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Resumo: Este estudo objetiva trazer a tona os aspectos fenotipicos e
genotipicos da sindrome de Marshall e, principalmente, concernentes ao
processo de inclusdo dos sujeitos com essa sindrome na escola comum. Essa
sindrome é caracterizada por uma condrodisplasia de carater genético, que se
classifica como autossémica dominante. A maioria dos estudos acerca da
Sindrome de Moebius aponta que as alteragbes relacionadas a sindrome deve-
se a uma mutagdo na regidao terminal do gene COL11A. Para atingir os
objetivos delineados foi desenvolvido um estudo de caso classico com uma
aluna que possui a sindrome de Marshall. Os resultados obtidos foram
analisados a partir da perspectiva histérico-cultural do desenvolvimento
humano, tendo Vigotski como principal referencial teérico porque entendemos
que essa perspectiva potencializa a compreensao do ser humano a partir das
relagdes sociais. E importante destacar que a teoria sécio-histérica, pautada no
materialismo dialético, nos fornece valiosas contribuicdes no que concerne a
realizacdo de um estudo de caso classico com um sujeito que possui uma
sindrome rara como a Sindrome de Marshall. Nesse interim, entende-se a
escola para além da socializacdo e integragdo, mas como um espaco de
aprendizagem e desenvolvimento das pessoas com ou sem deficiéncia. Por
meio do desenvolvimento dessa pesquisa € possivel inferir que o processo de
inclusdo escolar dos sujeitos com transtornos globais do desenvolvimento é
possivel desde que eles sejam vislumbrados a partir de suas potencialidades e
0os aspectos genotipicos e fenotipicos presentes nos laudos nao sejam
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focalizados a partir de uma otica limitadora e sim disparadores de novas/outras
praticas pedagdgicas.

Palavras-chave: Sindrome de Marshall. Inclusdo escolar. Escola comum.

Introducgao

Pretendemos apresentar neste artigo questbes referentes a Sindrome de
Marshall, tanto no que diz respeito a seus aspectos biolodgicos/fisioldgicos,
quanto no sentido de compreender a realidade vivenciada por uma crianga

incluida na educacéo basica.

Neste estudo trazemos os aspectos bioldgicos no que tange a sindrome de
Marshall e as principais caracteristicas relacionadas a alteragdo genética
inerente a sindrome. Abordamos também a importancia da inclusdo do aluno
com necessidades educacionais especiais em classes regulares do ensino
comum. E por fim, apresentamos os resultados, analisados a luz da
perspectiva historico-cultural do desenvolvimento humano, de um estudo
realizado com uma crianca com a Sindrome de Marshall que se encontra

matriculada em uma escola regular do municipio da Serra — ES.

A partir do questionario aplicado buscamos permear questdes referentes a vida
pessoal e escolar de uma crianga que possui uma sindrome rara e peculiar.
Nesse sentido, entendemos que o conhecimento acerca da historia e das
vivéncias dos alunos incluidos na educagdo basica torna dinamico o
reconhecimento de tais sujeitos como produtores de historia e cultura, além de
potencializar o desenvolvimento de acgdes inclusivas sejam elas dentro ou fora

do contexto escolar.
Referencial teérico
Como aporte tedrico, optamos pela perspectiva socio-historica, tendo Vigotski

como principal interlocutor, entendendo o ser humano como um ser social e

cultural, fruto das relagcbées com o meio.
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Nesse mesmo caminho, concordamos com Vigotski (2003) quando ressalta
que se faz necessario conhecermos e compreendermos 0os mecanismos de
aprendizagem de cada aluno, pois somente dessa maneira deixaremos de nos
fixar no déficit para favorecer as possibilidades. Vigotski (2010, p. 389), ao se
referir as doencas mentais e psicopatias, relata que “do ponto de vista
psicologico, € de suma importancia ndo fechar essas criangas em grupos
especificos, mas praticar com elas o convivio com outras criancas da forma

mais ampla possivel”.

Objetivos

Objetivo geral

Compreender uma parte da trajetdria pessoal e escolar de uma crianga com a

sindrome de Marshall.

