢ao, memoria, pensamento, imaginagao, dentre outras”
(DIAS, 2015, p. 56).

De acordo com Vigotski (2000), a aprendizagem nao ocorre somente na vida
cotidiana, por isso, o tedrico destaca a importancia da educacao formal para que o

individuo possa se apropriar e desenvolver suas funcdes psicoldgicas superiores,

Segundo o autor,

Na educacdo, [...], ndo existe nada de passivo, de inativo. Até as coisas
mortas, gquando se incorporam ao circulo da educacgédo, quando se lhes
atribuiu o papel educativo, adquirem carater ativo e se tornam participantes
ativos desse processo (VIGOTSKI, 2001, p. 70).

Corroborando ainda com o que o autor preconiza, para que a instituicdo de ensino
possibilite o desenvolvimento do aluno publico-alvo da educacdo especial, é

fundamental que,

[...] no processo de educacao também cabe ao mestre um papel ativo: o de

42 S3o fungdes psiquicas como, percepcdo, memdria, atencdo, dentre outras, que constituem o
comportamento consciente do individuo.
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cortar, talhar e esculpir os elementos do meio, combina-los pelos mais
variados modos para que eles realizem a tarefa de que ele, o mestre,
necessita. Deste modo, o processo educativo ja se torna trilateralmente
ativo: é ativo o aluno, é ativo o mestre, é ativo o meio criado entre eles
(VIGOTSKI, 2003, p. 75).

Portanto, a escola enquanto instituicdo social, tem que trabalhar para além do que
a crianca ja sabe, pois ndo adianta ensina-la o que ja se sabe, nem mesmo algo
gue esta acima de sua capacidade em determinado momento. Sendo assim, se 0
meio do processo de aprendizagem for pobre, o aprendizado e o desenvolvimento
também serdo pobres.

Deve-se compreender que a crianga € infinitamente maior que a escola, ndo é uma
folha em branco, mas pelo contrario, € uma folha preenchida por muitas marcas,
boas ou ruins, e que ja possui conhecimentos espontaneos adquiridos fora do
ambiente escolar, em razéo disso, uma das atribuicdes da instituicdo escolar é
transformar esses conceitos espontaneos em conhecimentos cientificos.
Proporcionando, desse modo, a transformacdo do sujeito e a formacao de suas

funcbes psicoldgicas superiores (BRANDAO, 1987).

Com isso, cabe ao profissional da educacao estar apto a conhecer as capacidades,
potencialidades e dificuldades de cada aluno e proporcionar as condicdes
necessarias para que ele alcance a sistematizacdo do conjunto de saberes que foi
socialmente adquirido e que permita ao aluno compreender o mundo e o seu lugar
nele, de forma critica e ativa em seu contexto social, fazendo, assim, com que a

aprendizagem impulsione o desenvolvimento.

Nesta direcao, Vigotski (2008) pontua que a linguagem esté associada diretamente
ao processo de formacdo da consciéncia e do pensamento. Para o tedrico esta
funcao psicoldgica superior € um elemento essencial e 0 mais importante para o
desenvolvimento humano. Segundo Souza (2001, p. 24), “[...] é por meio da
linguagem que a crianga constroi a representacdo da realidade na qual esta

inserida.”

Ao se apropriar da linguagem oral, a crianca aprende a comunicar-se com 0S
companheiros e comecga a nhomear o0 mundo ao seu redor por meio de conceitos,
“[...] posteriormente essa linguagem internaliza-se, organizando o pensamento, o

qual refletira a realidade do mundo externo principalmente pelas palavras”
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(JACOME, 2006, p. 33).

Conforme Vigotski (2000, p. 111) aponta,

A relagcdo entre pensamento e linguagem modifica-se no processo de
desenvolvimento tanto no sentido quantitativo quanto qualitativo. Noutros
termos, o desenvolvimento da linguagem e do pensamento realiza-se de
forma ndo paralela e desigual. As curvas desse desenvolvimento
convergem e divergem constantemente, cruzam-se, nivelam-se em
determinados periodos e seguem paralelamente, chegam a confluir em
algumas de suas partes para depois tornar a bifurcar-se.

Ao considerar o processo de aprendizagem e desenvolvimento do publico-alvo da
educacdo especial sob a perspectiva vigotskiana, € importante destacar que
Vigotski enfatizava também o brincar como o fio condutor desse processo, além de

ressaltar que o brinquedo cria uma zona de desenvolvimento iminente na crianca.

O brincar possibilita a crianga entrar no mundo imaginario e agir da forma que ela
quiser, podendo se projetar no mundo dos adultos, ensaiar atividades,

comportamentos, habitos, pode demonstrar a satisfacdo ou insatisfacdo com algo.

E no ato de brincar que a crianga pode imitar o adulto realizando tarefas que ainda
nao é capaz de realizar na vida real, além de realizar desejos que talvez nunca va
realizar. Resumindo, na brincadeira, a crianca estd num nivel superior ao que ela

realmente é. Pois,

Na primeira brincadeira o esfor¢o da crianga € sempre limitado e regulado
por uma infinidade de esfor¢os dos outros participantes da brincadeira. Em
toda tarefa-brincadeira se insere como condi¢do obrigatdria a habilidade
de coordenar o seu comportamento com o comportamento dos outros, de
colocar-se em relacdo dindmica com os outros participantes, de atacar e
defender-se, de prejudicar e ajudar, de prever o resultado do seu desenrolar
do conjunto global de todos os participantes da brincadeira (VIGOTSKI,
2010, p. 122).

Nesse contexto, podemos perceber a importancia das relacdes interpessoais na
brincadeira para o aprendizado e desenvolvimento da crianca com ou sem
deficiéncia, pois para o autor, nés nos humanizamos na medida em que entramos

em contato com outros humanos.
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Nesse sentido, € importante ressaltarmos os estudos defectolégicos 4 descritos por
Vigotski no comeco do século XX, apontando reflexdes no que diz respeito a

aprendizagem e desenvolvimento das criancas com defeitos 4 fisicos e intelectuais.

Os escritos deste tedrico acerca das criancas com deficiéncia trouxeram grandes
contribuicdes para a educacdo especial, pois sua proposta era sustentada no
trabalho do potencial que a crianca tinha e ndo em seu “defeito”.

Nesse sentido, o autor pontua que ndo ha um padrdo pré-estabelecido de
desenvolvimento, j& que cada ser humano é Unico e possui suas particularidades e
individualidades, ou seja, todas as criancas independente de terem ou nao
deficiéncia, podem aprender e se desenvolver dependendo dos estimulos que
receberem. Segundo o autor,
As leis que regem o desenvolvimento tanto da crianca normal como da
anormal, sdo essencialmente as mesmas, assim como as leis que
governam a atividade vital seguem sendo as mesmas se sdo hormais ou

patoldgicas as condicBes de funcionamento de qualquer 6rgdo ou do
organismo em seu conjunto (VIGOTSKI, 1997, p.45).

Para Vigotski, o neurobiolégico é modificado de forma qualitativa pela e na cultura,
deste modo, a deficiéncia ndo pode ser vista como falta de capacidade, mas sim,
como uma organizacao particular das fungdes psicologicas superiores (PADILHA,
2001), ou seja,
[...] as criangas em desenvolvimento tornavam-se ndo mais desenvolvidas,
mas desenvolvidas de um modo diferente, fazendo uso de um outro
conjunto de instrumentos. Vygotsky, consequentemente opunha-se a
todos os procedimentos diagnésticos que fossem baseados em uma

abordagem puramente quantitativa (VAN der VEER; VALSINER, 1996, p.
84).

Nesse sentido, a deficiéncia exerce um papel duplo no processo de aprendizagem
e desenvolvimento. Se por um lado, retrata a limitacdo e a reducdo do
desenvolvimento, por outro, é representada necessariamente por criar obstaculos e
estimular um progresso elevado. Dessa forma, entende-se que toda deficiéncia atua

como estimulo para elaborar uma compensacédo, dessa maneira, a compensacao

43 O termo se refere ao estudo de criangas com algum tipo de deficiéncia.
44 Termo utilizado na época para referir-se a pessoas com deficiéncia, fossem de natureza fisica ou
intelectual.
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traca estratégias alternativas para o desenvolvimento, mediada pelos outros do

Processo.

Diante do exposto, ressaltamos que a crianca com deficiéncia ndo pode ser reduzida
a sua deficiéncia ou estigmatizada como incapaz, mas sim como um organismo em
desenvolvimento que é capaz de aprender e se desenvolver como qualquer outra

pessoa, porém em algumas vezes necessita de recursos alternativos.

Em suma, a partir dos pressupostos vigotskianos, este estudo pretende possibilitar
gue os profissionais do meio académico e escolar enxerguem 0 sujeito com
deficiéncia, mais especificamente, com Sindrome de Joubert, em suas
potencialidades, fugindo do olhar biologizante e compreendendo que este ser,
guando incluido em um ambiente em condi¢des favoraveis, pode conseguir superar

0s obstaculos da vida em sociedade.
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5 LUNA SOB O OLHAR HUMANIZADO DAQUELES QUE COMPARTILHAM SEU
COTIDIANO

O homem é uma critura social, e as condi¢des socioculturais o modificam
profundamente, desenvolvendo toda uma série de novas formas e técnicas
em seu comportamento (VIGOTSKI; LURIA, 1996, p. 220).

Neste capitulo, inicialmente, trazemos os dados das entrevistas realizadas com a mae,
a professora, a diretora escolar e a cuidadora de Luna, posteriormente, a partir das
narrativas dos sujeitos da pesquisa, realizamos uma discussdo a partir dos
pressupostos da perspectiva sécio-historica de Lev Vigotski que é a base tedrica que

sustentou esta dissertacao intercalada com os estudos explanados no capitulo dois.

Sendo assim, este capitulo foi dividido em dois subcapitulos: no tépico 5.1
apresentamos 0 que 0s entrevistados nos revelam sobre Luna, j& no topico 5.2
pensamos acerca da inclusdo, aprendizado e desenvolvimento e praticas
pedagodgicas, a partir da bibliografia e teoria de Vigotski. Nesse sentido, em
concomitancia com o objetivo geral, neste capitulo buscamos conhecer a Sindrome
de Joubert em seus aspectos genotipicos, fenotipicos e bibliograficos em
conjunto com relatos de pessoas que vivem o cotidiano de uma crianca com

esta sindrome.

5.1 O QUE OS ENTREVISTADOS NOS REVELAM SOBRE LUNA?

Neste subcapitulo, por meio das entrevistas realizadas, abordaremos a narrativa dos
profissionais da educacdo que atuam com Luna em seu processo de aprendizado e
desenvolvimento na escola comum, bem como a narrativa de sua mae, no qual,
discorrera sobre o cotidiano e desenvolvimento de sua filha. Cabe ressaltar que para
preservar a identidade dos sujeitos envolvidos todos 0os nomes que utilizamos neste

estudo sao ficticios.

De acordo com a mae, Maria, Luna possui dois irmaos mais velhos, sem deficiéncia,
Maria é técnica de enfermagem e seu companheiro € autonénomo. Na familia, apenas

a avo materna de Luna possui deficiéncia fisica devido ao contagio de Poliomelite.
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A mée relata que durante o periodo de gestagcdo n&do houve complicacbes nem
alteracdoes e o parto foi cesariano. Ainda na mais tenra idade, os pais notaram
comportamentos “estranhos” em Luna, tais como: ndo olhava fixamente para a méae
guando mamava, os olhos ficavam vagando®® e corpo “molinho”. De acordo com o pai
de Luna, depois de perceberem esses “sintomas” ele e a mae resolveram apurar o
que poderia ser. Entdo, foram consultados diversos neurologistas e alguns
especialistas, porém, nenhum fechava o diagndstico, um dos neurologistas
consultados indicou um especialista em diagnéstico, entédo, os pais de Luna a levaram
até este especialista que idenfificou Luna com Sindrome de Joubert. Em seguida, a
familia recebeu a orientacdo de iniciar tratamentos como fisioterapia, fonoterapia e

terapia ocupacional.

