) INTELLETTO

ISSN 2525-9075 on-line

INCLUSAO ESCOLAR DE UM SUJEITO COM SINDROME DE MOEBIUS NA
EDUCACAO DE JOVENS E ADULTOS: UM ESTUDO DE CASO

Michell Pedruzzi Mendes Araujo?, Dirlan de Oliveira Machado Bravo? e Rogério Drago®

! Doutorando e mestre em Educagdo (PPGE/UFES). Especialista em Educacdo Inclusiva e em Gestdo Escolar Integrada.
Licenciado em Ciéncias Biologicas (UFES). Professor do curso de pedagogia da Faculdade Multivix-Cariacica, Campo
Grande, Cariacica - ES, 29146-480, Brasil, E-mail: michellpedruzzi@gmail.com; 2 Doutoranda e mestra em Educagdo
(PPGE/UFES). Especialista em Gestéo Escolar, Alfabetizagdo e Letramento e Artes/Educacdo. Licenciada em Pedagogia
(Faculdade S&o Geraldo). E-mail: dirlanbravo@gmail.com; 2 Professor Associado do Departamento de Teorias do Ensino e
Préticas Educacionais e do Programa de P6s-Graduacéo em Educacédo da Universidade Federal do Espirito Santo. Doutor em
Ciéncias Humanas - Educacdo (PUC-Rio) e Mestre em Educagdo (PPGE/CE/UFES). Graduado em pedagogia (UFES). E-
mail: rogerio.drago@gmail.com.

RESUMO - O presente artigo apresenta uma discussdo sobre o desafio da inclusdao na
Educacdo de Jovens e Adultos, tecendo reflexfes sobre as praticas pedagdgicas quando se
trata de incluir e ouvir a voz de um sujeito com uma sindrome rara. A sindrome de Moebius é
uma desordem neuroldgica complexa, cuja principal caracteristica € a paralisia congénita do
nervo facial, que pode também ser acompanhada da paralisia de outros nervos cranianos, de
malformacdes limbicas e de estruturas orofaciais. Assim, este texto tem como objetivo
principal compreender o processo de escolarizagcdo de um sujeito com sindrome de Moebius
na perspectiva inclusiva. Os objetivos ampliam-se para enunciar as origens e 0s aspectos
fenotipicos da sindrome, assim como relatar os desafios/possibilidades de inclusdo deste
sujeito no ambito da Educacdo de Jovens e Adultos. Trata-se de uma pesquisa qualitativa que
se configura como um estudo de caso, embasada teoricamente nos pressupostos da
perspectiva socio-historica de Vigotski e colaboradores.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Moebius. Inclusdo. Préticas Pedagdgicas.

ABSTRACT- This article presents a discussion of the challenge of inclusion in the Youth and
Adult Education, weaving reflections on pedagogical practices when it comes to include and
hear the voice of a man with a rare syndrome. Moebius syndrome is a complex neurological
disorder, whose main characteristic is the congenital facial nerve paralysis, which can also be
accompanied by paralysis of other cranial nerves, limbic malformations and orofacial
structures. Thus, this paper has as main objective to present the origins and phenotypic
features of the syndrome, as well as reporting aspects concerning the inclusion of students
with Down syndrome in the context of the Youth and Adult Education. This is a qualitative
research that is configured as a case study, theoretically grounded in the assumptions of the
social-historical perspective of Vygotsky and collaborators.
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1 INTRODUCAO

A incluséo plena e ndo simplesmente a integracdo dos alunos com uma sindrome rara
no contexto da escola comum constitui-se um grande desafio. Sabe-se também que a inclusao
dos sujeitos que estdo fora da idade escolar regular, que passaram por diversas situacdes
adversas e ndo puderam fazer ou concluir, por inimeros motivos, a educagdo basica também
representa uma situacdo peculiar que requer muita atencdo dos profissionais que lidam
diretamente com estes individuos. Pensando nas problematicas expostas, existem casos onde
se é possivel uma interseccdo entre o desafio da incluséo e a escolarizagdo na Educacéo de
Jovens e Adultos: é o caso de individuos com sindromes raras que frequentam a EJA.

