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RESUMO

A Educacao Inclusiva tem desafios que abarcam diferentes contextos, tais como:
caracteristicas da escola, especificidades do corpo discente e efetivacao das politicas
publicas de inclusédo. Buscar-se-4 com este trabalho abordar tais perspectivas, por
intermédio de um estudo de caso realizado com uma crianca que possui uma
sindrome rara - Sindrome de Marshall. A investigacdo foi realizada em uma escola
publica regular, onde buscamos conhecer a rotina da crianca bem como analisar o
preparo dos profissionais da educacdo para lidar com as demandas da Educagéo
Inclusiva.
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ABSTRACT

Inclusive education has challenges spanning different contexts, such as
schoolcharacteristics, the student body characteristics and effectiveness of
publicpoliciesof inclusion. This work aims to address such prospects, through a case
study of achild who has a rare syndrome - Marshall Syndrome. The research was
conducted ina regular public school, where we seek to meet the child's routine as well
as analyzethe preparation of education professionals to deal with the demands of
InclusiveEducation.
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1 INTRODUCAO

A inclusdo é uma realidade emergente e urgente nas escolas comuns
regularesbrasileiras. Sao notérios 0os avancos alcancados quando se analisa o
contextohistorico da educacdo especial em nosso pais. No que tange ao
ambitolegislativo,esse progresso também pode ser percebido e ainda assim

permanecem asincertezas de como fazer a arte de incluir.

A Declaracdo de Salamanca, de 1994, diz que as escolas deveriam acomodar todasas
criancas, independentemente de suas condigbes fisicas, intelectuais,
sociais,emocionais, linguisticas ou outras. Para que isso de fato aconteca, sao
necessariasmudancas e ajustes na escola em relacdo ao que se tinha anteriormente,
tanto nasquestdes de espaco fisico e acessibilidade quanto também no preparo
dosprofissionais de educagdo para lidarem no dia-a-dia com tais condigdes.
Porém,Salamanca néo foi o ponto inicial da luta por melhorias na inclusédo de criancas

comnecessidades especiais de educacéao.

No Brasil, segundo o MEC (2007), jA em 1961, o atendimento educacional aspessoas
com deficiéncia passa a ser fundamentado pelas disposi¢cdes da Lei deDiretrizes e
Bases da Educacdo Nacional (LDBEN), Lei n° 4.024/61, que aponta odireito dos

“excepcionais” a educacao, preferencialmente dentro do sistema geral deensino.

Mesmo diante dos aparatos legislativos supracitados, a escola regular se
apresentaapta, de fato, a oferecer acessibilidade e inclusdo ndo apenas fisica, mas
educacadorealmente de qualidade? Uma vez que a escola é muito mais do que o
edificio ondeesta instalada, estdo os educadores e demais profissionais de educacéo
preparadospara atender as demandas da educacdo especial? Que tipo de preparo
relativo aeducacao inclusiva, tem sido dado na formacao inicial dos profissionais,
e,posteriormente, nas formacdes continuadas? Como lidar, no cotidiano, com

assituacoes mais raras, que fogem aos casos comuns?

Nesse sentido, esta pesquisa abre parénteses em relagdo as perguntas generalistase
foca no caso de alunos com Sindrome de Marshall. Mais especificamente um casode

uma crianga com esta sindrome no municipio de Serra, Estado do Espirito Santo.
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Antes das perguntas, € necessario saber que a Sindrome de Marshall
(SM)caracteriza-se pela presenga do nariz em sela e da miopia severa. A transmissao
€ dominante e apresenta achados como catarata congénita e surdez. De
graumoderado, a perda auditva € congénita, progressiva e com
configuragdoneurossensorial. Northern e Downs (1989); Griffith et al (1998); Annunen
et al (1999);Marwah e Josh (2005), sdo alguns dos autores que tratam em seus
trabalhos damutacédo na regido do gene COL11A1l, responsavel pela Sindrome de

Marshall.

Assim sendo, varias sao as questdes que nos instigam acerca da crianga com SM,n&o
concernente apenas aos aspectos bioldgicos, mas, principalmente no que tangea

escolarizacdo desse publico e do processo de incluséo.

