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Resumo

Discutimos elementos da Monografia de Conclusao de Curso de Fernandes com opi-
nioes de seu orientador (Stobdus), centrando em interfaces com a Educacao Especial/
Inclusiva, apontando elementos anatdmico-funcionais da Sindrome, revisando difi-
culdades encontradas na inclus@o desta crianca na Rede Regular de Ensino, através
de entrevista com sua mae e sua professora.
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Goldenhar Syndrome and full inclusion

Abstract

We discuss the information included in Fernandes’ Monograph and opinions of
his advisor (Stob#us), centered in interfaces with Special Education/Full Inclusion,
pointing anatomic-functional elements of this Syndrome, reviewing difficulties en-
countered in full inclusion, by an interview with his mother and teacher.

Keywords: Goldenhar Syndrome; Special Education; Full Inclusion.

Aspectos anatdmico-funcionais

Encontramos poucos autores que estudam esta malformacao. Para Pinhei-
ro, Aratjo, Oliveira e Sampaio (apud PINTO, ARAU]JO, SOUSA e CHIARI, 2007, p.
142), “a Sindrome de Goldenhar ¢ uma anomalia congénita rara, caracterizada por
alteracoes oculares, auriculares e vertebrais, frequentemente associadas a outras mal-
formacoes congénitas viscerais ou faciais”, e (p. 142):

Acredita-se que a Sindrome de Goldenhar faca parte de um qua-
dro clinico mais complexo de anomalias de primeiro e segundo
arcos branquiais, o qual € mais comumente conhecido como es-
pectro oculo-auriculo-vertebral e ¢ caracterizado pela presenca
adicional de dermoéides epibulbares.

Pinheiro et al. (apud PINTO, FIGUEIREDO e GUARIENTI, 2004, p. 26)
escrevem que “a incidéncia da Sindrome de Goldenhar situa-se entre 1em 3.500 ¢ 1 em
26.000 nascimentos”, e que:

Em 1881, o primeiro caso foi descrito por Von Arit. A Sindrome
foi caracterizada por Goldenhar (1952/1953), em detalhe, rece-
bendo seu nome, em 1963. Gorlin et al., em 1963, sugerem o nome
sindrome 6culo-auriculo-vertebral (OAV), incluindo anomalias
vertebrais como caracteristicas dessa Sindrome.

Tasse et al. (apud PINTO, ARAUJO, SOUSA e CHIARI, 2007, p. 142) di-
zem que a “incidéncia varia em uma faixa de 1 para 5.600 recém-nascidos. A relacio
entre meninos e meninas portadores da Sindrome ¢ de aproximadamente 3:2. A fre-
qiiéncia em relacio aos lados afetados (direito versus esquerdo) é de 1:1”.

Silva e Penido (apud PINTO, FIGUEIREDO e GUARIANTE, 2004, p. 26)
destacam que “os principais defeitos encontrados nesse conjunto de malformacoes
sdo devidos principalmente a erros de morfogénese do primeiro e segundo arcos
branquiais, acompanhados em alguns casos de malformacoes das vértebras e/ou dos
olhos™.
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Smith (1985 p. 511) diz que “a etiologia é desconhecida. Afeccdo de carater
quase sempre esporadico. Calcula-se que a incidéncia em outros parentes de primeiro
grau esteja em torno de 2%, se bem que os parentes apresentem as vezes manifesta-
coes discretas desta afeccdo”.

Segundo Mocelin, Capasso, Catam, Gasperin e Junior (1998, p. 77), “as ma-
nifestagdes sao usualmente mais severas quando a heranca é paterna, autossdmica
dominante, [...| evidéncias da heterogenicidade genética”.

Estudos em modelos animais sugerem que a Sindrome de Goldenhar surge
por uma disrupcao vascular no embrido, entre 0 35° ¢ 40° dia de gestacio. A disrupcao
impede a morfogénese correta das estruturas derivadas do primeiro e segundo arcos
branquiais, resultando no quadro clinico presente ao nascimento.

Afirmam Pinheiro et al. (apud PINTO, ARAUJO, SOUSA e CHIARI, 2007,
p.142):

As causas mais comumente relatadas sao: anormalidades cro-
mossomicas, distarbio na migragao das células neurais, diabe-
tes materna, fatores ambientais durante a gravidez e ingestao de
drogas pela mae, tais como: cocaina, talidomida, acido retinéico
e tamoxifen.

