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RESUMO

A mielomeningocele (MMC) é um tipo de malformacdo congénita da coluna vertebral e da
medula espinhal. Os avangos da neurocirurgia, pediatria, nutricdo e fisioterapia tém ajudado em
muito a vida dos pacientes, proporcionado que criangas com sequelas de MMC estejam
matriculadas na rede regular de ensino, oportunizando, assim, que profissionais da educacéo
tenham que compreender sobre a deficiéncia, para poderem promover a inclusao escolar, de
forma a considerar as peculiaridades do aluno com quadro de MMC. O acesso ao conhecimento
e a permanéncia dos estudantes com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/ superdotacdo estdo previstos e garantidos por leis. A Constituicdo Federal
determina que alunos com algum tipo de deficiéncia sejam matriculados preferencialmente na
rede regular; assim sendo, os professores necessitam conhecer as especificidades das
deficiéncias, a fim de assegurar ao aluno com necessidades educacionais especiais 0 acesso ao
curriculo, aos espacos escolares, a comunicacdo de informacdes e as adaptacdes necessarias
qgue possam promover a inclusdo escolar. Este estudo tem como objetivo promover o
conhecimento do professor sobre o que é a mielomeningocele, mostrar quais sao suas principais
caracteristicas e comorbidades e como estas podem afetar a vida escolar no aluno acometido
por essa deficiéncia. Esta dissertacdo foi realizada por meio pesquisa descritiva, de natureza
aplicada e qualitativa, com realizacdo de aplicagdo de uma entrevista para os professores de
atendimento especializado que trabalham no municipio de Itatiaiu¢u/MG, a fim de saber o que
eles compreenderam sobre o quadro da MMC. A entrevista foi aplicada ap6s a divulgacédo da
cartilha informativa sobre a mielomeningocele. Sabemos que para promover a incluséo de fato
e de direito da pessoa com deficiéncia, o professor precisa conhecer as caracteristicas principais
da deficiéncia e como as sequelas impostas pela MMC podem afetar os processos de
aprendizagem. Somente assim, conhecendo as comorbidades e sequelas impostas pela MMC,
os professores poderdo intervir, promovendo a verdadeira inclusdo escolar, respeitando as

especificidades de cada aluno.

Palavras-chave: Mielomeningocele. Comorbidades. Incluséo Escolar.



ABSTRACT

Myelomeningocele (MMC) is a type of congenital malformation of the spine and spinal cord.
Advances in neurosurgery, pediatrics, nutrition and physiotherapy have greatly helped the lives
of patients, providing that children with MMC sequelae are enrolled in the regular education
network, thus providing that education professionals have to understand about the disability, to
being able to promote school inclusion, in order to consider the peculiarities of students with
MMC. Access to knowledge and permanence for students with disabilities, global
developmental disorders and high abilities/giftedness are provided for and guaranteed by law.
The Federal Constitution determines that students with some type of disability are preferably
enrolled in the regular network; therefore, teachers need to know the specificities of disabilities
in order to ensure that students with special educational needs have access to the curriculum,
school spaces, communication of information and the necessary adaptations that can promote
school inclusion. This study aims to promote the teacher's knowledge about what
myelomeningocele is, what are its main characteristics and comorbidities and how these can
affect school life in students affected by this deficiency. This dissertation was carried out
through descriptive research, of an applied and qualitative nature, with the application of an
interview to the teachers of specialized care who work in the municipality of Itatiaiugu/MG, in
order to know what they understood about the MMC framework. . The interview was applied
after the dissemination of the information booklet on Myelomeningocele. We know that to
promote the de facto and legal inclusion of people with disabilities, the teacher needs to know
the main characteristics of the disability and how the consequences imposed by MMC can affect
the learning processes. Only then, knowing the comorbidities and consequences imposed by
MMC, teachers will be able to intervene promoting true school inclusion, respecting the

specificities of each student.

Keywords: Myelomeningocele. Comorbidities. School inclusion.
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1 INTRODUCAO

A mielomeningocele (MMC) é um tipo de malformacdo congénita da coluna vertebral
e da medula espinhal, ou seja, € um tipo de defeito de fechamento do tubo neural, acometendo
de 1 a 1,6 a cada mil criangas nascidas vivas no Brasil. Essa malformacdo congénita acontece
logo no inicio da gestacdo e causa o surgimento de uma bolsa cistica na coluna do bebé. A falha
na juncdo da coluna vertebral cria uma espécie de bolsa cistica coberta de pele, dentro da qual
estdo as meninges, a medula espinhal e as raizes nervosas, tudo exposto ao liquido amniético.
O contato do liquido amni6tico com a bolsa cistica e principalmente a altura em que ocorre a
lesdo serdo determinantes para as sequelas e as comorbidades da MMC. A altura em que a leséo
ocorre é determinante para o surgimento das sequelas e comorbidades que afetam a vida do
recém-nascido. Estudos apontam que as lesfes localizadas na regido do térax maiores serdo o0s
comprometimentos motores, afetando a capacidade de deambular e o uso de cadeira de rodas.
(REDE SARAH DE REABILITACAO, 2022).

Atualmente existe correcdo da MMC atraves de cirurgia intrauterina; comumente, a
correcdo acontece até 72 horas ap6s o nascimento do bebé&. Considerada como uma
malformacdo congénita do sistema nervoso central, que causa inumeras sequelas e
comorbidades, a MMC tem como principais caracteristicas a hidrocefalia; a sindrome de Arnold
Chiari II; intestino e bexiga neurogénica; alteracbes motoras, caracterizadas pela paralisia
parcial ou total dos membros inferiores; alergia a latex e também comprometimentos
cognitivos, que afetam a capacidade de aprendizagem (FACANHA, 2015).

A MMC consiste na forma mais grave de espinha bifida abertal. E uma desordem do
fechamento parcial do tubo neural embrionario, que causa uma abertura na coluna vertebral,
caracterizado por um saco dorsal contendo liquido e tecido nervoso no seu interior (RIBEIRO
et al, 2019). Essa abertura pode ocorrer em qualquer regido da coluna, mas € mais comum na

regido lombossacral.

1 Existem dois tipos de espinha bifida: a oculta que ndo causa grandes comprometimentos no recém-nascido, pois
ndo ha envolvimento da medula espinhal e a cistica que é dividida entre mielomeningocele e meningocele, que é
guando o bebé apresenta uma saliéncia nas costas. A cistica possui dois subtipos, na forma mais leve é conhecida
como meningocele, onde a saliéncia nas costas envolve apenas as estruturas que protegem a coluna espinhal, o
que significa que a medula continua protegida dentro das vertebras, ndo apresentando risco de comprometimento
neuroldgico, tratando-se de uma malformacédo das vértebras da coluna, ja a mielomeningocele é a forma mais
grave da espinha bifida, pois a saliéncia ndo é revestida pela pele, ou seja, estd completamente aberta e exposta ao
liqguido amnidtico, consequentemente a crianca podera desenvolver varios outros problemas, principalmente
neuroldgicos e hidrocefalia.
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Segundo Gustavo Ebert (2011), a MMC é a afeccdo do tipo espinha bifida aberta cistica?,
que quer dizer defeito de fechamento do tubo neural exposto (sem cobertura de tecido cutaneo),
envolto por tecido meningeo também malformado e contetdo liqudrico, sendo, portanto, o
defeito congénito mais comum do sistema nervoso central. Ocorre precocemente na gestacao
durante a formacdo do tubo neural primitivo, ainda na terceira semana de gestacdo. O
fechamento do tubo neural inicia-se na regido cervical e progride tanto cranial quanto caudal a
partir deste ponto. A MMC ocorre quando ha uma falha de fechamento do tubo neural.

Nos EUA a MMC vem caindo em incidéncia desde a década de 1980, quando se
estimava 1-2 para cada mil nascidos vivos, para atuais 0,44/1000 nascimentos. Tal fato deve-
se em parte ao conhecimento e aplicacdo de medidas preventivas com a utilizacdo de folatos
pré e trans-gestacional, bem como aconselhamento genético. Ainda hoje néo existe estatistica
precisa no Brasil sobre 0 nimero exato de criangas que nascem com quadro de MMC, mas
estima-se que seja 1-2/1000 dos nascidos vivos, sendo mais comuns entre brancos, orientais e
negros, existindo discreto predominio entre o sexo feminino em relacdo ao masculino (EBERT,
2011).

Ainda hoje, as causas da MMC nao sdo totalmente conhecidas, ja que sua etimologia e
origem sdo de causa multifatorial, sendo preponderantes alguns fatores genéticos e
socioambientais, principalmente metabdlicos. De acordo com Silva (2019), nota-se uma
incidéncia maior em familias de mées e pais que ja tenham criancas com MMC e parentes
préximos com nascimentos de MMC. Entre as causas ambientais esta a deficiéncia materna de
folato (encontrado na natureza em visceras de animais e leguminosas de folhas verdes antes do
cozimento). O mecanismo pelo qual a deficiéncia do &cido félico causa o defeito do fechamento
do tubo neural ainda é mal compreendido.

De acordo com Gabriela Garbellini (2011), a incidéncia do quadro de MMC é secundaria
apenas ao quadro de paralisia cerebral e causa diversas deficiéncias e limitagcGes funcionais,
sendo a incidéncia maior relacionada ao sexo feminino.

Legalmente, a MMC é considerada uma deficiéncia fisica, porém a crianca pode
desenvolver muitas sequelas, dentre as quais estdo graus variados de paralisia, relacionados a
altura em que a lesdo provocada pela ma formacao do tubo neural se estabelece na coluna e que
pode afetar as regides lombar, toracica e sacral, causando fraqueza muscular e auséncia de
sensibilidade abaixo da lesdo medular, com preservacdo da parte superior do abdémen, ou seja,
0 comprometimento acontece apenas abaixo da leséo da coluna. Além desse quadro, ainda

podem surgir alteracdes ortopédicas, com pés tortos congénitos e alteracbes nos quadris. A
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MMC também gera outras sequelas, como a hidrocefalia e a disfuncdo vesicointestinal. A
hidrocefalia estad presente em 90% dos casos e implica o crescimento rapido e anormal da
cabeca, causada por complicacdes quanto a forma de circulagdo e reabsorcio do liquor?. A
interferéncia na circulacdo desse liquor gera um aumento na pressao intracraniana, que pode
resultar em retardo no desenvolvimento neuromotor, problemas visuais e auditivos, alteracdes
de fala, alteracbes cognitivas e da funcdo dos membros inferiores e superiores. Ja a funcao
vesicointestinal, também presente em cerca de 90% dos casos, € de origem neuroldgica; na
medida em que o mecanismo de miccdo esfincteriano ndo € automaticamente regulado, a
crianca apresenta incontinéncia (FOBE et.al.,1999 apud ASSIS; MARTINEZ, 2012).

Percebe-se um aumento em relacdo a expectativa de vida das criancas que nascem com
MMC, principalmente em razdo do avanco dos estudos na area da correcdo da MMC e da
reabilitacdo. Em épocas remotas, as criangas que nasciam com quadro de mielomeningocele
nem chegavam a se desenvolver e morriam precocemente devido a complexidade das sequelas
geradas em torno da doenca (REDE SARAH DE REABILITACAO, 2022).

Segundo Ebert (2011), em relacdo ao progndstico das crian¢as que nascem com MMC,
a sobrevida acima de dois anos é superior a 95% em casos de mielomeningocele onde a lesao é
na area cervical da coluna; embora rara, praticamente ndo apresenta déficits neurolégicos,
porém nota-se maior relacdo com malformacédo de Arnold Chiari. Conforme Silva (2019), até
0s 10 anos, 60% das criancas possuem marcha, 26% ndo deambulam e 15% conseguem
deambular com algum auxilio apenas em domicilio. Quanto a continéncia urinaria, apenas de 6
a 17% sdo continentes. A inteligéncia pode ser afetada pelo quadro de hidrocefalia e Sindrome
de Arnold Chiari tipo II.

Em consequéncia do aumento na expectativa de vida, do apoio e atendimento de Centros
de reabilitacdo, criancas com quadro de Mielomeningocele estdo incluidas na rede regular de
ensino. Independentemente das diferengas e singularidades da deficiéncia, a partir da
Constituicdo Federal de 1988 e da Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional/LDB —
9394/96, criancas com deficiéncia tém o direito garantido de ter acesso a escola e de receber
Atendimento Educacional Especializado, complementando e suplementando a formacdo do
aluno por meio da disponibilizagdo de servigos, recursos de acessibilidade e estratégias que
possam eliminar barreiras para a sua plena participagdo na sociedade e desenvolvimento de sua
aprendizagem (MINAS GERAIS, 2014).

2 Liquor ou liquido cefalorraqueano é um liquido produzido nos ventriculos laterais do cérebro. Sua principal
fungdo é fornecer uma barreira mecanica e imunolégica capaz de proteger o sistema nervoso central.
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Diante das inumeras sequelas e comorbidades que a criancga com MMC pode
desenvolver, desafios sdo vivenciados para sua inclusdo no ensino regular, pois as
comorbidades provenientes da MMC podem interferir nos processos de aprendizagens,
demandando intervengdes pontuais que consideram a deficiéncia e suas interfaces. O
Atendimento Educacional Especializado (AEE) tem como funcdo complementar ou
suplementar a formacdo do aluno por meio da disponibilizagdo de servicos, recursos de
acessibilidade e estratégias que eliminem barreiras para o desenvolvimento da aprendizagem
do aluno (MINAS GERAIS, 2014).

O principal objetivo deste estudo consiste em descrever o quadro de mielomeningocele,
corroborando para a compreensao dos professores do AEE do municipio de Itatiaiugu/MG sobre
0s impactos das sequelas e comorbidades na vida escolar no aluno advindas da MMC. Podendo
ser reaplicado para outros.

Em reunido com os professores de AEE do municipio de Itatiaiugu/ MG no segundo
semestre do ano de 2022, percebeu-se que mesmo recebendo alunos com Mielomeningocele,
os professores ndo conheciam sobre as principais caracteristicas desta deficiéncia, bem como
0s impactos das sequelas impostas pela deficiéncia na vida escolar do aluno.

Acreditando que o conhecimento sobre a deficiéncia possibilitard ao professor de
atendimento especializado a construcdo de estratégias educacionais capazes de promover a
inclusdo escolar do alunos acometidos pela MMC e que a mielomeningocele é o caso mais
grave de defeito do fechamento do tubo neural e provoca vérias sequelas e comprometimentos,
sendo ainda hoje um quadro pouco estudado nos meios académicos e também pelos professores
de AEE do municipio de Itatiaiugu/MG, surgiu a proposta deste estudo. Sou bacharel e
licenciada em Psicologia, Pedagogia e em Educacao especial, dedicada a educacgdo desde 1986
e aos atendimentos psicolégicos de criangcas com transtornos e deficiéncias desde 1992.

Em minha trajetdria pela busca de conhecimento sobre as diversas deficiéncias, somente
no ano de 2017 recebi a primeira aluna com quadro de MMC, provocando o surgimento de
varios questionamentos, dentre eles: O que € a mielomeningocele? Quais séo as principais
caracteristicas dessa deficiéncia e como essas caracteristicas e comorbidades impactam a vida
escolar dos alunos? Quais os desafios para promover a inclusdo escolar da pessoa com quadro
de mielomeningocele? Diante de tantos questionamentos surgiu a dedicacgao e pesquisa do tema
no Mestrado de Gestdo, Conhecimento e Ensino da UNINCOR e a necessidade de publicizar
0s conhecimentos adquiridos sobre a MMC para os professores de atendimento especializado
do municipio de Itatiaiugu/MG. Desde entéo, ja recebi cinco alunos com quadro de MMC, cada
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um com suas comorbidades e sequelas provocadas pela MMC, mas com potencialidades e
habilidades a serem desenvolvidas em ambientes escolares. Assim sendo, a pesquisa e a
publicizacdo dos resultados tornam-se a forma preponderante de amenizar os desafios impostos
em ambientes escolares para alunos com quadro de MMC.

Em relacéo a relevancia do tema, em pesquisas realizadas no Portal de Periddicos da
Capes em 07 de junho de 2023, usando o termo de busca: Mielo; o desafio da inclusdo escolar,
foram encontrados apenas dois artigos: A incluséo escolar e a utilizagdo de tecnologia assistiva
para alunos com sequelas de mielomeningocele; Opinido de professores Alunos com
mielomeningocele: uma discussdo sobre sua participacdo no contexto escolar. O numero
reduzido de publica¢bes demonstra a importancia do estudo proposto.

Por conseguinte, o estudo das principais sequelas deixadas pela MMC torna-se a forma
efetiva de promover a inclusdo de fato e de direito da pessoa acometida pela espinha bifida
aberta, ou seja, a MMC. O professor precisa conhecer sobre a deficiéncia para poder
ressignificar a sua pratica pedagdgica; a formacéo permanente é um dos fatores imprescindiveis
para que os profissionais da educagdo possam atuar efetivamente frente aos alunos sob sua
responsabilidade de maneira mais ampla, por mais diversificado que este grupo se apresente,
oferecendo-lhes condi¢des de atendimento educacional que sejam adequadas as suas condicdes
e necessidades, e ndao apenas realizando uma mera insercdo desses educandos nos ambientes
escolares (MARTINS, 2012).

Considerando a existéncia de todas as prerrogativas legais que garantem a matricula e
permanéncia do aluno com necessidades educacionais especiais na rede regular de ensino e que
falta aos professores do AEE do municipio de Itatiaiugu/MG conhecimentos especificos sobre
0 quadro da mielomeningocele, uma deficiéncia fisica que provoca muitas sequelas e causa
varios impactos na vida escolar do aluno, nesta dissertacdo pretende-se estudar os desafios
escolares da inclusdo do aluno com quadro de MMC ocorridos em contextos diversos.