A saber: que tipo de limita¢cdes uma crian¢ca com Sindrome de Marshall pode ter?Estas
limitacbes sdo presentes na crianca desta pesquisa? Como € 0 processo
deaprendizagem de uma crianca com Sindrome de Marshall? Como a escola
ondenossa crianca estuda se preparou e/ou adaptou para atendé-la? Como é
arotatividade de professores e demais profissionais da educagao que trabalham
nestaescola? Como os professores e demais profissionais da educacdo que
trabalhamnesta escola foram orientados e preparados para o atendimento a criancas

comcasos raros de necessidades especiais de educagao?

Presumimos que, durante o estudo, novas questbes surjam e pretendemos
naoapenas responder a todas elas, mas proporcionar uma reflexado incisiva acerca
doque tem sido feito em prol de pessoas com sindromes raras, tdo comuns em
nossasescolas. Pretende-se, portanto, ouvir a voz de sujeitos que durante séculos

foramnegligenciados em nossa realidade educacional brasileira.

2 CONSIDERACOES METODOLOGICAS
2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender como se dao os processos de ensino de aprendizagem de umacrianca

com Sindrome de Marshall na escola regular.



2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Analisar como tem sido feita a inclusdo da crianca com SM na escola
investigada,

e analisar como é a interacdo da crianca com Sindrome de Marshall forada
escola.

e analisar a formacao inicial e continuada dos profissionais de educagédono que

tange a educacao inclusiva.

2.3 METODOLOGIA

Para responder as questdes ja citadas na introducdo deste trabalho, sera feita
umavasta revisdo de literatura bem como um estudo de caso na escola onde a

alunaencontra-se matriculada.

Assim sendo, a pesquisa bibliografica, “constitui-se o procedimento basico para
osestudos monograficos, pelos quais se busca o dominio do estado da arte
sobredeterminado tema” (CERVO; BERVIAN; SILVA, 2007, p. 61).

Esta metodologia de pesquisa serd usada principalmente para fundamentar
adescricdo mais detalhada da Sindrome de Marshall, assim como para elencar
asacoes, leis e politicas publicas de inclusdo voltadas para os individuos

comnecessidades especiais.

Sobre o estudo de caso,

[...] trata-se de uma abordagem metodoldgica de investigacdoespecialmente
adequada quando procuramos compreender, explorarou descrever
acontecimentos e contextos complexos, nos quais estdosimultaneamente
envolvidos diversos fatores (ARAUJO et al, 2008).

Yin (2005) comenta que a pesquisa na forma de estudo de caso inclui casos unicose

casos multiplos — ambos como variantes dos projetos de estudo de caso. O
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autorconsidera que o estudo de caso Unico é eminentemente justificavel
guandorepresenta: (a) um teste crucial da teoria existente; (b) uma circunstancia rara
ouexclusiva, ou (c) um caso tipico ou representativo, ou quando 0 caso serve a

umpropaosito (d) revelador ou (e) longitudinal.

A metodologia supracitada sera utilizada para relatar o cotidiano da crianca
comSindrome de Marshall, mostrando o quanto a sindrome pode ou nao interferir
emsua rotina e principalmente a relacdo da escola com as hipotéticas
necessidadesespecificas desta crianca. Evidentemente, tratard também da
sociabilidade e dashabilidades da crianca.

3 BREVE HISTORICO DA EDUCACAOQ INCLUSIVA

As Ultimas décadas apresentaram avan¢o mais significativo no que diz respeito
aeducacdo especial na perspectiva de educacdo inclusiva. Ressalta-se a
Declaragdode Salamanca (1994), que se tornou um marco importante para a
construcéo deculturais inclusivas ja que, de certa forma resulta de “[...] lutassociais
empreendidaspelas minorias e seus representantes, na busca da conquista do
exercicio de seudireito ao acesso imediato, continuo e constante ao espagco comum
da vida emsociedade” (ARANHA, 2000. p. 3).