Obijetivos especificos

e Descrever, genotipicamente e fenotipicamente, a Sindrome de Marshall;

e Entender a participacdo da familia da crianga da sindrome de Marshall

no seu processo de constituicao identiraria;

e Compreender o processo de constituigcao identitaria do ser humano com

sindrome, a partir do seu meio social e cultural;

Metodologia

Os dados coletados por intermédio deste estudo de caso integram parte dos
debates vivenciados pelo Grupo de Estudos e Pesquisas em Educagao e
Inclusdo (GEPEI) da Universidade Federal do Espirito Santo (UFES). As ricas
discussbes e estudos do grupo em torno de sindromes raras passaram a
ganhar destaque principalmente pela procura de informagdes acerca de

determinados sujeitos, suas caracteristicas e a necessidade emergente de a
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educacédo construir sua bibliografia propria acerca de sindromes genéticas tao

raras.

Nesse sentido, buscamos permear questdes inerentes aos sujeitos incluidos na
escola regular, ndo mais na perspectiva de quem enxerga o “pessoal da
inclusdo”, mas sob o olhar de quem tém suas vulnerabilidades expostas para
além dos limites da escola (FREITAS, 2013).

Esse estudo é de base qualitativa uma vez que pretende compreender as
interagdes estabelecidas entre sujeito e mundo real de forma dinédmica e
subjetiva. O pesquisador tem como seu “campo” de investigagdo o ambiente
natural e deve comprometer-se a estudar as condicdes ocorridas neste “meio”
de forma imparcial (PRODANOV; FREITAS, 2013).

A opc¢ao pelo estudo de caso para a realizagdo desta pesquisa justifica-se por
pontos fortes tais como: possibilidade de estudar um caso em profundidade;
enfatizar o contexto em que ocorrem os fenbmenos; garantir a unidade do
caso; sao flexiveis; estimulam o desenvolvimento de novas pesquisas;
favorecem a construgcdo de hipoteses; possibilitam o aprimoramento, a
construcédo e a rejeicdo de teorias; possibilitam a investigacdo em areas
inacessiveis por outros procedimentos; permitem investigar o caso pelo “lado
de dentro”; favorecem o entendimento do processo; podem ser aplicados sob

diferentes enfoques tedricos e metodoldgicos (GIL, 2009).

O estudo de caso consiste em coletar e analisar informagdes sobre
determinado individuo, uma familia, um grupo ou uma comunidade, a
fim de estudar aspectos variados de sua vida, de acordo com o
assunto da pesquisa. E um tipo de pesquisa qualitativa e/ou
quantitativa, entendido como uma categoria de investigagdo que tem
como objeto o estudo de uma unidade de forma aprofundada,
podendo tratar- se de um sujeito, de um grupo de pessoas, de uma
comunidade, etc. (PRODANOV; FREITAS, 2013, p. 60).

Tratando-se de um tema em que poucas pesquisas tém se debrucado, o
percurso de escolarizagdo do sujeito com sindrome na escola comum, os
estudos de caso, de fato, “sdo adequados para ampliar o conhecimento do

pesquisador acerca de fendmenos ainda pouco conhecidos” (GIL, 2009, p. 14).

318



V SEMINARIO NACIONAL DE EDUCAGAO ESPECIAL
XVI SEMINARIO CAPIXABA DE EDUCAGCAO INCLUSIVA
UFES - VITORIA / ES — 17 A 20 DE SETEMBRO DE 2018

O procedimento para coleta de dados compreendeu a aplicagdo de
questionario que, segundo Marconi; Lakatos (2003, p. 201): “€ um instrumento
de coleta de dados, constituido por uma série ordenada de perguntas, que

devem ser respondidas por escrito e sem a presenca do entrevistador”.

A escolha pelo questionario foi adequada para o estudo em questdo uma vez
que permitiu maior liberdade nas respostas do entrevistado, além de favorecer
ao pesquisador a obtencdo dos dados de forma mais rapida e precisa
(MARCONI; LAKATOS, 2003).

