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RESUMO

Este estudo traz a tona nossa intencdo de pesquisa: Compreender a historia de vida
de um sujeito com a Sindrome de Klinefelter, o Ramon. A Sindrome de Klinefelter é
muito peculiar e vem ganhando destaque na area médica, ndo por sua prevaléncia
na populacéo, mas por sua complexidade. Na area da educacao, a producao acerca
dessa sindrome é incipiente encontramos apenas um estudo em Portugal. No nosso
pais, no entanto, ressalta-se o ineditismo dessa pesquisa. Nesse estudo pensamos,
juntamente com Lev Semionovich Vigotski e outros autores que imprimem em seus
textos raizes soécio-historicas, num Ramon para além do biologico, ou seja, para
além dos seus limites organicos: um sujeito rico em subjetividade que foi valorizada.
Objetivamos, assim, compreender a subjetividade desse sujeito que € singular na
coletividade, assim, pensar no Ramon € pensar nos outros, Nn0s seus pares e nas
intrinsecas redes de dialogismos tecidas na imensa trama que € a vida. Buscamos
também observar como ocorreu a incluséo desse sujeito no ambito escolar. A fim de
atingir os objetivos tracados, utilizamos a perspectiva historico-cultural do
desenvolvimento humano atrelando 0s pressupostos dessa opc¢ao tedrica a
metodologia historia de vida. Para entender os detalhes, os indicios, as miudezas,
0s resquicios da histéria de vida do sujeito que parecem insignificantes, mas que
sédo imprescindiveis para se compreender alguns processos de grande dimensao,
nos apoiamos no paradigma indiciario de Ginzburg. Nessa pesquisa, NOSS0S
encontros com esse jovem de 22 anos sao descritos e analisados, levando em conta
0S aspectos subjetivos. Nesses encontros, ouvimos varias narrativas para compor a
historia de vida do sujeito pesquisado: a do proprio Ramon, da sua mae Marlene e
das professoras da APAE e da Educacédo de Jovens e Adultos, ouvimos, portanto,
Ramon em diferentes contextos: em casa, na APAE, na escola de ensino comum
(EJA) e na casa da professora da APAE. Para colher os dados, recorremos as
entrevistas biograficas semiestruturadas, as quais foram adequadas a singularidade
de cada sujeito ouvido. Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas em sua
totalidade e os dados obtidos foram analisados levando-se em conta o contexto
historico e social de Ramon, assim, observamos as relacdes dialdgicas
estabelecidas por Ramon com seus pares e tentamos compreendé-las para melhor
entender a construcdo subjetiva desse sujeito que para além de bioldgico, é social,
cultural, que aprende, apreende e que, para além disso...muito nos ensina!

Palavras-chave: Sindrome de Klinefelter. Inclusdo. Histéria de vida. Perspectiva
histérico-cultural.



ABSTRACT

This study brings up our search intent: Understanding the life history of a subject with
Klinefelter Syndrome, Ramon. Klinefelter syndrome is very quirky and has been
gaining attention in the medical field, not its prevalence in the population, but for its
complexity. In education, the production on this syndrome is incipient found only one
study in Portugal. In our country, however, we emphasize the uniqueness of this
research. In this study we think, along with Lev Vygotsky Semionovich and other
authors who print in their socio- historical roots texts, a Ramon beyond organic, that
is, beyond their organic limits: a rich guy in subjectivity that was valued. We aim,
therefore, understand the subjectivity of this subject is singular in that community, so
think about Ramon is thinking about others in their peer networks and the intrinsic
dialogisms woven into the huge plot that is life. We also seek to observe how the
inclusion of this subject in the school occurred. In order to achieve the objectives
outlined we use the historical- cultural perspective of human development harnessing
the assumptions of this methodology to the theoretical option's life story. To
understand the details, evidence, offal, the remnants of the life history of the subject
that seem insignificant, but which are essential to understand some processes large,
we rely on the evidentiary paradigm Ginzburg. In this research, our encounters with
this young man of 22 years are described and analyzed, taking into account the
subjective aspects. In these meetings, we heard several stories to compose the life
history of the research subject: the Ramon himself, his mother Marlene and teachers
APAE and Youth and Adult Education, we hear, so Ramon in different contexts: at
home, in APAE in common school education (EJA) and the home of Professor
APAE. To collect data, we use the semi-structured biographical interviews, which
were appropriate to the uniqueness of each subject heard. All interviews were
recorded and transcribed in their entirety and the data obtained were analyzed taking
into account the historical and social context of Ramon thus observe dialogical
relations established by Ramon with their peers and try to understand them to better
understand the subjective construction of this guy beyond organic, is social, cultural,
learning, learns and that , furthermore teaches us a lot ... !