Como a escola faz parte da sociedade que a rodeia, ela ndo pode isentar-se
dasnecessidades do coletivo. Portanto, este acesso imediato, continuo e constante
aoespaco comum da vida em sociedade, passa, primordialmente pela
escola,envolvendo ai ndo apenas sua estrutura fisica, mas também a da formacao

epreparacao dos profissionais que ali trabalham.

Formacdo que, alids, € ideia compartilhada por Sisto, Oliveira e Fini (2000),
quedestacam que a qualidade dos professores é um fator relevante para o
aprendizadoe para a construcdo da personalidade de seus alunos, enquanto
aprendizes. Assituacdes com as quais os professores se deparam hodiernamente,
devem seconfigurar como um desafio, desenvolvendo uma postura investigativa a

respeito do mundo ao nosso redor, tornando-se efetivos pesquisadores, como sujeitos
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ativos ecapazes de transformar a sua realidade. E importante, para tanto, que eles
sequestionem sobre a sua propria pratica e que estejam inteirados da necessidade

deuma formacéao continuada que surge, ou deveria surgir (CARVALHO, 2009).

3.1 ASPECTOS HISTORICOS E LEGAIS

Fazendo uma breve contextualizacdo, a primeira referéncia que se tem sobre
umainstituicdo que se preocupe com aqueles que tém alguma deficiéncia néo
erarelacionada diretamente a educacdo, mas sim a um tratamento baseado
naalimentacdo e contato com a natureza, considerando a deficiéncia do ponto
devistada medicina (RODRIGUES, 2008).

No que tange aos aspectos legais, a Lei 4.024, de dezembro de 1961, constitui
aprimeira referéncia sobre a educacdo voltada para o publico com
necessidadeseducativas especiais. Ressalta-se o artigo 88 que afirma que “a
educacéao deexcepcionais deve no que for possivel enquadrar-se no sistema geral de
educacdo,a fim de integra-los na comunidade”. Praticamente a educagao voltada para
os“excepcionais” ficava a cargo de instituicbes assistenciais e/ou religiosas.
Destaquepara a criacdo da Sociedade Pestalozzi em 1930 e a APAE em 1950
(SOARES,2009).

A Lei n° 5.692/71 altera a LDBEN de 1961, e define “tratamento especial’ para
osalunos com “deficiéncias fisicas, mentais, os que se encontram em
atrasoconsideravel quanto a idade regular de matricula e os superdotados” (MEC,
2007).

O préprio Ministério da Educacdo reconhece que, devido a falta de um conjunto
deagcbes de regulamentacdo, o texto acabou por intensificar a segregacao,

“reforcandoo encaminhamento dos alunos para as classes e escolas especiais”.

Na atual Constituicdo Federal (1988), os artigos 205 até 214 sdo 0s que tratam
daeducacdo e estes ndo falam diretamente da Educacao Inclusiva porque parte

doprincipio de que a educagao €& “direito de todos”. A partir desta data,
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acontecemeventos que vao influenciar a elaboracdo das diretrizes que
regulamentardo, a partirde 1996, a educagé&o no Brasil. Dentre estes eventos,destaca-
se 0 que deu origem a Declaracédo de Salamanca, de 1994, que dizqueas

escolas deveriam acomodar todas ascriancas,independentemente

de suas condigdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais,linguisticas ou outras.

A Lei 9394 de 1996 avancou muito neste tema, dedicando um capitulo no
qualespecifica agdes, e responsabilidades no tocante aos alunos “com
deficiéncia,transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacado”,nomenclatura esta ja incluida pela lei 12.796, de 2013, assim como
tambémprescreve capacitacdes profissionais para 0s que estdo diretamente
envolvidos nosprocessos de ensino e aprendizagem do alunado com necessidades

educativasespeciais.

Por intermédio de estudos realizados como os de Simdes; Vieira (2014), Jesus(2012),
verificou-se que a politica estadual ndo difere muito da proposta na LDBvigente, mas
percebe-se também a necessidade de formacédo mais abrangente equalitativa para
atuar nesta area da educacéo.