Ainda segundo Maria, Luna realiza todos os tratamentos citados, quatro vezes por
semana realiza as terapias e no que se refere a fisioterapia, optou-se pelo método

Cuevas Medek Excercises (CME)?6.

A méae ressalta que por um periodo, Luna ficou em uma determinada creche onde os
profissionais ndo sabiam lidar com ela, por isso, ndo tinham paciéncia e ao final do

ano letivo o estabelecimento recusou sua rematricula.

Maria nos revelou, também, que Luna frequentou a educacao infantil e que durante
esta primeira etapa da educacao basica, notou que Luna comecou a interagir e a
responder melhor a estimulos, o que encontra eco nos estudos apresentados no
capitulo 2 desta dissertacdo, quando retratamos a importancia de acompanhamento

interdisciplinar para o trabalho com a sindrome de Joubert.

Carla, cuidadora de Luna, relata que ela interage muito bem com a masica, informou
gue ela tem baixa visdo, porém, tem uma audi¢cdo muito boa e todas as vezes que a
professora de educacéo fisica colocava musica Luna parava o que estava fazendo e

ficava ouvindo o som.

4 Termo utilizado pela familia para referir-se aos movimentos irregulares dos olhos.

46 Metodologia baseada em exercicios dinAmicos e desafiadores contra a gravidade. Seu objetivo
principal é reforcar o potencial de recuperacao natural de criangas que apresentam alguma dificuldade
motora.
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Carolina, professora regente do 1° ano, corrobora com a fala de Carla no que se refere
ao gosto de Luna pela musicalizacdo, a professora ressalta que realizou pesquisas
sobre o processo de aprendizagem dos sujeitos com essa sindrome, porém,
identificou que quase ndo ha estudos nesta area, entdo, para conhecer a aluna,
conversou com a cuidadora e seus familiares e notou que Luna gosta muito de musica,

gue as canc¢des chamam atencdo da aluna e até mesmo a acalmam.

O gosto pela musica pode ser um caminho para que o processo educacional aconteca.
Entendemos, baseados em Vigotski (1997) e Drago; Azevedo (2020) que o caminho
para o trabalho com pessoas com deficiéncia pode seguir por outros trilhos. Caminhos
alternativos como mdusica, teatro, danca, fotografia, imagens, dentre outros, que
estejam em consonancia com o curriculo escolar e potencializem o saber acumulado
pela crianga em seu cotidiano, transformando-o, pela via sisteméatica da escola, em
saber cientifico, porém com ferramentas alternativas que incidam sobre seu processo

de aprendizagem e desenvolvimento.

Ainda de acordo com a cuidadora, Luna possui deficiéncia fisica e usa fraldas, por
isso, € muito dependente e na educacéo infantil Luna tinha muita dificuldade com
alimentos secos como, por exemplo, biscoitos, por isso, precisava de auxilio para se
alimentar, além disso, ocorriam ansias de vémito com frequéncia, o que também é

exemplificado pelos estudos genotipicos e fenotipicos do sujeito.

Carla também ressalta que a coordenagdo motora de Luna melhorou bastante, pois,

atualmente, Luna consegue tomar agua e segurar a colher com as proprias maos.

Diante de tudo que foi aqui exposto, percebe-se que o caminho percorrido para
concluir o diagnéstico deu-se ap6s um ano e meio de consulta com diversos
especialistas, por ser uma sindrome rara, nota-se a dificuldade dos profissionais da
saude em realizar o diagnéstico correto da Sindrome de Joubert. Este ocorrido vai ao
encontro de alguns estudos abordados nesta dissertacao, pois Gunzler et all (2007)
em sua pesquisa, relatam que o sujeito com Sindrome de Joubert (SJ) foi
diagnosticado com paralisia cerabral e somente aos 44 anos de idade obteve o

diagndstico da SJ.
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Além deste estudo, Zenger et all (2009) também destacaram em sua pesquisa um
adulto residente da Republica da Turquia que foi diagnosticado com SJ somente aos

19 anos de idade.

Portanto, ressaltamos a importancia de profissionais qualificados para que tenha-se o
diagnéstico correto para que, desse modo, a familia do sujeito e a escola sejam
devidamente orientadas para realizar os tratamentos necessarios para a saude e bem-
estar do individuo, assim como ocorreu com Luna que, apés, receber o diagndstico
apropriado, foi direcionada aos tratamentos tais como fisioterapia, fonoterapia e
terapia ocupacional, que também proporcionaram uma melhor inser¢do no ambiente

escolar.

Além disso, o diagndéstico correto é de suma importancia para que, assim, 0S
profissionais da educacdo possam pesquisar, reconhecer as limitacbes, as
potencialidades do sujeito com SJ e planejar novas/outras metodologias para atuar

com o aluno, para que este possa aprender e se desenvolver com éxito.

Nesse sentido, destacamos a frequéncia de Luna na creche da rede publica quando
sua mae ressalta que os profissionais da educacdo néo tiveram paciéncia com sua
filha, pelo relato, percebemos que os educadores néo tinham preparo para atuar com
Luna, por isso, ela pouco se desenvolveu enquanto estava la, ja na educacao infantil
também da rede publica, no municipio de Serra, Luna foi bem assistida pela cuidadora
e professora e foi possivel notar um avanco significativo em seu processo de
aprendizado e desenvolvimento, assim como no ensino fundamental, que percebemos
o envolvimento da professora regente com Luna e a dedicacdo em pesquisar sobre a
sindrome para desenvolver uma metodologia que atendesse as necessidades da

crianca.

Em suma, a partir do explanado até o0 momento, corroboramos com Vigotski (2008)
guando nos diz que as possibilidades do seres humanos sao infindaveis e se
oferecermos o minimo, o aluno aprendera o minimo, se oferecermos o0 maximo, o

aluno ira aprender o maximo.
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5.2 INCLUSAO, APRENDIZADO E DESENVOLVIMENTO E PRATICAS
PEDAGOGICAS

Diante das narrativas dos profissionais da educacdo e da familia de Luna, neste
subcapitulo iremos realizar uma discussao tedrica, intercalando com as entevistas
realizadas, a partir dos achados dos estudos do capitulo 2 e nas ponderacdes dos
capitulos 3 e 4, deste trabalho.

Nesse sentido, trouxemos os dados que foram produzidos nas entrevistas que
consideremos mais pertinentes para o0 alcance dos objetivos propostos nesta
pesquisa. Para tanto, os dados produzidos seguem organizados em trés categorias:

a) inclusao; b) aprendizagem e desenvolvimento; c) praticas pedagodgicas

5.2.1 Inclusao

Assim como foi descrito no capitulo quatro desta dissertacédo, entendemos a incluséo
fundamentada na perspectiva da teoria sociocultural de Vigotski, como um processo
de reorganizacdo do espaco escolar para que a instituicdo possa reconhecer e
valorizar a diversidade que existe no ambito educacional, além de identificar as
potencialidades e dificuldades de seu publico, para que dessa maneira, haja a
participacéo de todos 0s sujeitos em todas as atividades desenvolvidas na unidade de
ensino focando no sucesso do processo educacional e na aprendizagem dos

conteldos historicamente construidos pela humanidade.

No que diz respeito a inclusdo da aluna com Sindrome de Joubert nos anos iniciais
do ensino fundamental, nota-se que este tema ainda é pouco abordado na area da
educacéo, pois como pbéde ser comprovado na revisao de literatura, ha escassez de

trabalhos voltados para sujeitos com Sindrome de Joubert no campo educacional.

Entretanto, a Constituicdo Federal de 1988 preconiza educacdo de qualidade para
todos e a Resolucdo CNE/CEB N° 2/2001 “institui as Diretrizes Nacionais para a
educacédo de alunos que apresentem necessidades educacionais especiais, na

Educacao Basica, em todas as suas etapas e modalidades” e, ainda em didlogo com
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a CNE/CEB N° 2/2001, em seu Artigo n° 2 estabelece que,

Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as escolas
organizar-se para o0 atendimento aos educandos com necessidades
educacionais especiais, assegurando as condicfes necessdrias para uma
educacédo de qualidade para todos (BRASIL, 2001).

Sendo assim, a educacdo especial, como modalidade de ensino que perpassa por
todos os niveis, etapas e modalidades de ensino, deve ser pensada como ferramenta
de romper com o paradigma tradicional escolar, no qual eram excluidos os alunos com
algum tipo de deficiéncia que ndo se enquadravam aos moldes estabelecidos pelos
sistemas e instituicbes de ensino para que esse publico possa ser reconhecido e

receber propostas pedagodgicas que atendam suas necessidades educativas.

Vale ressaltar que, quando se fala em incluséo, o termo refere-se a todos 0s sujeitos
gue estdo na instituicdo de ensino, mas que por algum motivo ndo sao atendidos com
a possibilidade de participacdo nas atividades escolares, seja por preconceitos de
ordem social, cultural, étnica, religiosa, entre outros, porém o foco do nosso estudo &
a inclusdo de pessoas com deficiéncia, mais especificamente, com SJ no sistema

regular de ensino.

Nesse seguimento, vamos ao encontro de Mantoan (2011, p. 11), quando nos diz que,

N&o se trata aqui de alunos com deficiéncia, mas de todos os alunos que
estdo na escola, mas marginalizados, e dos que estédo fora dela, porque foram
excluidos ou ainda ndo conseguiram nelas penetrar, por preconceitos de toda
ordem: sociais, culturais, raciais, religiosos. Somos um pais transcultural
dada a nossa forte miscigenac¢éo, mas nem por isso deixamos de discriminar
e de isolar os grupos minoritarios mais estigmatizados e também outros, que
foram e séo considerados inferiores, como o0s negros, indios, imigrantes e
migrantes do Norte e Nordeste, entre outros.

Nessa mesma perspectiva,

A inclusdo diz respeito a todos os alunos, e ndo somente a alguns. Ela
envolve uma mudanca de cultura e de organizacéo da escola para assegurar
acesso e participacédo para todos os alunos que a freqlientam regularmente
e para aqueles que agora estdo em servico segregado, mas que podem
retornar a escola em algum momento no futuro. A inclusdo ndo é a colocacao
de cada crianga individual nas escolas, mas é criar um ambiente onde todos
possam desfrutar o acesso e 0 sucesso no curriculo e tornar-se membros
totais da comunidade escolar e local, sendo, desse modo, valorizados



86

(MITTLER, 2003, p. 236).

Portanto, € importante pensar na inclusdo como um processo que esta em constante
evolucao, que ndo tem fim e que se reorganize para assegurar a educacgao escolar de
todo o seu publico. Nesse movimento, “[...] uma escola inclusiva é aquela que esta

evoluindo, e ndo aquela que atingiu um estado perfeito” (AINSCOW, 2009, p. 20).

No que se refere as entrevistas realizadas, quando questionamos as entrevistadas
sobre o que elas entendem sobre incluséo e a crianca com Sindrome de Joubert nos

anos iniciais do ensino fundamental, as entrevistadas assim se pronunciaram:

Na minha opinido, as escolas publicas ndo tém o suporte necessario para
oferecer o atendimento de qualidade aos alunos publico alvo da educacéo
especial, mas acho de grande importancia a inclusao, pois como é sempre
dito, "a educacéo é para todos", e com essa atencado voltada para os alunos
especiais, conseguimos desenvolver, além do aprendizado, outros
beneficios como interacéo e socializagdo (CARLA).

