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Resumo: Este artigo discute as vivéncias e expectativas maternas sobre a escola e o desenvolvimento de criangas
com deficiéncia multipla decorrente da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV). Uma pesquisa qualitativa foi
realizada com base em entrevistas semiestruturadas com quatro maes de criangas com SCZV, residentes em
municipios da Baixada Fluminense, no estado do Rio de Janeiro. O artigo argumenta que o acesso a Educagao
Infantil em turmas comuns contribuiu ao desenvolvimento das criangas. Também foi verificado que, em
complemento as agoes desenvolvidas pelos professores na escola, as maes desempenharam um papel importante
ao estimular a funcionalidade das criangas em casa. Portanto, conhecer as concepgoes maternas se mostra
relevante, visto que elas podem contribuir para praticas inclusivas, favorecendo a participagao da crianga com
SCZV nas atividades escolares, consequentemente, melhorando a qualidade de vida desta.

Palavras-chave: Sindrome Congeénita do Zika Virus. Relagdo familia e escola. Educagio Inclusiva.
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Abstract: This article discusses the maternal experiences and expectations regarding schooling and the
development of children having multiple disabilities caused by the Congenital Zika Virus Syndrome (CZVS). This
is a qualitative research and it is presented based on semi-structured interviews carried out with four mothers
of CZVS children living at municipalities of the Baixada Fluminense, in the state of Rio de Janeiro, Brazil. The article
shows that access to Early Childhood Education in regular classes contributed to the development of children. It
was also found that, in addition to teachers’ activities at school, the mothers played a key role in supporting the
functionality of children at home. Therefore, the understanding of maternal conceptions is relevant because it
can contribute to inclusive educational practices, promoting the participation of CZVS children on the school
activities, thus improving their quality of life.

Keywords: Congenital Zika Virus Syndrome. Family-school relationship. Inclusive Education.

Resumen: Este articulo analiza las vivencias y expectativas maternas sobre la escuela y el desarrollo de ninos
con discapacidad multiple que resulta del Sindrome Congénito por el Virus del Zika (SCZ). Se realizé una
investigacion cualitativa basada en entrevistas semiestructuradas a cuatro madres de ninos con SCZ, residentes
en municipios de la Baixada Fluminense, en el estado de Rio de Janeiro-Brasil. El articulo sostiene que el acceso a la
Educacion Infantil en clases comunes contribuyé al desarrollo de los nifos. También se verifico que, ademas de
las acciones desarrolladas por los docentes en la escuela, las madres desempenaron un papel importante en la
estimulacién de la funcionalidad de los nifios en el hogar. Por lo tanto, el conocimiento de las concepciones
maternas es de relieve, ya que pueden contribuir a practicas inclusivas, favoreciendo la participacion de los nifios
con SCZ en las actividades escolares y, en consecuencia, mejorando su calidad de vida.

Palabras-clave: Sindrome Congénito por el Virus del Zika. Relacion familia y escuela. Educacion inclusiva.

Introducao*

[...] um ser humano s6 pode ser compreendido imerso em suas
relagdes sociais. A identificacio das relacdes humanas como
pratica social, inclusive as que ocorrem na escola, fornece outra

dimensao para o entendimento dos processos de aprendizagem
(KASSAR, 2015, p. 408).

Este artigo discute as vivéncias e expectativas maternas sobre a escola e o desenvolvimento de
criangas com deficiéncia multipla decorrente da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV). A
deficiéncia multipla, sumariamente, pode ser explicada como um conjunto entre duas ou mais
deficiéncias, tais como sensorial, fisica ou intelectual (BRASIL, 2006), que, quando associadas, impactam
significativamente a vida da pessoa (PLETSCH, 2015). Desde o ano de 2018, o Observatoério de
Educagio Especial e Inclusao Educacional (ObEE) tem tomado como foco de pesquisa os processos
ligados a escolarizagao e ao desenvolvimento de criangas com deficiéncia multipla, acometidas pela

infeccao do Zika Virus. Resultados importantes dessas investigagoes podem ser consultados em

* Financiamentos: Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPgq, Processo
307.492/2018-4), Fundagao de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPER)) - Edital Jovem Cientista
do Nosso Estado (Processo E-26/202.734/2018), Edital Grupos Emergentes (Processo E-26/010.002186/2019) e
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq).
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Pletsch, Araudjo e Rocha (2020), Pletsch e Mendes (2020), Pletsch, Sa e Mendes (2021) e Sa e Pletsch
(2021).