Key-words: Klinefelter syndrome. Inclusion. Life history. Cultural-historical
perspective.
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1 INTRODUCAO

Pesquisar € um processo de desencantamento e de encantamento
simultdneos do mundo fisico e social. Pesquisar é também penetrar na
intimidade das camadas de leitura que vao sendo construidas pelo
pesquisador através de sua interagdo simbolica com o mundo (SOUZA,
2003, p. 81).

Desde a mais tenra idade, preocupo’-me com os seres vivos. Ainda muito pequeno,
gostava de cuidar de animais, ndo somente de té-los, mas de dar um remédio, de
cuidar de um ferimento, dentre outros procedimentos. Lembro-me que desde muito
cedo, também me preocupava em ensinar a alguns colegas de classe que tinham
muita dificuldade. As vezes ensinava, outras vezes dava a resposta para os que nao
conseguiam concluir as atividades e necessitavam de uma nota. Sempre tive a
intencdo de ajudar de alguma maneira 0s sujeitos e até seres com alguma
dificuldade. Nesse momento, ao repensar minha historia de vida, penso que decidi
fazer o curso de ciéncias bioldgicas na modalidade de licenciatura porque tenho
muita afinidade com o estudo dos seres biolégicos e porque meu dever, como
professor, € de transmitir, num processo de ganhos muatuos (simbidtico), esse

conhecimento biolégico adquirido aos outros.

Nesse contexto, cabe dizer que no ano de 2006, ingressei no curso de Ciéncias
Biologicas da Universidade Federal do Espirito Santo e colei grau no ano de 2010.
Resolvi ser professor no ano de 2007, quando iniciei meus trabalhos com o Ensino
Fundamental e o Ensino Médio. A partir desse ano, nunca deixei mais de ter contato
com escolas, professores e todos 0s sujeitos do processo. Porém, apenas estar
inserido nesse meio como integrante ndo me bastava, senti-me instigado a estudar a
educacdo, entender os processos, buscar explicacbes e ndo apenas acha-las

prontas e cristalizadas.

A minha constituicdo como professor, pedagogo como diria Vigotski, transpde

barreiras que ultrapassam a minha formacdo em Ciéncias Biologicas nha

! Utilizo, nesse capitulo introdutério, a primeira pessoa do singular, para poder expressar com mais
vigor a minha trajetéria de vida, as minhas experiéncias individuais, sociais e académicas. Nos outros
capitulos, utilizo a 12 pessoa do plural para dialogar constantemente com 0s autores e por expressar,
em muitos momentos, percepgdes que ndo sé minhas... Foram construidas durante um processo de
intensa observacdo, leitura, escrita e de orientacdo. Nesse sentido, ndo penso sozinho e sim com 0s
OUTROS.
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Universidade Federal do Espirito Santo. Certamente desde o meu primeiro contato
com a escola, com meus 6 anos, ou até mesmo antes deste momento, quando me
consistia apenas um ser biolégico no ventre de minha mde, no momento da
concepc¢ao, a minha experienciagao social e cultural comecava a emergir. Em casa,
na escola, nas brincadeiras com meus amigos, desde a mais tenra infancia, um
professor e, antes disso, um ser cultural e social nascia dentro de mim. Aprendia a
ser com 0s outros, num intenso processo de troca incessante que dura até o atual

instante.

Professores meus desde a educacéo infantil, colegas de classe e principalmente
minha mae, durante a ajuda nos deveres de casa, tiveram extensas contribui¢cdes

nessa constituicdo de/do ser professor.

Recordo, nesse momento, de inUmeros dias em que passei ensinando ndo Biologia,
mas a disciplina Geografia aos meus colegas do CEFETES, hoje IFES. Estes
colegas, as vezes com dificuldades, as vezes com preguica de ler o livro de
Geografia, sempre recorriam a mim, principalmente nas vésperas das provas.
Ensinava e, nesse processo, aprendia que passar a informacao aos outros me fazia
bem e que esse processo era responsavel por uma maior internalizacdo do
conteudo em mim. Poderia relatar até inUmeras vezes em que iSSO ocorreu, mesmo
percebendo que o0s colegas que sempre me pediam ajuda eram meros
“oportunistas” e ndo meus amigos de fato. Nesse momento, percebo que todo esse
processo foi uma base para minha constituicdo como professor. Nessa minha fala,
percebo a influéncia que a obra de Vigotski ja tem sobre minha escrita e minha vida,
haja vista que os outros, sejam professores, amigos, colegas de classe, sabendo
mais ou menos determinados assuntos, possuem notorias funcdes no processo de
constituicdo do outro. De fato, somos seres biolégicos, com nossos temperamentos,

mas também seres sociais e culturais, o que molda o nosso carater.