Ja Maria Rita, diretora da instituicdo de ensino regular na qual Luna, sujeito principal

desta pesquisa, esta matriculada nos diz que,

A crianca é um ser em formacéo e ela precisa de atencao, dedicacdo e muito
carinho, pois a escola € um espaco que limita pessoas, a escola tem que
aprender a respeitar o conhecimento da crianga, ela ndo € um ser vazio. A
inclusé@o de deficientes nas escolas tornou o espac¢o mais suave, mostrou o
guanto é importante conviver com as diferencas, e o quanto aquelas criancas
tém para ofertar, que sado inteligentes também, elas nos fazem sair do obvio,
do tradicional, visto que cada uma tem sua forma de se apropiar do
conhecimento (MARIA RITA).

Corroborando com a fala de Carla e Maria Rita, a professora Carolina ressalta que,

A inclusdo é essencial no precesso de ensino, levando em conta a real
necessidade e a individualidade da crianca. Mas, acredito que muitas vezes
a inclusdo escolar ainda é um grande desafio para os profissionais de
Educacgéo, percebo que se faz necessario avancos nesta &rea para que
possamos realmente atender as necessidades de alguns individuos
(CAROLINA).

Maria, mae de Luna, se refere a inclusdo como:
Aceitarmos a pessoa como ela é, respeitando suas diferencas. Como familia

fazemos o possivel para que ela se sinta bem e a amamos
incondicionalmente, e a escola também cumpre o seu papel (MAE).

Neste interim, a fala das profissionais da educacdo e da mae da aluna nos mostram

uma consonancia muito grande com os estudos que tratam da inclusao escolar, visto



87

que as entrevistadas compreendem a inclusdo para além da mera insercao do aluno
no contexto educacional, mesmo ainda usando alguns termos como “alunos
especiais” e “alunos deficientes”, que estdo em desuso na literatura, revelam que as

entrevistadas possuem conhecimento sobre os fundamentos da educacéao inclusiva

Nesse caso, as entrevistadas enxergam a inclusdo como direito e ressaltam a
importancia de incluir todos os alunos para o processo de aprendizagem e
desenvolvimento, além de possibilitar a interacdo e socializacdo, mas também
destacam a dificuldade em tornar a unidade escolar verdadeiramente inclusiva, ja que

evidenciam que:

A inclusdo escolar ainda é um grande desafio para os profissionais de
educacdo, percebo que se faz necessario avancos nesta area para que
possamos realmente atender as necessidades de alguns individuos
(CAROLINA).

E sob esse mesmo ponto de vista, Carla relata que:

Escolas publicas ndo tém o suporte necessario para oferecer o atendimento
de qualidade aos alunos publico alvo da educacéo especial (CARLA).

Isso nos remete a reflexdo de que permanece nos dias atuais a ideia de que a incluséao
ainda pode ser contestada, por isso, € necessario que tenha-se politicas publicas
sérias que priorizem a enstrutura da instituicdo de ensino, materiais, formacao
adequada dos profissionais da educacdo, dentre outros aspectos necessarios a

transformacéo da escola e da sociedade. De acordo com Mendes (2004, p. 277),

Uma politica de formacao de professores € um dos pilares para a construgao
da inclusdo escolar, pois a mudanca requer um potencial instalado, em
termos de recursos humanos, em condic¢des de trabalho para que possa ser
posta em préatica.

Em outras palavras, “[...] € muito dificil avancar no sentido das escolas inclusivas se
0os professores em seu conjunto, e ndo apenas professores especialistas em
educacéo especial, ndo adquirirem uma competéncia suficiente para ensinar todos 0s
alunos” (MARCHESI, 2004, p. 44).

Além disso, € essencial que os profissionais da educacdo e a comunidade se

conscientizem das tensdes que ainda pairam sobre a inclusdo, como o fato de que
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para estes sujeitos o que for feito basta, j& que ndo avancardo para etapas futuras, o
gue muitas vezes ouvimos nos discursos do cotidiano; e se engajem para que estas
politicas, de fato, acontecam, de modo que possibilitem o processo de aprendizagem
e desenvolvimento de todos 0s sujeitos incluidos no sistema de ensino e ndo apenas

uma parcela do alunado.

Quanto as dificuldades destacadas por duas das entrevistdas a respeito da inclusao,
Mantoan (2011, p. 10) nos diz que,

E importante destacar que as transformacées exigidas pela incluséo escolar
nao sao utopicas e que temos meios de efetiva-las. Essas mudancas ja estao
sendo implementadas em alguns sistemas publicos de ensino e em escolas
particulares no Brasil e no exterior, que aceitaram o desafio de se tornar
verdadeiramente inclusivos e estdo fundamentados nas teorias educacionais
pés-modernas, no multiculturalismo, e em novos paradigmas que emergem
no cenario da educacdo neste inicio de século.

A partir da fala da professora Carolina, quando acentua que sao necessarios avangos
na area da inclusado para que se possa atender as necessidades educativas de alguns
alunos, destacamos que, para a constru¢cdo de uma escola inclusiva é substancial a
mudanca de postura de todos os profissionais que atuam na instituicdo de ensino, pois
0 maior desafio esta em romper com a visdo fragmentada do ensino e o olhar
enviesado ao sujeito, o que ainda remonta a historia da educacao especial quando os
sujeitos eram invisibilizados e/ou negligenciados por sua condicdo que destoava do

considerado normal, como bem destaca Mazzotta (2001).

Portanto, a inclusdo implica em reestruturar as praticas e acoes pedagodgicas para
atender a demanta atual, de modo que se rompa com a visao unilateral quantitiva e
conteudista de ensino e se transforme em uma unidade escolar que torne o ensino
acessivel para alunos que possuem algum tipo de deficiéncia, ou seja, a instituicdo
precisa deixar para tras a visao tradicional de transmissdo de conhecimento e buscar
se adequar, em consonancia com os estudos da area e os sisitemas de ensino, para
gue o sujeito seja visto como cidadao de direito, independente de supostos impeditivos

médico-bioldgicos. Em sintese,

O que define o especial da educac¢éo ndo é a dicotomizacao e a fragmentagéo
dos sistemas escolares em modalidades diferentes, mas a capacidade de a
escola atender as diferengas nas salas de aula, sem discriminar, sem
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trabalhar a parte com alguns, sem estabelecer regras especificas para se
planejar, para aprender, para avaliar (curriculos, atividades, avaliacdo da
aprendizagem especiais (MANTOAN, 2011, p. 8).

Partindo do pressuposto de que as instituicdes de ensino precisam reconhecer e
valorizar as diferencas, as singularidades e particularidades de cada aluno,
consideremos a fala da diretora Maria Rita acerca da incluséo de grande valia, pois a
profissional desmonstra preocupagao em valorizar a diversidade existente no contexto
educacional, além de entender que o aluno “ndo é um ser vazio”, independente de
suas caracteristicas fisicas, mentais ou sensoriais, € um ser dotado de saberes que

possuem modos distintos de internalizar o conhecimento.

Nessa perspectiva, quando nos apropriamos da teroria de Vigotski, percebemos
alguma concordancia entre a fala da diretora Maria Rita e a perspectiva vigotskiana,
ja que para o tedrico, a crianca ndo é uma folha de papel em branco, ao contrario, ela
€ uma folha de papel ja preenchida com letras, fruto das experiéncias vividas pelo
sujeito. Sob o mesmo ponto de vista, Drago (2005, p.37) destaca que,
Engana-se quem pensa ainda que a crianca € um sujeito puro que s6 comeca
a ter acesso as informacfes sistematizadas pela histéria e pela cultura, a
partir do momento em que entra na escola. Ao entrar na escola, ela ja traz

consigo uma vasta gama de conhecimentos, informag6es, atitudes, habitos e
habilidades cognitivas, afetivas e sociais

Com isso, vamos ao encontro de Vigotski (1996, p. 62) quando nos revela que “[...] a
verdadeira educacao consiste em despertar na crian¢a aquilo que ja tem em si, ajuda-
la a fomenta-lo e orientar seu desenvolvimento em uma direcdo determinada”. Por
iSso, para que o processo de aprendizagem aconteca é importante que o profissional
da educacdo compreenda e considere a distancia entre aquilo que o sujeito € apto a
realizar de forma autbnoma (nivel de desenvolvimento real) e aquilo que realiza com
0 auxilio de outra pessoa mais capaz (zona de desenvolvimento iminente) para o

entendimento acerca do desenvolvimento humano individual.

Nesse contexto, para haver o desenvolvimento das chamadas zonas de
desenvolvimento proximais do aluno com deficiéncia, é necessario que o profissional
da educacéo organize o processo de aprendizagem e enxergue 0 sujeito como ser

histdrico e social capaz de assumir o seu papel de cidadao diante da sociedade.



90

Quando se fala emincluséo, voltada para a perspectiva sécio-histérica, este tema nos
remete a Vigotski, base tedrica deste trabalho, pois sua teoria enfatiza que o
desenvolvimento humano se da por meio das relagdes interpessoais devidamente
mediadas e, nesse movimento de interacdo com outros sujeitos da mesma espécie, 0

individuo se torna capaz de se apropriar, produzir e reproduzir histéria e cultura.

Nesse sentido, “[...] quanto mais ampla a diversidade das intera¢des sociais, maior a
riqgueza no processo de constru¢do do conhecimento” (SILVA; GOES; PACHECO,
2010, p. 20), dai a necessidade de que o sujeito participe do cotidiano educacional
como ser social, histérico e cultural, ndo como mero figurante do processo, ao qual
basta uma folha fotocopiada para ser pintada todos os dias. Ao sujeito com deficiéncia
precisam ser pensadas praticas que sejam inclusivas, ou seja, praticas que valorizem

seu saber e o lancem para frente em seu desenvolvimento.

Sobre isso, Drago (2005, p. 134) nos diz que,

Cabe salientar que a escola, como l6cus de desenvolvimento sistematico do
processo ensino-aprendizado que contribui para o desenvolvimento social,
afetivo, cognitivo, fisico e intelectual do individuo tem o papel de trabalhar de
maneira natural com essa diversidade, ja que ela faz parte de todo o contexto
coletivo existente.

No que tange a inclusdo da aluna com Sindrome de Joubert na escola regular,
podemos salientar que a participacéo plena e ativa no processo de aprendizagem é
de suma importancia “[...] para a humanizacdo do ser humano, uma vez que o ser
humano se torna humano na medida em que se apropria das caracteristicas
tipicamente humanas no contato direto com os outros seres de sua espécie” (DIAS;
MOZER, 2018, p. 103).

Neste prisma, ao entrar em contato com outros sujeitos da mesma espécie de modo
sistematico contribui para que o individuo transforme seu conhecimento espontaneo
em conhecimento cientifico promovendo o desenvolvimento intelectual do aluno, além
disso, ao entrar em contato com diferentes pares, o individuo apropria-se “[...] de
conhecimentos e conceitos acumulados pela sociedade e pelas contribuicbes que
pode receber das interagbes mantidas com seus pares” (DRAGO, 2005, p. 147),

sendo assim, o contato com o outro faz-se extremamente importante, ndo s para a
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socializagdo, mas principalmente para o desenvolvimento da individualizacdo de

funcdes sociais.