Embora a Educacdo de Jovens e Adultos ocupe espaco de destaque na agenda das
politicas educacionais no continente latino-americano desde a metade do século XX, e ndo
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constitua um novo tema no cenério educacional (RIVERO, 2000), este assunto novo quando o
abordamos pelo viés da educacdo de jovens e adultos com deficiéncia causada por uma
sindrome rara no sistema regular de ensino, o qual além de relevante é oportuno,
particularmente porque trata da questdo da igualdade de oportunidades educacionais no
contexto do desenvolvimento de escolas inclusivas para todos (FERREIRA, 2012).

Nesse contexto, 0 presente trabalho traz ao debate uma sindrome bem peculiar e rara
denominada Sindrome de Moebius, tecendo redes de possibilidades que se configuram
durante a inser¢do do individuo com a sindrome no contexto da EJA.

O estudo se justifica pela real necessidade de mais estudos na &rea da educacéo sobre a
Sindrome de Moebius, haja vista que numa pesquisa realizada no Banco de Teses e
Dissertacdes na CAPES encontramos apenas 10 estudos, sendo que em nenhum deles séo
enfatizadas as préaticas pedagogicas inclusivas. Vislumbramos que os sujeitos com sindromes,
em diversos estudos realizados e analisados por nés, apenas tratam os individuos como
sujeitos bioldgicos e, por se inserirem num contexto biomédico, ndo observam os individuos
como seres sociais e historicos (DRAGO, 2012).

Desta maneira, 0 ouvir a vozes dos sujeitos com uma sindrome rara como a sindrome
de Moebius é um dos objetivos do presente estudo, considerando-se que estes individuos com
sindromes estdo inseridos na escola comum e precisam ser vistos ndo somente como seres
medicalizados, como a bibliografia biomédica os tratam frequentemente, mas como sujeitos
potenciais, detentores de direitos, deveres, anseios e de uma voz que precisa ser percebida,
ouvida e principalmente entendida.

Ouvindo a voz desses sujeitos também pensamos na escola como um espaco propicio
a constituicdo daqueles que tentam compreender sua presenca no mundo e buscam construir
projetos em condi¢Bes desafiadoras e adversas impostas pela sociedade atual (SPOSITO,
2006).

Metodologicamente, para que os objetivos da pesquisa fossem atingidos, Adotou-se o
design metodoldgico de estudo de caso, pois segundo Yin (apud GIL, 2009, p.7) um estudo de
caso € uma investigacdo empirica que investiga um fendbmeno contemporaneo dentro de seu
contexto, especialmente quando os limites entre o fenbmeno e o contexto ndo estdo
claramente definidos.

Dessa forma, este tipo de estudo visa proporcionar um maior conhecimento para o
pesquisador acerca do assunto, a fim de que esse possa alcangar os objetivos propostos. Pois,
conforme Gil (2009), o que faz com que o pesquisador escolha o estudo de caso sdo 0s
objetivos da pesquisa e 0s meios que detém para realiza-la.

Escolhemos fazer pesquisa qualitativa, com uma abordagem sécio-historica, baseando-
nos Nos conceitos vigotskianos, haja vista que o nosso pensar metodologico € sustentado pela
veeméncia de um ser ndo somente fruto de suas raizes bioldgicas, mas pensando num ser
humano complexo, cujas subjetividades sdo tecidas pelo meio, levando em conta o aspecto
social e histdrico. Assim, nos sustentamos em Freitas (2002, p. 28) quando ela ressalta que

trabalhar com a pesquisa qualitativa numa abordagem sécio-histérica consiste, pois,
numa preocupacdo de compreender 0s eventos investigados, descrevendo-os e
procurando as suas possiveis relacdes, integrando o individual com o social. [...]
Assim, a observacgdo ndo se deve limitar a pura descri¢do de fatos singulares, o seu
verdadeiro objetivo é compreender como uma coisa ou acontecimento se relaciona
com outras coisas e acontecimentos.

Nesse contexto, pode-se salientar que a producdo na area da educacdo sobre a
Sindrome em questdo ainda € muito incipiente e mais estudos como esses se fazem
necessarios, a fim de que esses sujeitos com sindromes raras, que agora adentram as escolas
comuns, sejam atendidos em suas necessidades de aprendizagem como qualquer outro sujeito.
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2 DESENVOLVIMENTO

2.1 SINDROME DE MOEBIUS: CARACTERIZACAO, ORIGEM E ASPECTOS
FENOTIPICOS

A sindrome de Moebius (SM) foi descrita por P. Moebius em 1892. No que tange a
caracterizagdo da sindrome, elencaremos a seguir 0s aspectos que concernem a sua origem,
que ainda é um divisor de dguas nos estudos medicos desta e ressaltaremos, a posteriori, 0s
aspectos fenotipicos dos individuos com a sindrome, ou seja, 0s aspectos morfoldgicos
inerentes ao sujeito.