Importante apontar que a escolarizacao de alunos com deficiéncia’ vem acontecendo no Brasil,
com maior intensidade, desde a década de 1990, representando um salto qualitativo na democratizagao
do ensino para esses alunos, suscitando transformagoes concretas, sobretudo, com referéncia a
inclusdao educacional, que vem mudando o olhar para as possibilidades desses sujeitos e seu
consequente desenvolvimento (GLAT, 2008; PLETSCH, 2014). Especificamente, no que tange a alunos
com deficiéncia multipla, na realidade brasileira, é recente a realizagdo de pesquisas acerca da
escolarizacio desse publico (PLETSCH; SA; MENDES, 2021). Igualmente, as concepgdes e politicas que
nortearam, ao longo dos anos, o campo de pesquisa da Educagio Especial evidenciam a auséncia de
acoes especificas aos sujeitos que apresentavam deficiéncia maltipla (KASSAR, 1999; NUNES, 2016;
ROCHA, 2018).

Ao adentrar pelo cenario da deficiéncia multipla em decorréncia da SCZV, é possivel perceber
que as criangas com essa sindrome podem apresentar como caracteristicas calcificagao intracraniana e
volume cerebral diminuido, microcefalia ou outras alteragcoes do sistema nervoso central (SA et al.,
2019). Este é um quadro que impacta o desenvolvimento global da crianca e pode englobar
funcionalidades motoras, visuais, de alimentagao e cognigao, impondo uma vida com condigdes cronicas
complexas (CCC) de satde (SA et al., 2019; MENDES et al., 2020). Importante destacar que nio sio
todas as criangas com SCZV que apresentam deficiéncia multipla. Estudos recentes vém mostrando
que algumas criangas podem apresentar transtorno do espectro autista ou deficiéncia intelectual
(VIANNA et al., 2019). A partir da definicao desse quadro clinico, as criangas com a SCZV podem
apresentar caracteristicas especificas de desenvolvimento, acompanhadas de impactos significativos em
seu cotidiano, no de suas familias e em sua inclusao escolar (PLETSCH, 2019).

No Brasil, o periodo entre 2015 e 2016 foi marcado pela epidemia do Zika Virus. A maior
parte dos casos de SCZV aconteceu nas regioes Nordeste e Sudeste. Entre os anos de 2015 e 2020,
o Ministério da Saude (BRASIL, 2020) recebeu 19.492 notificagoes de casos suspeitos de SCZV e outras
etiologias infecciosas, dos quais 3.563 (18,3%) casos foram confirmados com a sindrome do Zika Virus.
O estado do Rio de Janeiro ocupa, seguido pela regiao Nordeste, a segunda posicao com maior niumero

de casos, sendo a regiao da Baixada Fluminense a mais acometida no estado.

> Na Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), Lei n.° 13.146/15,
no Art. 2, é considerada pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento, de longo prazo, de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, que, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigoes com as demais pessoas.
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O tempo passou, e o assunto da SCZV agora passa a ser acompanhado de novos debates,
como, por exemplo, a chegada das criangas com a SCZV na escola e as articulagdes de trabalhos
intersetoriais dedicados a acompanhar essa escolarizagio, a saide e o desenvolvimento integral desse
grupo (DINIZ, 201 6; PLETSCH; MENDES, 2020; SA, etal., 201 9). Por se tratar de uma CCC de saude,
a pessoa com a SCZV demandara de atencio e cuidado durante toda a vida (SA et al., 2019), logo, é
imprescindivel a discussao sobre a qualidade de vida da crianga e da familia.

Nessa diregao, cabe inferir que as desigualdades sociais afetam o Brasil como um todo, e, diante
disso, muitas das familias de criangas com SCZV enfrentam diariamente problemas relacionados a falta
de recursos para atender as necessidades basicas, como, por exemplo, uma moradia digna, a compra
de comida e remédios necessarios para as demandas colocadas pelos filhos acometidos pela SCZV.
Neste contexto todo, ainda existem as demandas por atendimentos clinicos, acesso aos espacos e
recursos que poderiam melhorar a qualidade de vida e viabilizar maior participagio social e
desenvolvimento dessas criangas — fato é: as maes buscam e lutam diariamente para manter seus filhos
bem, buscam por ajuda, nao raras vezes, desdobram-se para oferecer aos filhos, no minimo, o essencial
para que tenham ‘vida’, essa mesma ‘vida’ que é abandonada/ignorada/pouco assistida pelo poder
publico.