Esta dissertacdo estd vinculada a linha de pesquisa Formagdo de Professores e Acdo
Docente do Mestrado Profissional em Gestdo, Planejamento e Ensino do Centro Universitario
Vale do Rio Verde (UNINCOR) - Trés Corac0es, e se encontra associada ao projeto de pesquisa
“Concepcdes de linguagem e cultura: andlise de praticas discursivas na educagdo basica”,
coordenada pela professora Dr.2 Terezinha Richartz. Esta estruturada em 5 capitulos, ordenada
da seguinte maneira: inicialmente apresentou-se o tema; ja a fundamentacé&o teorica foi dividida
em 3 capitulos: capitulo 1l- Entendendo a mielomeningocele, capitulo Ill- Principais

caracteristicas e comorbidades da mielomeningocele, capitulo IV- Inclusdo escolar do aluno
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com sequelas de mielomeningocele. No capitulo V - enfeixa-se a metodologia do estudo e,

apos, a conclusao.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Entendendo a mielomeningocele

Para Crema (2022), a desinformacéo sobre a mielomeningocele ainda € muito grande,
sendo dificil determinar precisamente a incidéncia do nimero de criangas que nascem com
quadro de MMC por ano no Brasil. Entretanto, estimativas apontam que entre 1 a 1,6 a cada
mil criancas nascidas vivas tenham mielomeningocele. Segundo a Federagéo Brasileira das
associacOes de Ginecologia e Obstetricia (FEBRASGO) no Brasil surgem cerca de trés mil
NOVOS casos por ano, a incidéncia do nascimento de criangcas com MMC depende ainda de um
recorte temporal e da regido que esta em foco.

A MMC ¢é uma malformacdo complexa, que engloba o comprometimento de varios
sistemas do corpo humano, além do envolvimento dos 6rgaos de eliminacdo fecal e urinéria.
Existe também comprometimento da forca muscular e da sensibilidade, ficando comprometidas
as areas que se localizam abaixo do nivel da lesdo; quanto mais alta acontecer a ma formacéo
dos arcos da coluna, maior o comprometimento de caminhar, ou seja, se a MMC ocorrer na
regido toracica, a crianca apresentara graves comprometimentos em relacdo a marcha e a
capacidade de deambular. J& nos casos de MMC sacrais existe uma alta incidéncia de criancas
que preservam a habilidade de caminhar. A hidrocefalia esta associada a MMC em 80% dos
casos e geralmente é tratada com Derivagdo Ventriculo Peritoneal - DVP (COLLANGE, 2011).

A MMC esta associada a ma formacdo dos arcos da coluna, que acontece ainda no inicio
da gestacdo, devido a uma falha na juncéo da coluna vertebral, criando-se uma espécie de “bolsa
cistica” coberta de pele, na grande maioria dos casos na regido lombar, dentro do qual estdo as
meninges, as raizes nervosas e a medula espinhal, que, permanecendo expostas no liquido
amnidtico, provocam varias sequelas. Sendo o determinante das sequelas a regido em que
ocorre a lesdo da MMC, quanto mais na regido toracica, maiores sdo 0s comprometimentos em
relacdo a capacidade de andar. Por isso, torna-se de fundamental importancia o diagndstico
correto e as intervencodes cirirgicas necessarias (CREMA, 2022, p. 10).

Um grande nimero de anomalias pode estar associado a MMC, sendo a ocorréncia de
hidrocefalia e malformacéao de Chiari tipo Il quase constante, podendo causar Varios prejuizos
neuroldgicos. Estudos apontam evidéncias de que a hidrocefalia é o principal fator de
comprometimento intelectual em criangcas com MMC, impactando consideravelmente a

capacidade de apropriar-se de novos conhecimentos (COSTA, 2014).
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Segundo Ebert (2011), outros fatores de risco que impactam o surgimento da
Mielomeningocele sdo a utilizacdo de determinados medicamentos, como a carbamazepina e
acido valprdico, a diabetes mellitus 1, tabagismo, obesidade, exposi¢do a pesticidas, radiacéo e
agentes anestésicos.

Estudos apontam que a causa principal para o surgimento da Mielomeningocele esta
associada a deficiéncia do acido folico® durante a gestago, diabetes e excesso de peso materno,
deficiéncia de zinco, ingestdo de alcool e outras drogas durante o primeiro trimestre de gestacao
e fatores socioambientais, ja que existe um ndmero maior de casos de Mielomeningocele em
paises com baixo desenvolvimento socioecondmico (AMARAL, 2017).

A fim de garantir a sobrevida do recém-nascido com quadro de MMC, a reparacao de
fechamento da bolsa cistica deve ocorrer no maximo até 72 horas ap6s o nascimento (EBERT,
2011).

Em relacdo a etiopatologenia, a mielomeningocele ¢ uma das mais complexas
malformacdes do sistema nervoso central passivelmente de tratamento. H& relatos do
conhecimento dessa patologia na América, encontrados na costa do México entre 200 a.C. e
400 d.C. O efeito dessa patologia na crianca é devastador, sendo primordial 0 acompanhamento
da crianca e da familia por equipe multidisciplinar. Os avancos ocorridos recentemente nas
areas de neurocirurgia, pediatria, nutricdo e fisioterapia tém ajudado muito a sobrevida das
pessoas com MMC; em épocas remotas, elas eram condenadas ao esquecimento e apresentavam
alto indice de Obitos nos primeiros meses de vida por infeccdes ou alteracbes como a
hipertensdo intracraniana ou da propria correcao cirargica (ANANIAS FILHO, 2011).

Desde 2011, existe a correcdo da Mielomeningocele através de cirurgias fetais
intrauterinas, por meio da técnica chamada “a céu aberto”, onde € realizada uma incisdo no
abdémen da gestante, de cerca de 8 centimetros, para que a equipe médica tenha acesso ao
utero, que é aberto para expor a regido onde fica a lesdo; assim, o neurocirurgido pode fecha-la
da mesma forma que faria ap6s o nascimento. Essa cirurgia deve acontecer entre a 19° e a 26°
semana de gestacdo. A cirurgia intrauterina reduz pela metade a necessidade de colocagédo da
DVP, um acessorio cuja funcdo € aliviar a pressao cerebral causada pelo acimulo de liquido no
cérebro (hidrocefalia) e, consequentemente, o surgimento e agravamento dos danos cerebrais,
gue podem causar diversas sequelas. A hidrocefalia nada mais é que um acumulo de liquor

cerebral dentro do crénio, devido a obstrucdo do canal da medula, causando um aumento da

% O enriquecimento obrigatdrio das farinhas de trigo e de milho com ferro e acido folico é uma das estratégias do
Ministério da Salde para reduzir a anemia ferropriva e problemas relacionados & malformacéo do tubo neural.
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pressdo dentro da caixa craniana. Por conseguinte, os bebés com quadro de hidrocefalia
costumam apresentar o perimetro encefalico maior que o tamanho normal, 0 que provoca
atrasos no desenvolvimento cognitivo e motor. Entretanto, existem casos em que a valvula pode
entupir, infeccionar e causar varios outros problemas para o recém-nascido (CREMAN, 2022,
p. 28).

A causa da Mielomeningocele ainda é de origem desconhecida, mas estudos sugerem
uma etiologia multifatorial, sendo que os fatores citados sdo genéticos, ambientais e
nutricionais, em mulheres com dieta pobre em &cido folico, diabetes maternas, deficiéncia de
zinco e ingestdo de alcool e drogas (ROCCO; SAITO; FERNANDES, 2007).

Sem o conhecimento da incidéncia real no Brasil sobre a Mielomeningocele, pode-se
divulgar a prevengdo da MMC atraves da ingestdo diaria de &cido félico. Considera-se um
avanco o enriquecimento de algumas farinhas com &cido félico, através da contribuicdo da
Sociedade Brasileira de Neurocirurgia/ SBN- Departamento de Neurocirurgia Pediatrica), mas
a quantidade ainda é insuficiente para a prevencdo. Resta a prescricdo de acido félico 5 mg/dia
trés meses antes da concepcao e trés meses apds a mesma, para gestacdes planejadas, que ainda
sé&o minoria no nosso meio social (COLLANGE, 2011).

Segundo estudos do Centro de Reabilitacdo da Associacdo de Assisténcia a Crianca
Defeituosa (SP, 1978), a crianca nascida com espinha bifida ndo sobreviveria aos primeiros
meses de vida, ha até 30 anos. Poucas criancas nascidas com essa malformacdo genética
sobreviveriam aos primeiros meses de vida, mas gracas as técnicas de tratamentos
desenvolvidas nos Gltimos anos, foi possivel para muitas dessas criangas ndo somente chegar a
idade adulta, mas gozar de uma vida produtiva e feliz, apesar das comorbidades impostas pelo
quadro da MMC.

Para Crema (2022), a ielomeningocele traz uma multiplicidade de sequelas que
demandam a intervencdo e o acompanhamento de uma equipe multidisciplinar. O autor enfatiza
a importancia e a parceria entre a familia, a equipe multidisciplinar e a escola, a fim de alcancar
o desenvolvimento global da crianca, amenizando suas fragilidades. Segundo Crema, ndo existe
reabilitacdo da mielomeningocele sem a participacdo e envolvimento ativo dos pais e a
construcdo de um vinculo de confianga entre os pais e o0s diversos profissionais que
acompanham as criangas que nasceram com sequelas de MMC. Em seu livro Mielo, Historias
de vida(s) Crema propGe uma escuta acolhedora de familiares e pessoas com quadro de MMC,
provoca varias discussoes, ressalta a importancia dos atendimentos de equipe multidisciplinar,

os desafios vivenciados de bullying nos espacos escolares devido ao uso de fraldas, e a
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mensagem de que o diagnostico nem sempre determina o destino, aborda a questdo da

superacdo, do enfrentamento ao preconceito e a autoaceitacgéo.

2.2 Os desafios da incluséo escolar: integracéo x incluséo

A busca pela inclusdo da pessoa com deficiéncia nos espacos escolares deve estar
fundamentada na valorizagdo e respeito das singularidades de cada um. Segundo Mantoan
(2003), os ambientes humanos de convivéncia e de aprendizado sdo plurais por natureza. Assim,
a educacdo ndo pode ser pensada nem realizada sendo a partir da ideia de uma formacéo integral
do aluno, segundo suas capacidades e seus talentos, fundamentada por uma educacdo que
corrobora para um ensino participativo, solidario e acolhedor.

Analisando 0 modelo de inclusdo atualmente, num primeiro momento os alunos com
deficiéncia sdo integrados no ambiente escolar por forca de lei para, posteriormente, serem
incluidos. Conforme Mantoan (2003), os termos “inclusdo” e “integracdo”, embora tenham
significados semelhantes, sdo empregados para expressar situagdes de insercdo diferentes e se
fundamentam em posicionamentos tedricos-metodoldgicos-divergentes. De acordo com a
perspectiva da autora, o termo integracdo refere-se mais especificamente a insercao dos alunos
com deficiéncias nas escolas comuns. A nocdo de base da integracdo é o principio da
normalizagdo, que, por ndo ser especifico a vida escolar, atinge o conjunto de manifestacdes e
atividades humanas em todas as etapas da vida, sejam as pessoas afetadas ou ndo por uma
incapacidade, dificuldade ou inadaptacdo.

Enquanto o objetivo da integracdo € inserir 0 aluno que foi outrora excluido, o cerne da
inclusdo é o contrério, pois propde estratégias educacionais para ndo deixar nenhum aluno no
exterior do ensino regular desde o comeco da vida escolar. No processo de integracdo a escola,
0 professor ndo provoca mudangas como um todo para atender o aluno com necessidades
educacionais especiais; pelo contrario, € o aluno que precisa mudar para se adaptar as
exigéncias educacionais. Ja as escolas inclusivas propdem modos de organizacao dos espacos
educacionais considerando a necessidade de todos os alunos, organizando-se para atendé-los
em funcéo de suas especificidades (MANTOAN, 2003).

Visando a inclusdo, e ndo somente & integracao da pessoa com deficiéncia nos ambientes
de ensino, compreender a complexidade da mielomeningocele, bem como as suas principais
comorbidades, torna -se a forma fundamental de o professor corroborar para a incluséo de fato

e de direito do aluno com quadro de MMC, sendo, portanto, capaz de explorar as
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potencialidades dos alunos, promovendo a construcdo de estratégias educacionais centradas
em suas habilidades, suavizando as fragilidades impostas pela deficiéncia e proporcionando
formas efetivas de amenizar as sequelas provocadas pela MMC, através da construcdo de
ferramentas pedagogicas adequadas.

Na perspectiva de uma escola inclusiva, o professor precisa conhecer e compreender as
sequelas deixadas pela mielomeningocele, entendendo as fragilidades impostas pelo quadro, a

fim de promover a verdadeira incluséo, e ndo apenas a integracdo do aluno com deficiéncia.

2.3 Bases legais da inclusao

A educacdo é um direito fundamental do ser humano, instituido pela Constituicéo
Federal de 1988, que garante 0 acesso a educacgdo publica, gratuita e obrigatoria para criangas
e adolescentes de 04 a 17 anos com ou sem deficiéncia. Deveria ser necessariamente inclusiva,
pois parte do principio de que todas as pessoas possuem direito de ter acesso ao conhecimento,
sem nenhuma forma de discriminacédo e exclusdo, independente de condicdes fisicas, mentais
e sensoriais, devendo, portando, ser matriculadas em escolas proximas a sua residéncia, em
etapa de ensino correspondente a sua faixa etaria (BRASIL, 1988).

A legislacdo visa garantir o acesso e a permanéncia da pessoa com deficiéncia na
educacdo publica brasileira. Segundo o art. 208 da Constituicdo Federal de 1988, o atendimento
especializado aos portadores de deficiéncia* devera acontecer preferencialmente na rede regular
de ensino (BRASIL, 1988).

Os Parametros Curriculares Nacionais (PCN) constituem um referencial de qualidade
para a educacao publica no Brasil, ndo se configurando um modelo curricular homogéneo e
impositivo; pelo contrério, preconiza o respeito e a valorizagdo da diversidade sociocultural das
diferentes regides do pais, corrobora para a autonomia e democracia da comunidade escolar e
visa a meta de crescente igualdade de direitos entre os brasileiros, igualdade essa que implica
necessariamente o acesso a totalidade de bens publicos entre os quais estdo o conjunto dos
conhecimentos socialmente relevantes (BRASIL, 1997).

Em relacdo & pessoa com deficiéncia, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional
9394/96 (BRASIL, 2017), no capitulo IlI, artigo 4°, diz que é dever do Estado garantir o

atendimento educacional especializado gratuito aos educandos com necessidades educacionais

4 Nao mais se admite o uso da terminologia constante na Constituicdo devido ao carater pejorativo do termo
“portadoras”.
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especiais. Portanto, 0 acesso, 0 percurso, a permanéncia e a conclusao do ensino deverao ser
garantidos pelos espacos escolares, através de acOes capazes de promover atendimento
adequado ao estudante com alguma deficiéncia.

Direcionadas para a constru¢do de uma sociedade democrética e inclusiva, de acordo
com a Lei de Diretrizes da Educacdo-LDB, a educacdo especial é definida como uma
modalidade de ensino que perpassa todos 0s outros niveis e etapas do ensino e tem como
objetivo a incluséo dos alunos com todos os tipos deficiéncia, que vdo desde transtornos globais
de desenvolvimento, altas habilidades/superdotacdo, deficiéncias fisicas, sensoriais e mentais.
Esses alunos deverdo ser matriculados em espacos comuns de ensino, recebendo apoio de
atendimento educacional especializado, disponibilizacdo e promocdo de recursos de
acessibilidade, como os relacionados as adaptacGes curriculares, acessibilidade arquitetdnica,
formacéo de professores e oferta de atendimento educacional especializado em sala recurso
com acompanhamento de professor de atendimento especializado / AEE (BRASIL, 2017).

O publico-alvo do atendimento educacional especializado sao alunos com quadro de
cegueira, baixa visdo, surdocegueira, deficiéncia auditiva, surdez, deficiéncia intelectual,
deficiéncia fisica, deficiéncias multiplas, transtornos globais do desenvolvimento, transtorno
do espectro autista, sindrome de Rett, sindrome de Asperger e transtornos desintegrativos da
infancia, que incluem deméncia infantil e alguns tipos de psicose desintegrativa da infancia
(MINAS GERAIS, 2016).

Visando romper com um longo histérico de exclusdo e segregacao das pessoas com
deficiéncia, entre 7 e 10 de junho de 1994 foi promovida pelo governo da Espanha, na cidade
de Salamanca, em parceria com a UNESCO, a Conferéncia Mundial sobre Necessidades
Educacionais Especiais. Com representantes de 92 governos e 25 organizagdes internacionais,
a Conferéncia tinha como objetivo reafirmar o compromisso para com a Educacéo para Todos,
reconhecendo a necessidade e a urgéncia de ser o ensino ministrado no sistema comum de
educacédo a todas as criancas, jovens e adultos com necessidades educacionais especiais e
apoiando a linha de acéo para as necessidades na educacgéo especial, cujo espirito, refletido em
suas disposicOes e recomendacdes, deve orientar organizacdes e governos (BRASIL, 1994).
Embasada na declaracdo de Salamanca, as pessoas com deficiéncia passam a ser reconhecidas
como seres que possuem direitos de ter acesso a uma educagéo de qualidade, que respeitem as
diferengas e singularidades individuais, garantindo ndo somente 0 acesso a educagdo, mas a

permanéncia na escola (BRASIL, 2003).
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De acordo com a Declaracéo, os principios por ela defendidos séo de que as escolas e
seus projetos pedagogicos se adequem as necessidades dos individuos nelas matriculados, tendo
como base o artigo 10 da Declaracdo de Salamanca, no qual O planejamento educativo
elaborado pelos governos devera concentrar-se na educagdo para todas as pessoas em todas as
regides do pais e em todas as condi¢bes econdmicas, atraves de escolas publicas e privadas.
(BRASIL, 1994).

Nesse Vviés, uma escola que segue os principios da inclusdo deve ter por objetivo a
promocao da convivéncia entre as pessoas, as que possuem necessidades educacionais especiais
e as que ndo possuem. As escolas devem ser espacos democraticos de direito, capazes de
acolher todas as pessoas, independentemente de suas condicGes fisicas, intelectuais, sociais,
emocionais, linguisticas ou outras (BRASIL, 2003). As escolas devem acolher criangas sem
deficiéncia, com deficiéncia e criangcas bem-dotadas; criancas que vivem nas ruas e que
trabalham; criancas de popula¢des distantes ou némades; criangcas de minorias linguisticas,
étnicas ou culturais e criancas de outros grupos ou zonas desfavorecidas ou marginalizadas
(BRASIL, 1994).

Dessa forma, podemos perceber que a Declaragdo de Salamanca iguala os direitos de
todos os individuos no que se refere a educacdo de qualidade. Na opinido de Mrech (1998), a
escola inclusiva € um espaco no qual todos os alunos tém as mesmas oportunidades de ser e
estar de forma participativa, onde as oportunidades, 0s acessos educacionais e as caracteristicas
individuais sejam marcados pela igualdade entre as pessoas.