Conforme Sanvito (1997, p. 206):

O complexo sintomatologico, conhecido como sindrome de
Goldenhar, tem como caracteristicas essenciais: 1) nos olhos:
dermoide epibulbar e/lipodermoide; 2) nas orelhas: apéndices
dérmicos pré auriculares e fistulas cegas na regido do pré-trago;
3) anomalias vertebrais: hemivértebra, fusio de vértebras cer-
vicais. Outras manifestacdes embora menos constantes, podem
ser encontradas no quadro clinico: assimetria craniana, bossa
frontal, coloboma, microftamia, microcomea, catarata polar,
atresia das narinas, hipoplasia mandibular, paralisia facial, im-
plantacio baixa dos cabelos, malformagoes cardiacas e das ex-
tremidades. Retardo mental moderado pode ocorrer em 10% a
209% dos casos.

Quanto a evolucao, Smith (1989, p. 511) escreve que:

A cirurgia pléstica esta definitivamente indicada. A maioria dos
pacientes possuem inteligéncia normal. Os casos de oligofrenia
acompanham-se geralmente de microftalmia. A acuidade audi-
tiva deve ser examinada desde cedo.

Convém destacar que as limitagdes que podem ser manifestadas nesta
Sindrome nio podem ser ignoradas ao levarmos em conta seu processo educacional.
Durante esse periodo, ¢ importante lembrar de suas dificuldades, para minimiza-las,
e que o professor utilize recursos adaptativos que estimulem todos os sentidos e des-
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pertem, no aluno, uma possibilidade de ampliar seus horizontes, em busca da supe-
racdo de suas proprias limitacoes, lembrando sempre de que cada individuo ¢ tinico,
independente de sua deficiéncia ou dificuldade, com oportunidades para seu desen-
volvimento.

A chegada de uma crianca especial

Kortmann (apud STOBAUS e MOSQUERA, 2006, p. 222) lembra que as
pessoas constroem o sonho de constituir familia, desejando a chegada de filhos com
grandes expectativas idealizadas. Porém, as vezes esta etapa requer envolvimento
maior quando trata-se de crianca especial, entao, para recepcioné-la, ¢ preciso que se
constitua uma ‘familia especial’, pois “crescemos e resolvemos trocar os bonecos por
um boneco(a) de verdade, porque sonhamos em construir familias, sonhamos com
nossos filhos de verdade”.

Incertezas e questionamentos sdo inevitaveis quando pais deparam-se com
filho que ¢ diferente: por que comigo?, que eu fiz de errado?, que vai acontecer daqui
pra frente? Ha muitas vezes a negacio inicial deste filho ‘diferente’, superada pela
posterior aceitacdo, pois ja existem recursos e apoio de equipes multiprofissionais
especializadas.

Convém salientar que, inegavelmente, a familia ¢ a principal fonte de
desenvolvimento de seu filho e seu papel ¢ primordial e intransferivel, porém uma
equipe multiprofissional oportuniza-a descobrir como estimula-la: fonoaudiologos,
psicologos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, psicomotricistas e pedagogos,
entre outros.

Destacava Brandao (apud STOBAUS e MOSQUERA, 2006, p. 223):

O trabalho da estimulacao precoce atua sobre o desenvolvimen-
to da crianca, visando auxiliar as modificacoes fisicas e intelec-
tuais do portador de necessidades especiais, por meio de inter-
vengodes adequadas desde os primeiro dias de seu nascimento.
Seu objetivo principal estd, entretanto, mais centrado na familia
e na relacio desta com o recém-nascido, do que em técnicas de
bombardeio sensorial, destinados, supostamente, a desperta-lo.