Desta maneira, passado o momento inicial de compreender o que estava acontecendo e
principalmente de conter a epidemia, a preocupagao passou a voltar-se para as questoes vinculadas a
educagdo dessas criangas, com sua entrada na escola, o que tem suscitado uma reflexdao no que
concerne as condigoes efetivas de sua permanéncia, envolvendo praticas pedagégicas e conhecimentos
a eles destinados. Posto isso, o objetivo deste artigo foi conhecer e discutir as vivéncias maternas e as
expectativas com relagao ao desenvolvimento da crianga com SCZV, buscando compreender o papel

da Educagao Infantil na promogao desse desenvolvimento a partir das concepgoes das maes.
Procedimentos e escolhas metodologicas

A pesquisa integra um projeto interinstitucional multidisciplinar, aprovado pelo Protocolo de
Etica 135/2021, Processo n.° 23083.031153/2019-40, estruturado em trés eixos, a saber: 1) crianca e
familia; 2) escola e professores; 3) intersetorialidade, nos quais tem sido desenvolvido um conjunto de
estudos e de agoes intersetoriais de educagao, saude e assisténcia social, na promogao da escolarizagao
e do desenvolvimento integral, de criangas com SCZV, na Baixada Fluminense (PLETSCH, 2019). O
projeto é constituido por cerca de 50 pesquisadores da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
(UFRRJ), da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UER]J), da Pontificia Universidade Catdlica do

Rio de Janeiro (PUC-Rio), da Universidade do Estado de Santa Catarina (Udesc) e da Fundagao
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Oswaldo Cruz (Fiocruz), com integrantes da Escola Nacional de Saide Publica (ENSP) e do Instituto
Fernandes Figueira (IFF), como ja informado em artigos anteriores (PLETSCH; ARAUJO; ROCHA,
2020; PLETSCH; SA; MENDES, 2021).

Essa etapa da pesquisa integra o primeiro eixo que foi realizado nos domicilios das familias;
neste caso, a maioria constituida somente pelas maes, das criangas com deficiéncia multipla em
decorréncia da SCZV. As entrevistas semiestruturadas foram realizadas no primeiro semestre de 2021.
Todas foram gravadas em video e audio e transcritas na integra, com duragao de 25 a 40 minutos.

As participantes foram mulheres, maes entre 27 a 35 anos, moradoras de municipios da Baixada
Fluminense, estado do Rio de Janeiro. Vale dizer que a Baixada Fluminense é uma regiao com grandes
desigualdades sociais, problemas educacionais como evasao e baixos indices nas avaliagoes nacionais,
assim como apresenta problemas ambientais, comuns aos grandes centros nacionais e da América

Latina. O quadro a seguir sistematiza dados sobre as maes e suas filhas.

Quadro | — Caracterizagao das mies e suas filhas

Participante Filho(a) Caracterizagdo
Familia
Amarilis — mae, 28 Luana -5 Nasceu com a SCZV e apresenta deficiéncia mdltipla, classificagdo pelo
anos de idade anos de idade GMFCS NIVEL V¢, usa cadeira de rodas manual adaptada; utiliza como

dispositivos para adaptagio: ortese para bragos e pernas (AFO), nio é
oralizada, nao tem mobilidade nas maos e nos bragos.

Rosa — mae, 27 Emilia— 5 Nasceu com SCZV e apresenta deficiéncia multipla, classificagio pelo

anos de idade anos de idade | GMFCS NIVEL Il, com dificuldades na oralidade e pequenas limitaces na
mobilidade.

Ddlia — mae, 35 Aline — 5 anos | Nasceu com microcefalia e apresenta deficiéncia multipla, classificagao pelo

anos de idade de idade GMFCS NIVEL Ill, e dificuldades na oralidade.

iris — mie, 32 anos | Laura—5 Nasceu com SCZV e apresenta deficiéncia multipla, classificagido pelo

de idade anos de idade | GMFCS NIVEL Ill, e dificuldades na oralidade.

Fonte: elaborado pelas autoras, 2021.

Conforme as premissas da andlise qualitativa e do objetivo deste artigo, elegeram-se cinco
eixos para a discussao dos dados: a) o trabalho das maes como principais cuidadoras; b) a renda
insuficiente para atender as necessidades basicas e a qualidade de vida de suas filhas e delas proprias;
) os incentivos didrios das maes para o desenvolvimento das filhas com SCZV; d) experiéncias no

momento pandémico com o ensino remoto e a importincia da educagao inclusiva; e, e) perspectivas

6 O Sistema de Classificagio da Fungido Motora Grossa (GMFCS) foi usado no projeto e “é um sistema de
classificagdo clinica de cinco niveis que descreve a funcio motora grossa de pessoas com paralisia cerebral. E
baseado no movimento iniciado voluntariamente, com énfase no sentar-se, transferéncias e mobilidade. As
distingoes sao baseadas nas limitagdes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para mobilidade (tais
como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade do
movimento” (PALISANO et al., 2007, p. I).
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futuras. Para a analise dos dados, teve-se como base a teoria histérico-cultural de Vigotski (1997, 2001,

2007).
Resultados e discussoes

Em 2015, a epidemia de Zika Virus despertou preocupagoes sobre politicas publicas e agoes
de protecao social e de trabalhos direcionados ao desenvolvimento infantil dos nascidos acometidos
pela sindrome. Nos ultimos anos, o Brasil vem enfrentando uma turbuléncia politica e economica,
somada as frequentes ameagas aos direitos sociais e a pesquisa cientifica nacional. Relacionado a isso,
as falas das maes entrevistadas nesta pesquisa evidenciaram a emergéncia do debate sobre a
interseccao: pobreza e deficiéncia.