Na sua escrita, a Declaracdo é iniciada com a seguinte ideia: O direito de todas as
criancas a educacdo estd proclamado na Declara¢do Universal dos Direitos Humanos e foi

reafirmado com veeméncia pela Declaracéo sobre Educacgéo para Todos.

Cremos e Proclamamos que: Todas as criancas, de ambos os sexos, tém direito
fundamental a educacdo, e que a elas deve ser dada a oportunidade de obter e manter
um nivel aceitavel de conhecimentos; Cada crianga tem caracteristicas, interesses,
capacidades e necessidades de aprendizagem que lhe sdo proprios; os sistemas
educacionais devem ser projetados e os programas aplicados de modo que tenha em
vista toda a gama dessas diferentes caracteristicas e necessidades; As pessoas com
necessidades educacionais especiais devem ter acesso as escolas comuns que deverao
integra-las numa pedagogia centralizada na crianca, capaz de atender a essas
necessidades; as escolas comuns, com essa orientagdo integradora, representam o
meio mais eficaz de combater atitudes discriminatdrias, de criar comunidades
acolhedoras, construir uma sociedade inclusiva e dar educacédo para todos; além disso,
proporcionam uma educacdo efetiva a maioria das criancas e melhoram a eficiéncia
e, certamente, a relagdo custo-beneficio de todo o sistema educacional. Apelamos a
todos os governos e 0s instamos a dar a mais alta prioridade politica e orcamentaria
a melhoria de seus sistemas educacionais, para que possam abranger todas as criangas,
independentemente de suas diferencas ou dificuldades individuais; adotar, com forca
de lei ou de politica, o principio da educagdo integrada que permita a matricula de
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todas as criancas em escolas comuns, a menos que haja razdes convincentes para o
contrario; desenvolver projetos demonstrativos e incentivar intercambios com paises
com experiéncia em escolas integradoras; criar mecanismos, descentralizados e
participativos, de planejamento, supervisao e avaliacdo do ensino de criancas e adultos
com necessidades educacionais especiais; promover e facilitar a participacdo de pais,
comunidades e organizacdes de pessoas com deficiéncia no planejamento e no
processo de tomada de decisdes para atender a alunos e alunas com necessidades
educacionais especiais; despender maiores esforcos na pronta identificacdo e nas
estratégias de intervencdo, assim como nos aspectos profissionais; Assegurar que,
num contexto de mudanca sistematica, os programas de formacédo do professorado,
tanto inicial como continua, estejam voltadas para atender as necessidades
educacionais especiais dentro das escolas integradoras. (BRASIL, 2003, p. 15).

Visando a construcdo de uma escola inclusiva para todos, foi proposto entre as
comunidade internacionais que 0s governos desenvolvessem programas de cooperagao
internacional e organizagdes internacionais de financiamento, especialmente os patrocinadores
da Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos, UNESCO, UNICEF, PNUD e o Banco
Mundial, com o enfoque de defender a escolarizacéo integradora e apoiar programas de ensino
que facilitem a educacdo de alunos e alunas com necessidades educacionais especiais, a
aumentar sua contribuicdo para a cooperacao técnica e a reforgar sua cooperacao e sistemas de
intercdmbio, de modo a apoiar, de forma mais eficaz, atendimento mais amplo e integrador de
pessoas com necessidades educacionais especiais.

Mediante os desafios para a inclusdo de estudantes com deficiéncias nas escolas comuns
do ensino regular, é de fundamental importancia a construcao e formacao de redes de apoio,
compostas por profissionais qualificados, que compreendam a deficiéncia e construam recursos
para a promocdo integral do aluno.

Mesmo existindo todo amparo legal que respalda a incluséo escolar da pessoa com
deficiéncia em espacos comuns de ensino, faz-se necessario compreender que a incluséo da
pessoa com deficiéncia devera ser um processo ligado ao desenvolvimento das teorias
cientificas em prol da humanidade, onde a diversidade e a singularidade humana se facam
presentes e sejam respeitadas (RAMOS, 2016). Somente a aceitacdo da matricula do aluno com
deficiéncia na rede regular de ensino ndo é a garantia da incluséo escolar.

Segundo Ramos (2016), a deficiéncia é relacionada e compreendida dentro de um
contexto social, cultural e histérico. Na idade média foi considerada uma manifestacdo do mal,
uma provagdo, um castigo. Desde épocas remotas esteve relacionada com a segregagédo, com a
exclusdo e a ndo aceitacdo do que ¢ diferente. A propria palavra “deficiéncia” €, do ponto de
vista semantico, carregada de uma negatividade natural, associada a doencas ou a pessoas com
problemas. Nesse sentido, ainda ndo se encontrou a palavra justa para dizer que alguém tem

deficiéncia, e pior ainda ¢ a denominagdo eufémica de pessoa “portadora de deficiéncia”, pois
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guem porta carrega, e se carrega pode deixar de ser deficiente quando quiser. Em uma sociedade
pautada em resultados, produtividade e padrdes sociais e culturais dominantes, podemos dizer
que a deficiéncia é exatamente o que ndo se quer, porque ndo combina com as leis bioldgicas,
sociais, politicas, econémicas e religiosas estabelecidas pela humanidade.

Para Ramos (2016), a escola no Brasil ja estd convencida, mesmo por forca da lei, de
que deve receber criangas com deficiéncia, mas ainda se praticam ac¢6es que ndo condizem com
a verdadeira inclusdo; matriculam-se os alunos com deficiéncia, mas os professores pouco
sabem da deficiéncia do discente, suas singularidades e especificidades. A escola matriculou os
deficientes, mas ainda tem dificuldade de lidar com as diferencas. Um dos grandes desafios dos
sistemas educacionais nos tempos atuais diz respeito a construcdo de uma escola pautada na
perspectiva inclusiva, que visa ao atendimento adequado a todos os estudantes, valorizando
suas caracteristicas principais, suas potencialidades, capaz de considerar os ritmos diferentes
de aprendizagens.

N&o basta apenas oferecer ao aluno o acesso a escola, faz-se necessario oferecer-lhe
estratégias educacionais que possam atender a suas reais necessidades educacionais, onde
prevaleca a valorizagdo da diversidade e foco no atendimento das demandas apresentadas por
cada aluno em processo de inclusdo. Esta previsto em leis que durante a graduacdo todos os
futuros professores da Educacdo Basica deverdo desenvolver competéncias para atuar também
com alunos com necessidades especiais em qualquer etapa ou modalidade de ensino, na
perspectiva de tornar efetiva a educacéo inclusiva. Mas somente a formagcé&o inicial do professor
no momento da graduacdo ndo é suficiente para atender a uma demanda tdo especifica, €
necessaria a busca constante de aperfeicoamento e aquisi¢do de novos conhecimentos. Correia
(2008), com vista a essa perspectiva formativa, enfatiza que os professores e os auxiliares de
acdo educativa necessitam de formacao especifica que lhes permita perceber minimamente as
problematicas que os seus alunos apresentam, bem como quais as melhores estratégias a serem
consideradas para oferecer-lhes respostas efetivas.

A formacéo permanente dos professores torna-se um dos fatores imprescindiveis para
que os profissionais da educacdo possam atuar de forma efetiva frente aos alunos com
necessidades especiais, oferecendo-lhes condi¢cdes de atendimento educacional que sejam
adequadas as suas condicdes e necessidades, e ndo apenas realizando a mera insercdo fisica dos

discentes com algum tipo de deficiéncia no ambiente escolar.
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2.4 A mielomeningocele na perspectiva de subjetividade da auséncia

A mielomeningocele pertence ao espectro de defeitos de fechamento do tubo neural,
que resulta numa mé formacéo cistica posterior, ocorrendo herniacdo da medula, meninges e
raizes nervosas. Esta condicdo de salde causa diversas deficiéncias e limitagcdes funcionais e
sua incidéncia é secundaria apenas ao quadro de paralisia cerebral, sendo preponderante em

pessoas do sexo feminino.

Figura 1- Mielomeningocele

Fonte: Spers et al., 2011.

Criancas e adultos com mielomeningocele apresentam diversas alteragdes sensoriais e
motoras no nivel da lesdo e abaixo dela, predominantemente na lombossacral, existindo
comprometimento motor e sensorial nos membros inferiores e alteragcdes funcionais dos
membros superiores, bem como baixo rendimento escolar e alteragdes da linguagem (SPERS;
PENACHIM; GARBELLINI, 2011). A Figura 1 mostra um bebé com espinha bifida aberta

envolvendo a estruturas da medula (Mielomeningocele).
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Figura 2- Representacdo de um beb& com Mielomeningocele.

Fonte: Spers et al., 2011.

Por ser uma doenca altamente complexa e atingir varios sistemas, faz-se necessaria a
assisténcia multidisciplinar, formada basicamente por neurocirurgides, pediatras, urologistas,
ortopedistas, fisiatras, psicélogos, terapeutas educacionais, enfermeiros, assistentes sociais?®,
técnicos em aparelhos ortopédicos e outros profissionais. O ideal seria que toda esta equipe
multidisciplinar trabalhasse em conjunto num centro de reabilitagdo, proporcionando ao
paciente e sua familia atendimento global (SIQUEIRA et al, 2011).

A escola, ao receber um aluno que demanda atendimento educacional especializado,
necessita antes de tudo compreender as especificidades do quadro em questdo, quais as suas
principais caracteristicas e como o aluno pode ter sido afetado pela deficiéncia.

Visando a busca de estratégias educacionais capazes de compreender e desenvolver a
subjetividade da auséncia da pessoa com deficiéncia, o professor deve construir ferramentas
pedagdgicas capazes de incluir e ndo somente integrar, colocando a pessoa com deficiéncia
como sujeito ativo do processo de aprendizagem. Para isso, é fundamental uma parceria entre
a equipe multidisciplinar que atende a crianga com quadro de mielomeningocele e os
profissionais da educacdo (FACANHA, 2015).

Segundo Richartz (2018), o discurso da deficiéncia sempre foi pensado e construido
pelos “normais” e cabe ao sujeito da auséncia reivindicar e pautar sua emancipagdo politica e

social, j& que a subjetividade do normal ja estd posta e a do deficiente ainda precisa ser

5 A funcdo do assistente social em relagdo ao paciente com MMC é promover a garantia de direitos da pessoa com
deficiéncia, dentre eles 0 BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada), um beneficio que garante um salario minimo
mensal para pessoas com deficiéncia de baixa renda que se enquadram em critérios especificos.
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construida. Portanto, o desafio do professor é criar e possibilitar praticas discursivas pautadas
na subjetividade da auséncia. Cabe a educacdo fomentar praticas educacionais, sociais e
politicas onde a pessoa com deficiéncia possa tornar-se sujeito ativo do seu processo histérico
e educacional.

Para Richartz (2018), a deficiéncia reporta para a auséncia de algo e o formalismo da lei
ndo avanca historicamente acerca da questdo da auséncia, tendo em vista essa perspectiva em
que a incluséo pressupde que o deficiente necessita de espacos legitimados para incorporar suas
singularidades. Dentro de contexto historico-social, num primeiro momento, a pessoa com
deficiéncia era isolada e tratada como sujeito sem identidade social; em um segundo momento
existe a submissdo a ideia de subjetividade da auséncia, constituindo-se, destarte um mundo
pautado em auséncia e incompletudes que dificultam a cidadania.

Sabemos que cada pessoa € Unica e por isto mesmo tem suas especificidades,
fragilidades e potencialidades. Conhecer a deficiéncia e suas interfaces e dar voz ao deficiente
oferta a possibilidade de a pessoa com deficiéncia constituir-se como sujeito capaz de intervir
e participar da construcdo do processo historico e social de inclusdo. Segundo a autora, construir
um discurso e uma préatica educacional a partir da subjetividade da auséncia é um desafio para
guem historicamente esteve, quase o tempo todo, excluido de participacdo politica e social.
Falta, no processo histérico-social, a inclusdo da subjetividade da auséncia como critica a ideia
de inclusdo, que se revela mais como um confinamento e, por conseguinte, tornar o sujeito com
deficiéncia a peca central de seu processo historico, sendo capaz de construir-se como sujeito
de desejo.

Criar alternativas educacionais pautadas no pleno desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia é papel preponderante da inclusdo escolar. Alheios a discussao sobre os direitos do
deficiente, todos os discursos acerca da cidadania dessa categoria social foram elaborados a
partir de quem ¢ “normal” e ndo enfrenta cotidianamente as dificuldades inerentes a tal
condicdo. Construir um discurso a partir da subjetividade da auséncia € um desafio para quem
historicamente esteve, quase o tempo todo, alijado da participacdo politica e social. O desafio
é criar um discurso a partir da subjetividade de quem fala do lugar da exclusdo social, do
preconceito, da dificuldade de locomogéo e insercdo social (RICHARTZ, 2018).

A lei n° 13.146/2015 institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, destinado a
assegurar e promover, em condic¢Ges de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais da pessoa com deficiéncia, visando a incluso. O art. 2° do Estatuto considera

que € pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento em longo prazo de natureza fisica,
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mental, intelectual ou sensorial, que, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicdes com as demais
pessoas. E que a educacdo constitui um direito primordial da pessoa com deficiéncia,
assegurando um sistema de educacéo inclusivo em todos os niveis de ensino e nos aprendizados
ao longo de toda a vida, de forma a alcancar o maximo de desenvolvimento possivel de seus
talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo interesses e
necessidades de aprendizagens.

E dever do Estado, da familia, da comunidade escolar e da sociedade assegurar educagio
de qualidade a pessoa com deficiéncia, colocando-a a salvo de toda forma de violéncia,
negligéncia e discriminacdo. A educacéo, visando ao desenvolvimento global da pessoa com
deficiéncia, devera aprimorar os sistemas educacionais, visando garantir condi¢des de acesso,
permanéncia, participagdo e aprendizagem por meio da oferta de servigos e de recursos de
acessibilidade que eliminem as barreiras e promovam a inclusdo plena, onde o projeto
pedagdgico institucionalize o atendimento educacional especializado, a fim de atender as
caracteristicas dos estudantes com deficiéncia e garantir o pleno acesso ao curriculo em
condigdes de igualdade, promovendo a conquista da autonomia (BRASIL, 2015).

A cidadania dos deficientes sempre foi pensada a partir de instancias governamentais e
das instituices sociais que criaram politicas publicas para garantir os direitos dos deficientes.
Essas politicas, todavia, nunca levaram a emancipagdo da categoria social, uma vez que o
discurso foi pensado por outros, e ndo a partir de quem tem uma deficiéncia (RICHARTZ,
2018).

A incapacidade de a sociedade lidar com o “estranho” aponta para as dificuldades
sociais de relacionamento com as pessoas com deficiéncia. No caso da palavra deficiente, o
prefixo “de” tem o sentido de ndo, tratando-se de uma negacdo da prdpria esséncia da pessoa,
pois ela é avaliada por um algo ndo pessoal, que pertence a uma média (INSTITUTO
BRASILEIRO DOS DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA, 2008).

Uma educacdo de qualidade promove o exercicio da autonomia. Nesse contexto, a
cidadania torna-se a forma preponderante para que a pessoa com deficiéncia possa ter voz e se
colocar como sujeito do seu discurso. O discurso é prética, € acdo. A linguagem ndo apenas
nomeia 0 mundo, mas o constréi (FOUCAULT, 2004).

A educacdo necessita criar estratégias pedagdgicas e metodoldgicas para que a pessoa

com deficiéncia possa tornar-se cidadd, tornando-se capaz de construir 0S Seus processos
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emancipatérios. Para isso, é preciso discutir a condicdo intrinseca da pessoa com deficiéncia e

suas particularidades, colocando-a no centro do processo de ensino aprendizagem.
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3 PRINCIPAIS CARACTERISTICAS E COMORBIDADES DA
MIELOMENINGOCELE

Segundo a cartilha explicativa sobre A Crianca com Espinha Bifida (1978), destinada a
orientacdo de pais, professores e profissionais que atendem criancas com quadro de
mielomeningocele, as principais sequelas e comorbidades séo: complicacdes sensoriais,
neuroldgicas, motoras, quadro de hidrocefalia e sindrome de Arnold Chiari Il. A falta de
sensibilidade provocada pela leséo da MMC provoca perda de sensibilidade nos membros
inferiores, impactando a percep¢do de pressdes externas, friccBes, contato com pontas de

alfinetes e percepcéo de frio e calor.

Quando ndo hé sensibilidade na pele, hd maior facilidade para a formagdo de bolhas
e qualquer pressao proveniente de roupas apertadas pode provocar feridas. A fraqueza
muscular e a auséncia de sensibilidade s6 existem abaixo da mielomeningocele. A
parte superior do abdémen, tronco e bragos, ombros e térax tem forca, sensibilidade
e destreza normais. A deficiéncia de fibras nervosas causa a fraqueza muscular e a
falta de sensibilidade também afeta a bexiga e o intestino. A grande maioria das
criangas com quadro de MMC néo conseguem perceber quando estdo com vontade de
defecar e urinar, pois 0s musculos da bexiga e do intestino ndo possuem um nimero
adequado de terminacBes nervosas, geralmente apds atingir uma pressdo de urina
dentro da bexiga, a urina comeca a gotejar para fora do corpo, sem que a crianga
perceba e consiga controlar, provocando a incontinéncia da urina e das fezes.
(CHESTER; SWINYARD, 1978, s. p.).

Outra complicagdo que ocorre na grande maioria das criangas com quadro de MMC ¢ a
hidrocefalia, caracterizada pelo crescimento rapido e anormal da cabeca, proveniente de
complicacgdes na formacao, circulacdo e reabsorcdo do liquido cefalorraquidiano (liquor). Um
fator agravante da hidrocefalia acontece quando existe distor¢do da posicdo do cerebelo e do
tronco cerebral, surgindo a sindrome de Arnold Chiari 1. A hidrocefalia e a sindrome de Arnold
Chiari Il podem afetar as funcbes cognitivas e da aprendizagem (CHESTER; SWINYARD,
1978).

3.1 Hidrocefalia (HD)

Conforme Crema (2022), a hidrocefalia é um acumulo de liquido cerebral no cranio da
crianca que faz aumentar a pressao intracraniana, ja que o liquido ndo consegue circular, pois
o canal da medula estd obstruido. E uma das sequelas mais comuns do quadro de
mielomeningocele e causa varios problemas e comorbidades. Para controlar o excesso do

liquido intracraniano, que provoca atrasos no desenvolvimento neuropsiquico e motor, a fim de
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amenizar as sequelas da hidrocefalia, através de procedimento cirdrgico coloca-se uma valvula
no cérebro, que pode ser externa (DVE) ou interna (DVP).