O contato das criancas entre si reforca atitudes positivas, ajudando-as a
aprender a ser sensiveis, a compreender, a respeitar e a crescer, convivendo
com as diferencas e as semelhancas individuais entre seus pares. Todas as
criangas, sem distingdo, podem beneficiar-se das experiéncias obtidas no
ambiente educacional. Os alunos com deficiéncia, em especial, quando em
ambientes inclusivos, podem apresentar melhor desempenho no ambito
educacional, social e ocupacional. Eles aprendem como atuar e interagir com
seus pares no mundo ‘real’ (FERREIRA; GUIMARAES, 2003, p. 117).

Portanto, a interacdo social mediada tem papel fundamental para a constru¢cdo do
conhecimento do sujeito, ja que para Vigostki, as funcdes psicolégicas superiores
(inguagem, memodria, percepcao, dentre outras) estdo subordinadas ao meio
sociocultural por meio dos signos que transpdem as experéncias de vida do indiviuo
desde o nascimento. Dessa forma, “O papel do professor no processo de
desenvolvimento psiquico € primordial, pois ele € o ser social que ja domina o signo e
o disponibiliza ao aluno que esta no processo de aprendizagem” (VASCONCELOS;
MARTINELI; ALMEIDA, 2019, p. 6).

Entendemos que “[...] o processo educativo, hoje, precisa abranger uma proposta de
educacdo para todos os individuos, independente de suas caracteristicas fisicas,
mentais, sociais, sensoriais e intelectuais” (DRAGO; RODRIGUES, 2009, p. 55),
levando em consideracéo as especificidades dos sujeitos envolvidos no processo de
ensino e aprendizagem, considerando, assim, a educacao inclusiva como,

[...] um novo principio educacional, cujo conceito fundamental defende a
heterogeneidade na classe escolar, como situacdo provocadora de
interacbes entre criangas com situacdes pessoais as mais diversas. Além
dessa interacdo, muito importante para o formento das aprendizagens
reciprocas, propdem-se e busca-se uma pedagogia que se dilate frente as
diferencgas do alunado (BEYER, 2006, p. 73).

Em sintese, se no passado as pessoas com deficiéncia eram excluidas do espaco
educativo, hoje as instituicdes de ensino estédo recebendo cada vez mais esse publico,
ou seja, a sala de aula comum esta cada vez mais heterogénea, composta por uma
gama de pessoas com diferentes particularidades, singularidades, religides, etnias e

culturas.

Por isso, faz-se necessario um acolhimento por parte da instiuicdo de ensino pautado

em principios éticos, igualitarios e solidarios capaz de valorizar a diversidade, ja que
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a incluséao requer “o aprego a diversidade como condi¢do a ser valorizada, pois &
benéfica a escolarizacao de todas as pessoas, pelo respeito aos diferentes ritmos de
aprendizagem” (PRIETO, 2006, p. 40), o que, a nosso ver, tem ganhado eco nas falas

das entrevistadas.

5.2.2 Aprendizagem e desenvolvimento

Diferentemente do que apontam os estudos sobre a Sindrome de Joubert
apresentados no capitulo dois desta dissertacdo, nossa pesquisa tenta enxergar o
sujeito com deficiéncia, mais especificamente com Sindrome de Joubert, como um

ser socio-historico-cultural, capaz de produzir e reproduzir histéria e cultura.

Por isso, ressaltamos a importancia desse sujeito estar incluido na unidade de ensino
regular e ndo em instituicbes especiais, uma vez que Vigotski (1997) acentua que a
pedagogia “especial”’ era fraca e designada aos fracos, além disso, o autor acentua
gue a segregacao dos alunos com deficiéncia em escolas especiais nao da resultado,
uma vez que este tipo de pedagogia centraliza a atencéo na deficiéncia do estudante
e nao contribui para a superacéo das dificuldades, ao contrario, o autor ressalta que
as escolas especiais criam um micro mundo isoloado e fechado que acaba reforcando
a deficiéncia, ja que o sujeito perde o contato com a diversidade que esta ao seu
entorno e a vida comum da sociedade (VIGOTSKI, 1997).

Nesse viés, ressaltamos que as instituicdes de ensino devem dar maior atencao para
as potencialidades que podem ser desenvolvidas pelo estudante com deficiéncia e
nao somente para as dificuldades apresentadas decorrentes da sindrome, por
exemplo. Como ja apontado no capitulo quatro deste estudo, para Vigotski, a
aprendizagem possibilita o desenvolvimento, dai a importancia de o profissional da
educacédo e a comunidade escolar trabalharem de forma sistematica para contribuir

para o desenvolvimento do aluno.

Sobre isso Vigotski (2006, p. 115) nos diz que,

A aprendizagem ndo é, em si mesma, desenvolvimento, mas uma correta
organizagdo da aprendizagem da crianca conduz ao desenvolvimento mental,
ativa todo um grupo de processos de desenvolvimento, e esta ativacdo néao
poderia produzir-se sem a aprendizagem. Por isso, a aprendizagem € um
momento intrinsecamente necessario e universal para que se desenvolvam
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na crianca essas caracteristicas humanas néo naturais, mas formadas
historicamente.

Assim, entendendo que as pessoas com deficiéncia sdo seres histérico-culturais,
destacamos a importancia da inclusdo desses sujeitos em sala de aula comum para
gue eles possam estabelecer relagdes interpessoais mediadas sistematicamente para
a formacédo social do individuo ja que, para Vigotski, (1996, p. 220) “O homem € uma
criatura social, e as condigcbes socioculturais o modificam profundamente,
desenvolvendo toda uma série de novas formas e técnicas em seu comportamento”.
Portanto, a instituigdo de ensino configura-se como uma entidade de suma
importancia para o processo de aprendizagem, desenvolvimento e aquisicdo das
caracteristicas tipicamente humanas. De acordo com Goes (2002, p. 99),

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

Diante disso, reafirmamos a necessidade da inclusdo do individuo com deficiéncia na
sala de aula comum para seu desenvolvimento psiquico, por isso, os profissionais da
educacéo precisam situar o aluno como sujeito ativo no processo de aprendizagem e
considerar o aluno como individuo que aprende e se desenvolve como qualquer outra
pessoa, isso implica em conhecer suas necesidades, aspiracdes, desejos, limitacdes
e potencialidades, dentre outros fatores e, “[...] coordenar as inten¢des deste com as
de quem intervém, tendo sempre em mente que O objetivo é promover o
desenvolvimento cognitivo do aluno” (COSTA, 2006, p. 236).

Nessa perspectiva, o papel da escola se torna primordial, pois por meio da educacéao
formal, quando bem organizada e planejada, o sujeito podera ser capaz de
desenvolver o que Vigotski chama de funcdes psicolégicas superiores como, por
exemplo, a atencdo, o pensamento, a linguagem e a memoria, dentre outras. Diante
disso, coroboramos o pensamento de Vigotski (1978, p. 57) quando nos diz que,
Cada fungdo no desenvolvimento cultural de uma crianca aparece duas

vezes: primeiro no nivel social e mais tarde, no nivel individual, primeiro entre
pessoas (interpsicolégico) e depois dentro da crianca (intrapsicoldgico). Isso
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se aplica igualmente a toda atencdo voluntéria, a memoaria, a formacéo de
conceitos. Todas as a¢cbes mentais superiores se originam como relacdes
reais entre pessoas..

Nesse contexto, podemos reafirmar que a “[...] crianca aprende e se desenvolve na
medida em que desenvolve suas fungdes psicologicas superiores” (DIAS, 2020, p. 47)
por meio do contato com o outro e essas funcfes psicoldgicas superiores ocorrem
também, por meio das relacdes sociais, nesse caso, o desenvolvimento se da primeiro
em esfera social e depois no psicolégico. Ou seja, o desenvolvimento da psique do

sujeito ocorre do externo para o interno.

Nesse viés, a formacdo do sujeito acontece de forma dialética entre individuo e as
pessoas que 0 cercam, sendo assim, existe uma troca mutua, pois ao mesmo tempo
em que o individuo modifica o ambiente, o ambiente modifica o individuo e esse
processo propicia a transformagdo e o desenvolvimento de novas fungdes

psicologicas superiores. Sobre isso, Vigotski (1989, p. 101) nos diz que,

Um aspecto essencial do aprendizado é o fato de ele criar a zona de
desenvolvimento proximal; ou seja, o0 aprendizado desperta varios processos
internos de desenvolvimento, que sdo capazes de operar apenas quando a
crianca interage com pessoas em seu ambiente e quando em cooperacéo
com seus companheiros. Uma vez internalizados, esses processos tornam-
se parte das aquisi¢cdes do desenvolvimento independente da crianca. [...]
Assim, o aprendizado € um aspecto necessario e universal do processo de
desenvolvimento das funcBes psicolégicas culturalmente organizadas e
especificamente humanas.

Ainda em didlogo com Vigotski (2001, p. 168), para que o éxito no processo de ensino

e aprendizagem seja garantido,

O mestre deve assegurar ndo s6 todas as condi¢cdes do desenvolvimento
correto das reagdes, mas, 0 que mais importante, uma atitude correta. [...] Em
funcéo disso o mestre deve sempre levar em conta se o material que ele
oferece corresponde as leis basicas da atividade da atencao.
Portanto, todo aprendizado e desenvolvimento se ddo por meio da mediacado
semiotica e simbdlica que, por sua vez, favorecem o desenvolvimento das fungdes
psicologicas superiores, de acordo com Vigotski (1995) o desenvolvimento dessas
funcdes ocorre como processo de apropriagdo da cultura que foi historicamente
construida. Logo, essas fun¢gBes animicas que diferenciam os humanos dos outros

animais sdo produtos construidos socialmente e ndo de ordem bioldgica.
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Ante o exposto, pensar no aprendizado e desenvolvimento na concepc¢ao vigotskiana
de uma aluna com Sindrome de Joubert na escola comum é pensar em um ambiente
escolar que crie condi¢des socioculturais, que realize intervencdes pedagdgicas que
promovam avancos que ndo aconteceriam espontaneamente, é facilitar o processo de
aprendizagem que devera ser conduzido pelo proprio aluno em contato direto com os
outros do processo (professor, alunos, pedagogo, pessoal de apoio, dentre outros),
potencializar as func¢des psicologicas superiores desafiando essa aluno a todo
momento. Em sintese, “[...] no processo educacional, a experiéncia pessoal do aluno
€ tudo. A educacéo deve ser organizada de tal forma que ndo se eduque o aluno, mas
que o proprio aluno se eduque” (VIGOTSKI, 2016, p. 64).

Por conseguinte, entendemos que o papel do profissional da educacdo é de suma
importancia no processo de escolarizagdo do aluno com ou sem deficiéncia, e que
todos os sujeitos sdo capazes de aprender e se desenvolver independente de
possuirem ou ndo alguma deficiéncia. Além disso, acreditamos que esses individuos
precisam estar incluidos na educacdo formal para que seus conhecimentos
espontaneos se transformem em conhecimentos cientiiicos, bem como para se
desenvolverem de maneira plena, ou seja, como sujeito que também produz historia,
conhecimento e cultura, ao mesmo tempo em que se apropria de tais elementos

construidos pela humanidade, e sendo visto como sujeito do processo.