Algumas sindromes possuem causas detectadas facilmente por meio de algumas
técnicas como a analise de cari6tipo, no entanto, a causa da sindrome de Moebius ainda ndo
estd bem esclarecida. Pesquisas relatam que nos individuos com SM ha deficiéncia na
formacdo do nervo motor que inerva os muasculos da face. Algumas pesquisas indicam que ha
auséncia de tecido muscular para a realizacdo dos movimentos. Indmeros estudiosos
defendem a teoria de que a sindrome é hereditéria (transmitida dos pais aos filhos por meio
dos genes), ja outras, acreditam que a causa Seja teratogénica, ou seja, oriunda de uma
malformacdo originada durante a gravidez e causada por agentes quimicos ou fisicos, como
alguns remédios ingeridos pela mae.

Para contextualizar a hipdtese da causa teratogénica, uma pesquisa realizada em 1996
sugere fortemente que pode estar ligada ao uso de misoprostol: 49% das criangas com a
Sindrome de Moebius estudadas nasceram apds tentativas frustradas de aborto com o uso de
misoprostol. O misoprostol, medicamento vendido com o nome de Citotec usado para o
tratamento de Ulcera gastrica, é usado de forma clandestina para provocar abortos. Quando o
aborto ndo ocorre, o desenvolvimento do embrido € prejudicado e ele pode nascer com a
Sindrome de Moebius (GONZALEZ et al., 1998).

E importante salientar que apesar de a origem da SM permanecer especulativa, por
meio de nossas pesquisas, verificamos que hd muitos indicios de que ela seja influenciada por
fatores genéticos e ambientais. Isquemia fetal transitoria é a teoria mais aceita para explicar a
sindrome. Segundo seus defensores, qualquer alteracdo que prejudique o fluxo sanguineo da
placenta para o feto, num certo momento da gestacdo, poderia originar a aplasia ou a
hipoplasia dos nucleos dos nervos facial e motor ocular externo, no tronco cerebral. Embora a
maioria dos casos seja esporadica, alguns estudiosos postulam a natureza genética para a SM:
dentre eles, Dotti et al. (1989) descreveram evidéncias de heranca dominante em duas
familias e Ziter et al. (1977) reconheceram que a translocagdo entre o braco curto do
cromossomo 1 e o braco longo do 13 era responsavel por casos de SM na mesma familia.
Independentemente da teoria principal, alguns fatores ambientais tém sido implicados na
génese da SM: hipertermia, exposicdo da gestante a infeccdo, utilizacdo do misoprostol, do
alcool, da cocaina, da talidomida e de benzodiazepinicos, entre outros. Acredita-se que a
popularizacdo do uso do misoprostol como abortivo, no meio biomédico, possa ser
responsavel pelo aumento do nimero de casos da SM observado nos anos recentes. Estudos
realizados no Brasil (LAHORGUE et al., 1999; GONZALEZ, 1998) tém deixado evidente
essa relagdo (FONTENELLE, 2001).

A Sindrome de Moebius é caracterizada por uma paralisia facial, ou seja, ha perda de
movimentos do rosto. Essa paralisia pode ser total (quando a pessoa ndo consegue realizar
nenhum movimento com os musculos da face) ou parcial (quando a pessoa consegue realizar
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alguns movimentos, porém reduzidos). Podem ser afetados os movimentos dos olhos e 0s
movimentos da face que expressam emocdes.
Corroborando com a nossa fala, Magalhdes (2006, p. 23) et al. relatam que

a Sindrome de Moebius é um distarbio neuroldgico extremamente raro. Decorre do
desenvolvimento anormal dos nervos cranianos, possui como principal caracteristica
a perda total ou parcial dos movimentos dos musculos da face, responsaveis pelas
expressdes e motricidade ocular.