Estudos apontam que a hidrocefalia esta presente em cerca de 90% dos casos de MMC
e implica o crescimento rapido e anormal da cabega, causada por complica¢bes quanto a forma
de circulacdo e reabsorcdo do liquor. A interferéncia na circulacdo desse liquor gera um
aumento de pressdo intracraniana, que pode resultar em um retardo no desenvolvimento
neuromotor, problemas visuais e auditivos, alteragdes da fala, alteragdes cognitivas e da funcéo
nos membros superiores e inferiores, ja a funcao vesicointestinal, também presente em 90% dos
casos, é de origem neuroldgica: na medida em que o mecanismo de miccéo e esfincteriano ndo
¢ automaticamente regulado, a crianca apresenta incontinéncia. (TAMBAQUIM, et al., 2005;
FERRARETO et al, 2006; ARAUJO; GALVAO, 2007; RAMOS et al., 2005).

Segundo Crema (2022), a funcdo da véalvula € aliviar a pressao cerebral causada pelo
acumulo de liquido e, consequentemente, o0 surgimento ou agravamento de danos cerebrais,
que, por efeito cascata, podem causar sequelas neuroldgicas, motoras ou no sistema excretor,
as mais comuns na MMC. Segundo o autor, a primeira cirurgia intrauterina para corre¢do da
mielomeningocele realizada no Brasil aconteceu no ano de 2003, pelo Doutor Antonio Moron,
mas como ndo havia dados cientificos concretos publicados sobre os beneficios trazidos por
esse meétodo, interrompeu-se a pratica e, posteriormente, no ano de 2011, voltou-se a executa-
la apds a publicagdo do “MON’s trial®. Nesta publicacdo cientifica, de grande relevancia o
procedimento deixa de ser considerado experimental e a cirurgia intrauterina passa a ser
considerada como uma forma de reduzir o surgimento da hidrocefalia, que é uma das sequelas
mais comuns da mielomeningocele.

A grande vantagem de se operar ainda no Utero, conforme apontou a publicacdo da
“MON’s “, € que a cirurgia reduz pela metade a necessidade de colocagdo da valvula que serve
para drenar o liquido que contém na hidrocefalia (CREMA, 2022). Através da técnica cirdrgica
denominada “a céu aberto”, que deve acontecer entre a 19* e a 26" semana, ¢ realizada uma
incisdo no abdome, de cerca de 8 centimetros, para que a equipe médica tenha acesso ao utero,
que € aberto para expor a regido onde esta a lesdo para que o neurocirurgido possa fecha-la da

mesma forma que faria apds o nascimento do bebé (CREMA, 2022).

® O MOMS Trial foi um ensaio clinico que estudou o tratamento de um defeito congénito chamado
mielomeningocele, que é a forma mais grave de espinha bifida. O estudo analisou a cirurgia pré-natal e p6s-natal
para reparar esse defeito.
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3.2 Malformacéo de Arnold-Chiari 11 (MACH)

A malformacéo de Chiari tipo Il ocorre devido & associacdo tanto de defeito do
fechamento do tubo neural em si quanto pela abertura do canal medular, que permitem
extravasamento liquérico com consequente falha na distensao ventricular e no desenvolvimento
craniano, levando a uma fossa posterior de volume reduzido, na qual o cerebelo é impelido na
parte superior e inferior. Uma caracteristica peculiar € a regido torcular muito préxima do
forame magno (MEDEIROS et al, 2011; SPERS; PENACHIM; GARBELLINI, 2011).

Essa malformacdo é definida como uma doenca congénita, na qual parte do tecido
cerebelar € deprimido caudalmente pelo canal medular. Geralmente € associada com herniacéo
da medula e do quarto ventriculo para dentro do canal cervical (WERNECK et al, 2010).

De acordo com Reigel e Rostein (1994), a MACH esta presente em 95% nos casos de
MMC, sendo a causa principal de hidrocefalia nos individuos com mielomeningocele.

Para Fratt (2005), existem outras nomenclaturas para esta malformacao, como herniagéo
das tonsilas cerebelares e a sindrome de malformacéo cerebral medular. A malformacéo de
Arnold-Chiari do tipo Il é a forma mais grave, sendo quase sempre associada a um tipo de
espinha bifida (mielomeningocele).

A malformacdo de ArnoldChiari (MAC) foi identificada pela primeira vez por Cleland,
em 1883. Mais tarde, Hans Van Chiari descreveu-a entre um grupo de malformacées que
envolvem varios graus tipos de | a Ill, sendo o tipo IV descrito mais tarde. Estes tipos sdo
numerados por ordem crescente de gravidade. Os tipos I, 111, IV podem ser identificados antes
ou apds ao nascimento e podem ser letais (FONSECA et al, 2006, p. 25). A malformacéo de
Arnold Chiari foi considerada como uma condicdo rara. Estima-se uma taxa de 200.000 a 2
milhGes de americanos com esta condigéo, sendo que mulheres sdo afetadas trés vezes mais do
que homens (TEPEDINO JUNIOR et al, 2009; DANTAS, 2012).

De acordo com Ebert (2011), embora sintomaticamente rara, a malformagéo de Arnold
Chiari tipo 1l possui indice de mortalidade entre 34 e 38% quando presente, sendo considerada
a principal causa de morte de crianga com quadro de mielomeningocele nos primeiros dois anos
de vida. Apresenta sintomas gastricos e respiratorios, situagdes como regurgitacao nasal, atraso
do desenvolvimento, hipotonia, e choro fraco, presentes nos primeiros meses de vida. Em
relacdo as criancas acima de 2 anos, o quadro raramente é emergencial.

A malformagcdo de Arnold Chiari tipo Il e hidrocefalia (HD) prejudicam o

desenvolvimento encefadlico em dois sentidos: o primeiro, relaciona-se com a
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neuroembriogénese em si e 0 segundo com as lesdes que ocorrem devido a hidrocefalia e seu
tratamento, o que afeta o desenvolvimento cerebral (DENNIS; LANDRY; BARNES;
FLETCHER, 2006), podendo gerar comprometimento das funcgdes cognitivas, académicas e
comportamentais (LINDQUIST et al., 2008; COSTA, 2014).

3.3 Disfuncdes sensoriais e motoras

Segundo Ananias Filho (2011), a mielomeningocele é uma forma mais complexa de
malformacdo do sistema nervoso central passivel de tratamento.. Para o autor, o efeito dessa
patologia na crianca e em seus familiares € devastador, sendo de fundamental importancia o
acompanhamento do paciente e familiar por equipe multidisciplinar que possa oferecer apoio
aos empecilhos que ocorrerem no decorrer da vida do paciente. Em épocas passadas, criangas
gue nasciam com MMC eram condenadas ao esquecimento, morriam nos primeiros meses de
vida por contrairem infec¢bes, complicacOes e alteracdes como a hipertensdo intracraniana ou
proveniente da propria corre¢do cirdrgica; também afetava a sobrevida das criangas com quadro
de MMC.

De acordo com o manual para pais, médes, cuidadores e professores elaborado pelo
Hospital Pequeno Principe, que visa auxiliar pessoas que cuidam, convivem e educam criancas
com mielomeningocele, foi desenvolvido o Projeto Saber + Participar Melhor, contribuindo
com a promocéo da salde infantojuvenil da pessoa como MMC, proporcionando a garantia de
direitos aliados a exceléncia técnico-cientifica aos cuidados humanizados. Considerando as
sequelas impostas pelo quadro de MMC, a alteracdo motora pode apresentar-se como uma
paralisia total ou parcial dos membros inferiores. A lesdo na coluna pode causar diferentes
niveis de paralisia; criancas ou adolescentes com quadro de MMC podem apresentar
dificuldades motoras para ficar em pé e caminhar, ja que existe um comprometimento dos
musculos que ficam abaixo da lesdo da MMC, podendo ocasionar a perda total ou parcial dos
movimentos. Para auxiliar na reabilitacdo, sdo utilizadas orteses e realizado acompanhamento
de equipe multidisciplinar, formada por cirurgides, pediatras, ortopedistas, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, fonoaudidlogos e outros profissionais que devem atuar
conforme a especificidade do caso.

As disfuncGes motoras podem afetar varios niveis da coluna vertebral, dentre eles o
nivel toracico, o nivel lombar alto, o nivel lombar baixo e o nivel sacral. Enquanto no nivel

toréacico a crianga nao apresenta sensibilidade e musculatura ativa nos quadris e abaixo deles,



37

apresentando um quadro de paralisia total dos membros inferiores, pacientes com esse tipo de
lesdo podem sustentar-se em pé com auxilio de drtese de reciprocacdo e sdo dependentes de
cadeiras de rodas. No nivel lombar alto, a crianca com quadro de MMC apresenta alguma
sensibilidade abaixo dos quadris e alguma forca nos musculos dos quadris e das pernas, com
controle do tronco normal; para esse tipo de lesdo séo indicadas oOrteses de reciprocacdo. Ja no
nivel lombar baixo, a crianga com quadro de mielomeningocele tem musculatura e alguma forca
na perna, pés e quadris, necessitando de Orteses abaixo dos joelhos. No nivel sacral, a crianca
acometida pela MMC apresenta forca nas pernas, pés e quadris, com maior possibilidade de

andar fazendo uso apenas de értese para tornozelo e pé.

Existem diferentes classificacdes para estabelecer o nivel motor na MMC. Essa
diversificacdo, muitas vezes, compromete a comparacgao entre 0s estudos na &rea. A
classificagdo do nivel motor em torécico, lombar alto (lesbes entre L1a L3), lombar
baixo e sacral é uma das mais utilizadas na literatura (SOUZA; CARROLL, 1976;
FEIWELL; SAKAI; BLATT, 1978; HOFFER et al 1973 apud COSTA, 2014, p. 15-
16).

A lesdo na coluna decorrente do quadro de MMC pode causar diferentes niveis de paralisia, que
sdo classificados pelo comprometimento do nivel motor. Criangas e adultos com mielomeningocele
apresentam diversas alteragdes funcionais relacionadas ao comprometimento sensorial e motor no nivel
da lesdo e abaixo dela, que predominam na regido lombossacral. Portanto, a reabilitacdo frequentemente
enfatiza a melhora do déficit de locomocgédo (SPERS; PENACHIM; GARBELLINI, 2011).

Além da classificacdo neuroldgica da lesdo, a classificacdo funcional da marcha
também ¢é utilizada na identificacdo e na diferenciacdo dos graus de mobilidade.
Hoffer et al (1973) propuseram a seguinte classificagéo:

Deambulador comunitario — o paciente anda, pode necessitar de drteses e/ou de
auxilio-locomocéo, contudo, ndo usa cadeira de rodas;

Deambulador domiciliar — o paciente anda somente curtas e médias distancias com
oOrteses e auxilio-locomocgdo. A cadeira de rodas é necessaria para as atividades na
comunidade;

Deambulador ndo funcional — o paciente anda somente como forma de exercicio,
necessitando da cadeira de rodas em todas as situagdes;

N&o deambulador — o paciente ndo anda e utiliza a cadeira de rodas em todas as
situagdes. (apud COSTA, 2014, p. 16).

De acordo com seminarios realizados pela Rede Sarah de hospitais de
reabilitacdo, os professores devem compreender que a parte do corpo abaixo da area afetada
pela mielomeningocele perde a sensibilidade, podendo comprometer a capacidade de
deambular e a sensibilidade local. Portanto, deve ser dedicada atengéo especial ao aluno em uso
de Orteses que auxiliam na reabilitacdo, pois, devido a falta de sensibilidade abaixo da leséo de

correcdo da mielomeningocele, comumente pode acontecer o surgimento de bolhas,
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vermelhidédo e até ferimentos. Por isso ha necessidade permanente de o professor observar a
forma de deambular do aluno e manter um didlogo aberto com a familia e com a equipe de
profissionais da Saude, observando o surgimento de bolhas, vermelhiddes e ferimentos como
uma forma de prevencdo ao surgimento de ferimentos que podem prejudicar o aluno com o uso
de orteses e impedir também a frequéncia nos diversos espacos escolares (REDE SARAH DE
HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2022).

Segundo Ebert (2011), a mielomeningocele também interfere na inervagdo do trato
urinario e do perineo, provocando um desarranjo nas comunicagdes com o sistema nervoso
central, causando a bexiga neurogénica, ou seja, a falta de coordenacéo entre o masculo detrusor
e o esfincter uretral leva a perda inoportuna da urina, as vezes frequente e de modo indesejavel,
além de causar sérias dificuldades sociais e comprometimento na autoestima em criangas
maiores. A perda constante de urina forma um meio liquido que transporta bactérias do perineo
para dentro do sistema urinario, levando a infec¢des de repeticéo.

Fato muito comum para criancas com quadro de mielomeningocele sdo sucessivas crises
de infeccdo urinaria. A retencdo urinaria dentro da bexiga facilita a proliferacdo de bactérias
patogénicas levando a infecgdes urinarias; em casos mais graves pode existir perda progressiva
das funcdes renais, podendo fazer com que a pessoa com quadro de MMC necessite de
hemodialise ou transplante renal. Por isso as infecgdes urinarias devem ser evitadas e
combatidas, tornando-se um dos principais objetivos do tratamento da bexiga neurogénica. Os
sinais de infec¢do urinaria sdo suspeitados pela apresentacdo de modificacdo do padrédo habitual
como a cor, odor, aspecto, densidade, presenca de particulas em suspensdo ou coagulos por
alteracdes no estado geral, presenca de febre, diminuicdo de atividade rotineiras, abatimento,
inapeténcia, dor abdominal e lombar.

Ainda conforme Ebert (2011), em relacdo ao tratamento dos problemas urolégicos,
pessoas que nasceram com MMC devem ser acompanhadas a vida inteira, com finalidade
preventiva, por equipe multidisciplinar, envolvendo varios profissionais da Saude. Neste
contexto, o acompanhamento urolégico deve acontecer desde os primeiros dias de vida, visando
sobretudo manter a funcdo renal, evitando a incontinéncia urinaria. Para isto, o tratamento deve
garantir o esvaziamento vesical completo, mantendo reduzida a presséo do interior da bexiga,
evitando ocorréncias de infec¢des urinarias, prevenindo o refluxo vesicouretral e as obstrucdes
dos ureteres, mantendo a continéncia urinaria. Existem casos caracterizados por uma piora

progressiva da funcao renal, em que existe a indicacdo da vesicostomia, onde é realizada uma
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cirurgia de derivacao da bexiga para a pele (criacdo de uma janela comunicante) que permite a
saida da urina de forma continua para o exterior do corpo.

A vesicostomia € um procedimento cirdrgico aplicado quando existe piora eminente das
fungdes renais. A preocupagdo com a higiene perineal deve ser uma constante, uma vez que
muitas criancas apresentam incontinéncia fecal, podendo favorecer a ascensdo das bactérias.
Segundo Ebert (2011), criangcas com quadro de mielomeningocele devem ser acompanhadas
por toda a vida, com finalidade principalmente preventiva, por equipe multidisciplinar,
envolvendo vérios profissionais da Satde. Nesta perspectiva, os cuidados urologicos se incluem
e devem ter inicio nos primeiros dias de vida, visando sobretudo manter a funcéo renal e evitar
a incontinéncia urinaria. Para isto, o tratamento deve garantir esvaziamento vesical completo,
mantendo reduzida a pressao do interior da bexiga, evitando, assim, as infeccdes urinarias,
quadro muito recorrente na MMC.

Crema (2022) relata que um dos grandes desafios de criancas e adolescentes com
mielomeningocele em espacos escolares € o bullying; devido ao quadro de incontinéncia
urinaria, as criangas, adolescentes necessitam usar fraldas. Em seu livro Mielo, historias de
vida(s), o autor relata ter vivenciado pessoalmente episddios de bullying em espacos escolares
e enfatiza que ndo teve nenhum problema de aprendizagem, mas que durante os treinos de
basquete era chamado por alguns colegas de “fraldinha”, fato este que ainda guarda na memoria,
“recordagoes (infelizmente) inesqueciveis, (porque quem ¢ vitima de bullying nunca esquece)”.
(CREMAN, 2022, p. 118).

Cabe a escola, em casos de bullying, criar projetos para desenvolver o respeito e a
empatia entre os alunos, valorizando a diversidade humana, estimulando a convivéncia
harmoniosa entre todos os alunos.

Outro problema recorrente em criangas e adolescentes que apresentam sequelas
decorrentes da mielomeningocele é a maior predisposicao para alergia ao latex, podendo estar
presente na maioria dos casos. 1sso acontece porque estdo desde bebés em contato com sondas,
luvas e outros materiais que contém latex em sua composicdo. Segundo a cartilha do Hospital
Pequeno Principe, estima-se que 70 % das pessoas com quadro de MMC apresentam algum
grau desse tipo de alergia, contra 1% da populacdo em geral. A orientacdo aos cuidadores é
evitar a0 maximo que a crianga tenha contato com bexigas, luvas, seringas, bandagens, dentre
outros. Ao procurar uma Unidade de Saude é imprescindivel informar a equipe de assisténcia

que a crianca tem essa alergia.
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De acordo com os seminarios do Hospital Sarah para professores que possuem alunos
com MMC, faz-se necessaria a preocupacao em relacdo a alergia ao latex e cuidados especiais
em relagdo a higiene perineal, uma vez que boa parte das criangas com mielomeningocele
apresenta quadros recorrentes de infecgdes urinarias. Por isso a importancia de nos ambientes
escolares orientar um responsavel para cuidar da higiene pessoal do aluno com MMC, bem
como evitar que ele tenha acesso a qualquer tipo de material que contenha latex (REDE SARAH
DE HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2022).

Consoante Ebert (2011), para evitar a infeccdo urinéria de repeticdo deve existir por
parte dos cuidadores a preocupacao em relacdo a higiene perineal, uma vez que boa parte das
criancas com MMC apresenta incontinéncia fecal, ou seja, tem escapes de fezes involuntarios,
contaminando o perineo e favorecendo a ascensao de bactérias. A urina “parada” na bexiga e a
regido perineal contaminada pela presenca de fezes sdo os fatores para a ocorréncia das
infeccdes urinarias de repeticdo que podem atingir os rins.