Entendendo que todas as etapas de ensino sao significativas e constribuem no
processo de aprendizado e desenvolvimento dos alunos com deficiéncia,
guestionamos as entrevistadas sobre o ingresso de Luna no Centro Municipal de

Educacao Infantil (CMEI), pois compreendemos que a Educacao Infantil possibilitara,

[...] que a crianca com deficiéncia experimente aquilo que outros bebés e
criancas da mesma idade estdo vivenciando: brincadeiras corporais,
sensoriais, musicas, estérias, cores, formas, tempo e espaco e afeto.
Buscando construir bases e alicerces para o aprendizado, a crianga pequena
com deficiéncia também necessita experimentar, movimentar-se e deslocar-
se (mesmo do seu jeito diferente); necessita tocar, perceber e comparar;
entrar, sair, compor e desfazer; necessita significar o que percebe com os
sentidos, como qualquer outra crianca de sua idade (BERSCH; MACHADO,
2007, p.19)

Ainda sobre a educacéo infantil, acreditamos que esta é uma etapa de ensino de suma

importancia para o desenvolvimento, pois é nessa etapa que a criancga ira entrar em
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contato com 0 outro no espaco sitematico de ensino e aprendizagem, interagir com o
meio, perceber a si e 0 outro e comecara e compreender a sociedade que a cerca e
desenvolvera capacidades essencias que ajudardo na formacdo na crianga, nesse
sentido, corroboramos com Abramowicz; Rocha e Cunha (2002, p. 245) quando nos

dizem que,

Ha a possibilidade de inclusédo na educacao infantil na rede regular de ensino,
desde que haja mudanca na estrutura da escola e comprometimento da
equipe de trabalho, dos pais, da comunidade e, em especial do professor, o
qual trabalhara com o aluno, propiciando oportunidades variadas de auxilia-
lo em seu desenvolvimento.

Dito isso, trazemos a fala de Carla sobre o aprendizado e desenvolvimento de Luna

na sala de aula comum do CMEI, a entrevistada assim se pronunciou,

Comecei a acompanhar a Luna, ela ja estava no ultimo ano do CMEI, com 5
anos estudava no turno matutino, fazia o dejejum as 7:40h da manha com a
minha ajuda, tinha dificuldade com alimentos secos como biscoitos etc, tinha
ansia de vémitos com frequéncia, tomava banho todos os dias as 9:50h da
manha, apés, almocava as 10:10h, eu fazia questéo de tira-la da cadeira de
rodas e sentd-la na mesa, ndo junto com a sua turma, fui descobrindo o os
alimentos que causavam vémitos nela: foram a cenoura e a carne moida as
vilas, no mais se alimenta super bem [...] utilizava os brinquedos do patio,
guando assumi a cuidar dela muita coisa mudou, passou a usar todos 0s
brinquedos, balangos, escorrescorregadores, etc. Todos com meu auxilio, a
coordenacéo motora dela melhorou bastante, consegue tomar agua e segurar
a colher com a prépria mao, as atividades de sala sdo todas feitas com meu
auxilio de pegar na méo pois ela tem baixissima visdo (CARLA).

A fala de Carla acerca dos aspectos genotipicos e fenotipicos nos remetem ao capitulo
dois desta dissertacéo e reforcam a compreensao destacada no referido texto de que,
cada individuo possui suas singularidades, e, por isso, 0 sujeito que possui a
Sindrome de Joubert, ou qualquer outra deficiéncia, ndo tera, necessariamente todas

as caracteristicas da sindrome.

Além disso, Carla teve um olhar sensivel e profissional em relacdo ao tratamento
para/com a aluna que apresenta uma condicdo diferenciada, que foi conhecer quem
€ a aluna; o que ela gosta; como ela se comporta; suas necessidades (quando ela
retira Luna da cadeira de rodas, por exemplo)... Isso € um trabalho primordial e
necessario para que possamos garantir 0S pressusposto minimos para assegurar

condic¢des basicas para que possam se sentir acolhidos na escola.
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Portanto, quanto ao processo de aprendizegem e desenvolvimento, percebe-se que a
preocupacao da profissional da educagéo com a aluna néo era somente relacionado
aos conteudos curriculares, mas também com o desenvolvimento integral da
estudante, visto que Carla buscou investigar a causa dos vomitos de Luna e, por
entender a necessidade da brincadeira, proporcionou o contato da aluna com diversos

brinquedos.

Assim, entendendo a brincadeira como uma das principais ac¢fes infantis que
contribuem para o aprendizado e desenvolvimento psiquico da crianca, destacamos
gue o movimento de oportunizar Luna o acesso a brincadeira e aos brinquedos vai de

acordo com o que Vigotski (1998, p. 126) destaca em seus estudos,

E no brinquedo que a crianga aprende a agir numa esfera cognitiva, ao invés
de uma esfera visual externa, dependendo das motivacBes e tendéncias
internas, e ndo dos incentivos fornecidos pelos objetos externos. [...]. O
brinquedo cria uma zona de desenvolvimento proximal na crianca. No
brinquedo a crianca sempre se comporta além do comportamento habitual de
sua idade, além de seu comportamento diério; no brinquedo é como se ela
fosse maior do que € na realidade.

Ainda sobre o brincar na rotina de Luna, Carla destacou que:

[...] a levava para os brinquedos nos horarios que nao tinha patio para as
outras criancas, a levava ao balanco, ela participava de tudo (CARLA).

Esta fala nos mostra que apesar de Luna estar na instituicdo de ensino e participar de
todas as atividades, ainda existem praticas segregacionistas, pois 0 contato com
outras criancas na hora de usufruir das atividades recreativas nao existia e essa troca
com outros sujeitos € de extrema importancia para a constituicao identitaria-subjetiva

da crianca e para o desenvolvimento das sua funcdes psicoldgicas superiores.

Sobre isso, a teroria vigotskiana nos viabiliza entender que o0 processo de
aprendizagem e desenvolvimento ocorre a partir da relacdo do individuo com o meio
e entre pares, nessa perspectiva, a brincadeira se torna, também, “[...] um modo de
se relacionar e de se apropriar do/com o outro e da/com a natureza” (BRAGA;
FERRARI, 2020, p. 70).

Nesse interim, a fala da cuidadora revelou que as praticas pedagdgicas nao estao
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voltadas apenas para o cuidar, mas também para o educar, em contrapartida, nos
chamou atencédo o fato de que, além de ndo brincar no mesmo horério das outras
criancas, Luna néo se sentava com os demais colegas para realizar as refeicdes e
iSso evidenciou que, apesar da preocupacao da profissional em garantir que a menina
aprenda e desenvolva habilidades, como por exemplo, a autonomia, a incluséo estava

sendo realizada de forma parcial.

Sobre isso, uma das orientagdes da Declaracdo de Salamanca (1994) nos diz que:

Inclusdo e participagdo sdo essenciais a dignidade humana e ao
desfrutamento e exercicio dos direitos humanos. Dentro da educagao, isto se
reflete no desenvolvimento de estratégias que procuram promover a genuina
equalizacdo de oportunidades.

Diante disso, buscamos conhecer mais sobre a rotina de Luna na Educacao Infantil
afim de conhecer mais as singularidades e particularidades da aluna e sua
participacdo nas atividades escolares, dito isso, trazemos mais uma fala de Carla

sobre a rotina da estudante,

Faco caminhada com a Luna a segurando pelas maos todos os dias no
minimo de 5 minutinhos para estimular a coordenacéo, tem dias q ela se
apresenta irritada, grita alto sem motivos aparente,consigo acalma-la
oferecendo 4gua ou com musicas (CARLA).

Carla ainda acentuou que Luna,

E muito dependente de tudo, né, por exemplo, de trocar fralda. E cadeirante,
eu fazia o possivel para tentar fazé-la andar, tanto que quando ela saiu do
CEMEI ela saiu quase andando porque eu fazia caminhada com ela, levava
ela para tomar banho de sol, caminhava com ela todos os dias, mas ai ela
fica de férias e ela perde todo aquela pratica ai em que voltar do zero de novo
(CARLA).

Diante do exposto, compreendemos que a cuidadora exercia um papel importante no
gue se refere ao desenvolvimento da estudante, pois a todo momento preocupava-se
em estimular a aluna e desenvolver sua autonomia, além de contribuir para o
desenvolvimento de sua coordenacdo motora. Nesse sentido, notamos que Carla
realizava um papel ativo na educacao formal de Luna, pois posicionava a aluna como
protagonista no processo de ensino e aprendizagem, conhecia as necessidades da

estudante e explorava mecanismos para buscar diminuir as dificuldades da aluna .
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No que tange a escolarizagéo da aluna com Sindrome de Joubert, destacamos, mais
uma vez, a importancia da inclusdo da estudante no sistema regular de ensino, de
modo que seu ingresso na instituicdo ndo seja somente ocupando o espaco fisico ou
sendo cuidada em suas necessidades basicas, mas sim desenvolvendo um trabalho
pedagdgico voltado as potencialidades da estudante, dando-lhe condi¢bes de
aprender e se desenvolver de forma critica e autonébma e oferecendo-lhe a incluséo

plena.

Aqui cabe uma outra analise também, o que nos leva a alguns questionamentos: por
guais motivos Carla desenvolvia este papel? Por ser a cuidadora de Luna? Mas, e 0s
outros profissionais da escola, que papel tinham, ou ndo tinham? Por quais motivos
cabia a Carla o papel de realizar um trabalho que poderia — ou deveria — ser realizado
pelo docente responsavel pela sala de aula, pelo profissional de educacéao fisica, ou
outro profissional da escola? Para essas questdes ndo obtivemos respostas, dadas
as circunstancias da pesquisa e, pelo fato de que o foco no momento é o ensino
fundamental, entretanto, conhecer um pouco da rotina da crianca na educacao infantil

nos da pistas para pensarmos as possiblidades no ensino fundamental.

Isso porque,

A perspectiva da educacéo inclusiva é pensar na escola numa outra logica
gue reconheca a diferenca e que essa diferenca seja mola propulsora de
novas acdes que facam com que esses sujeitos participem de modo global e
irrestrito do cotidiano escolar (DIAS, 2015, p. 149)

Nesse sentido, para que o processo de aprendizagem e desenvolvimento do aluno
com deficiéncia ocorra de modo que lhe propicie a participacao integral em todas as
atividades escolares, bem como a oportunidade de entrar em contato com diferentes
pares para que o0 sujeito amplie suas referéncias, faz-se necessario repensar a

diferenca e entender que cada aluno é Unico em sua existéncia.

Diante do pronunciamento de Carla, questionamos Maria (mde de Luna), sobre o
desenvolvimento da filha no periodo em que frequentava a Educacgéao infantil e Maria
nos relatou que nesse tempo, “Luna passou a responder melhor a estimulos e a

interagir melhor”.
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Sendo assim, diante do que foi exposto por Carla, reforcamos a ideia de que a
escolarizacdo no sistema regular de ensino da aluna com Sindrome de Joubert é de
suma importancia no processo de aprendizagem e desenvolvimento, pois na
educacdo formal, quando de qualidade, promove o desenvolvimento integral do

sujeito.

Em suma, percebe-se que a instituicdo de ensino busca ferramentas para que a aluna
com sinrome de joubert participe de todas as atividades escolares, porém, a partir da
fala de Carla notamos que a inclusédo néo ocorre de forma plena, pois ao mesmo
tempo que Luna esta envolvida como sujeito ativo no processo educacional, a
estudante, na maior parte das atividades, estd sendo privada das relacbes

interpessoais, demonstrando, assim, um modo de segregacao.

E n&o é isso que se espera de uma instituicdo de ensino, pois, partindo da perspectiva
que “ainclusdo é uma possibilidade que se abre para o aperfeicoamento da educacéao
escolar e para o beneficio de alunos com e sem deficiéncia” (MANTOAN, 2003, s/p),
acreditamos que 0 que se necessita, € a inclusdo plena desses sujeitos, garantindo
todos os direitos preconizados por lei para uma educacdo de qualidade, diferente
disso, os alunos com deficiéncia estdo sendo negligenciados no que tange a uma

educacédo de qualidade.