A sindrome de Moebius caracteriza-se pela paralisia congénita e ndo progressiva do
VIl e do VI nervos cranianos (NC), quase sempre bilateral, o que produz uma aparéncia facial
pouco expressiva e estrabismo convergente. Frequentemente outros nervos cranianos
apresentam-se comprometidos, uni ou bilateralmente, determinando ptose palpebral?,
estrabismo divergente, surdez, disturbios da sensibilidade nos territérios inervados pelo
trigémeo?, disfagia®, disfonia* e atrofia da lingua, que podem ser verificados em diferentes
combinagbes. Um nudmero significativo de casos acompanha-se de deficiéncia mental
sugerindo que o envolvimento do sistema nervoso possa ser mais difuso do que o apontado
pela presenca macica das paralisias de NC. Malformacdes esqueléticas estdo presentes em
grande nimero de casos, especialmente pés tortos. Micrognatia® e aplasia do peitoral® também
sdo observadas em associacdo a SM, constituindo a denominada sindrome de Polland. Ja
foram descritas outras anormalidades, como defeitos das extremidades, dos dentes, cardiacos
e disfuncao respiratoria central, dentre outras menos comuns (FONTENELLE et al., 2001).

De acordo com Fujita et al. (1991), o critério essencial para o diagndstico dessa
sindrome é a paralisia parcial ou completa do nervo facial, que produz uma aparéncia facial
pouco expressiva (face de mascara), sendo as malformacGes limbicas e orofaciais outros
sinais frequentemente presentes. A sindrome pode vir ainda acompanhada de paralisia uni ou
bilateral de outros nervos cranianos, principalmente do abducente e, mais raramente, do
oculomotor, troclear, glossofaringeo, vago e do hipoglosso, determinando disturbios de
sensibilidade nas regides inervadas pelo trigémeo, disfagia, disfonia e paralisia do musculo
reto lateral, verificados em diferentes combinacdes.

O tratamento integral, realizado por uma equipe multidisciplinar, é de fundamental
importancia, pois esses individuos apresentam problemas complexos que envolvem a regido
buco-maxilo-facial, necessitando muitas vezes da interacdo cirurgido-dentista, fonoaudidlogo,
médico e fisioterapeuta (FREITAS et al., 2006).

Cabe dizer que como qualquer outra sindrome, ndo ha uma cura da Sindrome de
Moebius. O que se pode fazer € minimizar os efeitos da doenca por meio de tratamentos
cirurgicos e de terapias que visem a melhoria das condigdes fisicas. De acordo com
Magalhdes (2006), o tratamento inclui cirurgias corretivas (ortopedia e estrabismo),
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. Cuidadores de individuos com essa
sindrome deverdo prestar atencdo com 0s acometimentos bucais, uma vez que pesquisas
apontam maior susceptibilidade desses individuos no desenvolvimento de lesdes de carie e
doencas periodontais. A inclusdo do cirurgido dentista na equipe de tramento é de
fundamental importancia para a promogcéo de saude dos pacientes. E necessario enfatizar que

1 E como se denomina a situacéo de uma palpebra que estéa caida, isto &, a palpebra superior esta cobrindo o olho
mais do que o normal (habitualmente cobre o terco superior).

2 O trigémeo é um nervo (V par craniano).

3 Nesse caso a lingua ndo auxilia, de forma adequada, a deglutico.

4 Alteracédo na producdo da voz, nesse caso causada pela atrofia da lingua.

®> Diminuigdo da mandibula.

® Subdesenvolvimento ou auséncia do musculo peitoral maior.
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0 tratamento também deverd ser feito em equipe, priorizando as diferentes necessidades
fisicas, cognitivas, sociais e emocionais dos pacientes.

2.2 O SUJEITO COM SINDROME DE MOEBIUS NO COTIDIANO DA EJA: INCLUSAO
E PRATICAS PEDAGOGICAS

A incluséo de sujeitos com deficiéncia ou com transtornos globais do desenvolvimento
nas salas comuns da educacdo basica em todos os seus niveis e modalidades de ensino € um
processo que vem sendo construido ha muitos anos no cenario internacional, com o
desenvolvimento de acfes variadas inseridas em contextos historicos e sociais especificos e
com foco no processo educativo em instituices especializadas e comuns de atendimento,
como mostram estudos de Mazzotta (2001) e Januzzi (2006). No Brasil, o trabalho com
pessoas com deficiéncia tem inicio no século XIX, quando no reinado de D. Pedro Il tem-se a
fundacdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos (1854) e o Imperial Instituto dos Meninos
Surdos (1857). Em relagdo ao deficiente mental, esse atendimento permanece com carater
médico-terapéutico até meados do século XX, porém, no contexto da escola comum esse
publico tem acesso com mais preméncia somente a partir da promulgacédo da LDB 9394/1996,
gue vem trazer uma série de garantias legais as pessoas com deficiéncia, inclusive o fato de
que deveriam ser matriculadas nas escolas comuns.