A Medida Provisoria 894, referente a pensao a criangas com microcefalia decorrente do Zika
Virus, para algumas familias, ainda é parte de uma luta judicial. A medida existe, no entanto, ha falhas
por parte do Estado em assumir posicao de reparagao e de construcao de agdes que visem aos direitos
sociais dessa populagao e das suas familias (PEREIRA et al., 2021). Como relatado pelas maes que
participaram desta pesquisa, o Beneficio de Prestacio Continuada (BPC), que é um beneficio
assistencial a pessoa com deficiéncia, acaba por ser o Unico apoio financeiro recebido pelas familias,
sobre isso uma mae relatou: “E nem o beneficio da conta de pagar os remédios, porque as vezes o
governo acha que o beneficio é grande coisa e com isso a gente vé que nao da para quase nada.”
(Amarilis, entrevista em 5/2/2021). Para estas familias, somadas as necessidades de moradia,
alimentagao, locomogao, medicamentos, gastos domésticos, entre outros, o resultado revela a
flagrante desigualdade social.

Outro ponto de fundamental importancia foi com relagdo as maes participantes deste estudo
se declararem como as principais cuidadoras das suas filhas. Cuidadoras com dedicagao exclusiva. As
necessidades de cuidado diario que demandam essas criangas fizeram com que essas maes nao
trabalhassem fora de casa, ou seja, a renda advém de outra pessoa da familia ou de beneficios sociais.
Para Kittay (201 I), existem cobrangas “sociais/invisiveis” sobre a atua¢cao das maes no desenvolvimento
dos filhos com deficiéncia. Sobre essas cobrancgas, tem destaque a realidade da mae da pessoa com
deficiéncia que demanda maior necessidade de apoio (GILMORE et al, 2016). Kittay, Jennings e
Wassuna (2005) apontam para a construgao social que associa o cuidado (aqui entra o dar apoio e
suporte) como algo da ordem da natureza feminina. Essas autoras também discutem sobre a elevada
presenca de mulheres desempenhando integralmente o papel de cuidadoras de pessoas com

deficiéncia.
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Importante debater, a partir de uma leitura das interdependéncias, que o cuidado nao pode
ser encarado como algo da ordem da natureza da mulher (SA et al., 2019). Daélia foi a Unica mie que

relatou ter uma rede de apoio com a qual pode contar para cuidar a filha. Esta mae comenta:

[...] 2 gente tem que trabalhar o nosso, eu penso muito assim [...] eu também tenho
as minhas preocupagdes, as minhas coisas e eu tenho que correr atras dos meus
sonhos. Também porque se nao a gente fica sempre focado na crianga, ela é a minha
vida, mas eu também tenho a minha. (Dalia, entrevista em 18/2/2021).

Nao se pode deixar de mencionar que dos ja conhecidos e ainda crescentes casos de
adoecimento materno acarretados pelas sobrecargas diarias de cuidados exclusivos dos filhos e do lar;
dos constantes relatos de maes que deixaram empregos para dedicar-se, em tempo integral, aos
cuidados dos filhos com deficiéncia (MARQUES et al., 2021). Compreendemos que este nao pode ser
um debate do intimo da vivéncia familiar, quando o que esta em questao sao faltas de um sistema
publico, de enfrentamento e acolhimento desse debate tao importante, principalmente porque tange a
assisténcia social e a satide publica. Estendendo o debate, uma rede de apoio familiar pode representar
algo complexo/inexistente para muitas das mies de pessoas com deficiéncia. E neste ponto que entra
o direito de acesso a escolarizagao e o didlogo sobre as relacionalidades humanas.

Segundo Davy (2019), existe uma relacionalidade que é constitutiva do ser humano, ou seja,
relagoes interpessoais e conexdes com os outros sao essenciais para o desenvolvimento e para a
manutengao da vida. Esta forma de perceber a relacionalidade oferece uma maneira de pensar as
tenses entre a ética do cuidado e os estudos da deficiéncia de forma produtiva. Sobre isso, o
compartilhamento de experiéncias e informagoes entre as maes também é uma agao proficua para
visualizar as relacionalidades. Conforme o relato de uma mae, no municipio no qual reside, aconteciam
encontros promovidos pela prefeitura “[...] todo més eles reinem as maes para poder conversar. Isso
€ muito bom, e é preciso para poder trocar informagoes [...] tem maes que tem muitas condigoes e
outras que nem tanto” (Amarilis, entrevista em 18/2/2021). As condi¢des, referidas na fala da mae,
mais uma vez revelam a urgéncia do didlogo sobre as desigualdades sociais apontadas no comego deste
estudo.