A questéo da formacao adequada dos profissionais da educacgéao, torna-se aindamais
importante quando analisadas situagfes de sindromes mais raras como aSindrome

de Marshall, por exemplo.

4 SINDROME DE MARSHALL

A Sindrome de Marshall (SM) caracteriza-se pela presenca do nariz em sela e
damiopia severa. De grau moderado, a perda auditiva é congénita, progressiva e
comconfiguracao neurossensorial (NORTHERN; DOWNS, 1989). Griffith et al (1998);
Annunenet al (1999); Marwah e Josh (2005), sdo alguns dos autores que tratam em
seustrabalhos da mutag&o na regido do gene COL11A1, responsavel pela Sindrome

de Marshall.

Griffith et al (1998), também é o autor que trata da similaridade do fendtipo
daSindrome de Marshall com outras sindromes, especialmente a sindrome de

Stickler,devido a sobreposicdo de suas caracteristicas. Mas ele mesmo aponta
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diferencasentre elas e a necessidade de uma avaliagdo acurada para que nédo haja

equivocono diagndéstico.

Santos (2014) relata que mutacdes no gene COL11A1l podem alterar a producéo
decoldgeno resultando nas caracteristicas da Sindrome de Marshall. O fendétipo
descrito pela literatura disponivel inclui: miopia severa, nariz “em sela”,perdaauditiva
congénita e hipoplasia médio facial (o centro da face desenvolve-se maislentamente
do que os olhos, testa e do maxilar inferior). Outras caracteristicassecundarias
incluem displasias ectodérmicas: pele flexivel (frouxa), unhas em formade “colher”,
esclera azul, idade 6ssea acelerada, torax estreito, escoliose, testaproeminente,
problemas respiratérios, dificuldades na alimentacédo, arcopalatino elevado, falanges

médias das maos anormais, pés longos, calcanharesproeminentes, retardo
psicomotor, retardo no crescimento, orelhas pequenas,hipertelorismo, micrognatia
dentre outras caracteristicas. Raros casos de Marshallincluem deficiéncia mental,
descolamento da retina e fenda palatina (MARWAH; JOSHI, 2005, apud MANGA;
SANTOS, 2014).

E o gene COL11A1 que influencia diretamente na producdo de parte
importanteocolageno que aparece em varias partes do corpo. (PAULA et al, 2010,
apud MANGA; SANTOS, 2014). Griffith et al (1998), complementa a diferenciacdo
entre Marshall e Stickler dizendoque a sindrome de Stickler exibe heterogeneidade de
locus, com mutacgdesidentificadas e mostradas em pelo menos trés genes diferentes,
COL2A1, COL11A1 e COL11A2.

5 ESTUDO DE CASO

Uma vez ja explicada a metodologia de estudo de caso, nos topicos
anteriores,conforme Yin (2005) e Araujo et al (2008), a utilizacdo desta metodologia
se dara através de entrevistas com a mae, a medica geneticista e a diretora da escola,
apartir das quais foi feita uma descricdo e andlise do caso de uma crianga,
nomunicipio de Serra, estado do Espirito Santo, portadora da Sindrome de
Marshall,objetivando perceber o quando a sindrome influencia em sua rotina escolar,

e qual osubsidio técnico e tedrico dos agentes escolares para o atendimento e
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sugestionarpossiveis melhorias neste ambito. Procedimento costumeiro no estudo de
caso, acrianga ndo sera identificada, sendo chamada doravante de “a crianga”,
"nossacrianca”, “a aluna”. Também a escola, que é da rede municipal, sera citada
apenascomo “escola”.Inicialmente, foi pedido aos pais e a médica geneticista que

fizessem, de formaespontanea, relato sobre a criancga.

5.1 RELATO DA MAE

Foi relatado pela genitora que nao houve uma gestacdo tranquila, pois
qualqueresforco fisico apresentava sangramentos, (ela relata que ficou menstruada
por todoo periodo da gestacéo). O parto foi normal.A mée cita que a crianca, em seu
tempo livre, gosta de ler e criar historias. Ela ndogosta de tirar notas ruins na escola,

traca como objetivo estudar linguas e formar-seno curso superior de medicina.