Gracas a todos os avan¢os da medicina e de diversas areas da Saude, atualmente alunos
com quadro de mielomeningocele estdo matriculados na rede regular de ensino, convocando 0s
profissionais de educacdo, que ha até pouco tempo ndo conheciam sobre a deficiéncia, a buscar
compreender sobre as caracteristicas, comorbidades e criar alternativas de incluir o aluno em
todo o processo de aprendizagem, respeitando suas singularidades. Consequentemente, todas
as acles que venham a corroborar para melhorar a qualidade de vida dos alunos com
mielomeningocele nos espagos escolares devem ser compreendidas e valorizadas, a fim de

garantir a inclusdo de fato e de direito.

3.4 A mielomeningocele e os aspectos cognitivos

Considerando os aspectos da investigagdo no que se refere ao perfil cognitivo em
individuos com MMC é observado que o nivel de inteligéncia € variavel, dependendo da
natureza das anomalias presentes (por exemplo a MACII e a HD), da ocorréncia de tratamento
cirdrgico, como a insercgdo e troca de valvulas de drenagem de hidrocefalia, da estimulagdo
ambiental, entre outros fatores (FOBE et al., 1999; MCLONE CZYZEWSKI; RAIMOND;
SOMMERS, 1982; VINCK et al, 2006 apud COSTA, 2014).

Por conseguinte, 0s aspectos cognitivos relacionados a pessoa com mielomeningocele
devem ser investigados individualmente nos espacos escolares, a fim de desenvolver as

melhores estratégias de aprendizagens. Estudos apontam que, além do comprometimento
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motor, sensorial e dos membros inferiores, pode existir baixo rendimento escolar e diferentes
graus de comprometimento cognitivo, que vao desde dificuldades de aprendizagem ate déficits
cognitivos. A hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari tipo I s&o fatores que podem provocar

0 comprometimento dos aspectos cognitivos.

O déficit cognitivo esta principalmente relacionado com a hidrocefalia. Embora a
maioria das criangas com espinha bifida tenha func&o intelectual normal ou proxima
do normal, muitas apresentam deficiéncias neuropsicologicas como dificuldade de
percepcéo, atencdo, memoria e para lidar com ndmeros, dificuldades na escola séo,
portanto, frequentes e requerem atencéo e orientacio adequadas. (LAMONICA et al.,
2011; LAVOR, 2011 apud FACANHA, 2015, p. 35-36).

Laconica et al. (2011 apud FACANHA, 2015) em relacdo aos estudos sobre criangas
com quadro de MMC, apresentam fortes evidéncias para o desenvolvimento de problemas de
aprendizagens associados a presenca de alteragdes no desenvolvimento motor, linguisticos,
cognitivo e no processo das informacoes.

Referenciam também Lac6nica et al. (2012) que criangas com sequelas de
mielomeningocele tendem a apresentar nivel intelectual variavel, na dependéncia das
anormalidades neuropatoldgicas, das anomalias da neuroembriogénese, das complicacdes
decorrentes do tratamento cirargico, da hidrocefalia e da estimulacdo ambiental, dentre outros.
Por isso, evidenciam risco para desenvolver problemas de aprendizagem associados a redu¢éo
do funcionamento cognitivo, déficits perceptivos e alteracdes nas atividades ndo verbais. Assim
sendo, o comprometimento das funcdes cognitivas esta relacionado as diversas sequelas
impostas pela MMC (FACANHA, 2015).

Whitaker (2004) coloca que as limitacGes na capacidade de deambular em criancas com
sequela de mielomeningocele podem gerar dificuldades para o aluno explorar o ambiente
escolar, permanecendo mais restritivo no sentido de vivenciar os diversos espacos de
aprendizagens. Saloméo et al. (1995) aprimoram essa discussdo e descrevem que essa
dificuldade também compromete o estabelecimento da interacdo social na escola. Bier et al.
(1997), Yeates et al. (2003) e Guerra (2006) afirmam que a hidrocefalia pode acarretar
problemas no processamento cognitivo e ocasionar distdrbios na aprendizagem e de
concentracdo. A presenca de problemas secundarios, como de audicao, visao e alteragéo na fala,
também agravam esse disturbio.

Tambaquim et al. (2005) identificaram que déficits na comunicacdo influenciam
negativamente o desenvolvimento da leitura e escrita de forma a dificultar o processo de

alfabetizacéo e prejudicar também a interagéo social. Dificuldades na coordenacdo motora fina
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interferem na organizacdo motora e das fun¢Ges manuais, decorrentes da baixa capacidade em
dissociacdo de movimentos, ritmicidade, forca e destreza, o que dificulta a exploracdo de
objetos, 0 ato de recortar, colar, desenhar, pintar, escrever. E, por fim, Macedo (2001 apud
ASSIS; MARTINEZ, 2012) coloca que a incontinéncia urinaria € um dos principais motivos
que dificultavam a matricula e a permanéncia das criancas nas escolas, afetando o
desenvolvimento do aluno em seus varios aspectos.

Em um dos primeiros estudos sobre a relagdo da hidrocefalia com o desenvolvimento
cognitivo de 14 criangas com MMC, Tew e Laurence (1975) verificaram que entre aquelas que
ndo tinham hidrocefalia, a média de QI foi de 89; entre aquelas em que a hidrocefalia havia sido
compensada espontaneamente, a média de QI foi 87, e naquelas criangas que necessitam do uso
da valvula de derivagdo da HD a média foi de 70 pontos. Mc Lone et al. (1982) obtiveram
resultados semelhantes. Esses pesquisadores avaliaram a inteligéncia de 167 criangas com
MMC e HD compensadas espontaneamente; 86 criancas compensadas através do uso de valvula
de derivacdo e que ndo haviam sido submetidas a intervencdo cirurgica para a troca da valvula.
Ao contrario do primeiro grupo, que apresentou inteligéncia normal, as criangas do ultimo
grupo apresentaram inteligéncia abaixo da média. Este estudo aponta que criancas com MMC
e HD que sofreram algum tipo de correcédo para a troca da valvula de derivacdo da hidrocefalia
apresentaram déficits cognitivos (apud COSTA, 2014).

De acordo com a Cartilha para pais, estudantes e profissionais de educacdo de Minas
Gerais (2006), o aluno com deficiéncia intelectual é caracterizado pela incapacidade de
limitacBes significativas no funcionamento das fungbes cognitivas e no comportamento
adaptativo, que se expressam nas dificuldades das habilidades préticas, sociais e conceituais.
Para promover o0 acesso do estudante com deficiéncia cognitiva, sdo desenvolvidas pelo
professor de atendimento especializado, de forma integrada com os professores regentes, as
adaptaces curriculares, tendo como objetivo favorecer o acesso do estudante a comunicacéo e
ao curriculo, por meio de adequacdo de material didatico pedag6gico com utilizacdo de
estratégias educacionais que respeitam a singularidade do aluno e possibilite o seu
desenvolvimento integral.

Para Martins (2011), professores e auxiliares que acompanham criangas e adolescentes
em espacos escolares devem considerar em que fase de desenvolvimento da aprendizagem os
alunos se encontram, quais sdo suas dificuldades e como criar estratégias de inclusdo
adequadas, visando a melhor forma de ensina-los e avalia-los e quais as adaptagdes necessarias

para melhor desempenho e aprendizado escolar. Da orientacbes também quanto ao
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posicionamento do aluno com mielomeningocele na sala de aula, como por exemplo qual a
cadeira mais adequada quanto a altura, largura, suporte para os pés ou a cadeira de rodas mais
funcional, postura correta na cadeira, altura da mesa, distancia da lousa e uso de materiais
adaptados quando necessério, enfim, deixar o ambiente escolar o mais funcional possivel para
maior aproveitamento das potencialidades do aluno com quadro de MMC. A interacdo entre 0s
professores, familia e profissionais da saude € o que ajudara efetivamente a crianca a
desenvolver todo o seu potencial de aprendizagem escolar (SPERS; PENACHIM;
GARBELLINI, 2011).

De acordo com os seminarios da rede Sarah de Reabilitacdo (2022) existem
casos de criancas com mielomeningocele que, além das deficiéncias fisicas, sensoriais e
motoras, podem apresentar também quadro de deficiéncia mental e necessitam receber
acompanhamento pedagogico de professor de atendimento especializado. Para promover uma
rede de atendimento ao aluno com sequelas de MMC, a Rede Sarah de Reabilitacdo oferece
semestralmente semindrios sobre a mielomeningocele, para 0s quais convida, através de carta
direta, professores que acompanham os alunos em ambientes escolares. Nestes seminérios, 0s
professores que acompanham o aluno com MMC mantém contato com a equipe
multidisciplinar e recebem sugestdes de diversos materiais pedagdgicos que visam atender ao
aluno com MMC (REDE SARAH DE HOSPITAIS DE REABILITACAO, 2022).

Para Renan Creman (2022), ndo existe reabilitacdo da mielomeningocele sem o
envolvimento dos pais, responsaveis e dos diversos profissionais envolvidos no processo. O
autor enfatiza ainda que, por longo periodo, pessoas nascidas com MMC eram deixadas de lado
e ndo tinham perspectivas de sobrevida; em alguns casos, acreditava-se que as criancas ndo
viveriam até os 7 anos de idade. Assim, faz-se necessario desmistificar as faldcias acerca da

mielomeningocele, criando possibilidades de incluséo social e educacional.
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4 A INCLUSAO ESCOLAR DO ALUNO COM QUADRO DE MIELOMENINGOCELE

Mantoan (2003) enfatiza que € dificil admitir que a escola ainda adote medidas
excludentes ao reagir as diferencas. Segundo a autora, essas medidas existem, persistem,
insistem em se manter, apesar de todo esfor¢co demonstrado em ressaltar que as pessoas ndo séo
“categorizaveis”. Para tanto, enfatiza a necessidade de reconstruir, reorganizar o trabalho
pedagogico, partindo das grandes linhas até seus pormenores, das ideias dos valores, da
estrutura macroeducacional as atividades e iniciativas que emergem no cotidiano da escola.
Propde um trabalho de ressignificacdo do papel da escola com professores, pais e comunidades
interessadas, bem como a adocao de formas mais solidarias e plurais de convivéncia. Propde
uma mudanca na estruturacdo dos espacos de aprendizagem, onde a educagdo seja
compreendida como um direito conquistado socialmente garantido a todas as pessoas, com ou
sem deficiéncia, na qual as escolas sejam instituicbes inclusivas, isto é, abertas
incondicionalmente a todos os alunos. Faz-se necessario considerar que o direito e 0 acesso a
educacdo para todos reporta as lutas e movimentos sociais pautados por conquistas historicas.

Para Mantoan (2003), os ambientes de convivéncia e de aprendizagens devem ser
plurais por natureza, sendo necessario pensar a educacdo escolar a partir da ideia de uma
formacdo integral do aluno, respeitando suas singularidades e priorizando suas capacidades e
talentos, corroborando para a constru¢cdo de uma préatica de ensino participativo, solidario e
acolhedor.

A educacdo € um espaco disciplinar, mas também inter, trans e multidisciplinar, em que
as fronteiras entre os distintos campos de conhecimento se entrecruzam, e muitas vezes se
tornam difusas, solicitando cada vez mais dos profissionais que nela atuam a capacidade de
dialogar e transitar por caminhos insolitos e desconhecidos. Este € o desafio atual que muitos
profissionais vém assumindo na busca por configurar o sentido da educacdo a luz das
transformacg6es em curso na sociedade contemporanea (ARANTES, 2006).

Coelho (2012) relata que Lev Vygotsky dedicou-se ao estudo dos distdrbios da
aprendizagem e da linguagem e das diversas formas de deficiéncias congénitas e adquiridas,
demonstrando grande interesse pela psicologia académica, a partir dos trabalhos envolvendo
criangas com defeitos congénitos, tais como: cegueira, retardo mental severo entre outras, nos
quais dedicaria anos de estudos, buscando oportunidades de compreensdo dos processos

mentais humanos, sendo este o centro do seu ponto de pesquisa.
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Para Oliveira (1991), Vygotsky oferece grande contribuicdo tanto para o estudo da
psicologia como para a educacdo. Juntamente com seus colaboradores, tentou reunir num
mesmo modelo explicativo tanto os mecanismos cerebrais subjacentes ao funcionamento
psicologico, como o desenvolvimento do individuo e da espécie humana ao longo de um
processo socio-historico, buscando reunir em um mesmo modelo explicativo uma abordagem
qualitativa, interdisciplinar e orientada para o desenvolvimento humano.

Ainda conforme Oliveira (1991), vive-se um momento em que as ciéncias em geral, em
particular as ciéncias humanas, tendem a buscar areas de intersecgdo, ou seja, formas de integrar
0 conhecimento acumulado de modo a alcancar uma compreensdo mais complexa de seus
objetivos, valorizando a interdisciplinaridade e a abordagem qualitativa. Um conceito central
para a compreensdo das concepg¢des vygotskyanas sobre o funcionamento psicoldgico € o
conceito de mediagdo, que, em termos genéticos, € o processo de intervencdo de um elemento
intermediario numa relacdo; esta deixa, entdo, de ser direta e passa a ser mediada por um
elemento.

Consoante Coelho (2102), para Vygotsky, as criancas nascem com as fungdes
psicoldgicas elementares e, a partir do aprendizado da cultura, estas fungbes transformam-se
em funcgdes psicoldgicas superiores, sendo estas o controle consciente do comportamento. A
acao intencional, a liberdade do individuo em relacdo as caracteristicas do momento e do espaco
e 0 desenvolvimento do psiquismo humano é sempre mediada pelo outro, que indica, delimita
e atribui significados a realidade. Dessa forma, membros imaturos da espécie humana vao aos
poucos se apropriando dos modos de funcionamento psicolégico, comportamental e cultural.
Neste caso, podemos citar a importancia da inclusdo de fato, onde criancas com alguma
deficiéncia interajam com criangas que estejam com desenvolvimento além, realizando a troca
de saberes e experiéncias em que ambos possam aprender juntos (OLIVEIRA, 1991).

Para Oliveira (1991), Vygotsky defende a educacgéo inclusiva e a acessibilidade. O autor
salienta que o limite bioldgico ndo é o determinante para o desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia; a sociedade é que vem criando limites que ndo contribuem para que os deficientes
possam se desenvolver de forma plena. Oliveira (1991) considera a cultura como parte
constitutiva da natureza humana, pois o desenvolvimento mental humano nao € um processo
passivo, nem independente do desenvolvimento histérico e das formas sociais da vida. O
desenvolvimento mental da crianca estabelece-se por um processo continuo de aquisicdes,

desenvolvimento intelectual e linguistico mediados pela relacdo social e histérica. O
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autorreferencia a caracteristica da media¢do como um processo presente em toda vida humana,
com o uso de técnicas e simbolos.

Considerando a linguagem como um signo mediador por exceléncia, Oliveira (1991)
confere papel de destaque ao pensamento, conferindo-lhe uma capacidade exclusiva da
humanidade. Para Vygotsky (1984), a crianca inicia 0s processos de aprendizagem muito antes
de chegar a escola e o aprendizado escolar possibilita a internaliza¢do de elementos novos, que
contribuem para o seu desenvolvimento. O autor ressalta que a aprendizagem é um elemento
continuo e a educacdo é caracterizada por saltos qualitativos de um nivel de aprendizagem a
outro. Nesse processo foram identificados dois tipos de desenvolvimento: o desenvolvimento
real, que se refere aquelas conquistas que foram consolidadas, e o desenvolvimento potencial,
que se refere aquilo que a crianga pode realizar com o auxilio de outro individuo. Nesse
contexto, as experiéncias sdo muito importantes, pois possibilitam que a aprendizagem aconteca
através do dialogo, da colaboracéao e da imitacao.

A distancia entre os dois niveis de desenvolvimento é chamada de zona de
desenvolvimento proximal ou potencial. Vygotsky afirma que “aquilo que é zona de
desenvolvimento proximal hoje seréd o nivel de desenvolvimento real amanhd - ou seja aquilo
gue uma crianca pode fazer com assisténcia hoje, ela sera capaz de fazer sozinha amanha”
(VIGOTSKY, 1984, p. 98). A zona do desenvolvimento proximal pode ser considerada a zona
cooperativa do conhecimento, onde o mediador ajuda a crianga a concretizar o desenvolvimento
que esta proximo, ou seja, auxilia a transformacdo do desenvolvimento potencial em
desenvolvimento real.

Conhecimento e aprendizagem estdo inter-relacionados desde o nascimento. O meio
social influencia o aprendizado das criancas de modo que quando elas chegam as escolas,
trazem consigo uma série de conhecimentos adquiridos. Estes, dividem-se em dois grupos: 0s
conhecimentos adquiridos através da experiéncia pessoal, concreta e cotidiana, chamados de
conceitos cotidianos ou espontaneos, sendo caracterizados por observacfes, manipulagdes e
vivéncias diretas das criancas em seus espacos socioculturais; e os conceitos cientificos,
adquiridos em sala de aula e que se relacionam aqueles ndo diretamente acessiveis a observagédo
ou acdo imediata da crianga (VIGOTSKY, 1984).

O trabalho pedagdgico deve estar associado as capacidades de avangos no
desenvolvimento da crianga, promovendo o desenvolvimento potencial e a zona de
desenvolvimento proximal. A escola deve estar atenta ao aluno, conhecendo, valorizando seus

conhecimentos prévios e trabalhando a partir deles, estimulando as potencialidades,
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proporcionando ao aluno desenvolver suas fragilidades. A teoria de Vygotsky busca aquilo que
o0 ser humano tem de melhor: a criatividade, a autonomia, a condicéo de sujeito ativo e ndo de
sujeito a ser moldado nos espacos educativos, a valorizacdo da diversidade humana e o
entendimento de que a convivéncia com o diferente se torna fundamental para o
desenvolvimento de todos os alunos com ou sem deficiéncia. A educacao ndo deve ser pensada
como algo deslocado da vida cotidiana. Portanto, para que ocorra uma pratica educativa
verdadeira, faz-se necessario que esta seja transformadora no sentido de promover o respeito

pela diferenca e ndo homogeneizacao.