Entretanto, o fato da LDB 9394/1996 estabelece 0 acesso e a permanéncia na escola
comum das pessoas com deficiéncia, algumas dessas pessoas ainda enfrentam uma série de
problemas quanto a efetivacdo de sua matricula e, consequente permanéncia na escola. Temos
percebido que dentre o grupo de pessoas com deficiéncia as que enfrentam mais barreiras em
relacdo a inclusdo nas salas comuns da educacdo em todos o0s seus niveis sdo aquelas que
apresentam deficiéncia mental e transtornos globais do desenvolvimento causadas por
sindromes raras, como as pessoas com Sindromes de Down, Autismo, Asperger, Willians,
Noonan, Klinefelter, Rett, Moebius, dentre outras (DRAGO, 2012).

A inclusdo de pessoas com deficiéncia e transtornos globais do desenvolvimento nas
salas comuns da escola bésica, conforme preconizam alguns documentos legais (BRASIL,
2008; 2009) e alguns dos principais estudiosos nacionais da area (PRIETO, 2006; MENDES,
2002; BAPTISTA, 2006; BEYER, 2006; dentre outros), € um processo que ganha forca a
partir da Declaracdo de Salamanca em 1994 e se estende até hoje como uma bandeira que tem
por objetivo garantir a premissa de que a educacdo é um direito de todos e dever do estado.
Esse ‘todos’ envolve todas as pessoas que estejam fora da escola ou dela e de seus processos
alijados.

De acordo com Beyer (2006, p. 73),

A educacdo inclusiva caracteriza-se como um novo principio educacional, cujo
conceito fundamental defende a heterogeneidade na classe escolar, como situacéo
provocadora de interagdes entre criangas com situacfes pessoais as mais diversas.
Além dessa interacdo, muito importante para o fomento das aprendizagens
reciprocas, propdem-se e busca-se uma pedagogia que se dilate frente as diferencas
do alunado.

Nesse sentido, a literatura atual que trata da educacdo da pessoa com deficiéncia tem
enfatizado que existem ainda muitas armadilhas para que a escola inclusiva deixe de ser mera
proposicéo e passe a existir de verdade. Dentre essas armadilhas podemos destacar uma: as
praticas supostamente inclusivas que muitas vezes excluem as pessoas com deficiéncia do
contexto educacional. Essas praticas muitas vezes simplificam os contetdos curriculares,
fazendo com que a pessoa com deficiéncia seja criado um pseudocurriculo, ou outro curriculo,
diferente, minimizado, quando o que se propde é um mesmo curriculo com variadas propostas
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de trabalho. Ou seja, 0 que nos importa é 0 modo, os procedimentos, as ferramentas que esse
sujeito utiliza para se apropriar dos conhecimentos produzidos social e culturalmente.

Quando pensamos na proposta de uma escola inclusiva, que leve em consideragdo as
particularidades, possibilidades e peculiaridades de cada sujeito como mola propulsora da
acdo pedagdgica, advogamos que esse processo requer a quebra de cristalizages educacionais
que fazem com que tantas pessoas sejam deixadas a margem do conhecimento escolar por
apresentarem caracteristicas que, muitas vezes, destoam daquilo que convencionalmente se
tem como normal, acomodado, cristalizado.

A inclusdo pressupfe o contrério, isto €, existe a proposi¢do e o reconhecimento de
todas as diferencas que culminariam com um novo modo de organizacdo do sistema
educacional que vai muito além da mera escola em si, sem subdivisbes sem guetos. Esse
entendimento de escola inclusiva requer, necessariamente, que se efetive no contexto
educacional a ideia de ambientes dindmicos, ricos, envolventes para estimular todos os
alunos. Logo, 0 que se tem em mente € que a escola comum seja capaz de dar conta das
especificidades e peculiaridades de todos os seus sujeitos de modo que estes, por sua vez, ndo
sejam confinados em salas especiais no interior de escolas que se dizem inclusivas ou que a
eles seja oferecido um ensino desqualificado em fungdo de sua condicdo fisica, mental ou
sensorial.