Ante o0 exposto, reafirmamos que Luna esta se apropriando dos conhecimentos
produzidos pela humanidade no contexto sistematico de ensino. Infelizmente, dada a
pandemia causada pelo Corona Virus no ano de 2020, ndo pudemos realizar
observacdes do seu cotidiano no primeiro ano do ensino fundamental, dai termos que
resgatar aspectos da educacao infantil, ja que quando iriamos iniciar o processo de
coleta de dados in loco, a escola suspendeu suas atividades e Luna mal tinha iniciado
suas atividades letivas. Por outro lado, perceber que na educacao infantil Luna se
apropriou de conhecimentos tipicamente humanos nos da pistas para reafirmarmos o
essencial papel da educacdo formal para o processo de aprendizagem e
desenvolvimento da crianca e mostrarmos que, apesar de ter uma sindrome com
tantas caracterisitcas supostamente impeditivas, como apresentado no capitulo 2,
Luna é pensada pela escola como sujeito com potencial cognitivo, como sujeito que

aprende e se desenvolve.
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5.2.3 Praticas pedagogicas

Entendendo que o éxito no processo de ensino e aprendizagem de sujeitos que
compoem o publico-alvo da educacdo especial depende de fatores como:
compreender as diferencas dos estudantes; reconhecer as dificuldades e
potencialidades dos alunos e explora-las; ressignificar as praticas pedagogicas para
atender as necessidades de todos os envolvidos na escolariza¢do; pensar e planejar
novas/outras possiblidades de trabalho pedagdgico com procedimentos educacionais
gue ultrapassem o mero quadro-giz; dentre outros fatores, neste subcapitulo iremos
abordar as praticas pedagdgicas desenvolvidas pelas professoras da Educacédo
Infantil e Ensino Fundamental para a aluna com Sindrome de Joubert em didlogo com

0S pressupostos tedricos de Lev Vigotski.

Segundo Mantoan (2003, p. 38), o sucesso na aprendizagem requer uma “[...]
pedagogia ativa, dialdgica, interativa, integradora”. Sob essa 6tica, o aprendizado de
alunos com deficiéncia ndo deve ser pautado em praticas pedagogicas especificas
para esta ou aquela deficiéncia, mas sim, por praticas que visam identificar as

dificuldades e explorar as potencialidades de cada sujeito.

Nesse pressuposto, as praticas pedagogicas, especificamente, para a aluna com
Sindrome de Joubert, devem ser desenvolvidas por meio de um processo ativo,
levando em consideracdo suas particularidades e capacidades individuais,
construindo o conhecimento da aluna a partir de metodologias dialdgicas, pois “[...] 0
conhecimento [...] € construido na interacdo, em que a acao do sujeito sobre 0 objeto

€ mediada pelo outro através da linguagem” (FREITAS, 1996, p. 161)

Assim, concordamos com Pimentel (2007, p. 71) quando nos diz que,

Refor¢a o papel da interagdo do professor na constru¢cao de um conhecimento
partilhado, sendo o trabalho pedagdgico uma elaboragdo conjunta onde o
professor e alunos tém garantido que os seus discursos serdo ouvidos e
recriados a partir da internalizacdo de outras vozes, num grande encontro de
vozes. Dessa forma, a experiéncia individual € ampliada em decorréncia da
apropriacé da exposicao social pela mediagdo da linguagem.

Desse modo, no processo de ensino e aprendizagem, o profissional da educacao é
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considerado o mediador do conhecimento, por isso, as praticas pedagdgicas devem
ser pensadas de modo que seja possivel ao profissional da educacao explorar as reais
necessidades educativas do aluno com deficiéncia e oferecer-lhe oportunidades
concretas de obter o conhecimento formal com o objetivo de atender suas, também,
reais necessidades, ou seja, fazer como que este individuo estigmatizado por uma
sindorme com caracterisitcas biolégicas tdo peculiares exerca sua cidadania como

sujeito que aprende e se desenvolve.

Sob esse mesmo ponto de vista, as praticas pedagogicas devem ser significativas e
funcionais, pois assim, o professor estara possibilitando “[...] a apropriacdo do
conhecimento e 0 acesso a uma concepc¢ao de mundo que avance do senso comum
para formas mais abstratas de compreensao da realidade, em que a linguagem € o
meio primordial para o desenvolvimento do pensamento” (PIVA; LACONO, 2016, p.
5).

Ainda conforme Piva; Lacono (2016, p. 5), salientamos que

As préticas pedagégicas desenvolvidas pelo professor dos alunos com
deficiéncia devem estar embasadas em principios de significacéo, ndo podem
ser desenvolvidas ao acaso, por tentativa ou erro, mas sim com acdes
significativas para a vida do aluno e interligadas com a comunicacdo, da
maneira mais adequada entre os pares.

Nessa perspectiva, ressaltamos que as praticas pedagogicas devem ser pautadas em
principios de significacdo para todos os alunos e ndo somente para alunos com
deficiéncia, mas trazendo para a 6tica da educacéao inclusiva, que é o nosso foco de
estudo, as préaticas devem ser tracadas tendo sustentacdo teorica, levando em
consideracdo as caracteristicas, as especificidades e o0s objetivos de todos os

envolvidos no processo educativo.

Sabe-se que aincluséo pressupde uma educacao de qualidade para todos e que exige
uma reorganizacado pedagdgica que atenda a necessidade educativa de todos os
estudantes, porém esta tarefa ndo é facil, pois exige dos professores uma pedagogia
diferenciada para que o processo de ensino e aprendizagem néo seja negligenciado

para nenhum aluno.
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Paralelalemente a isso, para que todos os alunos possam ter seu direito a educacao
de qualidade garantido, os profissionais que atuam na &area da educagédo, precisam
desenvolver estratégias diferenciadas para que as pessoas com deficiéncia
intelectual, causada pela Sindrome de Joubert, aprendam e se desenvolvam como as

demais.

Por isso, cabe enfatizar que para que o professor se sinta preparado para atuar em
uma perspectiva invlusiva, € de suma importancia que este profissional esteja em
constante formacao para conhecer as especificidades das deficiéncias e compreender
quais dispositivos educacionais podem ser benéficos para o0 processo de
aprendizagem e desenvolvimento dos alunos com algum tipo de deficiéncia, por isso
a necessidade de se conhecer os aspectos genotipicos, fenotipicos e os estudos das
diferentes areas de pesquisa para ter em mente que esses sujeitos sdo singulares,
porém inseridos na sociedade macro . De acordo com Rodrigues e Esteves (1993, p.
41),

A formacédo ndo se esgota na formacao inicial, devendo prosseguir ao longo

da carreira, de forma coerente e integrada, respondendo as necessidades de

formacdo sentidas pelo préprio e as do sistema educativo, resultante das
mudancas sociais e/ou do préprio sistema de ensino.

Acrescentamos ainda que, para Prieto (2006), a reflexdo acerca da formacao continua
dos docentes é de suma importancia para o contexto da educacéo inclusiva. Segundo
essa mesma autora, os sistemas de ensino devem assegurar que os profissionais da
educacdo estejam preparados para elaborar e executar as novas praticas
pedagdgicas que atendam as especificidades de todos os alunos, claro, contando com
0 apoio e participacdo de diferentes setores e da participacdo ativa do sistema de
ensino que, ao Nosso ver, ndo pode se eximir do trabalho, ja que o professor sozinho
nao € responsavel pelo processo, mas 0 sistema tem seu papel de articulador e

provedor de formacdes e assessoramentos.

Nesse viés, indagamos a professora do primeiro ano, Carolina, sobre como planeja a
acao pedagodgica com foco na inclusdo da aluna com Sindrome de Joubert e a

entrevistada assim relatou,

Confesso que inicialmente ndo me senti preparada para atender as
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necessidades e ajudar a crianca desenvolver novas habilidades. Em minhas
pesquisas sobre o assunto, percebi que quase ndo ha pesquisa relacionada
ao processo de aprendizagem com essas criancas. Entdo comecei a
identificar a area de interesse dela, conversei com a cuidadora e seus
familiares, vi que ela gosta muito de musica, as can¢des chamam sua atengéo
e ela até fica mais calma quando as ouvi. A partir dai tragamos um Plano de
Ensino especifico pra ela e o objetivo € desenvolver atividades que envolvam
musica, e trabalhem materiais concretos afim de avancar nas habilidades de
coordenacgao motora, conhecimento do proprio corpo, do meio que vive e das
relacdes com os colegas e profissionais da escola (CAROLINA).

Essa angustia inicial da professora representa o sentimento de muitos outros
profissionais da educacéao quando se deparam com um aluno com deficiéncia na sala
de aula, principalmente, quando se trata de sindrome rara, como € o caso da
Sindrome de Joubert, mas o que nos chamou atencdo no pronunciamento da
entrevistada foi o fato de ela ndo ter tido um olhar biologizante para a aluna, ao
contrario disso, a profissional da educacao buscou informacdes sobre a sindrome,
afim de conhecer as caracteristicas e sobre o processo de aprendizagem e
desenvolvimento, porém nao obteve sucesso, pois observou que “quase ndo ha
pesquisa relacionada ao processo de aprendizagem”, corroborando assim, com o que

nosso estudo destacou no capitulo 2.

Com a escassez de trabalhos voltados para o processo de ensino e aprendizagem de
estudantes com a Sindrome de Joubert, a profissional da educacdo demonstrou ter
conhecimentos tedricos sobre o processo de incluséo, ja que recorreu a cuidadora e
a familiares para descobrir os gostos e as especificidades da aluna e isso vai ao
encontro de estudos norteadores da inclusdo, pois a professora buscou conhecer as
reais necessidades da aluna, bem como suas preferéncias para somente depois tracar
o plano de ensino tendo em vista o aprendizado e desenvolvimento de Luna. Nesse
caso, a profissional demonstrou zelo em primeiro compreender o0 contexto em que a
aluna estava inserida, para ai planejar de acordo com o realidade vivida pela

estudante.

Em conformidade com Vigotski (2016, p. 64),

[...] o processo de educacdo deve basear-se na atividade pessoal do aluno,
e toda a arte do educador deve consistir apenas em orientar e regular essa
atividade. No processo de educacao o mestre deve ser os trilhos por onde se
movimentam com liberdade e independéncia os vagdes.
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Nesse prisma, entendemos que “[...] no processo educacional, a experiéncia pessoal
do aluno é tudo” (VIGOTSKI 2016, p. 64, 2016), e compreendemos que para haver a
mediacédo é essencial apreender o papel do meio no desenvolvimento do sujeito, pois,
de acordo com Vigotski (2018, p. 74),

[...] o papel do meio no desenvolvimento pode ser evidenciado apenas
guando levamos em consideracéo a relacdo entre a crianca e o meio. Antes
de tudo, o meio, no sentido da palavra, se modifica para a crianca a cada
degrau, etario. Alguns autores dizem que o desenvolvimento da crianca
consiste na ampliacdo gradativa do seu meio.

Nesse caminhar, a profissional da educacdo também atuou como professor-
pesquisador no intuito de desvendar as particularidades da aluna e rever suas praticas
pedagogicas para que o0 processo de ensino e aprendizagem ocorresse de modo que
garantisse a estudante uma aprendizagem que possibilitasse oportunidades concretas
de aprender e se desenvolver de modo significativo, portanto, de acordo com Ribeiro

(2013, p. 21), o ato da inclusdo ocorreu,

De maneira a garantir que os alunos possam ter uma experiéncia de
aprendizagem significativa dentro do espaco escolar, possibilitando um agir
e interagir com sujeitos diferentes, para que assim, tenha conhecimentos
variados que influenciem na sua constituicdo de sujeito autdnomo e
democratico.