Desenvolvimento

Caracterizando a sindrome de Marshall: aspectos genéticos

As informagdes hereditarias dos organismos sao transmitidas por intermédio
das células reprodutoras conhecidas, na espécie humana, como gametas

masculino e feminino, espermatozoide e 6vulo, respectivamente.

Segundo Alberts et al (1994), as caracteristicas dos seres vivos sao
armazenadas nos genes, localizados nos cromossomos celulares, mais
precisamente na regidao central da célula conhecida como nucleo. No caso da
espécie humana, somos dotados de 23 pares de cromossomos sendo destes,
22 pares comuns e mais dois cromossomos sexuais (X e Y — caracterizando o

sexo feminino XX e o sexo masculino XY).

A Sindrome de Marshall (SM) é caracterizada por uma condrodisplasia’ de

carater genético (autossdmica dominante?). A maioria dos estudos acerca da

! Doenga 6ssea constitucional, em que o desenvolvimento cartilaginoso dos ossos foi
modificado por alteragbes genéticas, metabdlicas, mecéanicas ou vasculares.

2 Significa que o gene afetado encontra-se num par de cromossomos que nio aquele que
determina o sexo do individuo (cromossomos sexuais). Nesse sentido, tanto os individuos do
sexo masculino quanto do sexo feminino poderdo ser afetados. Em uma transmissao
autossémica dominante o individuo afetado normalmente tera um dos progenitores acometidos
pelo mesmo problema. Se o progenitor € portador do gene da doenga genética existe um risco
de 50% de sua prole herdar o mesmo gene e apresentar manifestagdes da doenga mesmo nao
sendo visiveis no momento do nascimento. Da mesma maneira, ha 50% de chance da prole
nao receber o gene defeituoso estando isenta da heranga genética.

319



V SEMINARIO NACIONAL DE EDUCAGAO ESPECIAL
XVI SEMINARIO CAPIXABA DE EDUCAGAO INCLUSIVA
UFES — VITORIA / ES — 17 A 20 DE SETEMBRO DE 2018
SM aponta que as alteragdes relacionadas a sindrome deve-se a uma mutagéo

na regido terminal do gene COL11A1 (MARWAH; JOSH, 2005).

O gene COL11A1 é responsavel por “codificar” as informagdes necessarias
para a producdo de um componente de colageno. Os colagenos integram uma
grande familia de proteinas importantes, produzidas pelo tecido conjuntivo
humano. Esse tipo de tecido pode ser encontrado em diversas partes do corpo
como, por exemplo: musculos, cartilagens, estruturas oculares (cérnea e humor

vitreo) e estruturas do aparelho auditivo (PAULA et al, 2010).

Caracteristicas fenotipicas da Sindrome de Marshall

Mutacdes no gene COL11A1 podem alterar a produg¢ao de colageno resultando
nas caracteristicas da Sindrome de Marshall. O fenétipo® descrito pelas
literaturas disponiveis inclui: miopia severa, nariz “em sela” 4, perda auditiva
congénita e hipoplasia médio facial (o centro da face desenvolve-se mais
lentamente do que os olhos, testa e do maxilar inferior). Outras caracteristicas
secundarias incluem displasias ectodérmicas: pele flexivel (frouxa), unhas em
forma de “colher”, esclera® azul, idade dssea acelerada, térax estreito,
escoliose®, testa proeminente, problemas respiratorios, dificuldades na
alimentacgao, arco palatino elevado, falanges médias das maos anormais, pés
longos, calcanhares proeminentes, retardo psicomotor, retardo no crescimento,
orelhas pequenas, hipertelorismo’, micrognatia® dentre outras caracteristicas.
Raros casos de Marshall incluem deficiéncia mental, descolamento da retina e
fenda palatina® (MARWAH; JOSHI, 2005).