A Estimulacao/Intervencao Precoce deve acontecer desde o nascimento e
diagnostico, dando inicio & Educacao Infantil, entre os zero e trés anos e onze meses,
para todos com dificuldades de aprendizagem, que seja a mais produtiva possivel,
lembrando das denominadas janelas de oportunidade, em termos de desenvolvimento
neurologico. Devem ser muito bem trabalhadas diversas formas de estimulacdo/inter-
vencao, visando também conhecimento de si e de mundo, pois, no decorrer da trajeto-
ria dessa crianca, além das limitacoes que ela traz consigo, sdo enfrentadas inameras
barreiras que dificultam seu desenvolvimento psicossocial, e, uma delas ¢ a inclusao
numa escola, preferencialmente na Rede Regular de Ensino, conforme preve a lei.
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Inclusdo educacionadl

A discussido, num ambito geral, em relacdo a inclusio, amplia-se ultima-
mente, sendo aspecto positivo tanto para a Educacio quanto para insercdo social.
Independente do grupo social, cada pessoa tem diferentes opinides, interesses e ne-
cessidades, entretanto é fundamental que aprendamos a conviver em diversidade.

A Constituicio da Repuablica (BRASIL, 1988) em seu art. 208, inciso V,
preveé o “acesso aos niveis mais elevados do ensino, da pesquisa e da criacao artistica,
segundo a capacidade de cada um”. Percebemos capacidades e ritmos diferenciados
individuais, que precisam ser respeitados, nao tratando-se somente de deficiéncia,
mas também individualidades a serem entendidas/atendidas. A Declaracio de Sala-
manca (BRASIL, 1994) também direciona para este entendimento/ atendimento.

Recordemos, entretanto, que leis ndo garantem tudo. Perguntariamos: de
que adiantam tantas leis quando nido ha recursos para superar simples barreiras ar-
quitetdnicas, atitudinais e sociais? Como propor uma nova forma de atendimento
sem uma continuada qualificacio profissional dos professores? Como atender espe-
cifica e qualitativamente a crianca especial levando em conta o ntimero excessivo de
alunos em uma sala de aula?

Recordamos Camacho (apud STOBAUS e MOSQUERA, 2006, p. 11),
quando afirmava que:

Assumir a diversidade supoe reconhecer o direito a diferenca
como enriquecimento educativo e social. Assumir a diversida-
de implica uma virada profunda nos modos convencionais de
pensar e atuar, de fazer educacio, politica e reforma educativa.

Numa otica escolar mais ampla, diversidade significa saber romper com
esquemas tradicionais, para desenvolver o que realmente somos capazes de fazer, o
que Vygotsky sempre disse: desenvolver a ZDP- Zona de Desenvolvimento Potencial.
O importante ¢ organizar situacoes de ensino, de tal forma que seja possivel perso-
nalizar experiéncias de aprendizagem, isto ¢, conseguir o éxito de interacao/partici-
pacdo de todos alunos, sem perder de vista necessidades individuais. Quanto mais
flexivel essa organizagdo, mais facil sera a incorporacao docente no apoio a dindmica
de sala de aula, facilitando o processo de aprendizagem discente. Quem sabe um dia
também possamos considerar que pais tém muito a ensinar e aprender dentro da sala
de aula (com seus filhos e os dos outros).

Porém, inclusdo nio restringe-se somente a sala de aula e a disponibilidade
docente, também a preparacio global (em termos de inclusividade) de quem atende
(ounio) a crianga e sua familia, para efetiva inclusio em escola regular, processo que
ndo se da rapidamente, sendo necessario um acompanhamento, preparagao e avalia-
cdo através de multiprofissionais especializados.

Revista Educacdo Especial | v.27 | n. 48 | p. 53-64 | jan./abr. 2014

Santa Maria

Disponivel em: <http://www.ufsm.br/revistaeducacaoespecial>

57



Claus Dieter Stobdus — Carla Rejane Crixel Fernandes

As criticas, em relac@o as escolas especiais, seriam mais por serem vistas
como uma forma de segregacio ou por desconhecimento de seu trabalho, porém nao
podemos esquecer os beneficios dessa instituicao, que busca um fazer pedagogico
voltado para a construcdo da autonomia dos seus educandos, em um ambiente de
socializacdo que respeita ritmo e tempo.

Essa organizacdo escolar vai de encontro a idéia de inclusio, na qual o alu-
no incluido deve ter direito a adaptagdes curriculares quase que de forma individuali-
zada, a uma avaliacdo diferenciada em que aspectos qualitativos sobreponham-se aos
quantitativos, e o professor precisa saber identificar as necessidades especiais para
implementar respostas educativas para estas necessidades, visando a atuagio inten-
cional e organizada nos processos de aprendizagem, com estratégias de flexibilizacao
¢ praticas pedagogicas alternativas.