No intuido de compreender quais atividades eram desenvolvidas na Educacéo Infantil
e quais séo as preferéncia de Luna na escola, indagamos a cuidadora Carla, sobre as
atividades escolares que a aluna mais gostava de realizar. Ressaltamos que a
pergunta foi direcionada para essa profissional porque ela acompanha a estudante
desde a educacédo infantil. Quanto a essa questdo, Carla nos disse que as tarefas

realizadas em sala de aula eram,

Pinturas desenvolvidas usando tinta guache nos dedos e maos, uso de giz de
cera tudo comigo assegurando a méo, musicalizagdo. A que mais gosta, sem
davidas é a musicalizacao [...]. Ela interage muito com a musica, ama musica,
tem paixao. Ela mexe com as pernas, tanto que quando tinha educacéo fisica
gue tinha uma professora que colocava musica. Entéo, ela ja tinha aquele
costume com as musicas. As vezes, ela na sala de aula quando ouvia musica
ela parava e ficava ouvindo. Ela tem baixa visdo, mas ela tem uma audicao
muito boa, entendeu, ela ouve bem (CARLA).

Devido a baixa visdo da estudante, perguntamos Carla se as atividades eram

ampliadas para a aluna e a resposta foi:
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A parte da professora de sala eram atividades de pintura, passar o dedo na
tinta e no desenho, por exemplo, eram normais, s6 que nos dias que a
professora da Educacéo Especial ia na sala, ela levava ampliada. Apesar
gue eu acho que a visao dela é tdo comprometida que nem as ampliadas ela
enxergava. As atividades que a gente mais oferecia para ela eram atividades
com alto-relevo, para ela pegar a massinha, por exemplo, que é mole, para
ela sentir porque a visao dela é bem comprometida (CARLA).

Sobre as atividades desenvolvidas no 1° ano do Ensino Fundamental, Carla assim se

pronunciou,

Na EMEF ndo deu nem para eu te falar ao certo, né, porque logo que
comecaram as aulas veio a pandemia, né, mas ela estava mais nessa parte
de alto-relevo, brinquedos com som, sonorizacdo e pintura com o dedo
também (CARLA).

Diante da fala da entrevistada, foi posssivel compreender que as professoras regentes
da sala de aula comum utilizavam diversas praticas pedagogicas para sanar as
necessidades educativas e o0s obstaculos que dificultam o aprendizado e
desenvolvimento da estudante, pois ao incorporar técnicas como tato, pintura e
musica as profissionais oportunizavam a estudante a desenvolver diversas funcdes

psicologicas superiores, como demonstrado por Drago e Azevedo (2020).

Segundo Vigotski (2001), € a partir do emprego de infinitas possibilidades de praticas
e técnicas de ensino que sera possivel vencer as dificuldades de aprendizagem,
ocasionadas pela deficiéncia, que impedem que o estudante tenha éxito no proceso

de aprendizagem.

Com excesséao das atividades ampliadas que s6é eram realizadas quando a professora
do Atendimento Educacional Especializado ia até a sala de aula, percebe-se que as
profissionais da educacdo, tanto a docente do (CMEI), quanto da EMEF,
ressignificavam sua pratica docente, utilizando métodos inclusivos objetivando facilitar

0 aprendizado e desenvolvimento da aluna com Sindrome de Joubert.

Outro aspecto relevante no pronunciamento de Carla, é o fato de a estudante gostar
de musica e as profissionais também utilizarem este método como instrumento no
processo de escolariza¢do da aluna, pois, sabendo que a musica € uma das principais
formas de o ser humano se expressar e esta presente na vida de todos os sujeitos

desde a mais tenra idade, € de suma importancia que o professor considere a
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musicalizacdo como pratica pedagdgica, ja que mediante a musica, a crianga podera
se expressar por meio da expressao corporal, linguagem, sentimentos, emocgao e

afetividade, desenvolvendo, assim, diversas fun¢des psicolégicas superiores.

Segundo Drago; Azevedo (2020, p. 28),

Quando escrevemos, fotografamos, filmamos, contamos, dramatizamos,
pintamos, imitamos, cantamos desenhamos, registraos algo, estamos
imprimindo nossa versao e fatos, imprimindo nossas caracteristicas, nossa
capacidade de sintetizar/concretizar o pensamento abstrato, nosso modo
Unico e subjetivo de ver o mundo e tudo o que nos rodeia.

Levando em consideracdo que a construcdo do conhecimento se da por meio da
interacdo social e internalizacdo de signos e instrumentos, evidenciamos que, a partir
da linguagem, a aluna com sindrome de joubert € capaz de aprender, se desenvolver
e se apropriar da cultura da sociedade a sua volta e, simultaneamente, constituir sua
identidade como ser humano social, aléem de, também, deixar sua marca na

comunidade na qual esta inserida.

Em suma, observamos na fala das entrevistadas que elas possuem um olhar
humanizador para a aluna com Sindrome de Joubert e que enxergam esta aluna como
sendo capaz de aprender e se desenvolver como qualquer outro estudante, isso vai
em confomidade com os estudos de Drago (2005; 2011) que tem mostrado que as
pessoas com sindromes cromossémicas e com deficiéncia intelectual causadas por
sindromes cromossdémicas, quando inseridas em ambientes acolhedores e
planejados, conseguem aprender e se desenvolver, dai a necessidade de se pensar
e por em acgdao praticas pedagdgicas que levem em consideracao o sujeito como anico,

como sujeito cognitivo e ativo.

Outrossim, a fala das entrevistadas revelou que o sujeito com a SJ vai muito além do
gue é descrito pela medicina, conforme apresentado no capitulo dois, pois enquando
os estudos apresentados na revisao de literatura apresentam o sujeito descrito pelo
viés médico como sujeito medicalizado, que muitas vezes tendem a encerrar o sujeito
em sua deficiéncia ou em suas caracteristcas fenotipicas e gendtipicas, na educacao
0 sujeito precisa ser visto para além desses aspectos, pois de acordo com Vigotski

(1998), o sujeito com deficiéncia possui as mesmas caracteristicas que os demais
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sujeitos, mas talvez alcance o conhecimento por outros caminhos € ndo 0S mesmos
tracados para todos os demais individuos, ja que para o autor, Somos Unicos em nossa

existéncia, somos sujeitos singulares inseridos no coletivo .
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CONSIDERACOES FINAIS

Ter a oportunidade de conhecer e realizar a pesquisa de uma sindrome téo rara
guanto a Sindrome de Joubert (SJ), com certeza foi uma experiéncia enriquecedora,
pois, ao realizar pesquisas acerca do tema e me deparar com tantos trabalhos clinicos
e somente um na area da educacao, foi bastante desafiador. Alias, se pudéssemos

descrever esta dissertacdo em duas palavras, seriam “desafiador” e “instigante”.

Desafiador, porque a Sindrome de Joubert é uma sindrome pouco falada na area da
educacdo, como descrito na revisdo de literatura, e porque, a principio, nossa
pesquisa seria realizada in loco, porém, devido ao covid-19, tivemos que nos

reinventar e mudar a nossa metodologia de estudo.

Instigante, pelo fato de esta sindrome ser tao rara e por perceber que, no Brasil, esta
€ a primeira pesquisa que abarca o processo de aprendizagem e desenvolvimento de
uma aluna com Sindrome de Joubert, por isso, nos sentimos imensamente realizados

como este trabalho.

Diante da escassez de trabalhos sobre o processo de escolarizacdo da aluna com SJ,
como vimos no capitulo dois, chamado “conhecendo a sindrome de Joubert”,
elencamos, como objetivo geral de nosso estudo: conhecer a Sindrome de Joubert
em seus aspectos genotipicos, fenotipicos e bibliograficos, em conjunto com relatos
de pessoas que convivem no cotidiano com uma crianga com esta sindrome e, para

gue objetivo geral fosse alcancado, tracamos 0s respectivos objetivos especificos:

e Conhecer e descrever as principais caracteristicas, peculiaridades e
particularidades da crianca com Sindrome de Joubert;

e Analisar a producéao cientifica sobre o tema numa perspectiva inclusiva,

o Refletir teoricamente e por meio de entrevistas, em praticas pedagogicas
pensadas para o processo de aprendizagem e desenvolvimento numa

perspectiva inclusiva.

No que tange ao primeiro objetivo escolhido para este trabalho, foi possivel

compreender e descrever 0s principais aspectos genotipicos e fenotipicos da
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sindrome de Joubert por meio de pesquisas realizadas em bancos de teses e
dissertacdes brasileiras e estrangeiras e entrevistas. Mediante ao lavantamento de
dados, notamos que ha uma gama de estudos na éarea clinica que abarcam as
caracteristicas, as peculiaridades e as particularidades da SJ e pudemos
compreender que a sindrome provoca alteracdes em diversos 6rgaos, por isso é de
suma importancia que esses sujeitos recebam assisténcia de uma equipe

multidisciplinar.

A partir da andlise de dados, percebemos que a aluna com Sindrome de Joubert
possui as caracteristicas genotipicas e fenotipicas proprias do disturbio genético que
causa a sindrome em questdo, portanto, entendemos que 0s estudos encontrados
gue versam sobre as questdes biologizantes sdo de extrema importancia para que o
sujeito tenha melhor qualidade de vida, contudo, a questdo pedagodgica desse
individuo também é primordial para que o aluno possa ter a aprendizagem e

desenvolvimento por completo.

Desse modo, ressaltamos que é essencial o didlogo entre a area da saude e da
educacdo para que possamos entender a pessoa com SJ em sua plenitude e nao

somente pelo olhar médico ou pedagogico.

Nesse sentido, concordamos com Araujo (2014, p. 122) quando nos diz que,

As transformacBes bioldgicas, transmitidas hereditariamente néo
condicionam o desenvolvimento social-histérica do homem e da humanidade;
[...] o processo de desenvolvimento € movido por outras for¢as e ndo pela
acdo das leis da evolugdo bioldgica e hereditariedade (LEONTIEV, 1976
apud, ARAUJO, 2014, p. 122).

Por conseguinte, no que se refere ao segundo objetivo proposto para esta dissertacao
de mestrado, pudemos inferir que as producdes cientificas voltadas para o tema em
guestdo, abrangem, em sua grande maioria, as caracteristicas fenotipicas e
genotipicas da SJ e esses estudos sdo essenciais para que possamos comprender a
parte biologica dos sujeitos com a sindrome em tela, porém, por mais importante que
seja conhecer as caracteristicas da sindrome, faz-se necessario pensar no processo
de escolarizagdo do sujeito que possui essa sindrome, por isso, esta dissertacdo é

essencial, pois, por meio desta pesquisa, outros profissionais/pesquisadores poderao
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conhecer a SJ pelo olhar clinico e pedagdgico, j& que entendemos que a area

educacional e clinica se complementam.

Diante disso, a partir das pesquisas e entrevistas realizadas, compreendemos que
“[...] as peculiaridades de cada um devem ser valorizadas e essa valoriza¢do serd o
divisor de aguas para a obtencédo de uma escola para todos, de uma efetiva educacao
para todos” (ARAUJO, 2014, p. 123), portanto, ao pensarmos no proceso de incluséo

da aluna com SJ na escola comum ressaltamos que,

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 imp&em
aos processos de ensino e de aprendizagem (MANTOAN, 2007 apud DIAS,
2015, p. 154).

Nesse viés, cabe destacar que, ha uma insuficiéncia grande de estudos académicos
na area da educacao que abordem a escolarizacéo do sujeito com a sindrome de
Joubert e 0 seu processo de inclusdo e desenvolvimento. Nesse contexto, este
trabalho torna-se importante para que possamos compreender a pessoa com SJ
tanto em sua dimensdo biolégica quanto pedagdgica e porque a partir desta
dissertacdo, outros profissionais terdo subsidios para conhecer a sindrome e
aprimorar suas estratégias de ensino para que o aluno com SJ tenha acesso a uma

educacédo de qualidade.