4.1 Acompanhamento do professor Especializado

Nos tempos atuais, construir uma escola numa perspectiva inclusiva que vislumbra o
atendimento adequado a estudantes com diversas caracteristicas, potencialidades e ritmos de
aprendizagens, torna-se um dos grandes desafios dos sistemas educacionais. Ndo basta oferecer
aos alunos o acesso a escola, faz-se necessario ministrar um ensino de qualidade para todos,
que possa atender as reais necessidades dos educandos; deve existir abertura para um trabalho
pedag6gico efetivo com a diferenga presente nos educandos em geral. Para tanto, é
imprescindivel investir, dentre outros fatores, na formacéo inicial dos profissionais da educacédo
para a atuacdo com a diversidade de alunado, incluindo neste contexto os educandos que
apresentam deficiéncias, altas habilidades/superdotacdo e transtornos globais do
desenvolvimento.

Sabendo-se que o processo formativo dos professores ndo se esgota no momento inicial,
a formacdo continuada deve ser percebida como um dos fatores imprescindiveis para que 0s
profissionais da educagdo possam atuar, efetivamente, com todos os alunos sob sua
responsabilidade em classe regular e no ambiente escolar, de maneira mais ampla, por mais
diversificado que este grupo se apresente. E importante entender a escola como um lugar
privilegiado de formacdo, como um espago para discussdo de questdes que tenham profunda
correlagdo com a prética ali vivenciada e de busca de caminhos no tocante a tomada de decisdes
relativas a condicdo de trabalho e a aprendizagem vivenciada pelos alunos sob sua
responsabilidade. A inclusdo deve ser pensada também de maneira a extrapolar a dimensédo da
sala de aula, propondo o envolvimento de toda a comunidade escolar (MARTINS, 2012).

Na rede estadual de ensino de Minas Gerais, 0 professor de atendimento especializado

é considerado como professor de apoio a comunicacgéo, linguagem e tecnologia assistiva e tem
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como funcéo principal oferecer apoio pedagogico ao processo de escolarizacdo dos alunos com
disfuncdo neuromotora grave, deficiéncias maultiplas e/ou transtornos globais do
desenvolvimento. Esse apoio pressupde uma acgdo integrada com os professores regentes,
visando favorecer o acesso do aluno a comunicacgdo, ao curriculo, por meio de adequagéo de
material didatico-pedagdgico, utilizacdo de estratégias e recursos tecnologicos. Para atuar no
atendimento especializado, o professor deve ter como base da sua formacao inicial e continuada
conhecimentos gerais da docéncia e capacidade especifica na area da deficiéncia em que ird
atuar (MARTINS, 2012).

De acordo com Pimentel (2012), para que a inclusao se efetive, os professores precisam
investir nas potencialidades de aprendizagem de seus alunos, atentando-se as suas necessidades
e propondo atividades que favoregcam o seu desenvolvimento. Porém, como na maioria das
vezes ndo h& um perfil Gnico de deficiéncia, é necessario um acompanhamento individual e
continuo, tanto da familia, como do docente e até de outros profissionais. As deficiéncias nao
podem ser tratadas genericamente, ha de se levar em consideracdo a condicdo que resulta da
interacdo da pessoa com seu ambiente.

E importante que a escola se informe sobre as especificidades das deficiéncias atendidas
e sobre 0s meios adequados para fazer com que o educando encontre no ambiente escolar um
contexto que proporcione aprendizado e crescimento nos aspectos afetivo, social e psicomotor
sem discrimina-lo, pois cada crianga possui seu proprio tempo e ritmo de aprender. Para que
isto aconteca é necessario que o professor possua um conjunto de saberes que envolvam as
epistemologias que fundamentam o ato de aprender, além de conhecer as habilidades e
competéncias sobre mediacdo pedagdgica no processo de ensinar, possibilitando que o que o
estudante faz hoje com ajuda do professor, possa fazer amanha sozinho. 1sso é o que Vygotsky
(1998) considera como agir na zona de desenvolvimento proximal do educando.

Numa relacdo de ensino e aprendizagem, mediar significa fornecer niveis de ajuda,
planejados de forma intencional que se ajustem as necessidades dos educandos. Essa
pratica de mediacdo é inerente a acdo do professor que presta assisténcia ao estudante
ocupando uma funcéo de andaime (WOOD; BRUNER; ROSS, 1976), ou seja, de
apoio e suporte a fim de proporcionar avangos no processo de aprendizagem do seu
aluno, criando condigGes favoraveis para que essa aprendizagem acontega. apud
PIMENTEL, 2012, p. 142).

O atendimento educacional especializado tem como funcédo identificar, elaborar e
organizar recursos pedagdgicos e de acessibilidade que eliminem barreiras para a plena

participacdo dos alunos, considerando suas necessidades especificas. As atividades
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desenvolvidas no atendimento educacional especializado diferenciam-se daquelas realizadas na
sala de aula comum, ndo sendo substitutivas a escolarizacdo. Esse atendimento complementa e
ou suplementa a formacdo dos alunos com vistas a autonomia e a independéncia na escola e
fora dela (BRASIL, 2010).

Para Castro, Souza e Santos (2012), a perspectiva da educacao inclusiva requer um novo
desenho da cultura escolar, no sentido de viabilizar canais, cuja acessibilidade possibilite a
participacdo, a aprendizagem e a autonomia dos alunos com deficiéncia e/ou necessidades
educacionais especiais. Requer, portanto, profissionais preparados para desenvolver propostas
adequadas as especificidades dos sujeitos aprendentes, de modo que desenvolvam o seu
potencial. Para tanto, o sistema educacional deve disponibilizar recursos e servicos que
possibilitem a insercdo de todos os alunos nos processos educativos. E possivel verificar na
atualidade o investimento em novas tecnologias na area de Educacdo Especial, sobretudo das
tecnologias de informacdo da comunicacdo e das tecnologias ativas, significando dispositivos
relevantes para a inclusao escolar da pessoa com deficiéncia.

Na realidade brasileira, segundo Lauand Mendes (2008 apud CASTRO; SOUZA;
SANTOS, 2012), os estudos se voltam mais para os tipos de recursos que se relacionam as
tecnologias de informacdo, que tém como foco 0s recursos computacionais instrucionais
utilitarios, auxilios, softwares e acessorios especiais, recursos para avaliacdo, priorizando o
treino de habilidades e recursos computacionais para comunicagdo. Os recursos da tecnologia
assistiva aplicados na educacdo das pessoas com deficiéncia tém contribuido para um
expressivo desenvolvimento nas areas de reabilitacdo e educacdo especial, possibilitando
melhor qualidade de vida aos seus usuarios ao restaurar, habilitar ou desenvolver capacidades,
assim como desenvolver novas tecnologias, novos produtos e servicos especializados. Neste
ambito, a acessibilidade educacional constitui-se como um dos caminhos possiveis para a
inclusdo social e educacional ao comtemplar diversas especificidades da pessoa com
deficiéncia, com a finalidade de promover a funcionalidade e a participacéo destas, resultando
em sua autonomia, qualidade de vida e inclusdo social. Em relacdo as tecnologias assistivas
(TA), pode-se destacar, segundo Lauand Mendes (2008 apud CASTRO; SOUZA; SANTOS,
2012).

Dispositivos e acessérios computacionais especiais- sdo caracterizados por utilitarios e
acessorios para o computador, equipamentos de entrada e saida de informacGes, softwares

especiais, acessorios para computador e calculadoras especiais.
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Mobilidades- sdo caracterizados por equipamentos e recursos para promover a
mobilidade e melhor posicionamento da pessoa com deficiéncia, transportes motorizados,
suporte para posicionamento em pé para a realizacdo de atividades, cadeiras de rodas,
andadores, bengalas, muletas, orteses e outros acessorios que se fizerem necessarios.

Elementos sensoriais- sdo caracterizados por recursos 6ticos, auditivos, que auxiliam a
comunicacdo alternativa/ suplementar e ampliada, eletrdnicos ou ndo, que possam possibilitar
a Comunicagdo expressiva e receptiva de mensagens, auxilios para pessoas com deficiéncia
visual e auditiva.

Atividades de vida diaria- sdo caracterizados por recursos e adequacdes para atividades
de vida diéria, direcionados para a autonomia pessoal, a exemplo de dispositivos, materiais e
produtos que auxiliam nas tarefas de autocuidado com a higiene, alimentacdo, vestuério,
protecdo do corpo, ajuda para vestir/despir, ajuda uso do banheiro e toalete, para manipular
objetos e para outras orientacdes.

AdaptacGes pedagdgicas- envolvem instrumentos especializados para escrever,
desenhar, dispositivos de substituicdo ou ajustes de parte do corpo que faltam ou que sdo
comprometidas, tais como Orteses especificas, produtos alternativos confeccionados por
empresas especializadas e produtos de baixa tecnologia e baixo custo, cuja producao pode ser
feita pelo professor ou aluno, podendo ser de uso temporario ou adaptado as atividades do
cotidiano da sala de aula, como por exemplo adaptacdes de atividade pedagdgicas que possam
atender as especificidades do aluno.

Mobiliarios e equipamentos modificados- constituem adaptacfes estruturais no
ambiente, tais como recursos de suporte para abrir e fechar portas e janelas, fechaduras,
elevadores, rampas, carregadores, equipamentos de seguranca e revestimentos (barras de apoio,
instrumentos de modificagdo de portas, janelas, escadas, rampas, elevadores, adaptacbes em
banheiros, revestimentos especiais).

Controles ambientais- sdo caracterizados por sistemas eletrdnicos que permitem
controlar remotamente aparelhos eletroeletronico, sistemas de seguranga, controles ou
instrumentos operacionais.

Lazer, recreacdo e esportes- sdo caracterizados por materiais e equipamentos adaptados
aos brinquedos, jogos, equipamentos adaptados para arte, exercicios fisicos e equipamentos
para recreacéo, esporte e lazer.

Na mesma direcdo, Bersch (2008 apud CASTRO; SOUZA; SANTOS, 2012) apresenta
as seguintes categorias de TA, com o objetivo de contribuir para o conhecimento e organizagédo
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dos recursos, possibilitando que o professor de AEE encontre o melhor recurso de tecnologia

assistiva que possa promover acessibilidade ao aluno com necessidades educacionais especiais:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Auxilios para a vida diaria, materiais e produtos que auxiliam em tarefas rotineiras,
como comer, cozinhar, vestir-se, tomar banho e executar necessidades pessoais.
Comunicacdo aumentativa e alternativa (CAA), recursos eletrénicos ou nao, que
possibilitam a comunicacdo expressiva e receptiva das pessoas sem a fala ou com
limitacbes da mesma, a exemplo pranchas de comunicag¢édo com simbolos.
Recursos de acessibilidade ao computador- equipamentos de entrada e saida como
sintese de voz braile, auxilios alternativos de acessos (ponteira de cabeca de luz),
teclados modificados ou alternativos, acionadores e softwares especificos que
tornam possiveis 0 acesso ao computador.

Sistema de controle de ambientes, que permite as pessoas com limitacbes motoras,
atraveés de controle remoto, acionar aparelhos, eletroeletrénicos e sistemas de
seguranca gue estejam localizados em seu quarto, sala, casa e arredores.

Projetos arquitetonicos para acessibilidade, com adaptagdes estruturais e reformas
na casa e ou ambiente de trabalho, visando a retirada e reducdo de barreiras que
facilitem a locomocdo da pessoa com deficiéncia, como constru¢do de rampas,
elevadores e adaptacdes em banheiros.

Orteses e proteses, que sdo ajustes de partes do corpo que faltam ou de
funcionamento comprometido por membros artificiais ou com outros recursos
ortopédicos, a exemplo de talas e apoios. Envolve também os protéticos, que ajudam
a amenizar os déficits cognitivos (gravadores de fita magnética ou digital que
funcionam como lembretes instantaneos).

Adequacdo postural, ou seja, adequacdes para cadeira de rodas ou outro sistema de
sentar-se, a fim de dar conforto e fazer a distribuicdo adequada da presséo na
superficie da pele (almofadas especiais, assentos e encostos anatbmicos), assim
como posicionadores e contentores do corpo mediante suporte e 0 posicionamento
de tronco, cabeca e membros.

Auxilios de mobilidades, como cadeiras de rodas manuais e motorizadas, bases
moveis, andadores, scooters de trés rodas e outros veiculos.

Auxilio para cegos ou visdo subnormal (baixa-visdo), que sdo auxilios especificos,
como lupas e lentes, Braille para equipamentos com sintese de voz, grandes telas de

impresséo, sistema de TV com ampliacdo de leitura de documentos.
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10) Auxilios para surdos ou déficits auditivos, que incluem variados equipamentos
(infravermelho, FM), aparelhos auditivos, telefones com teclados — teletipo (TTY),
sistemas com alertas tatil-visual.

11) Adaptacbes em veiculos, com acessorios e adaptacfes que promovem a conducgao
do veiculo, elevadores para cadeiras de rodas, caminhonetes modificadas e outros

veiculos automotores usados no transporte pessoal.

No &mbito da TA, um conceito relevante é o de Desenho Universal, definido com uma
concepcao de espacos, artefatos e produtos que visam atender simultaneamente a todas as
pessoas, com diferentes caracteristicas, antropomeétrica e sensoriais, de forma autbnoma, segura
e confortavel, constituindo-se nos elementos ou solugdes que compdem a acessibilidade
(BRASIL, 2004). Este conceito assume importancia singular, pois faz referéncia a equiparacéao
de oportunidades quanto ao uso de espacos, bens, recursos, servi¢cos e informacdes por parte
das pessoas com necessidades educacionais especiais. As tecnologias assistivas atuam como
um importante complemento ao Desenho Universal. Enquanto este tem como objetivo oferecer
uma solugdo abrangente capaz de atender a todos os alunos, a TA visa a criacdo de solucgdes
especificas para atender as particularidades e especificidades de um aluno (CASTRO; SOUZA;
SANTOS, 2012).

Na rede estadual de ensino de Minas Gerais é oferecido ao estudante com deficiéncias
maltiplas, disfuncBes neuromotoras e/ou transtornos globais do desenvolvimento,
acompanhamento de um professor de apoio a comunicacédo, linguagem e tecnologia assistiva,
que deve ter como meta, desenvolver o trabalho de forma integrada com outros professores,
tendo como objetivo favorecer o acesso do estudante a comunicacdo e ao curriculo, por meio
de adequacdo de material didatico pedagogico, utilizacdo de estratégias e recursos tecnologicos.
(MINAS GERAIS, 2014). Em relagdo ao aluno com sequelas de mielomeningocele cabe ao
professor de atendimento especializado, apos avaliagdo diagndstica, definir quais 0s recursos
que deverdo ser utilizados para promover acessibilidade tanto curricular, arquitetonica, TA

visando a promocao de promogéo de oportunidades.
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4.2 Importancia do Plano de Desenvolvimento Individual (PDI)

O Plano de Desenvolvimento Individual (PDI) é um instrumento obrigatério que visa
ao acompanhamento do desenvolvimento e da aprendizagem do aluno com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo. Deve ser elaborado
desde o inicio da vida escolar do aluno por todos os profissionais (diretor e especialista da
educacéo) e os professores envolvidos no processo de escolarizacdo do aluno, devendo ser
elaborado em parceria com a familia e atualizado conforme a temporalidade prevista no Projeto
Pedagogico da Escola (MINAS GERAIS, 2014).

O PDI serve para direcionar o atendimento especializado e deve ser construido a partir
das necessidades educacionais especificas e reais de cada aluno, objetivando a defini¢do dos
recursos necessarios para o desenvolvimento das atividades propostas em sala de aula,
considerando as dificuldades e habilidades inerentes de cada um, possibilitando, assim, a
construcdo de estratégias educacionais que possam atender as necessidades reais do aluno com
transtorno global do desenvolvimento ou algum tipo de deficiéncia.

A parceria entre a escola e a familia torna-se de fundamental importancia, pois permite
o levantamento dos dados especificos sobre o tipo de deficiéncia do aluno, possibilita o
conhecimento sobre sua historia de vida e os tratamentos e acompanhamentos realizados.

A escola deve considerar também a importancia da flexibilizacdo do tempo e dos
processos avaliativos que possam comtemplar o aluno em suas singularidades. A legislacéo
vigente garante ao aluno com transtornos globais do desenvolvimento ou deficiéncias
acessibilidade arquitetdnicas, acessibilidade curricular, metodoldgica e a possibilidade de
flexibilizacdo do tempo escolar em até 50% do tempo previsto em lei para o Ensino
Fundamental e Médio (MINAS GERAIS, 2014).

4.3 Importéncia das adaptacoes curriculares

As adaptacOes curriculares sdo estratégias de ensino capazes de promover a
aprendizagem do aluno, considerando suas singularidades, habilidades e ritmos de
aprendizagens. Todas as criancas devem aprender juntas, sempre que possivel,
independentemente de qualquer dificuldade ou diferenga que elas possam ter. Escolas
inclusivas devem reconhecer e responder as necessidades diversas de seus alunos, acomodando

ambos ao estilo e ritmos de aprendizagens e assegurando uma educacao de qualidade a todos
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através de um curriculo apropriado, arranjos organizadores, estratégias de ensino, uso de
recursos e parcerias com a comunidade (UNESCO, 1994).

A importancia das adaptacdes curriculares relaciona-se ao fato de reconhecer que cada
aluno tem suas especificidades e formas diferentes de desenvolver os processos de
aprendizagens, de modo a atender as diferentes necessidades de aprendizagem de cada um. E
criar formas e possibilidades para que todos os alunos tenham a oportunidade de aprender. O
curriculo deveria ser adaptado as necessidades das criancas, e ndo vice-versa. Escolas deveriam,
portanto, prover oportunidades curriculares que sejam apropriadas a criangas com habilidades
e interesses diferentes (UNESCO, 1994).

O discurso curricular igualitario deixa de contemplar as efetivas necessidades de alunos
com necessidades especiais, 0s quais cada vez mais estdo matriculados na rede regular de
ensino. Ao entender que 0s processos de aprendizagens devem considerar as diferentes
possibilidades e necessidades dos alunos, faz-se necessario considerar a necessidade de
promover contextos mais flexiveis de aprendizagens, norteados por um curriculo inclusivo. Ao
pensar em um curriculo igual para todos, esquece-se das diferencas presentes em cada aluno,
dos conhecimentos ja adquiridos, dos diferentes ritmos de aprendizagens e suas possiveis
dificuldades. E importante pensar que “a escola para todos requer uma dinamicidade curricular
que permita ajustar o fazer pedagdgico as necessidades dos alunos” (BRASIL, 1998, p. 31).