3 Caracteristicas observaveis ou caracteres de um organismo.

4 Destrui¢do macica do tecido nasal.

5 Tecido fibroso externo que reveste o globo ocular. Conhecida como “branco do olho”.

6 A escoliose € o encurvamento anormal da coluna vertebral, que provoca dor lombar e nas
costas.

7 Malformagao do cranio do bebé que causa um afastamento dos olhos e das orbitas oculares
€em excesso.

8 Micrognatia é uma malformac&o 6ssea caracterizada por uma diminuigdo da mandibula.

9 E uma abertura na regido do labio ou palato, ocasionada pelo ndo fechamento dessas
estruturas, que ocorre entre a quarta e a décima semana de gestacéo.
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Figura 1 e Figura 2: Imagens de uma crianga de sete anos com Sindrome de
Marshall.
Fonte: MARWAH; JOSHI (2005).

O tratamento consiste em analise individualizada, que deve ser amoldada a
cada paciente. E importante um diagndstico precoce a fim de evitar
complicagbes provenientes de caracteristicas que afetam principalmente a
visao e a audigao (PAULA et al, 2010).

A inclusdo de criancas publico-alvo da educacado especial: vulnerabilidades e a

perspectiva do incluido

A andlise histérica de como se deu o atendimento as pessoas com deficiéncia
no Brasil, fornece-nos ferramentas valiosas permitindo uma discussdo mais
so6lida, no que tange a educacao inclusiva e as questdes politicas e sociais que
a engendraram e que possam ser confrontadas com o que ocorre na atualidade
(SANTOS, 2013).

Segundo Beyer (2013), podemos dividir a histéria da Educagdo Especial
brasileira em quatro momentos distintos. Em um primeiro momento, temos uma
exclusdo total desses sujeitos do sistema escolar. Em sequéncia temos o
surgimento do atendimento educacional especializado que passa a
‘contemplar” os alunos ditos “especiais” segregando esses sujeitos em
instituicbes especializadas e/ou em classes especiais. Passamos para um
novo patamar: o da integragédo. Neste, o aluno com necessidades educacionais

especiais passa a “frequentar” as salas de aula comuns de ensino sem, no
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entanto, uma “preparagdo” do ambiente escolar para recebé-lo. Na integracgéao,
ndo ha necessariamente um comprometimento da escola e dos “agentes
escolares” com os processos de ensino e aprendizagem do sujeito “especial” e
o aluno deve se adequar ao contexto. Chegamos entdo ao “quadro atual” que
se refere a inclusdo no sistema regular de ensino e que, portanto sugere uma
educacgao especial que complemente/suplemente o ensino comum. A inclusao
sugere o reconhecimento das diferengas que culminam num novo modo de

organizagao do pensar e do agir (DRAGO, 2011).

Mesmo diante de um processo histérico evolutivo, a educacgao inclusiva ainda
passa por um momento de “encruzilhada” paradigmatica (BEYER, 2013).
Presenciamos a consolidacao de politicas publicas concernente a Educacéao
Especial como a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (Lei n°
9394/96); a Resolugao 2/2001, do Conselho Nacional de Educagdo/Camara de
Educacao Basica; a propria Politica Nacional de Educacdo Especial na
Perspectiva Inclusiva (2008) dentre outros marcos legislativos e ainda

permanecem as incertezas sobre como (re)fazer a arte de incluir.

Historicamente, a escola sempre buscou a homogeneizagdo dos sujeitos
educaveis buscando “descomplicar” a variedade de caracteristicas de seu
alunado. Os critérios de nivelamento sempre foram utilizados como padrao de
homogeneizagao: idade, sexo, capacidade cognitiva, condicao
socioeconémica. Nesse sentido, a escola nunca, de fato, foi para todos
(BEYER, 2013).

A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 prevé, em seu artigo 205, a
educacao como “direito de todos e dever do Estado e da familia [...] visando ao
pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e
sua qualificagdo para o trabalho”. A despeito do texto escrito e previsto pela
Legislagdo Magna supracitada, escola e educagao sempre foi privilégio de
minorias, privilégio dos mais abastados da sociedade. A instituicdo escolar

sempre se serviu de algum modo de sele¢ao. Sendo assim:
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[...] uma escola para todos nunca existiu. A escola inclusiva ou a
escola com uma proposta de inclusdo escolar tem se proposto (ao
menos paradigmaticamente) a atender todas as criangas, sem
qualquer excecgdo. Nesse sentido, ndo determina distingdes de
espécie alguma, no que tange as caracteristicas diversificadas de
aprendizagem de seus alunos (BEYER, 2013, p. 13).