A investigacdo

Fernandes (2008) fez estudo de caso qualitativo, com entrevista 4 mie e
a professora de um aluno com Sindrome de Goldenhar, entdo com 6 anos e 7 meses,
incluido na escola em que trabalha.

Da entrevista com a mae, destacamos: “a gravidez foi 6tima, [...] parto via
cesaria”. Quando soube que algo nio estava bem, referiu: “o mundo caiu sobre a minha
cabeca, quando me trouxeram ele todo inchado, todo torto, a pele dele cheia de man-
chas, eu ndo toquei so dizia ‘leva, leva, leva’, [...], sem uma orelha, nao tinha o globo
em um olho e no olho bom faltava a janelinha, a testa era pra fora. Em seguida que ele
nasceu ele teve uma convulsao”.

Lembrando Kortmann, expectativas de ter um filho ‘normal’ podem nio
concretizar-se, e estresse e desconhecimento podem impedir até correto atendimento
maternal inicial. Somente ficou mais tranquila quando, “[...] internado na UTI 40 dias,
[...] veio a geneticista, fez perguntas e pediu para reunir nossas familias, para ver se
achava algo, ndo achou nada e foi ai que ela fez o diagnostico”.

Conforme relatorio médico, disponibilizado pela mae, o menino nasceu de
parto cesareo na 39* semana de gestacdo, pesando 2755g, com 49cm de comprimento
e o perimetro cefalico de 36cm. O indice APGAR foi 8 no primeiro e no quinto minuto.
Apresentou dificuldade para respirar logo apos o nascimento, tendo sido utilizada
ventilacdo mecanica por alguns dias. Foi avaliado por diversos especialistas: oftal-
mologistas, neurologistas, otorrinolaringologistas, fonoaudiologos, cardiologistas,
radiologistas e geneticistas. Nos exames realizados foram observadas as seguintes
alteracoes:

- Olho esquerdo: cavidade anoftalmica, aparentemente sem a presenca de
cistos.

Revista Educacdo Especial | v.27 | n. 48 | p. 53-64 | jan./abr. 2014
Santa Maria
Disponivel em: <http://www.ufsm.br/revistaeducacaoespecial>

58



Sindrome de Goldenhar e a educacdo inclusiva

- Olho direito: colboma da palpebra superior direita: microftalmia com
opacificacio da cornea; presenca de dermoide corneano; movimento de
busca e reflexo orbicular presentes; polo posterior preservado, sem alte-
racoes significativas.

- Nariz: ponte nasal alta; estenose da coana direita.
- Regio oral: laringomalacia; presenca de refluxo gastro-esofagico
- Orelha esquerda: presenca de trés apéndices pré-auriculares.

- Coracio: discreto sopro sistolico secundario a leve estenose da art. pul-
monar.

- Coluna: fosseta na regiao sacral; malformacao vertebral ao nivel da tran-
si¢ao toraco-lombar (provavel fusao vertebral).

- Avaliacao neurologica: diminuicao dos reflexos e hipotonia.

- Tomografia computadorizada: sem malformacoes do sistema nervoso
central.

Em relacio ao desenvolvimento global do menino a mae conta:

ainda na UTI ele fez cirurgia com oftalmologista para fechar a
palpebra. [...] dificuldade [...] quando foi para casa. Nao tinha
ninguém para ajudar, era eu sozinha para tudo e a minha cabe-
¢a ndo ajudava, era que nem um novelo de linha, nio entendia
nada. Na primeira semana eram 7 médicos, 4, 5 médicos por se-
mana, fora os atendimentos, sendo que a gente nao sabia onde
procurar os atendimentos, nao sabia nada, sai procurando par-
ticular, procurei terapeuta ocupacional e a fonaoudiologa, de
cara, o fisioterapeuta foi mais tarde, porque tinha que aprender
asugar.