Por fim, se tratanto do terceiro objetivo, pudemos identificar que, assim como 0s
estudos de Vigoski (1997, 1998) apontam, o sujeito com deficiéncia é capaz de
aprender e se desenvolver como qualquer outra pessoa, porém, talvez, precise de
caminhos alternativos para obter a aprendizagem, diante disso, destacamos que a
vida da pessoa com deficiéncia é mais que a deficiéncia, por isso, apesar das
limitacBes ocasionadas pela sindrome de Joubert, compreendemos, por meio do
relato de familiares e profissionais que atuam com Luna, que esta estudante aprende,
se desenvolve, interage com 0 meio e com o outro, brinca... como qualquer ser

humano.

Nesse contexto, notamos que as pessoas que a cercam compreendem Luna como

ser soécio-historico-cultural e no que se refere as praticas pedagodgicas, estas sédo
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desenvolvidas objetivando o desenvolvimento integral, apesar de haver alguma
pratica segregativa, percebemos que as profissionais que atuaram/atuam com a
estudante ndo possuem olhar estigmatizado para a aluna, pelo contrario, as praticas
pedagdgicas que foram narradas por meio da entrevista, demonstram que eram

planejadas, sendo pensadas para além das peculiaridades de Luna.

Logo, diante das narrativas ficou notério que existe um esforgo para que se supere a
exclusdo e para que a inclusdo da aluna com sindrome de Joubert na escola comum
ocorra de modo pleno, porém, sé a boa vontade dos profissionais nédo é o suficiente,
€ necessario recuperar o papel da unidade de ensino, das equipes das secretarias
de educacéao, dos educadores e o0 que se entende por formagcédo humana.

Nesse caminho, ressltamos a relevancia da mediacdo bem organizada para que a
aluna com sindrome de Joubert possa se desenvolver, além disso, € de extrema
importancia que o profissional da educacao valorize a diversidade que existe na sala
de aula comum e oportunize a todos os estudantes, ndo s6 ao sujeito com deficiéncia,
a interacao interpessoal entre diferentes pares, destacando sempre a necessidade a
individualidade e particularidade de cada sujeito para que estes estudantes possam
aprender a conviver e a respeitar a diferenca de cada um, além disso, “[...] a interacéo
social entre pares abre novas perspectivas na fundamentacéo de um novo problema,
e € um meio altamente efetivo de induzir o desenvolvimento cognitivo” (VIGOTSKI
1998, p. 155)

Ainda em concordancia com Vigotski (1998, p. 123), salientamos que

O processo de desenvolvimento de outras fungfes psiquicas superiores, esta
seriamente ligado a linguagem da crianga, a forma psicoldgica principal de
sua comunicag¢do com agueles que arodeiam, isto é, a forma fundamental de
atividade coletiva social da consciéncia infantil.

A partir desse pressuposto, podemos inferir que a linguagem atravessa todas as
Funcdes Psicolbgicas Superiores (FPS) e tem papel fundamental no desenvolvimento
das outras FPS dos individuos, “principalmente em processo de escolarizacao, e neste

caso, das pessoas com deficiéncia” (DIAS, 2020, p. 98).

Cabe ressaltar que a linguagem nao diz respeito somente a fala, “Linguagem é fala, €
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escrita, € desenho, é imagem, é gesto, é pintura, € olhar, € cheirar, € uma infinidade
de a¢Oes que vao muito além da mera palavra em si, € sentido” (DRAGO; AZEVEDO,
2020, p. 23). Diante disso, percebemos que Luna est4d dentro de um contexto
educacional que viabiliza o desenvolvimento do pensamento, da linguagem e de
outras FPS, ja que as profissionais que atuam com essa estudante oferecem diversos

dispositivos com foco em sua aprendizagem e desenvolvimento.

Em suma, podemos destacar que, tanto o objetivo geral quanto os objetivos
especificos elencados para esta pesquisa contribuiram positivamente para o alcance
do objetivo geral proposto, pois nos possibilitou conhecer as caracteristicas da
sindrome, assim como ampliar o conhecimento dos estudos ja desenvolvidos acerca
da tematica e pensar na escolarizagéo da aluna com SJ numa perspectiva inclusiva.
Além disso, por meio das entrevistas realizadas foi possivel comprovar que o sujeito
com deficiéncia intelectual ocasionada pela sindrome de Joubert aprende e se
desenvolve como qualquer outra pessoa quando ha uma escola que possui

profissionais que enxergam o aluno para além da sua deficiéncia.

Por fim, ressaltamos que esta pesquisa ndo tem o objetivo de responder todas as
indagacdes acerca do processo de escolarizacdo da aluna com sindrome de Joubert
ou sobre o processo de inclusdo, nosso intuito é que, a partir deste trabalho, outros
profissionais/pesquisadores conhecam e compreendam a sindrome pelo olhar socio-
historico e nado biologizante como os estudos clinicos demonstram, além disso,
acreditmos que a partir dessa pesquisa, outros estudos sejam realizados para que
esta sindrome possa ganhar maior visibilidade no campo educacional e possa ter cada
vez mais uma educacao de qualidade que permita ao estudante a aprender e se

desenvolver integralmente.
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APENDICES

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - Familia

Convido o senhor(a) a participar da pesquisa intitulada: A aluna com Sindrome de
Joubert na escola comum: um estudo exploratério, por constituir-se sujeito foco deste
estudo. Minha investigacao pretende conchecer a Sindrome de Joubert em seus
aspectos genotipicos, fenotipicos e bibliograficos em conjunto com relatos de
pessoas que vivem o cotidiano de uma crianca com esta sindrome, calcada sob
0 aporte metodolégico de estudo exploratorio, pretendo sob a 6tica das narrativas dos
sujeitos, na forma de entrevistas, ouvir o que o sujeito com sindrome de Joubert tem
a dizer sobre si mesmo, 0 que acredita ser importante sobre suas vidas, garantindo
o respeito, a autonomia e ao desejo de ser registrado, ou nao, parte da
historia relatada, gravada, transcrita e textualizada. Se n&o for possivel que o
individuo com a sindrome de Joubert conte a sua histéria de vida, a mée deste podera
atuar diretamente na pesquisa e sua identidade também sera preservada. Realizarei
com o senhor(a), se me autorizar, uma entrevista, como forma de obtencdo de
dados para minha investigacdo, podendo que esta seja gravada, também diante
da concordancia do senhor(a). As informacdes levantadas por meio da entrevista,
serdo posteriormente transcritas para otimizar a analise dos dados. A concordancia
do senhor(a) na participacdo dessa pesquisa € voluntaria, livre e gratuita, ndo havera
nenhum tipo de pagamento e o senhor(a) também néo tera despesa alguma durante
a realizacdo do estudo. E de garantia plena & pessoa colaboradora do estudo, sigilo

de sua identidade e o anonimato das informacdes prestadas a pesquisadora.
O entrevistado tera acesso a organizagao da pesquisa, antes da defesa do trabalho,
para que possamos avaliar o teor dos mesmos e autorizar sua divulgacao oficial no
trabalho de dissertacdo. As gravacdes 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 historias relatadas serdo tratadas com zelo, de
forma ética, a fim de que seja evitada a identificacdo do colaborador no corpo do
trabalho. O senhor(a) tem plena liberdade de recusar sua participa¢do na pesquisa
bem como de desistir da continuidade da mesma em qualquer etapa da investigacao,
nao estando sujeito(a) a nenhum tipo de penalidade. O colaborador deve estar ciente
de que os resultados dessa investigacdo poderdo se publicados e/ou divulgados,

mantendo-se o principio sigiloso de sua identidade. Acredito ndo surgirem impasses
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e nem futuros desconfortos ao participar desse estudo, pois este se dara de modo
simples: pela realizacéo de entrevistas e pesquisa bibligrafica. Caso surjam duvidas
referentes ao teor da pesquisa ou em qualquer aspecto de sua esséncia, e deseje
obter informacdes sobre seu andamento ou opte pela desisténcia em sua participacao,
por favor, comunique sua decisao a pesquisadora Yasmin Rocha dos Santos, e-mail:

XXXXXXXX, cel: XXXXXX, endere(;o: XXXXXXXXKXXX.

Local e Data Assinatura do Pesquisador

Declaro estar ciente das informacdes acima prestadas e consinto em participar desta
pesquisa. Declaro também ter recebido cépia deste termo de consentimento.

Nome do Participante Assinatura do Participante

Local e Data Assinatura do Participante
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APENDICE B — Termo de consentimento livre e esclarecido - Escola

Eu, , aceito

participar da pesquisa intitulada “A crianga com sindrome de Joubert na escola
comum: um estudo exploratério”, desenvolvida por mim, Yasmin Rocha dos Santos,
regularmente matriculado na turma 32 do PPGE/CE/UFES, sob a orientagao do Prof.
Dr. Rogério Drago e autorizo a utilizacdo do material por mim informado para fins
exclusivamente académicos (artigos, seminarios, congressos e afins), no sentido de

contribuir para a area de educacéo especial numa perspectiva inclusiva.

Vitoria, de de 2020.

Assinatura do Participante

Yasmin Rocha dos Santos
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APENDICE C - Pré-roteiro béasico para entrevista semiestruturada com

Professor, Corpo Técnico-Pedagdgico e familia

Professor:

® SEXO0;

e idade;

e horarios de trabalho;

e vinculo profissional com a EMEF;

e exercicio de outra funcdo profissional fora do magisteério;

e formacgéo académica — descrever;

e tempo de experiéncia profissional no magistério;

e tempo de magistério no ensino fundamental I;

e tempo de servigo nesta EMEF;

e turma em que atua: era a de preferéncia? Por que esta com esta turma?

e entendimento acerca de educacdo de modo geral,

e concepcdes que possui sobre a crianga;

e concepcdes que possui sobre inclusdo escolar;

e reacdo ao perceber em sala de aula crianga com sindrome de Joubert;

e concepcdes acerca dos conceitos de deficiente/normal;

e como planeja a agdo pedagoégica com foco na inclusdo da aluna com sindrome de

Joubert;
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e outras questdes pertinentes.

Corpo Técnico Pedagdgico

e tempo de servico no magistério;

e formacdo académica,

e tempo de servigo no cargo;

e vinculo com a EMEF;

e forma de chegada ao cargo;

e concepcodes sobre a crianga e a inclusao de deficientes no ensino fundamental [;

e outras questdes que surgirem no processo de entrevista.

Familia

e Nome:

e |dade:

e Estado civil:

e Profissao:

e Histoérico familiar

e Como foi a gestacao

e Como foi a chegada de XXX

¢ Orientacéo recebida e quem procurou

e Sobre a descoberta do diagnostico
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¢ Qual a programacao entre tratamento e acompanhamento

e Foi explicado como seria a vida da familia a partir do diagndéstico

e Por que optou pela EMEF

¢ Atuacgdo da escola e relacéo familia x escola

¢ O que entende por inclusao

e Como a familia lida com XXX

e Como tem percebido de aprendizado e desenvolvimento de XXXX no ensino

fundamental [;

e Como é a vida XXXX fora da escola, descreva com detalhes

e Outras questdes que se fizeram necessarias.
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	Maria – mãe da criança com síndrome de Joubert que nomeamos como LUNA: atua como técnica de enfermagem. Maria sempre coloca Luna em primeiro lugar, caso haja mudança de rotina, respeita as limitações da filha, interage bastante com ela, dá muito amor ...
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