Um curriculo para ser inclusivo deve se adequar as habilidades, competéncias e
necessidades dos alunos, valorizando sempre a diversidade, devendo ser flexivel, adaptavel e
desafiador a todos (STAINBACK; STAINBACK, 1999).

Portanto, as adaptacdes curriculares constituem uma possibilidade de atender as
dificuldades especificas dos alunos com necessidades educacionais especiais, favorecendo a
apropriacdo do conhecimento escolar e a inclusdo no processo ensino/aprendizagem. Serdo
realizadas no “[...] curriculo regular, quando necessario, para torna-lo apropriado as
peculiaridades dos alunos especiais. Ndo um novo curriculo, mas um curriculo dindmico
alteravel, passivel de ampliacao, para que atenda realmente a todos os educandos” (BRASIL,
1998, p. 33).

Essas adaptacOes curriculares constituem-se em modificagdes progressivas do curriculo
regular, destinando-se aos alunos que necessitam de servigos e ou situagdes especiais, devendo
ocorrer pelo menor tempo possivel, de forma a possibilitar que esses alunos possam
gradativamente participar de um ensino cada vez mais comum, caminhando junto com seu
grupo de classe (BRASIL, 1998).
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Ao reconhecer que cada aluno aprende de uma maneira, é possivel compreender melhor
a importancia de adaptar o curriculo de modo a atender as diferentes necessidades de
aprendizagem de cada um, possibilitando que todos tenham oportunidades de aprender. O
curriculo deve ser adaptado as necessidades das criangas e ndo vice-versa. Escolas deveriam,
portanto, prover oportunidades curriculares que sejam apropriadas a crianca com habilidades e
interesses diferentes (UNESCO, 1994).

A politica de formagdo de professores para inclusdo escolar de estudantes com
deficiéncia é preconizada desde a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional — LDB n°
9.394/96, que define que os sistemas de ensino devem assegurar professores capacitados para
oferecer uma educacdo de qualidade com curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e
organizacao especificos que atendam as necessidades destes educandos (BRASIL, 2017).

Na mesma perspectiva, Pimentel (2012) ressalta que a auséncia de conhecimento do
professor sobre as peculiaridades das deficiéncias, o0 ndo reconhecimento das potencialidades
destes estudantes e a ndo flexibilizacdo do curriculo podem ser considerados fatores
determinantes para barreiras atitudinais, praticas pedagogicas distanciadas das necessidades
reais dos educandos e resisténcia com relagdo a inclusao.

Para tanto, cabe ao professor de atendimento especializado gerar demandas de
avaliacBes diagndsticas, criar intervencdes pedagdgicas, flexibilizar curriculos, adequar

métodos e formatos de avaliagGes, enfim, inventar e reinventar novas préticas educacionais.
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5 AMETODOLOGIA

O delineamento metodoldgico utilizado na construgdo desta dissertacdo é a revisdo
bibliografica existente em livros, dissertagdes, cartilhas, revistas, artigos cientificos, publicados
em periddicos ordenados nas bases de dados Scientific Eletronic Library Online (SCIELO) e
do site Google Académico, sendo utilizado o descritor: “Mielomeningocele e inclusao escolar”.
A segunda etapa de pesquisa se deu pela leitura dos trabalhos na integra com livre acesso na
base de dados na qual pudesse acrescentar informacao relevante para melhor conhecimento das
principais caracteristicas da mielomeningocele, embasados por conhecimentos prévios
adquiridos nos Seminarios oferecidos pelo Centro de Reabilitacdo da Rede Sarah de Belo
Horizonte/MG.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Centro Universitario Vale do Rio Verde
(UNINCOR) e cadastrado na Plataforma Brasil (registro no CAEE: 67332223.5.0000.0295).

Propbe-se como método de abordagem o hipotético-dedutivo. "Método hipotético-
dedutivo - que se inicia pela percep¢do de uma lacuna nos conhecimentos, acerca da qual
formula hipdteses e, pelo processo de inferéncia dedutiva, testa a predi¢do da ocorréncia de
fendmenos abrangidos pela hipdtese.” (LAKATOS; MARCONI, 2003, p. 106). Neste sentido,
as hipdteses levantadas serdo testadas no decorrer da pesquisa.

Trata-se de uma pesquisa descritiva, de natureza aplicada e qualitativa, com realizacéo
de aplicacdo de uma entrevista para os professores de atendimento especializado que trabalham
no municipio de Itatiaiucu/MG e que aceitaram participar do estudo, por meio da assinatura de
um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE.

Na pesquisa descritiva, segundo Koche, “ndo ha a manipulacio a priori das variaveis. E
feita a constatacao de sua manifestagdo a posteriori.” (2011, p. 124). Para Gil (2019), a pesquisa
aplicada, envolve estudos elaborados com a finalidade de resolver problemas identificados nas
sociedades em que o0s pesquisadores vivem.

Apos publicizagcdo da cartilha explicativa sobre as principais caracteristicas da
mielomeningocele, bem como suas comorbidades e seus impactos na incluséo escolar do aluno
acometido por essa deficiéncia, para fins de pesquisa de campo, foi aplicada uma entrevista
semiestruturada aos professores de atendimento especializado do municipio de Itatiaiugu/ MG,
a fim de saber se a cartilha explicativa sobre as principais caracteristicas do quadro de

Mielomeningocele apresenta contribui¢des importantes no sentido de promover a compreenséo



57

das principais caracteristicas da MMC e corroborar para que o professor de atendimento
especializado possa atender de forma diferenciada o aluno com sequelas de MMC.

A entrevista, segundo Gil (1999), pode ser definida como uma forma de interagéo social,
um di&logo assimétrico em que uma das partes busca coletar dados e a outra se apresenta como
fonte de informacdo, podendo ser definida como uma técnica em que o investigador se
apresenta frente ao entrevistado e lhe faz perguntas. Para o autor a entrevista baseia-se em um
didlogo assimétrico, em que uma das partes busca coletar dados e a outra se apresenta como
fonte de informacao.

Na pesquisa qualitativa se trabalha geralmente com pessoas e com suas criagdes e estes
sujeitos de pesquisa devem ser compreendidos como atores sociais, respeitados em suas
opinides, crencas e valores. Todo trabalho de coletas de informages, deve observar que a fala
do sujeito de pesquisa é reveladora de condigdes estruturais, de sistema de valores, normas e
simbolos. (MINAYO, 2008). Segundo a autora, na pesquisa qualitativa, o importante € a
objetificacdo, pois, durante a investigacao cientifica, é preciso reconhecer a complexidade do
objeto de estudo, rever criticamente as teorias sobre o tema, e, por fim, analisar todo o material
de forma especifica e contextualizada, neste sentido a objetificacdo contribui para afastar a
incursdo excessiva de juizo de valor, na pesquisa qualitativa sdo os métodos e técnicas
adequados que permitem a producdo de conhecimento aceitavel e reconhecido.

Como metodologia de pesquisa foram construidas categorias de analise de contetdo a
partir dos dados coletados na entrevista. A posteriori, 0s dados foram analisados a partir de um
referencial tedrico que embasa a pesquisa.

A analise de conteudo é uma das técnicas de tratamento de dados em pesquisa qualitativa
na area de Ciéncias Humanas e Sociais.

Para Bardin, a analise de contetdo é

Um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando a obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condigdes de producdo/recepcédo (variaveis inferidas) destas mensagens
(BARDIN, 2011, p. 47).

Os dados foram tratados segundo a técnica da Analise de Contelido, proposta por Bardin
(2011), para demostrar os principais desafios vivenciados pelo professor de atendimento
especializado em relagéo a incluséo do aluno com quadro de mielomeningocele (MMC). As
categorias de anéalise destacadas sao:

a) desafio vivenciado pelo professor de atendimento especializado;
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b) conhecimento do professor sobre as caracteristicas, sequelas e comorbidades da
MMC que podem impactar nos processos de aprendizagem;

c) papel do Professor de atendimento especializado na elaboragcdo do Plano de
Desenvolvimento Individual e nas praticas necessarias para a inclusdo do aluno com MMC.

Foi garantido aos professores de atendimento especializado do municipio de
Itatiaiucu/MG entrevistados para fim de coleta de dados, o sigilo em relacéo suas confidéncias,
respostas e identidades, prezando pela garantia de confianca e assegurando o caréater

confidencial das informag0es repassadas.
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5 ANALISE DOS DADOS

5.1 Resultado e discussédo da avaliacdo do produto técnico tecnolédgico

Apresenta-se como parte inerente a pesquisa, um produto técnico tecnolégico originado
a partir deste trabalho, que possui a intencéo de corroborar para a compreensdo dos professores
de Atendimentos Especializado sobre as principais caracteristicas e comorbidades de alunos
com sequelas de mielomeningocele.

A cartilha explicativa sobre os desafios da incluséo escolar do aluno com quadro de foi
elaborada através das referéncias bibliograficas existentes sobre o assunto e também utilizando
0s ensinamentos adquiridos nos Seminarios do Hospital de Reabilitacdo Sarah, visando
corroborar para que os professores de AEE possam conhecer sobre a deficiéncia e criar
alternativas para atender de forma diferenciada o aluno com sequelas de MMC.

Propbe-se uma cartilha elaborada através de uma linguagem clara e objetiva com a
utilizacdo de recursos visuais e sugestdes de tecnologias assistivas que possam contribuir com
os professores de AEE, viabilizando o0s recursos inclusivos, capazes de valorizar as
especificidades dos alunos.

Todos os professores de atendimento especializado de Itatiaiugu/ MG foram convidados
a participar desta pesquisa de livre e espontaneo aceite

Do total de 10 professores convidados, 6 aceitaram participar da coleta de dados. Ap6s
terem acesso a cartilha explicativa’, responderam uma entrevista semiestruturada, onde a
primeira parte era composta pela identificacdo, descricdo da formagdo académica, tempo de
experiéncia como professora de atendimento especializado e se j& acompanhou aluno (a) com
guadro de mielomeningocele e outras deficiéncias, ndo existindo necessidade de identificacdo
por parte do respondente.

Descricdo dos participantes:

Professora A tem 10 anos de experiéncia no Atendimento Educacional Especializado, é
licenciada em pedagogia, letras e pos-graduada em Educagdo Especial, j& atendeu alunos com
quadro de mielomeningocele. J& acompanhou alunos com quadro de MMC, deficiéncia mental,
TEA e TDH.

" Disponivel em https://meningocele.wixsite.com/desvendando-a-mielo/file-share (necessario fazer login)



https://meningocele.wixsite.com/desvendando-a-mielo/file-share
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Professora B tem 2 anos de experiéncia no Atendimento Educacional Especializado,
possui Licenciatura em Pedagogia, ja atendeu alunos com quadro de mielomeningocele, TEA,
TDA e deficiéncia intelectual.

Professora C tem 9 anos de experiéncia no Atendimento Educacional Especializado,
possui Licenciatura em letras e em Pedagogia. Pds-graduacdo em Educacdo Especial. Pds-
graduacdo em Educacdo infantil. Pés-graduacdo em Psicopedagogia Clinica e Institucional. Ja
atendeu alunos com quadro de mielomeningocele, TEA, TDH, deficiéncia intelectual e paralisia
cerebral.

Professora D tem 2 anos de experiéncia no Atendimento Educacional Especializado,
possui Licenciatura em Pedagogia. Pds-graduacdo em Educacdo Inglesa. Ainda ndo atendeu
alunos com quadro de mielomeningocele, atendeu casos de autismo e deficiéncia intelectual.

Professora E tem 6 anos de experiéncia no Atendimento Educacional Especializado,
possui Licenciatura em Pedagogia. Pos-graduacdo em Educacéo Inclusiva. N&o atendeu casos
de Mielomeningocele, ja atendeu casos de deficiéncia fisica, déficit de aprendizagem, TDH e
TEA.

Professora E tem 2 anos de experiéncia no Atendimento Educacional Especializado,
possui Licenciatura em Pedagogia. N&do atendeu casos de Mielomeningocele, ja atendeu casos

de deficiéncia visual e deficiéncia fisica.

Quadro 1. Categoria 1- Desafios vivenciados pelos professores de Atendimento Especializado

Professor A | O grande desafio € poder contar com o apoio da familia, para atender de
forma efetiva as necessidades individuais de cada aluno no que tange a

aprendizagem cognitiva.

Professor B | O desafio € compreender os transtornos e as deficiéncias do aluno, para

propor adaptacdes curriculares de acordo cm a deficiéncia do aluno.

Professor C | Compreender a deficiéncia de cada aluno e propor adaptacdes curriculares

voltadas para cada tipo de transtorno ou deficiéncia.

Professor D | Garantir a aprendizagem efetiva do aluno é o grande desafio.

Professor E Conseguir gue as atividades e os espacos sejam adaptados de acordo com as
necessidades de cada crianga.

Professor F Entender as sequelas, transtornos e limitacOes de cada aluno, de acordo com

sua deficiéncia.

Fonte: Dados da pesquisa
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A TABELA 1 apresenta os principais desafios vivenciados pelos professores de

Atendimento Especializado do municipio de Itatiaiugu/MG.

Os professores B, C, e F ressaltam a importancia de compreender/entender sobre a
deficiéncia do aluno para propor adaptacGes curriculares que possam atender suas
especificidades, conhecer as sequelas do transtorno para intervir de forma definitiva para
desenvolver a aprendizagem do aluno, ja o professor A enfatiza a importancia de poder contar
com o apoio familiar, para conhecer o histérico de vida do aluno, perceber as necessidades
individuais e conseguir alcancar o desenvolvimento cognitivo é o desafio do professor de
atendimento especializado, através de adaptacdes curriculares e também das adaptacdes dos
espacos escolares.

Percebe-se que as respostas dos professores de atendimento especializado se completam
e se complementam, pois contar com o apoio da familia para saber sobre o histérico de vida da
crianca que nasceu com MMC através de uma anamnese escolar é de extrema importancia,
dado que somente o responsavel legal pelo aluno poderéa oferecer informagdes cruciais sobre a
deficiéncias e as sequelas impostas pela MMC a um determinado individuo. Durante a
entrevista de anamnese escolar, o professor do AEE podera coletar informacGes que norteardo
0 seu trabalho, tais como: durante qual periodo da gravidez foi descoberta a mielo, se a crianca
submeteu-se a cirurgia corretiva apds o nascimento ou de forma intrauterina, qual o local da
lesdo causada pela mielo, com estd a marcha da crianga, se faz uso de uso de cadeiras de roda,
apresentou quadro de hidrocefalia e sindrome de Arnold Chiari tipo 11, usa valvula de derivacéo
para drenar o liquido da hidrocefalia, em relacdo ao intestino neurogénico e bexiga
neurogénica, quais orientacdes médicas a que a escola devera ter acesso, quais profissionais
constituem a equipe multidisciplinar que acompanha o aluno com sequelas de MMC. Manter o
dialogo com os profissionais da salide que acompanham o aluno pode favorecer ao professor
conhecer as especificidades do aluno.

E preciso conhecer para compreender como as sequelas impostas pela deficiéncia
podem impactar os processos de aprendizagem para, assim, criar estratégias de intervencao para
promover o desenvolvimento integral do aluno. Existem alunos que, por causa da hidrocefalia
e também da sindrome de Arnold Chiari tipo I1, apresentam dificuldades e podem até apresentar
deéficits cognitivos. O desafio do professor de AEE € criar estratégias educacionais para que 0

aluno possa desenvolver de forma global, ndo somente visando aos aspectos intelectuais, mas
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também aos sociais e relacionais. Outro grande desafio € estabelecer um espaco de acolhimento
nos ambientes escolares para que se enfrente qualquer tipo de bullying que o aluno com sequelas
de MMC possa vir a sofrer, ja que pela falta de controle em relacdo as fezes e a urina a pessoa
com sequelas de MMC precisa fazer uso de fraldas.

Segundo Crema (2022), ndo existe reabilitacdo da mielo sem a participacdo e
envolvimento dos pais ou responsaveis e o cuidado em relacdo aos episodios de bullying nos
espacos escolares. Outro desafio marcante para a maioria dos entrevistados é entender e
compreender sobre a deficiéncia ou transtorno para propor adaptacdes curriculares de acordo
com a deficiéncia.

Apenas um respondente abordou a importancia das adaptacGes arquitetbnicas para
promover a inclusdo do aluno com sequelas de MMC. Em relacdo as adaptagdes arquitetonicas,
como rampas de acesso, banheiros adaptados, o professor de AEE precisa verificar a adequagéo
postural do aluno em sala de aula; no caso de uso cadeiras de rodas, verificar a comodidade do
encosto e das almofadas; no caso de uso de oOrtese, verificar também se estdo adequadas ou se
estdo causando alguma lesdo nos pés do aluno, pois, devido a falta de sensibilidade nos
membros inferiores, podem acontecer lesdes e vermelhiddes e o aluno nem perceber. Para isto
o professor de AEE necessita manter um dialogo permanente com a familia e também com a

equipe multidisciplinar que acompanha o aluno.

Categoria 2- Conhecimento do professor de Atendimento Especializado sobre as
caracteristicas, sequelas e comorbidades da mielomeningocele que podem impactar nos

processos de aprendizagem do aluno.
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Quadro 2 - Categoria 2- Conhecimento do professor de AEE sobre a Mielomeningocele

Professor A | E uma deficiéncia fisica que provoca limitacdes, fisicas, sensoriais e até
mesmo cognitivas, as principais sequelas e comorbidades que podem
impactar nos processos de aprendizagem é a hidrocefalia e sindrome de
Arnold Chiari tipo II.

Professor B E uma deficiéncia fisica, caracterizada pela malformacao da coluna vertebral
do feto, que ocorre no inicio da gravidez, ocasionando sequelas fisicas
sensoriais e cognitivas, o que pode afetar as funcdes cognitivas € a sindrome

de Arnold Chiari e a hidrocefalia.

Professor C E uma malformagao congénita, que atinge a coluna do bebé, causando varias
sequelas e comorbidades. A hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari tipo

Il é pode impactar na aprendizagem do aluno. E uma deficiéncia fisica.

Professor D | Euma malformagio que acomete a coluna e causa muitas sequelas. O que
pode afetar a aprendizagem ¢ a hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari,
é considerada uma deficiéncia fisica que pode acometer os aspectos fisicos,

sensoriais e cognitivos.