Algumas das preocupacdes da genitora se devem a exposicao de sua filha aopublico
e por isso, ndo gosta de receber visitas em sua residéncia. A mae relata termudado o

trajeto para a escola, para evitar constrangimento para a crianga.

A genitora relata que foi informada que a crianga ndo menstruaria e nao teriaformacéo
da arcada dentaria, o que ndo se concretizou. Ela produz menos 25% desuor e
apresenta hipoglicemia.

5.2 RELATO DA GENETICISTA

A geneticista relata que identificou a sindrome devido as alteracdes genéticas comoos
olhos, pés e maos grandes e por ter dois pacientes com essa sindrome, sendoum

caso de pai e filha que vivem na regido noroeste do estado do Espirito Santo.

Segundo ela, o pai apresenta auséncia da visdo, e, em idade mais avancada,
podeocorrer a perda da visdo e audicdo também para a filha, ja que é uma
caracteristicada doenca.
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5.3 RELATO DE FUNCIONARIOS DA ESCOLA

A diretora da escola explicou que ndo possui laudo relatando que a menina tem
essasindrome rara. A Unica informacéo disponibilizada pela mée na ficha de matricula
éum laudo do oftalmologista sobre a miopia. Segundo a secretaria da escola a
criancando gosta de amizades com outras criancas. Ela gosta de pessoas mais
velhas. Umdos amigos fiéis dela na escola € a zeladora e outro € o guarda, que sao
seusamigos inseparaveis. A secretaria relatou que ela é muito timida, mas que é

muitocomportada e que ndo da trabalho algum para a escola.

Além dos relatos espontaneos foram feitas perguntas que foram respondidas

pelosmesmos atores e também pela propria crianca.

5.4 QUESTIONARIO

Além dos relatos acima, foram feitas perguntas especificas, conforme a seguir.Foi
perguntado a méae que tipo de limitacbes e caracteristicas da sindrome a
criancaapresenta e como a escola havia se preparado para atendé-la. A mée

respondeuque nao foi necesséaria nenhuma adaptacéao.

Uma vez que ela ndo possui limitagcdes e que as caracteristicas daSindrome
de Marshall presentes nela se resumem a auséncia da cartilagemnasal, peito
de pombo, alta miopia, perda razoavel da audi¢do, olhosgrandes, maos e pés
grandes, nao foi necessaria nenhuma adaptagdoporque a crianga nao
necessita de ajuda especial (Fala da mée da crianca).

Para a diretora da escola foi perguntado sobre a rotatividade de professores edemais
profissionais da educacao que trabalham na escola e como os professores edemais
profissionais da educacéo que trabalham nesta escola foram orientados epreparados
para o atendimento desta crianga e, por extensdo, de outras possiveiscriangas com
casos raros de necessidades especiais de educacao, incluindo ai aprofessora de
Educacdo Especial. Em sua resposta a diretora confirmou adesinformagdo e
despreparo relativos a Sindrome de Marshall.

Pela manha o quadro é efetivo, mas como ela esta no 7° ano, s6 ha trésanos

ela esta no periodo da manha, basicamente com os mesmosprofessores. O
quadro da tarde é todo de Dts, o que significa dizer gquemuda anualmente. Os



16

professores ndo foram preparados para atender,porque muitos nem sabem
da existéncia da SM (Fala da Diretora daEscola).

Foi ainda perguntado a diretora se hd e que tipo de formacdo continuada a
entidademantenedora desta escola tem feito relativa ao atendimento a criancas em
situacdosemelhante a desta crianca e também se existe alguém na escola que ainda

esta l14,desde o ingresso da aluna na escola. A resposta foi negativa.

Ndo tem sido feita nenhuma formacdo especifica, pois ndo conhecem
aexisténcia da SM. Quanto a permanéncia de professores, a resposta ja
foidada anteriormente: pela manhd o quadro é efetivo, mas como ela esta
no7° ano, s6 ha trés anos ela esta no periodo da manhd, e o quadro da tarde
étodo de professores contratados (Dts) (Fala da Diretora da Escola).