Relatou:

o ofalmologista disse que de 15 em 15 dias, teria que ir no con-
sultorio particular dele, ele botou um silicone onde nao tem o
globo, depois passamos a ir de més em més e apos dois anos ele
colocou um balonete. Esse balonete tem uma valvula por debai-
xo da pele, e de trés em trés meses 0 médico coloca 1 ml de soro
fisiologico para o balonete crescer de tamanho, hoje ele tem 13
ml e meio de soro fisiologico. Entdo o oftalmologista falou que
parece que ele vai parar de colocar soro fisiologico porque o ba-
lonete ja ta de bom tamanho. Esse médico pede todos os anos
[...] tomografia para ver o desenvolvimento do globo, do buraco
do olho, para ver como ¢ o tamanho, que esta bom, que esta se
desenvolvendo bem, porque ele tem que acompanhar o outro
olho. Agora a gente talvez vai colocar a ortese, para estética.
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Quanto ao quadro osteo-articular e neurologico disse:

fez a cirurgia da coluna com 3 anos e 2 meses, foi retirado um
pedaco da minha bacia, dai nos dois entramos na sala de cirur-
gia, a coluna tem um acompanhamento até os 18 anos. De 6 em
6 meses, a gente tira um raio X, ele tem um acompanhamento
bom, esta dando tudo certo. Na parte neurologica ha ressonan-
cias do cranio de 2 em 2 anos, os encefalogramas, também de 2
em 2 anos.

Caminhou por volta dos 3 anos. A terapeuta ocupacional usou um método
para caminhar, porque os pais viam que nao caminhava por inseguranca, como ele
enxergava pouco e tinha desequilibrio do lado direito e mais a visdo, destacando a
mie que "eu sentia que ele nio tinha seguranca, dai em casa eu pegava um pano, es-
timulava muito em casa”. Com 3 anos e 9 meses fez a primeira cirurgia do pé, com 4
anos e 5 meses fizemos nova cirurgia, agora anda bem melhor, apos fisioterapia. Boa
equipe multiprofissional, intervindo precocemente, ocasiona excelentes resultados.

Em marco de 2006, entrou na pré-escola, “[...|, dai me disseram que nao
levasse mais mamadeira mas caneca, colocava caneca mas também a mamadeira na
mochila, quando saia da escola sentava na calcada e dava 4gua na mamadeira escon-
dida da professora”.

Como a Sindrome atinge mais ossos da face, em especial ao redor dos olhos
e ouvidos, nos primeiros meses o médico mandou para fonoaudiologa realizar o exa-
me audiologico (Teste Bera), ja realizou 9 vezes. Identificaram que, apesar de que
“escuta tudo, sabe 0 som do carro, do portdo”, aos trés anos colocou aparelho auditi-
vo, oculos, ‘aparelho’ no céu da boca que estava cada vez mais concavo, logo a seguir

realizou uma cirurgia.

Fonte: fotos da crianca, apos a cirurgia, com expansor de mandibula.

Mais especificamente, sobre dificuldades na inclusao escolar, a mae relata
que:

A escola foi muito importante, pelo convivio com as criangas.
Com cinco anos, apos dois anos em que ele ficou na escolinha,
aprendeu a tomar agua sozinho, comecou a ir ao banheiro sozi-
nho, conhecia todos os ntimeros e a maioria das letras, escrevia
0 nome, estava bem mais interessado: se estda no 6nibus ou em
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qualquer lugar, com a placa do carro ou um lugar qualquer, em
determinada palavra, demonstrado quando aponta com o de-
dinho sobre elas, quando pede por exemplo agua, diz ‘A’, para
mamde ¢ ‘mama-mama’, pega pela mao e leva a pessoa, fala A, E,
L, O, U e a palavra ‘Of’, faz sinais de tudo bom, de tchau.

Ao ser questionada sobre como aconteceu a socializacio via escola, relatou
que:

Quanto as outras criangas, o mais dificil é estar num lugar que
tem mais criancas, por exemplo num parque ou num hospital, ja
que ele vai muito ao hospital, uma crianca para para olhar, entao
todas elas param para ver o olho dele, a primeira coisa que as
criangas olham ja véem que ele ndo tem um olhinho, dai ja ficam
um pouco assustadas.

Quanto ao relacionamento do filho na escola, com as outras criancas, refere
que:

Ele é ‘normal’, porque acho que ele nio sabe ainda que nao tem
um olhinho, quando as criancas dio uma parada e o P. quer abra-
car todas elas, umas deixam e outras fogem. Entao, as criancas’
normais’ meio que se assustam, mas como eu ja to acostumada,
levo normal. No inicio ja me doia um pouco a diferenca de quan-
do ele esta na escolinha, pois as criancas ‘especiais’ aceitam, uma
olha para outra e aceita o ‘normal’, nao tem essa diferenca de

olhar.