Professor E E uma malformagc&o neuroldgica caracterizada por um defeito do tubo neural,
que acontece no inicio da gestacdo, causando alteracBes neuroldgicas,
paralisias, perda do tbnus muscular e falta de sensibilidade abaixo do local
da lesdo. O que pode comprometer os aspectos cognitivos e da aprendizagem
¢ a hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari tipo 1l. E  uma deficiéncia
fisica

Professor F E uma malformacdo na coluna do bebé, causando véarias sequelas e
comorbidades, é uma deficiéncia fisica que causa comprometimento fisico,
sensorial e cognitivo, sendo a hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari tipo

Il os responsaveis pelos problemas de aprendizagem.

Fonte: Dados da pesquisa

Todos os professores respondentes caracterizaram a mielomeningocele como
uma deficiéncia fisica, onde a hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari Il sdo consideradas
as principais sequelas e comorbidades que podem afetar os processos de aprendizagem do

aluno, causando déficits cognitivos ou dificuldades de aprendizagem. Todos os professores que
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participaram das coletas de dados enfatizaram a palavra “pode afetar”, pois compreenderam
gue nem todas as criancas que desenvolveram a hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari tipo
Il necessariamente terdo sequelas ou comprometimento relativos as fungdes cognitivas.
Mostrando que cada caso de MMC tem suas singularidades e especificidades.

Para o respondente A e B a mielomeningocele provoca limitagdes fisicas, sensoriais e
até mesmo cognitivas. Para os respondentes C, D e F trata-se de uma malformacéo que acomete
a coluna do bebé e que causam varias sequelas. Para o respondente E, trata-se de uma
malformacdo neuroldgica caracterizada por um defeito do tubo neural, que acontece no inicio
da gestacdo, causando alteracGes neuroldgicas, paralisias, perda do tbnus muscular e falta de
sensibilidade abaixo do local da lesdo, fazendo referéncia ao surgimento da mielomeningocele,
relacionando-a com o defeito do fechamento do tubo neural embrionéario. Percebe-se mais uma
vez que as respostas dos professores de atendimento especializado se completam e se
complementam. Para além da deficiéncia fisica, a mielomeningocele pode causar deficiéncias
sensoriais, motoras, neuroldgicas, dificuldade de aprendizagem e comprometimentos
cognitivos, quadro de hidrocefalia, sindrome de Arnold Chiari tipo Il, intestino e bexiga
neurogénica, perda do tdbnus muscular e falta de sensibilidade abaixo da lesdo da MMC, alergia
a latex e pés tortos congénitos.

Estudos apontam que uma das principais sequelas da MMC que prejudicam a
permanéncia do aluno nos espacos escolares € a bexiga e o intestino neurogénico, pois a falta
de controle da urina e das fezes nos alunos com sequelas de MMC prejudica-o0s a frequentar a
escola, considerando que a grande maioria usa fraldas e que estas devem ser trocadas
constantemente. Disponibilizar um profissional que possa auxiliar o aluno neste momento é de
extrema importancia. Existem casos de cateterismo via uretra ou via estoma, a familia
geralmente recebe as orientacfes da equipe médica sobre como realizar estes cuidados, que

devem ser repassados para a equipe escolar responsavel pelo aluno.

Categoria 3- Papel do professor de Atendimento Especializado na elaboracéo do plano
de Desenvolvimento Individual e nas praticas necessarias para a inclusdo do aluno com

Mielomeningocele.
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Quadro 3- Categoria 3- Papel do professor de AEE na elaboragdo do PDI

Professor A | Poder contar como apoio da familia, criar estratégias educacionais para
tender de forma efetiva as necessidades individuais de cada aluno no que

tange a aprendizagem cognitiva.

Professor B Conhecer a histéria familiar do aluno.

Professor C E importante para se conhecer a historia de vida do aluno e o contexto em
que ele esta inserido. Assim o professor e os envolvidos no processo ensino

aprendizagem terdo um norte para iniciar o atendimento do aluno.

Professor D Conhecer o aluno.

Professor E Compreender a historia de vida da crianca e do adolescente para criar as

adaptacdes curriculares especificas para cada caso.

Professor F Buscar entender as dificuldades do aluno, o histérico da vida pessoal, de

desenvolvimento escolar e clinico, conhecer a familia e a rotina do aluno.

Fonte: Dados da pesquisa

A professora A ressalta a importancia do professor de atendimento especializado poder
contar com o apoio da familia, j& que os atendimentos especializados acontecem contraturno e
a familia muitas vezes apresenta dificuldades de comparecer aos agendamentos do professor de
AEE.

Os professores B, C, D enfatizam a importancia de conhecer a historia familiar do aluno.

Segundo o professor E é preciso compreender a histéria de vida do aluno a fim de criar
as adaptagdes curriculares que possam atender as especificidades do caso.

O professor F ressalta a importancia de entender as dificuldades do aluno e o seu
historico de vida, conhecer a familia a fim de entender o desenvolvimento escolar e clinico.

Em relacdo ao papel do professor de AEE frente a elaboracdo do PDI, todos
respondentes compreendem-no como um documento de extrema importancia, que deve
acompanhar toda vida escolar do aluno, visando ao acompanhamento e monitoramento do aluno
que apresente algum transtorno ou deficiéncia. O PDI possibilita ao professor de AEE um
planejamento das atividades a serem trabalhadas de forma adaptada, que deve estar
fundamentado na proposta curricular da escola, embasada no nivel de ensino no qual o aluno
esta matriculado.

Em se tratando de alunos com dificuldades de aprendizagens ou até mesmo

comprometimento das fungdes cognitivas, as adaptagdes curriculares sdo de extrema
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importancia, pois trata-se de uma ferramenta educacional capaz de contribuir com a
aprendizagem do aluno nas suas singularidades, visando a construcao de aces e estratégias de
ensino que possam oferecer suporte pedagdgico para promover o desenvolvimento do aluno
com deficiéncia.

Para desenvolver as adaptacGes curriculares para alunos com comprometimentos
intelectuais, o professor de atendimento especializado deve considerar desde o contetdo
curricular que esta sendo proposto para a turma ao contetdo proposto que é o mais significativo
para aquele aluno em especial, considerando suas fragilidades e potencialidades, e quais
recursos pedagogicos devem ser utilizados para promover a aprendizagem de forma
significativa.

O professor de AEE deve avaliar dentre os diversos recursos existentes qual recurso
pedagogico é capaz de promover a aprendizagem daquele aluno especificamente, considerando
suas especificidades.

As vezes, faz-se necessario o uso de material concreto, criacdo de jogos educativos, uso
de material ludico confeccionado pelo proprio professor de AEE; outras vezes, a adaptagdo esta
relacionada com a forma que o professor elabora as questdes propostas, utilizando frases curtas
e objetivas de forma a privilegiar o uso de imagens, possibilitando a melhor compreensao do
aluno (no caso de aluno com dificuldades de aprendizagens e déficits cognitivos); outras vezes,
0 aluno ndo necessita de adaptacOes curriculares, mas precisa de um tempo maior para

desenvolver as atividades propostas. Cada caso demanda uma intervencao especifica.
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6 CONCLUSAO

A intencdo de promover a discusséo sobre os desafios da inclusdo escolar de alunos
com sequelas de mielomeningocele é uma tentativa de trazer para os professores de
Atendimento Especializado o aspecto da conscientizacdo de que a educacdo é um direito
universal inerente a todos os alunos com ou sem deficiéncia e que conhecer a deficiéncia e suas
interfaces é a forma mais verdadeira de promover a inclusdo escolar, ndo apenas integrando o
aluno com MMC nos espagos escolares, mas verdadeiramente incluindo-os, respeitando-os em
suas necessidades especificas e buscando formas de amenizar as fragilidades impostas pela
deficiéncia. Conhecer o aluno e as interfaces das sequelas provocadas pela MMC é o caminho
a ser percorrido para promover a inclusdo, compreender a historia do aluno, construindo uma
anamnese escolar fundamentada, que possibilite o entendimento de como as sequelas
provocadas pela MMC podem impactar a vida escolar do aluno.

Promover a inclusdo dos alunos com sequelas de MMC, além de acolhimento, requer
preparo intelectual por parte dos professores de AEE.

A necessidade de conscientizagdo do professor de AEE de que existe uma
multiplicidade de formas em que o aluno pode ter sido afetado pela MMC é de fundamental
importancia para nortear o trabalho pedagodgico a ser proposto. Nao basta somente integrar o
aluno com sequelas de Mielomeningocele, é preciso estabelecer uma relacdo de ensino
aprendizagem mediada pelo professor de AEE que valorize as habilidades e encontre estratégias
que possam amenizar as fragilidades impostas pelas sequelas da MMC, onde seja possivel
estabelecer niveis de ajuda, com intervenc6es planejadas que possam se ajustar as necessidades
reais do aluno.

O primeiro grande desafio da MMC é compreender que, para além da deficiéncia fisica
que esta descrita no CID.10, a mielomeningocele pode afetar o aluno em varios outros aspectos
gue vao desde motores, sensoriais, quadro de hidrocefalia, sindrome de Arnold Chiari tipo II,
intestino neurogénico, bexiga neurogénica, alergia a latex, pés tortos congénitos, dificuldades
de aprendizagem a deficits cognitivos. Talvez o grande mistério da mielomeningocele esta
relacionado a capacidade de transcender do ser humano e a valorizagao de sua unicidade, onde
cada pessoa com deficiéncia tem a possibilidade de se perfazer nos processos proprios de sua
existéncia. Pois mesmo o aluno apresentando as mesmas comorbidades inerentes do quadro da
MMC, cada educando apresenta suas singularidades, ou seja, a deficiéncia afeta cada um de

uma forma Unica e isso demanda intervencfes bem pontuais e especificas.
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O objetivo norteador deste estudo € descrever para os professores de AEE as principais
caracteristicas e comorbidades impostas pela MMC, corroborando para a compreensdo da
deficiéncia a fim de promover a incluséo escolar do aluno que apresenta sequelas ocasionadas
pela MMC, enfatizando que a deficiéncia pode impactar de forma diferenciada cada aluno.
Mesmo apresentando as mesmas comorbidades, os desafios a serem enfrentados nos espacos
escolares sdo especificos para cada aluno, pois depende da forma com que a MMC impactou o
desenvolvimento do aluno, desde sua forma de deambular, o uso de tecnologias assistivas e as
dificuldades e comprometimentos cognitivos.

Ao descrever o quadro da MMC e publicizar suas caracteristicas principais, pretende-
se contribuir para a compreensdo dos professores de AEE sobre como as sequelas advindas da
MMC podem afetar a vida escolar do aluno de forma singular e Unica, para que assim o
professor possa intervir de forma bem pontual. Ao compreender sobre a deficiéncia, o professor
de AEE poderéa criar estratégias para promover a verdadeira inclusdo escolar, onde o aluno
recebera acompanhamento e tera acesso as adaptacdes curriculares necessarias que possam
complementar e suplementar o conhecimento ofertado nos espagos escolares.

Estes objetivos foram alcancados, pois, apds os professores de AEE terem acesso a
cartilha explicativa: Mielomeningocele, os desafios da inclusdo escolar, eles compreenderam
as principais caracteristicas da MMC, que podem impactar na inclusdo escolar do aluno com
sequelas da MMC; dentre elas, as principais citadas durante a coleta de dados foram a
hidrocefalia e a sindrome de Arnold Chiari tipo Il, como caracteristicas que podem ocasionar
dificuldades de aprendizagem e/ou déficits cognitivos. Outras comorbidades abordadas pelos
professores respondentes, que podem afetar a inclusdo escolar do aluno com sequelas de MMC,
estdo relacionadas com os comprometimentos fisicos, sensoriais, a bexiga e o intestino
neurogeénico.

Percebeu-se que o professor de AEE compreendeu que conhecer o aluno e as sequelas
advindas da MMC torna-se uma necessidade fundamental para garantir a permanéncia do aluno
nos espacos escolares. Para tanto, o professor de AEE necessita manter um dialogo permanente
com a familia e parceria com a equipe multidisciplinar, a fim de conhecer o historico de vida
do aluno, o seu desenvolvimento e a evolucao, possibilitando criar estratégias educacionais que
possam atender a necessidade intrinseca de cada aluno com MMC.

Percebe-se a conscientizacdo pelo professor de AEE de que o Plano de
Desenvolvimento Individual é um instrumento obrigatorio que visa acompanhar o

desenvolvimento global do aluno no que se refere desde as aquisi¢cbes do conhecimento a



69

evolucéo nos diversos aspectos: cognitivos, sociais, relacionais e a capacidade de comunicacéo,
sendo, portanto, uma ferramenta fundamental para nortear o trabalho do professor de AEE e
que deve acompanhar toda vida escolar do aluno.

Em relag&o as préaticas necessarias para a inclusdo do aluno com sequelas de MMC, os
professores de AEE compreenderam a importancia das adaptac6es curriculares, das estratégias
educacionais para atender de forma efetiva as necessidades individuais dos alunos, que véo
desde adaptacgdes curriculares, adaptaces arquitetdnicas/retirada ou reducdo que facilitem a
locomoc&o da pessoa com deficiéncia, uso de Orteses e cadeiras de rodas e acesso aos recursos
de acessibilidade. Percebeu-se que, mesmo diante de tantos recursos tecnoldgicos digitais
existentes na atualidade, poucos professores de AEE fazem referéncia ao uso das tecnologias
digitais como ferramentas de estratégias de ensino para promover a aprendizagem dos alunos
com sequelas provocadas pela MMC.

Em relacdo as adaptacdes curriculares, percebeu-se que o professor de AEE faz
referéncia as adaptacGes de materiais a serem trabalhados com o aluno, mas se esquecem de
que a adaptacdo pedagodgica pode ser considerada qualquer acdo pedagodgica que tenha a
intencdo de flexibilizar o curriculo, oferecendo novas ferramentas para promover a
aprendizagem. Para atender as necessidades de aprendizagens dos alunos com sequelas de
MMC podem ser necessarias adaptacdes nos materiais usados durante a aula, nos objetivos
propostos, nos contetdos, na metodologia desenvolvida, no tempo proposto para desenvolver
a atividade e na forma de avaliar o aluno. E preciso criar novas formas de avaliagdo, sustentadas
por uma pratica formativa que valorize todas as aquisi¢fes do conhecimento durante o processo
ensino-aprendizagem.

Considerando que ndo existe receita pronta para incluir nos espacos escolares alunos
com sequelas de MMC, a compreensao da existéncia de diferentes caminhos para promover a
aprendizagem e assegurar o atendimento da diversidade é crucial. E importante perceber que a
inclusdo postula uma reestruturagdo dos espacos escolares, com o objetivo de fazer com que a
escola se torne aberta para atender as diferencas individuais e competente para trabalhar com
todos os alunos. Ao reconhecer que cada aluno aprende de uma maneira diferente é possivel
compreender a importancia de adaptar o curriculo, criar atividades que possam atender as
diferentes necessidades de aprendizagem.

O ressignificar das praticas pedagdgicas e a oferta de mecanismos, ferramentas e
estratégias de ensino que possam corroborar para amenizar os desafios da inclusdo do aluno

com sequelas de MMC faz-se necessario a fim de promover o acesso a todas as formas
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especificas de mediagdo da aprendizagem, seja através de pessoas, materiais, equipamentos e
recursos tecnoldgicos. A possibilidade de encontrar novas praticas educativas torna-se parte

estruturante do trabalho do professor de AEE.
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APENDICE

Apéndice |- Roteiro de entrevista para os professores de Atendimento

Especializado/Rede Municipal de Ensino do Municipio de Itatiaiugu / Mg

Prezado (a) professor (a), convidamos vocé a participar como voluntario em entrevista
de responsabilidade da pesquisadora Andrea Henrigques Palhares sob a orientacéo da Prof?
Terezinha Richartz, vinculada ao Programa de Mestrado em Gestdo Planejamento e Ensino do
Centro Universitario Vale do Rio Verde (UninCor). A sua honestidade pode contribuir para a
melhoria e a otimizagdo da nossa proposta. Sua identidade sera preservada e as respostas
serdo utilizadas como fonte de avaliacdo do material apresentado. Obrigado pela sua
colaboracéo.

Perguntas sobre os principais desafios vivenciados pelo professor de atendimento
especializado, em relagéo a inclusdo do aluno com quadro de mielomeningocele (MMC).

1-ldentificacdo do professor/nao é obrigatério.

2- Formacao

3-Tempo que atua como professor de atendimento especializado:

4-Para vocé, qual o grande desafio vivenciado pelo professor de atendimento especializado?

5- Durante sua trajetoria profissional como professor de atendimento especializado , quais

foram 0S principais tipos de deficiéncia que  vocé atendeu?

6- Vocé ja acompanhou algum aluno (a) com quadro de mielomeningocele?

7-Quais foram os desafios encontrados durante o atendimento?
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7- ApOs ter acesso a cartilha explicativa sobre as principais caracteristicas e comorbidades da
MMC responda: Como a mielomeningocele ¢ classificada pelo CID.10 , em qual tipo de

deficiéncia ela se enquadra?

8-O que e a mielomeningocele?

9-Quais sdo as principais caracteristicas da mielomeningocele?

10- Considerando que a correcdo da mielomeningocele pode acontecer de forma intra-uterina
ou ate 72 horas ap6s o nascimento . Quais sdo as principais sequelas e comorbidades que
afetam os alunos com quadro de MMC e que podem impactar nos processos de

aprendizagem?

11- Qual a importancia da acessibilidade arquitetbnica, para atender os alunos(as) com quadro

de mielomeningocele?

11- Em relacdo a inclusdo escolar do aluno com quadro de MMC, qual a importancia da

anamnese escolar ?

12-Qual a importancia do PDI ( Plano de Desenvolvimento Individual) para promover a

inclusdo escolar do aluno com quadro de mielomeningocel?

13- Para atender alunos com sequelas decorrentes do quadro de mielomeningocele, quais

recursos pedagdgicos podem ser utilizados pelo professor de atendimento especializado?
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14- Considerando que entre mil criangas nascidas vivas no Brasil de 1 a 1,6 nascem com
quadro de mielomeningocele. Para vocé o que os professores precisam saber sobre a MMC, a

fim promover a inclusdo escolar do aluno afetado por essa deficiéncia?

15-Qual a importancia das adaptagdes curriculares para atender alunos com quadro de MMC?

16- Qual é o papel do professor de atendimento especializado em relagéo ao atendimento dos

alunos com quadro de MMC?

17-Ainda sobre a mielomenoingocele, existe alguma divida que vocé acha importante e que

ainda ndo ficou esclarecida no Produto Técnico Tecnologico?
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