A escola inclusiva direciona-se para um ensino que, além de reforcar os mecanismos
de interacdo solidaria e os procedimentos cooperativos, auxilia o ser humano a se ver e se
perceber como parte de um todo que independe de suas caracteristicas. Temos observado em
varios estudos (DRAGO, 2011a; 2011b; 2012) que esta proposta de educacao inclusiva que vé
0 sujeito com deficiéncia, e no caso com uma sindrome rara, como parte da acdo pedagdgica
tem se efetivado com mais énfase na Educacdo Infantil. Assim, nos questionamos: e nas salas
de aula comuns da educacdo de jovens e adultos? Que trabalho tem sido feito com esses
sujeitos que sdo excluidos duplamente: pela deficiéncia e pela condicdo de jovem que esta
fora da idade/série recomentado?

Neste sentido, buscamos nos sistemas educacionais dos municipios que compdem a
regido da Grande Vitdria sujeitos com a Sindrome de Moebius que estivessem matriculados
nas classes de EJA. Salientamos que a sindrome de Moebius é parte de um conjunto maior de
sindromes que nosso grupo tem se debrugado em acompanhar (DRAGO, 2012).

Assim, identificamos um sujeito com a Sindrome matriculado em uma sala de aula
comum no municipio de Cariacica. Esse jovem do sexo masculino tinha em 2012 vinte e dois
anos, aluno de uma instituicdo onde cursa a 72 série na EJA/noturno. Ao fazermos uma visita
técnica da Educagdo Especial nesta escola, e em conversa informal com o professor da
educacédo especial que faz atendimento educacional especializado aos alunos com alguma
deficiéncia, encontramos este jovem, que fez, segundo o professor, com que toda a equipe
escolar passasse a olhar com outros olhos e a buscar novos planejamentos na agéo educativa
para sujeitos com deficiéncias, dada a sua condicao.

O aluno, que neste artigo identificamos como Claudio, € um rapaz com muitos sonhos
e como ele mesmo diz, um dos seus maiores é o de continuar estudando e fazer um curso
superior. Porém, ao perguntarmos por gue nos anos de 2009 a 2011 ele iniciava os estudos e
nos primeiros meses abandonava a escola, respondeu-nos que ndo encontrava nenhum apoio,
e sentia-se totalmente excluido do processo educativo ja que ndo conseguia acompanhar as
aulas. Perguntamos, entéo, por qual motivo ele se sentia excluido e Claudio nos disse que era
devido a sua aparéncia que ocasionava estranhamento em diversos colegas de classe e até em
professores.

Quando questionamos porgue ele estava conseguindo permanecer neste ano, ele logo
falou que tudo mudou e que tinha o apoio do professor da educacdo especial e que foi feito
um trabalho com todos da escola, mostrando que todos sdo iguais em seus direitos, porém
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com caracteristicas e modos de aprendizagem diferentes, dependendo de condicGes
fenotipicas. Ele ressalta que a partir deste momento, as pessoas passaram a lhe respeitar e
acrescenta que até os professores passaram a trata-lo com mais respeito, tentando ajuda-lo em
suas dificuldades.

Incluir um aluno que passou por inimeras adversidades no contexto educacional e que
resolve retornar seus estudos é uma tarefa um tanto quanto desafiadora. Ndo obstante, o ato de
incluir um sujeito com uma sindrome rara na escola comum, sujeito este detentor de voz e vez
que precisa ser ouvida/entendida, possui peculiaridades que ndo podem ser desprezadas pela
equipe pedagdgica.

Nesse contexto, concordamos com Aradjo (2012), quando ressalta que, no que
concerne as praticas pedagogicas na escola comum direcionadas a alunos com sindromes,
percebe-se que o diagnostico e a estimulacdo precoce podem ser fundamentais para a
obtencdo de sucesso nas préaticas que poderdo ser desenvolvidas na escola, bem como para o
tratamento médico e psicolégico, quando estes forem necessarios, uma vez que esse
diagnostico pode ser o disparador de um conhecimento mais aprofundado acerca do assunto.

E importante enfatizar que o presente estudo traz possibilidades de inclusdo, praticas
pedagogicas que consistem em ferramentas a serem utilizadas por profissionais que lidam
diretamente com esses sujeitos e ndo constitui uma regra para todos os individuos com essa
sindrome, haja vista que cada ser é fruto das suas relaces sociais e histéricas com o meio
(VIGOTSKI, 2010, 1997, 1996, 1991). Dessa forma, cada ser possui sua subjetividade, sua
peculiaridade e ndo podemos engessar e tornar como regra a utilizacdo dessas praticas aqui
descritas para todos os educandos com a sindrome de Moebius.