Ao refletir sobre essa resposta da mae, podemos perceber a necessidade
deste ‘novo olhar para a diversidade e grandes deficiéncias’, que temos enquanto so-
ciedade, em relacdo ao outro diferente de nos, justamente por nao entendé-lo, mais
pelo proprio desconhecimento do diverso/diferente, do que de pré-conceitos/precon-
ceitos. Ja, mais especificamente sobre como vé suas dificuldades na escola, esclarece
que:

Nos primeiros dois meses, ele chorava um pouco, mas depois ele
queria vir para a escolinha, ele gosta de la. Entdo, quando eu ia
botar o uniforme, de manha, eu falava o nome da escolinha e ele
ja pulava rapido e ja botava rindo, o nome da escolinha chama
muito a atencao.

Apos toda essa trajetoria e suas conquistas pessoais e familiares, recebeu a
indicacdo para passar a frequentar a Rede Regular de Ensino. Sobre essa transposicao
da Escola Especial para a Rede Regular, antes da correcio da mandibula, respondeu:

Em outubro de 2007, a professora disse que tinhamos que pro-
curar uma [...] pré-escola numa escola regular. Comecei a pro-
curar escolas, [...]. Entdo parti para colégios particulares, procu-
rando. Fui em varios colégios e onde ele foi muito bem aceito foi
na ACM. A gente chegou la, passou pela psicologa, e por ela ja
estava feita a matricula naquele dia mesmo. Os alunos estavam
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em aula, depois estavam no lanche, ele adorou tudo, adorou o
patio, as criancas brincando e ele ja se entrosou junto. Entao, até
hoje na ACM estao esperando ele, a vaga dele esta 1a. Nos fomos
14, conversamos, mas o0 meu €sposo nao quer fazer a matricula
sem ter certeza se ele pode comegar 0 ano em marco, porque,
como cle vai fazer a cirurgia da mandibula e acho que os para-
fusos vao ficar para o lado de fora e ele nao pode cair, nos temos
que saber quantos meses ele tem que ficar sob cuidados para
depois fazer a matricula.

Durante entrevista com a professora da Escola Especial, descobrimos que

durante estes dois anos, recebeu os estimulos que permitiram a superacao de barrei-
ras, que fizeram com que ele, hoje, tenha melhores condicoes de freqiientar uma sala
de aula na rede regular de ensino:

Chegou na escola bem dependente, na hora do lanche ele que-
ria tudo nas maos, tudo na boca, chorava muito, usava fraldas,
nao interagia com os colegas e a gente comegou a perceber que
o problema dele se estendia era uma questao familiar. A mae
dele era uma pessoa extremamente insegura, nio acreditava no
potencial e nas habilidades do filho, fazia tudo por ele, questao
de superprotecao, ele nio podia fazer as coisas sozinho porque
podia se machucar ou nao ia conseguir. A gente comegou a tra-
balhar isso com ela também, que ele tinha capacidade, que ele
tinha potencialidades e ela comegou acreditar no trabalho da
gente na escola, no trabalho da instituicao, e a crianca passou
a se sentir segura também porque a mée estava mais segura, e
comecou a responder a todo o trabalho que era feito aqui.

Ao final, era crianca mais independente, identificava seu material e o dos

colegas, na hora do lanche organizava seu material, ja comia sozinho, largou as fral-
das, pedia para ir ao banheiro, ja falava e reconhecia todas as vogais, estava passando
para o restante do alfabeto, interagia com os colegas e compartilhava seu o material,
buscava os objetos que ele queria, mas ainda tinha certa resisténcia ao novo.