Nesse contexto complexo da garantia de uma escola inclusiva, emerge a
necessidade de pensarmos ndo somente no acesso a escola (garantia essa ja
consolidada pelas plataformas politicas e legais), mas também nas condigbes
de permanéncia do aluno com necessidades educacionais especiais.
Pensemos nos desafios do cotidiano escolar e nas diversas situacbes em que
encontramos criangcas e adolescentes diante de uma condi¢cdo instavel e
vulneravel diante de si e diante dos outros (FREITAS, 2013). Quais tém sido os
motivos pelos quais tantos profissionais sentem-se “impotentes” e
“desqualificados” a trabalharem e garantirem uma educagao de qualidade aos

alunos ditos “especiais”™?

Nao cabe aqui uma discussao aprofundada, mas sabemos e ndo podemos
desconsiderar a importdncia da formagdo continuada dos professores
principalmente, no que tange a uma educacdo que se pretenda inclusiva. E
notdrio que as praticas desenvolvidas na escola acerca de inclusdo, avaliagao
e vulnerabilidades refletem diretamente o que somos e o que realizamos na
“arte docente” (FREITAS, 2013).

Abordamos tanto sobre o que fazer com os “vulneraveis” quando na verdade
nos esquecemos de perguntar aos proprios sujeitos 0 que 0s mesmos esperam
de atitudes inclusivas da escola. Segundo Freitas (2013), trata-se de
discutirmos acerca do “pessoal da inclusdo” como se os mesmos fossem

personagens malquistos ou nao pertencentes ao ambiente escolar.

Essa fala (a do “pessoal da inclusdao”) é parte de um script que
registra um estranhamento permanente, pois da forma a percepgao
de que os territérios escolares tém sido lentamente ocupados
também por pessoas que, a priori, sdo entendidas como se fossem
sujeitos que nao deveriam ou poderiam estar ali (FREITAS, 2013, p.
17, grifo nosso).

323



V SEMINARIO NACIONAL DE EDUCAGAO ESPECIAL

XVI SEMINARIO CAPIXABA DE EDUCAGAO INCLUSIVA

UFES — VITORIA / ES — 17 A 20 DE SETEMBRO DE 2018
O discurso dos “agentes escolares” tem ecoado a ideia da impossibilidade de
um projeto de educacgéo inclusiva. A inclusdo € considerada utopia por muitos
professores, gestores e especialistas da escola. Nao podemos perder de vista,
entretanto, as “construcdées” e os avangos presentes no processo historico da
Educacdo Especial brasileira, seja por intermédio dos pais de criangas com
necessidades especiais, seja pela colaboragdo de professores que assumiram

a causa como necessaria e emergente.

Diante dessa “encruzilhada” nos colocamos diante de duas possibilidades:
retrocedemos e permanecermos nesta “zona de conforto” reproduzindo
praticas excludentes ou assumimos o desafio que o projeto de inclusdo nos
traz buscando rever nossas praticas no “fazer docente” e unindo-nos aos

colegas receptivos a essa mudanca (BEYER, 2013).

Nesse sentido, este estudo se coloca sobre o prisma de quem € incluido e nao
de quem “julga” ou planeja o processo inclusivo. A mudanga de foco se faz

eminente, pois é necessario reconhecermos que,

Nao enfrentamos ainda dificuldades basicas que demonstram o
quanto o corpo marcado do outro ou as particularidades e sua
inteleccdo geram desconforto entre ndés, a ponto de nos
atrapalharmos quando nos referimos as nossas deficiéncias,
procurando eufemismos para lidar com nossas diferencas corporais e
intelectuais, tal como fizemos historicamente com as diferencas
culturais entre pessoas e povos (FREITAS, 2013, p. 24).

Percepcoes acerca de Mariana: o que os dados nos revelam?

Quando identificamos o olhar de quem ¢ incluido dentro dessas
situagcdes torna-se possivel perceber inadaptacbes que sao
representadas por nés mesmos como “impossibilidades” do outro
(FREITAS, 2013, p. 19).