Em sequéncia, outro aspecto importante desta investigagao envolveu a comunicagao. Algumas
pessoas com deficiéncia multipla que nao usam a linguagem de modo funcional ou nao tém a oralidade
desenvolvida, cotidianamente, apresentam necessidade de constante suporte e requerem assisténcia
de outras pessoas em muitos dos aspectos de suas vidas (MOREIRA, 2021). Nesses casos, os vinculos
mostram-se fundamentais entre pessoa com deficiéncia e pessoa que oferece suporte. ldentificamos,

nos relatos das maes, o importante papel da escola no desenvolvimento da comunicagao. Vejamos:
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A comunicagio dela, depois da escola, eu acho que ficou melhor. Porque antes disso
era muito dificil, [...] tém alguns parentes meus que nao moram aqui, mas vém visitar
as vezes e nao entendem nada do que ela fala; as professoras dela entendem tudo o
que ela fala e tinha coisas que eu perguntava para elas. La na escola tinha coisas que
eu perguntava: - ah, filha, o que foi, eu nao entendo’ e a professora falava: [...] ela
esta dizendo que ndo quer ir embora (Rosa, em entrevista em 18/2/2021).

Comunicar-se ¢ algo complexo, logo, é importante que exista incentivo cotidiano para que a
crianga com deficiéncia interaja e comunique-se, seja por expressoes faladas ou niao, bem como é
fundamental que a pessoa que esta oferecendo suporte aprenda a observar e a interpretar as falas, os
movimentos corporais, as expressoes faciais e nao verbais que a outra pessoa esta fazendo (MOREIRA,
2021; PLETSCH; SA; ROCHA, 2021).

No relato anterior, da mae Rosa, podemos observar a relagao entre a convivéncia, o vinculo
e a comunicagao. Esses trés aspectos, imbricados ao apoio, sao fundamentais para a escolarizagao e
para o desenvolvimento da crianga e estao atrelados a uma necessidade psicolégica importante: o
vinculo (GILMORE et al., 2016). Expressoes sao produzidas pela crianca e possuem significados, coube
a professora e a mae a leitura e o entendimento do que fora comunicado, sabendo que essas relagoes
comunicativas sao construidas na convivéncia e nas relagoes sociais, como defendido por Vigotski
(2001, 2007). Nao por acaso, estudos destacam o papel fundamental da comunicagao e da estimulagao
das interagSes comunicativas da pessoa com deficiéncia e as pessoas de sua convivéncia (DOWLING
et al., 2019; MOREIRA, 2021).

A perspectiva histérico-cultural de Vigotski (1997, 2001, 2007) parece ser um caminho para as
reflexdes teoricas da aprendizagem e do desenvolvimento humanos. Influenciada pelo materialismo
historico de Karl Marx e Friederich Engels, a teoria nos auxilia a compreender o sujeito como um ser
constituido nas relagées com os outros, histérica e culturalmente, sendo ele capaz de processar
informagdes e transforma-las posteriormente em condutas.

Como observado nos relatos das maes, a matricula na Educagao Infantil teve um papel
fundamental no desenvolvimento das criangas com SCZYV. Falando sobre o desenvolvimento da sua
filha, Dalia relata que a escola foi “um divisor de aguas”. De um cenario no qual a convivéncia se
restringia a relacao diaria entre mae e filha, em resposta a inclusao escolar e a convivéncia com outras
pessoas, a crianga respondeu com avangos no desenvolvimento “[...] ela era muito agarrada comigo,
e depois que ela foi para creche, ela comegou a brincar com as criangas [...] era uma coisa que ela nao
fazia e nao interagia. [...] e ela comegou a falar, comegou a prestar atengao e comegou a ficar mais

atenta” (Dalia, entrevista em 18/2/2021).
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Em outro relato significativo para pensarmos na fundamental importancia da educagiao, vemos
o papel dos profissionais da saide no incentivo a realizagao da matricula da crianga na creche. Uma

mae relatou:

E eu nao queria colocar ela, com medo, sé6 que a médica do Instituto Fernandes
Figueira falou comigo: ‘- Rosa vocé tem que colocar ela [...] vai ser bom para ela e
para o desenvolvimento dela.” Entao, eu falei que estava com muito medo porque ela
€ muito nervosa, essas coisas e tal. [...] e realmente chegou uma fase depois de uns
quatro meses que eu vi que melhorou, melhorou 100%. E ela ndo gostava de brincar
com as outras criangas que ela nao conhecia a nao ser a irma dela e o primo dela, e
agora ela interage com varias criangas (Rosa, entrevista em 18/2/2021).