Novamente em contato com a mée, foi perguntado como foi o diagndstico daSindrome
e 0 que aconteceu dali em diante, como foi a evolu¢édo dascaracteristicasda sindrome
e suas implicacdes em relacdo a crianca, nos aspectos cognitivo, fisico,biolégico e

social. Ao que a mae respondeu detalhando que:

No cognitivo ndo houve mudanca, comecou a ler aos sete anos, faz asatividades de
Educacéo Fisica apesar de queixar-se de dores, ainda que ndo sejamsuficientes para
gue deixe de fazer a aula, apresenta ser uma meninatranquila, mas apresentava uma
face diferente, como o nariz e com o passar dotempo tornou-se com aparéncia normal.
Sua primeiramenstruacaoocorreu aos 12 anos e naquela data (maio de 2015), a
meninaestava com doze anos e dez meses. Quanto ao diagndéstico, eu ja percebiaque
ela era diferente desde o nascimento, mas s6 aos 6 anos foidiagnosticada, por
insisténcia minha, pois ela ndo me conformava com aaparéncia diferenciada da minha
filha. O diagnéstico foi através de um raio xda face e das maos e pés e orientada pela

geneticista (Fala da mée dacrianca).

Quando perguntada a respeito da adaptacédo da crianca a creche e sua interacdo com
outras criancas, a mae relatou que a socializacdo nunca foi uma

dificuldadeapresentada pela aluna naquela época.

No periodo da educacdo infantii ndo apresentava dificuldade de adaptacéoe
socializagdo tanto com alunos quanto com professores (Fala da mae dacrianga).
Ainda foi perguntado a diretora da escola como é o atendimento a outros alunos
comnecessidades especiais de educacéo e se a escola é poélo de Educacao Especial.
Aoque ela respondeu que poderia estar em um estagio melhor, uma vez que

ademanda existe.
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A escola tem cadastrados varios alunos com necessidades especiais, masha
apenas um profissional para atendé-las, sendo assim é pélo, devido asua
caréncia, apenas no nome, apesar de receber alunos das redondezasque
necessitam de acompanhamento. Ainda assim, a escola é pélo paraaltas
habilidades, atendendo-os mais condizentemente (Fala da Diretora
daEscola).

6 CONSIDERACOES FINAIS

Quando iniciada esta pesquisa, os componentes do grupo entendiam que erapossivel
gue suas expectativas em relacéo a inclusdo de alunos com Sindrome deMarshall na
escola comum pudessem encontrar cenario de pouco conhecimento edespreparo por

parte dos atores envolvidos no processo ensino-aprendizagem.

Entretanto, o resultado foi muito mais abrangente. Primeiro porque percebeu-sequea
falta de formacdo dos profissionais de educacdo ndo €, ainda, condizente com
ademanda nem mesmo para situacbes e sindromes mais comuns, muito menos

paraMarshall e outras sindromes também raras.

Percebemos que o fato deve-se a uma série de questdes que inclui, por exemplo,
afalta de oferta desta preparagcdo ja na formacdo inicial, a falta de
formacaocontinuada, na esséncia da palavra, relativa a educacao inclusiva, politicas
publicasque aparentam ter foco muito maior na contencdo de despesas do que na
qualidadedo atendimento a estes alunos e até mesmo a falta de interesse de parte

dosprofissionais em capacitar-se para atender este publico-alvo.

Também foi interessante notar que, no caso de nossa crianga, suas
caracteristicaspeculiares foram preponderantes para que a falta de preparo no seu
atendimentondo fosse tdo duramente sentido, uma vez que ela praticamente néo
precisa deadaptacfes ou de tratamento especial. O que também n&o significa que
outroseventuais casos de Sindrome de Marshall, tenham atendimento satisfatorio

mesmoem condi¢des analogas.
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Evidentemente, esta pesquisa nao responde todas as indagagbes que ainda
podemser feitas em relagdo ao tema, mas ajuda a refletir para a otimizacdo da
formacdotanto inicial quanto continuada para que os profissionais da educacédo

possam setornar capacitados e/ou especializados a lidar com novos desafios.
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