Tratando-se de um estudo de caso, buscamos compreender aspectos da vida
escolar e pessoal de uma crianca de 11 anos com Sindrome de Marshall,

matriculada no 6° ano de uma escola municipal de Serra — ES.
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A fim de resguardar a privacidade da aluna e de sua familia bem como a
identidade da escola onde a mesma se encontra alocada, utilizaremos, ao
longo do texto, nomes ficticios para a representagcdo dos sujeitos e da
instituicdo de ensino. Chamaremos a aluna de Mariana, a mae da aluna de

Flavia e a escola de “Céu Estrelado”.

O contato inicial com Mariana foi consolidado por intermédio de uma visita a
casa da familia. A priori nosso objetivo era constatar o interesse da familia e da
crianga em contribuir com a pesquisa, e nossas impressoes felizmente nos
confirmaram positivamente. Mediante conversas informais com Flavia neste
primeiro encontro, reiteramos que em alguns momentos de nossa analise
citaremos situagdes vivenciadas e narradas pela mesma e que consideramos
relevantes para serem pontuadas. Vale ressaltar que o questionario foi

respondido apenas por Mariana, na auséncia dos pesquisadores.

O questionario aplicado a crianga contempla dentre outros aspectos: rotina de
Mariana; como a mesma se descreveria; suas preferéncias (0 que gosta de
fazer); se tem interesse especifico por alguma area do conhecimento; como €&
sua vida na escola; como sao suas relagdes com os sujeitos da escola
(colegas, professores, diretor, pedagogo, profissionais de apoio); como é seu
relacionamento com seus familiares; o que Mariana conhece sobre a Sindrome
de Marshall; se acredita que a sindrome interfere de alguma forma em sua
vida; se existe algo que mudaria nela; em que local de sente mais confortavel e

o que diria a uma pessoa que foi diagnosticada com SM.

A partir do questionario e dos aspectos pretendidos com sua aplicagao faremos
aqui uma breve reflexao das falas de Mariana sem no entanto, desconsiderar o

fluir de ideias e de outras possiveis interpretagdes por parte do leitor.

Quando indagada a respeito de sua rotina e de como se descreveria, a mesma
se diz uma garota “tranquila”, que gosta de ficar “na dela”, de ler e mexer no
computador. Afirma nao ter amigos, pois suas amizades sao sinceras. Seus

amigos, segundo ela, sdo seus pais e seu irmao.
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Sobre suas preferéncias e interesses, ressalta a paixdo por livros e diz ter

duvida entre cursar Medicina ou Biologia, suas perspectivas profissionais.

Acreditamos ser de relevancia citar o vinculo familiar de Mariana que se
constitui forte no discurso. A relacdo com os familiares, segundo a crianga, &

“da melhor maneira possivel”,

[...] Minha m&e sempre me acorda com um beijo ou um abracgo, é
uma pessoa amigavel e honesta e também generosa. Meu pai € uma
pessoa presente ajuda nos meus deveres de casa, € uma pessoa
brincalhona e muito divertida, € uma pessoa legal, corajoso, honesto,
generoso. E um cara que ajuda as pessoas. Meu irméo as vezes é
um cara implicante, mas eu gosto dele. Ele me ajuda nas coisas
quando eu mais preciso, € um cara legal (Fala de Mariana).

No discurso de Mariana, percebemos de maneira intrinseca a perspectiva
sécio-historica vigotskiana. Este tedrico percebia o ser humano como sujeito
possuidor de histéria e cultura. E, nesse processo dialético de mediacdo com
os outros membros da espécie humana, também produz e reproduz a
sociedade e a cultura, constituindo sua subjetividade e individualidade. As
formas como sdo tecidas as relagbes do sujeito, sejam elas no contexto
familiar, escolar, ou ainda em outros diferentes espacos, influenciam
decisivamente na formacgéao e constituicdo do ser humano (SANTOS, 2013). Se
a “atmosfera” dessas interagcdes € de carater inclusivo ou segregador, suas
influéncias serao “sentidas” em maior ou menor proporgao pelo “personagem

principal da histéria”. Nesse sentido,

O ser-sujeito é levado, em consequéncia, a gerenciar essa
coexisténcia de logicas de evolugédo e a viver, dessa maneira, uma
tensdo mais ou menos forte entre identidade para si e identidade para
os outros (JOSSO, 2007, p.11).