No relato supratranscrito fica evidente a necessidade e importincia da inclusiao escolar para o
desenvolvimento humano. Nesse sentido, o conceito de desenvolvimento humano, para Vigotski
(1997), é visto como um processo ininterrupto durante toda a vida da pessoa, logo, € um processo
que nao compreende uma linearidade ou acimulo de habilidades, da-se nas relages diarias com os
outros. Abarcado ao debate da educagao, esta o trabalho do mediador/agente de apoio a inclusao, que
toma fundamental importancia na inclusio crianga com SCZV, segundo os relatos das maes, como

observado na seguinte fala de Dalia:

[...] eu sempre falo que precisa de mediador porque sem mediador nao adianta. [...]
a Aline tem esse negdcio de na primeira colher fazer um drama e com o mediador
ela iria conhecer mais e como iria ficar o tempo todo ela ia acabar se acostumando
com o mediador e a adaptagao seria melhor. La na minha escola, que é uma escola
do campo e tem mediador (Dalia, entrevista em 18/2/2021).

Cabe aqui salientar que o conceito de mediagao proposto e considerado por Vigotski (2007)
funciona como um dos elementos constitutivos da formagao humana. Nesta perspectiva, no ambiente
escolar, o professor, o agente de apoio, o colega da turma, todos em alguma medida tomam papéis de
mediadores. Ainda segundo Vigotski (2007), a mediagao é provocadora de transformagoes, encerra
intencionalidade socialmente construida e promove desenvolvimento. Alimentando ainda mais este
debate, podemos aduzir que, no caso de criangas com SCZV, que apresentam uma diversidade nas
funcionalidades motora, visual, auditiva, linguagem, entre outras, os recursos de comunicagao
alternativa’ poderao funcionar como instrumentos que viabilizarao processos de compensacao, a partir

da utilizagio mediada pelo professor e pela familia (PLETSCH, 2015; PLETSCH; SA; ROCHA, 2021).

7 “[...] a comunicagdo alternativa envolve o uso de gestos manuais, expressdes faciais e corporais, simbolos
graficos, fotografias, gravuras, desenhos, linguagem alfabética e ainda objetos reais, miniaturas, voz digitalizada,
dentre outros, com o meio de efetuara comunicagao face a face de individuos incapazes de usar a linguagem oral.
Ela é considerada como uma area que se prope a compensar temporaria ou permanentemente a dificuldade do
individuo em se comunicar” (GARCIA; PASSONI, 2008, p. | ).
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Portanto, em um cendrio em que uma pessoa nao apresenta o uso funcional da fala oral, a comunicagao
alternativa pode atuar como ferramenta que possibilita os processos de aprendizagem e
desenvolvimento, como relacionado no estudo de Rocha e Pletsch (2018).

Com relagio ao incentivo as escolhas, uma mae relatou que a filha aprendeu a pedir quando

deseja algo, como mencionado no relato:

[...] ela aprendeu a fazer xixi no banheiro e a fralda ela sé esta usando para dormir,
ela pede para fazer xixi. Ela come de tudo [...] entre frutas e doces ela escolhe. [...]
Igual agora, ela ndo quis o que tinha de frango, eu perguntei a ela se queria frango,
ovo ou hamburguer ela ndo quis, apenas o macarrao, e comeu sé o macarrao (Rosa,
entrevista em 18/2/2021).

Como colocado por Gilmore et al. (2016), cada vez mais, ha discussoes sobre a importancia
de incentivar desde cedo, ainda na infancia, as pessoas com deficiéncia a fazerem escolhas pessoais e a
tomarem decisdes. Isso significa que avangos estio sendo alcangados com maior respeito a autonomia
e aos direitos individuais. O que vemos no relato de Rosa é o reconhecimento de que, na simplicidade
da escolha cotidiana, existe um importante feito da filha. A crianga escolher o que deseja comer, e
comunicar a sua escolha, representa um passo importante dado no sentido do seu desenvolvimento,
da sua participagao social e da sua autonomia, como ja sinalizado no artigo de Sa e Pletsch (2021),
sobre a participagao nas atividades do dia a dia de criangas com SCZV.

O didlogo sobre o conceito de autonomia e independéncia é amplo, sumariamente, tomamos
a independéncia ligada ao desempenho de agdes e a autonomia como diretamente relacionada a
participacdo social, as tomadas de decisdes (do cotidiano ‘sim’ e ‘nao’) e as interdependéncias. Quando
mencionamos desses dois conceitos, consideramos a diversidade humana, os diversos tempos e formas
de desenvolvimento que as pessoas podem ter e das interdependéncias que siao constitutivas da vida
de todos nos.