Lembremos aqui estar diante de atividades de vida diéria, tio necessarias

de serem enfrentadas e superadas nestes anos iniciais, para alavancar socializacao/

educacio, inclusive formal.
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Relata a professora:

E uma crianga bem metodica, tem a rotina acui na escola, segue
essa rotina e quando a gente oferece algo novo ele se desorga-
niza um pouco, mas isso € questdo de que é uma crianga siste-
matica, isso é uma coisa bem natural, que até a gente ¢é assim,
entdo a adaptacio dele foi na verdade uma descoberta. Aflorou,
ele era uma crianca introvertida em funcao de toda a questao
familiar, foi uma crianca que nasceu e a mae ja tinha uma certa
idade, nao esperava. Nasceu com problema, entdo toda aquela
expectativa foi um pouco frustrada e a mae até comentou isso
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por vezes comigo, entdo tem toda aquela superprotecio, filho
anico, especial, e a gente comecou a mostrar o que podia ser
trabalhado com essa crianca de uma forma mais tranqiiila, que ¢
uma crianca super esperta, apesar de toda a patologia dele, tem
0 cognitivo super bom, pois ja esta quase se alfabetizando e isso
mostra que o cognitivo dele estd em perfeitas condicoes tanto
€ que, ele esta indo para a escola regular porque foi detectado
que ele ja passou por todas as fases que ele podia passar aqui
na pré-escola. Entao, ele tem que ser ingressado numa escola
regular, ndo precisa mais fazer parte da escola especial porque
€ uma crianca que tem que voar mais alto e a patologia dele ja
diz que a parte fisica é bastante comprometida mas o cognitivo
¢ positivo, entdo a gente aproveitou essa questdo do cognitivo
preservado e agora ele estd pronto para ir para uma escola regu-
lar. A mae ja esta mais tranqila, ja aceitou, acredita agora no
filho dela e a gente ta acreditando que o trabalho vai dar certo.

Revendo este altimo comentario docente, vemos o quanto ‘acreditavam no
potencial’, passando também estes ‘momentos’ para seus pais, que souberam entendé
-la. Com relagao aos colegas, relatou que essa socializa¢ao ja havia extrapolado a sala
de aula, que, quando saia, comunica-se com os outros e abracava-os, que sua familia e
a socializacdo na escolinha efetivamente causaram este desenvolvimento.

Comentarios finais

Ao considerar as manifestacoes descritas, lembremos que é necessario que
os profissionais que atuem com essas criancas utilizem técnicas e recursos diferen-
ciados que estimulem a expressio, linguagem, motricidade, socializacdo realizacio
de atividades da vida diaria bem como, o desenvolvimento biopsicosocial. Dentre os
achados mais significativos, ressaltariamos aspectos clinicos: ocorre mais em meni-
nos; malformacio visual, auditiva e 6steo-muscular, que devem ser detectadas e cor-
rigidas precocemente, para melhor socializacio e insercio escolar, através de apoios
de uma equipe multiprofissional bem preparada.

As entrevistas esclareceram dificuldades familiares, superando expecta-
tivas/pré-concepeoes ‘ndo realizadas’, ‘enfrentamentos e superagoes’ de situacoes,
direcionando para maiores conhecimentos, aceitacio e superacio de adversidades,
‘educando-se’ nessas novas situacoes. Na escola, da mesma forma, lembremos a pro-
fessora bem preparada e apoiada em suas acoes, tanto pela escola como pela familia,
destacando-se a necessidade de conhecer para poder melhor atender. Os colegas de
turma, muitas vezes, aceitam mais facilmente, interagindo com mais celeridade que
os proprios pais/docentes. Apoio familiar ¢ importantissimo.

Auxiliar a familia, com informacoes melhores encaminhadas, mais corretas
e coerentes com a realidade vivenciada, pode ser possivel através dessas entrevistas.
Destacamos que, mesmo sendo dificil a superacdo do ‘luto’, que surge com a chegada
de um filho ‘diferente do esperado’, deve-se sempre levar a familia a sentir-se, cedo,
como a principal referéncia e incentivo para que haja efetiva inclusao num ambito ini-
cialmente familiar, com suporte de seguranca, afeto, e mais adiante, possibilitando a
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inclusio educacional, para que a mais ampla, a inclusio social, possa, posteriormente,
realmente acontecer. Este caso ilustra que a inclusdo em uma escola regular € possivel,
porém requer elementos essenciais, entre eles: a aceitacdo da familia, o acompanha-
mento de vérios profissionais especializados trabalhando coordenadamente ¢ a dis-
ponibilidade da escola atender a diversidade, com docentes bem preparados.
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