A influéncia da familia de Mariana parece ter sido uma mediacado positiva
principalmente concernente ao seu interesse pelos estudos e pela leitura. Em
conversa informal, a mae narra que a filha é destaque da turma em todas as

disciplinas.
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Outro aspecto interessante diz respeito ao carater social da deficiéncia imerso
no discurso de Mariana. Ao ser indagada se mudaria algo nela mesma,

obtivemos a seguinte resposta,

N&o, eu ndo mudaria. Estou satisfeita como eu sou (Fala de Mariana).

Afim de melhor embasarmos nossas impressées acerca da fala de Mariana
supracitada e sua relagdo com o carater social da defectividade, cabe aqui
narrarmos a histéria contada pela mae durante conversa informal. Flavia conta
que em nenhum momento do pré-natal foi diagnosticada ou presumida a

sindrome de Marshall.

Ao nascer, pelas caracteristicas fenotipicas da propria sindrome, sua filha
apresentava alteragcdes na face e na tonalidade da pele. A mae afirma que o
médico, ao ver a crianga, insinuou com tom irbnico que Mariana era fruto de um
relacionamento extraconjungal devido a sua aparéncia. A mae afirma ter tido
depressao pos-parto e que foi alvo durante muito tempo de “olhares” maldosos
e preconceituosos das pessoas. Relata ter superado todas as adversidades e

diz que Mariana ¢ a filha que toda méae teria sonhado ter.

Com o passar dos anos, a crianca foi se desenvolvendo naturalmente, e suas
feicbes faciais mudaram bastante, sendo n&do perceptiveis as caracteristicas
fisicas provenientes da SM. Sua capacidade psicomotora nao foi afetada e

possui atraso pouco significativo no crescimento.

A partir do relato de Flavia percebemos que a prépria agcao do defeito, resulta
sempre de forma secundaria no sujeito com limitagdes organicas, isto €, ndo de
forma direta, mas de forma refletida. E esse reflexo se refere ao plano social. A
defectividade, segundo Vigotski (1997), € um conceito social. O deficiente ndo
sente diretamente sua deficiéncia, mas percebe as dificuldades que derivam da
mesma, ou seja, a limitagcdo ndo se encontra no sujeito e sim na atmosfera
externa a ele (SANTOS, 2013). Mariana se aceita como é, tem sua identidade,

suas vontades, desejos e sonhos. As dificuldades derivam de uma sociedade
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preconceituosa, imersa em discursos vazios de incapacidade em torno de

limitagdes que sdo apenas organicas.

Vale ressaltar que Mariana n&o possui atendimento educacional especializado,
na escola em questao. As caracteristicas da sindrome que afetam sua visao e
audicdo sdo acompanhados periodicamente pelos profissionais médicos. Por
nao ter déficit cognitivo, a escola considera desnecessario o acompanhamento

junto a profissional de AEE™.

Quando perguntada se a sindrome interfere de alguma forma em sua vida,

[...] s6 o fato de usar os 6culos e o aparelho de audi¢do, mas o
restante sou uma pessoa qualquer (Fala de Mariana).

Nesse sentido, a questao social pode ser uma ferramenta amplificadora ou, por
outro lado, limitante da diversidade. Se a diversidade & encarada como
“anormalidade” ou € “invisibilizada” por influéncia dos processos culturais
segregadores, que tendem a homogeneizagdo, o desfecho malquisto € o da
producdo da desigualdade em detrimento da heterogeneidade (SANTOS,
2013).

Sao as dificuldades postas pelo meio que nos circunscreve quanto a
apropriagao da cultura que nos permite alterar nossa prépria linha de
desenvolvimento, enfim, que nos possibilita criar mecanismos de
compensagao objetivando a assungdo mais plena de todas as
potencialidades do género humano (PICCOLO, SILVA, 2014, p. 01).