Importante trazer que a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salide
(CIF)8 faz uma importante definicdo sobre os conceitos de envolvimento e participagao do individuo
em situagoes que envolvam aspectos de sua vida, ou seja, a participagdo que abarcam atividades
escolares e também aquelas realizadas no ambiente de suas casas e da comunidade em que participam
(PLETSCH; SA; ROCHA, 2021). Essa participacio pode ser compreendida por aquelas situages que
envolvem para além dos fatores pessoais, mas também os relacionados as suas condigoes de salide e
fatores do meio ambiente. O que significa dizer que se um ambiente for favorecedor para a interagao

do individuo com o meio em que ele esta inserido, provavelmente seu envolvimento e participagao,

8 Proposta pela Organizagio Mundial de Saide (OMS).
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,

assim como suas chances de aprendizagem e desenvolvimento, tendem a serem maiores. E preciso
“compreender que o conceito de corpo deficiente ou pessoa com deficiéncia devem ser entendidos
em termos politicos e nao mais estritamente biomédicos” (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 65).

Nesta mesma direcao de discussao, uma mae relatou:

Antigamente, eu tinha uma mania muito de protegé-la e ela era muito agarrada
comigo e depois eu vi que ela tinha que ser independente entdo eu a deixo se virar.
Ainda a Aline nao sobe escada, o equilibrio dela é prejudicado por isso ela nao
consegue entao ela nao sobe e nem desce. Mas ela sobe engatinhando e desce de
bunda, ela da o jeito dela, e eu a deixo pensar em como fazer as coisas (Dalia,
entrevista em 18/2/2021).

As relagoes de apoio e suporte sdao partes das vivéncias e das complexas redes de relagoes
sociais, logo, niao deslegitimam a autonomia e/ou a independéncia de quem depende de cuidados
didrios. Isto é, executar uma agao de um modo diferente nao a deslegitima, pelo contrario, torna ainda
mais pungente a discussao sobre a diversidade humana e sobre os diferentes modos pelos quais as
pessoas se desenvolvem — seja descendo uma escada e/ou escolhendo o que quer comer.

Em continuidade aos relatos, a falta de contato da escola com a familia durante a pandemia
provocada pela Covid-19 (SARS-COV-2) também foi assunto abordado pelas maes. Uma mae relatou
que ficou sabendo por uma pessoa conhecida/préoxima que as atividades da turma da filha eram
postadas em uma rede social virtual. Neste ponto, vemos que houve desafios na comunicagao entre
familia e escola, contrastando ainda mais ao verificar o contelido das postagens, a mae concluiu que
“[...] as atividades que tinham para fazer na turma da Aline nao cabiam a ela. Eram atividades como
subir na lata, s6 que a Aline nio sobe nem escadas quem dira subir na lata” (Dalia, entrevista em
18/2/2021). A importancia deste tipo de relato levanta o debate de como, durante a pandemia, alunos
podem ter ficado a margem da inclusao, como ja amplamente apresentado por Pletsch e Mendes
(2020).

Neste sentido, o desafio da escola contemporinea é tornar-se inclusiva para todos os alunos.
Com um ensino de qualidade, atenuando as desigualdades, reconhecendo e respeitando a diversidade
dos que ali estao matriculados. Inclusive, com a diversidade presente em uma pratica que possa ser
estendida ao maximo de alunos, com participagio e engajamento em experiéncias que fagam e tragam

sentido para suas vidas e a de seus familiares. Ou seja:

Em outras palavras, o modo como enxergamos o aluno e as expectativas que temos
sobre ele acabam impactando as praticas que dirigimos para eles e,
consequentemente, no seu desenvolvimento. [...] Mas, é preciso ter clareza que para
trilhar outros caminhos de desenvolvimento faz-se necessario oferecer ao sujeito
com deficiéncia condigoes sociais e educacionais para tal. (PLETSCH, 2014, p. 11).
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No subito acontecimento da pandemia, vimos escolas migrando para o ensino remoto com
menos de um més de atividades presenciais vivenciadas. Seguindo com o relato de Dalia, também foi
postada, na rede social virtual, uma atividade para os alunos desenharem a escola, sobre isso a mae
comentou que a filha s6 foi para escola um més, entio, ela nao saberia como desenhar a escola. As
duas atividades relatadas, a de desenhar a escola e a de subir na lata, nas palavras da prépria mae: “-
nao cabiam a ela”, ou seja, ndo incluiam a filha. Sobre isso, é fato que os professores foram resilientes
e enfrentaram inumeros desafios pessoais e profissionais para atender as novas demandas impostas
pelo isolamento social e com este o trabalho no ensino remoto, agora, algo que devemos atentar é
sobre a adequacao das atividades propostas considerando os desafios que também emergiram do breve
tempo de presenca e contato dos alunos com a escola fisica. Além disso, sobre as dificuldades
encontradas no ensino, no contexto pandémico, “nao podemos transferir tamanha responsabilidade
somente para o educador dentro da sala de aula, com ou sem apoio das midias sociais” (PESTANA;

KASSAR, 2021). Diante disso,

[...] € necessario ter em mente a definicido de educacao que estamos buscando
alcangar e a dimensao da luta que estamos a desencadear. Isso implica diferentes
aspectos dentro do ambiente de ensino, levando-se em conta a realidade dos nossos
alunos, o meio social, as condi¢oes de cada um e as especificidades (PESTANA;
KASSAR, 2021. p.33).