As mudancas que ocorreram na vida de Claudio e na escola foram no &mbito das
praticas pedagdgicas. Fomos informados que a partir do momento em que a equipe
pedagogica passou a refletir, com a ajuda do professor de educacdo especial sobre as
necessidades e possibilidades de todos os alunos e do conhecimento acerca da Sindrome de
Moebius, comecaram a pensar em uma proposta pedagdgica para todos, sem reduzir o
curriculo. Um dos pontos iniciais foi conhecer esse aluno e sua histéria de vida, ndo
focalizando as praticas somente nos laudos que foram deixados pela familia. Estes laudos
podem conduzir ao engessamento das praticas e o professor, que lida diretamente com esses
alunos, e que precisa ser conduzido a observacao das potencialidades dos sujeitos.

No decorrer do nosso estudo com Claudio, verificamos que algumas praticas
educativas tém surtido feito positivo tanto na autoimagem, autoconceito e autoestima do aluno
guanto no modo como tem se dado o processo inclusivo desse aluno pela via de praticas
pedagdgicas inovadoras.

3 CONSIDERACOES FINAIS

Diante da observacdo do cotidiano escolar do aluno com Sindrome de Moebius na
Educacéo de Jovens e adultos, podemos elencar algumas praticas pedagdgicas’ que podem ser
desenvolvidas com esses discentes. Eis algumas delas:

v Desenvolver atividades/dinamicas (incluindo jogos e brincadeiras) que promovam

a integragao entre os educandos, de forma que a aparéncia do aluno (“Face de
mascara”- caracteristica peculiar da SM) ndo desperte mais estranhamento aos
outros colegas;

7 Estas ndo constituem regras, ou seja, ndo é uma receita e sim, emergem de um estudo especifico. Podem,
certamente, ser a base de novas/ outras praticas possiveis. Sdo atividades que observamas, foram implementadas
pela escola e deram resultado satisfatério, uma vez que Claudio, ao término do ano letivo, foi aprovado para
cursar a oitava série.
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v Valorizar o trabalho em equipe e monitorias, valorizando o papel do outro no
processo de ensino aprendizagem; primar por atividades praticas que despertem
no individuo o desejo de criar. Podemos usar como exemplo a atividade de pintura
em tela, que valoriza a arte como expressao criadora;

v" Ouvir a voz dos sujeitos durante a aprendizagem, ou seja, transformar aulas
extremamente expositivas em aulas dialogadas, interativas, onde os sujeitos do
processo, com ou sem deficiéncia, podem aprender com os demais alunos e nao
exclusivamente com o professor; valorizar algumas atividades que podem ser
desenvolvidas pelo aluno com deficiéncia, em detrimento de outras atividades que
ndo sdo adequadas ou viaveis. Por exemplo, se o0 aluno tem dificuldade de leitura
e ndo gosta de ler em voz alta, para a sala toda, pode-se tomar a leitura
individualmente;

Nesse contexto, somos levados a concordar com Drago, Silveira e Bravo (2012),
quando enfatizam que dentre as atividades/propostas que temos utilizado/identificado em
nossos estudos e em nossas praticas docentes, temos percebido que atividades simples podem
gerar frutos muito bons tanto nos alunos com deficiéncia, quanto nos alunos que n&o
apresentam nenhuma deficiéncia.

Em suma, diante de tudo o que foi apresentado e ao observarmos as caracteristicas dos
sujeitos que possuem a Sindrome de Moebius apresentadas no inicio desse artigo, temos
percebido em nossos estudos e nas discussdes no Grupo de Estudos e Pesquisa em Educacéo e
Inclusdo — GEPEI - PPGE/UFES que urge, acima de tudo, o desenvolvimento de estudos de
carater educacional para podermos entender, mapear e possibilitar que 0s sujeitos com essa e
outras sindromes raras, possam ter acesso ao conhecimento. Além disso, estudos com foco em
sujeitos com sindromes tdo peculiares podem contribuir para que os profissionais da educacao
conhecam essas caracteristicas e, a partir dai, pensem em novas/outras possibilidades de
incrementar suas praticas com foco nos processos cognitivos desses individuos.
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