Com relacéo ao relacionamento de Mariana com os sujeitos da escola “Céu
Estrelado”, a mesma afirma ter uma 6tima relagdo com todos. Mariana nao
relata ter sofrido preconceitos por parte dos colegas de sala ou por qualquer
outro profissional da escola, apesar de ficar claro em seu discurso, que nao
tem muitas amizades. Foi pontuado pela crianca, durante conversa informal em

sua casa, que os alunos da sua turma sao “bagunceiros” e “desinteressados” e

0 Atendimento Educacional Especializado.
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acabam atrapalhando a aula. Mesmo diante do relatado por Mariana, a

resposta da crianca ao questionario foi,

Eu me dou bem com os meus professores e com meus colegas, falo
com a faxineira da escola, a Jerusa (Fala de Mariana).

A fala de Mariana acerca de seus colegas de sala nos remonta a ideia de que a
indisciplina € encarada por muitos profissionais como um “problema” de facil
resolu¢ao quando comparado ao desafio de incluir uma crianga “diferente” das
demais no contexto escolar. De fato, Mariana por n&o ter deficiéncia intelectual
ou outra limitagcdo organica mais complexa, ndo parece ser um “aluno-
problema” para a escola “Céu Estrelado”, mas quantas outras “Marianas” tém
seus “fracassos escolares” justificados com base nas ineficiéncias que

apresentam em seu corpo quando comparadas as outras criangas?

[...] O que esta em questdo é enxergar o outro sem reduzi-lo as
marcas de seu corpo; as mutilagbes que sofreu ou as ineficiéncias
que seu organismo expde quando comparado a outro (FREITAS,
2013, p. 17).

Parafraseando Freitas (2013), se quisermos galgar de fato por uma educagéao
que se pretenda inclusiva, precisamos mudar “nosso angulo de visao”. Pensar
nas vulnerabilidades nao sob a 6tica de “quem inclui”, mas do ponto de vista da

personagem vulneravel. Pois, como nos diz Mariana,

[...] N&o sei o que eu falaria para ele (uma pessoa que descobrisse
ter Sindrome de Marshall) porque eu me conheci assim. Mas daria o
meu exemplo (Fala de Mariana, grifo nosso).

Conclusoes

Este estudo que traz a tona uma sindrome rara a partir de uma otica socio-
histérica representa uma tentativa de superar o modelo médico-biolégico que
impera sobre o fazer pedagdgico no que tange a inclusao dessas pessoas que
nao apresentam caracteristicas fenotipicas padrdao. Nao negamos a
importancia das areas médica e biolégica, mas entendemos que a educacgao
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necessita produzir a sua propria bibliografia acerca das sindromes raras,

considerando o processo de aprendizagem e desenvolvimento das pessoas.

Nesse sentido, essa pesquisa trouxe para além do biologico, ou seja, para
além dos aspectos genotipicos e fenotipicos, a aluna Mariana. Portanto,
entendemos que considerar como ocorre o processo de aprendizagem e
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia é valorizar o ser humano em sua
constituicdo subjetiva e diversidade, para além dos déficits impostos pelos

laudos.

Por meio dessa pesquisa desenvolvida com Mariana, é possivel inferir que o
processo de inclusao dos sujeitos com transtornos globais do desenvolvimento
na escola comum €& possivel desde que eles sejam vislumbrados a partir de
suas potencialidades e os aspectos genotipicos e fenotipicos presentes nos

laudos n&o sejam focalizados a partir de uma ética limitadora.

Em suma, durante o trabalho pedagdgico desenvolvido na escola comum com
0s sujeitos publico-alvo da educagao especial sugere-se “fazer com eles” e ndo
“para eles”. Afinal, como destacam Glat e Freitas:
A deficiéncia [...] ndo pode ser analisada unicamente como uma
caracteristica intrinseca do individuo. A deficiéncia [...] € um produto
direto do tipo de relagido que se estabelece entre essas pessoas e 0s

outros membros majoritarios do grupo social, que as reconhecem e
tratam como deficientes (2002, p. 18).
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