Corroborando essa citagao, apesar de, nos ultimos anos, as politicas de educacao inclusiva, e
neste ponto destacamos a Politica Nacional de Educagao Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva
do ano de 2008 (BRASIL, 2008), ter propiciado progresso no acesso a escolarizagao, ainda vemos
demandas de uma educacao que inclua os alunos com deficiéncia multipla Em outras palavras, a garantia
de direitos educacionais deste publico continua prejudicada por nao haver, nos documentos oficiais®,
questoes referentes as complexidades e peculiaridades dos casos e de como ocorrera seu processo
de escolarizagao.

Para refletirmos, expomos este Ultimo relato da mae Iris, ao falar sobre as perspectivas de

futuro para a filha Laura. A mae comentou:

Eu espero muita coisa, principalmente que ela va para outro colégio e se desenvolva
[...] se os meus filhos estiverem com saude esta 6timo, e se o governo pudesse ajudar
cada uma crianga que tivesse zika --- como nao ajudou a Laura — seria bom. (Iris,
entrevista em 18/2/2021).

? Apesar de, nos (ltimos anos, terem sido desenvolvidos virios documentos sobre a deficiéncia mdltipla e o
Atendimento Educacional Especializado (AEE), eles ainda sio poucos e niao sio documentos norteadores de
politicas publicas (ROCHA, 2018).
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E importante apontar que o cenario pandémico provocou devastadores impactos a contextos

de desigualdades econémicas e sociais, o que, por conseguinte, reforcou e fragilizou ainda mais as
desigualdades escolares, inclusive, a exclusiao escolar. O que se faz fundamental agora é investigar o
retorno das atividades das escolas no modo presencial, bem como seguir acompanhando o
desenvolvimento das criangas com a SCZV e de pensarmos — lutarmos — por politicas publicas que

olhem para este publico.
Consideracoes finais

Viemos de uma trajetéria de pesquisa que olhou para os relatos de quatro maes para conhecer
as vivéncias e expectativas sobre o desenvolvimento das filhas com deficiéncia multipla em decorréncia
da SCZV; em adigao, buscamos discutir sobre o papel do acesso a Educaciao Infantil para o
desenvolvimento dessas criancas.

Ao longo deste estudo, debatemos sobre o desenvolvimento das criangas com a SCZV, nesse
sentido, abarcando, mediante o didlogo, as intersegoes entre deficiéncia e suas vulnerabilidades.
Destacamos que a flagrante desigualdade social afeta diariamente as vidas de muitas maes e filhas com
deficiéncia, que enfrentam desafios cotidianamente, que vao desde ter onde morar, ter o que comer e
até que remédio vai conseguir manter.

Além disso, encontramos relatos de maes que sao as principais responsaveis pelos cuidados
das filhas com deficiéncia. Sobre este ponto, costuramos discussdes sobre a intersetorialidade, as
interdependéncias e as relacionalidades. Inclusive, compreendendo a escola como agente primordial e
parte desta complexa rede de cuidados e de desenvolvimento das criangas com SCZV.
Compreendemos que a relagao familia e escola € essencial, todos estao envolvidos no processo de
aprendizagem da crianga. Partimos da reflexao que quanto melhor for esta aproximacgao, entre a escola
e a familia, potenciais maiores beneficios ocorrerao na participagao e na funcionalidade da crianga —
convergindo com o que a CIF preconiza.

O desenvolvimento humano acontece ao longo da vida, aprendemos e desenvolvemo-nos nas
relagdes com os outros — aprende-se: a escolher uma ou outra opgao quando ofertada, a comunicar,
a executar agoes, entre outros aspectos. Cabe destacar que essas aprendizagens acontecem em
diferentes momentos e locais, como, por exemplo, nos contextos da casa e da escola. A partir deste
estudo, destacamos que a Educacio Infantil teve (e segue tendo) papel fundamental para o
desenvolvimento dessas criangas, principalmente quanto a comunicagao, a participagao social, ao
desenvolvimento da autonomia e da independéncia. Ao longo do texto, inferimos e ampliamos este

debate para o ambito da escolarizagao com o intuito de impulsionar o pensar para a sequéncia da
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escolarizagao dessas criangas. Seguem insurgentes e necessarios estudos que olhem para os processos
de inclusao, escolarizagao e para as politicas publicas em educagao, inferindo sobre os modos como
esses influenciario diretamente no desenvolvimento dos alunos com deficiéncia multipla com ou sem

a SCZV.
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