Ao retornar, nesse momento, a minha trajetéria de vida, revisito antigos espacos,
mas novos sentimentos e emoc¢des que fazem parte da minha constituicio como

homem, pai, pesquisador e professor.
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No atual momento, como pai, percebo como o0s pressupostos vigotskianos permeiam
a minha constituicdo identitaria. Vejo-me nas atitudes corriqueiras, como por
exemplo, ao observar meu filho de 1 ano e 04 meses com o celular na mao, imitando
a mae e, principalmente, a avo. Percebo que talvez ele ainda ndo tenha consciéncia
do ato de telefonar para alguém, porém ja ocorre a imitacdo, a aprendizagem, que
antecede ao desenvolvimento. Dessa maneira, pensar com Vigotski e ndo apenas
falar dele é algo que ja faz parte do meu cotidiano, na minha casa, na minha familia,

nas minhas turmas para as quais leciono e, principalmente, molda a minha vida.

A analise do meu processo de constituicdo como ser humano bioldgico, cultural e
social e um resgate da minha trajetéria de vida, com muitas barreiras atravessadas
gue se tornaram transponiveis, me remete a trajetéria de vida de individuos com
deficiéncia, sdo sujeitos de voz e vez que necessitam ser ouvidas/entendidas e que
certamente passaram por situacdes mais adversas que as minhas, mas nadaram
contra a correnteza segregatéria da exclusdo e da falsa incluséo, intitulada

integracao.

Nesse percurso de exclusdo a inclusédo, os obstaculos precisam ser reconhecidos e
as marés favoraveis necessitam ser anunciadas, haja vista que o processo inclusivo
precisa ser visto mais de perto, a fim de que os erros possam ser reparados e as
praticas pedagodgicas que culminaram em bons frutos sejam valorizadas. Nesse
contexto, os sujeitos com deficiéncia tém muito a nos dizer. A partir das suas
trajetérias de vida, podem-se estabelecer diversas conexdes entre 0 processo de
consolidacdo da educacédo especial e inclusiva no nosso pais e as dificuldades

atravessadas por esses sujeitos.

A escolha pela metodologia histéria de vida se deu porque, além de conseguir
associar/relacionar a histéria de vida de um individuo com deficiéncia com a minha
historia de vida, compreendo melhor as barreiras encontradas pelos sujeitos com
deficiéncia. Além disso, é importante destacar que durante a disciplina do mestrado
denominada Metodologia da Pesquisa Educacional |, tive a oportunidade de
conhecer melhor sobre a histéria de vida. Nesse contexto, entendi a necessidade de
pesquisas com esse escopo, uma vez que torna a pesquisa qualitativa ainda mais

rica de subjetividades.
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A histéria de vida permite que o0 sujeito da pesquisa tome consciéncia de si no
momento das entrevistas, ajudando-o a fazer uma autorreflexdo das suas atitudes
no momento em que este relata a sua trajetéria de vida. Nesse contexto, ha uma
troca de conhecimento, onde o pesquisador tera a oportunidade de fazer uma
autorreflexdo de sua vivéncia diaria e até de sua préatica docente, quando estamos
falando de um contexto educacional. Posto isto, entendo que a metodologia histéria
de vida necessita, no contexto dessa pesquisa, estar relacionada com o0s
pressupostos da perspectiva historico-cultural, uma vez que um sujeito (o outro) tera
0 seu papel na aprendizagem e desenvolvimento de outro sujeito. E importante
salientar que entendo que o outro exerce influéncia nos outros sujeitos durante todo
0 processo vital e esse processo nao encerra na infancia ou adolescéncia, mas

perdura toda a vida, e porque nao até mesmo no pos vida material?

Escolhi aprofundar meus estudos na teoria socio-historica de Vigotski e de seus
colaboradores, porque nédo consigo entender a génese de um ser humano cultural,
sem relaciona-lo com o outro. Além disso, ha aproximadamente cinco anos, venho
me debrucando sobre as producdes de Lev. S. Vigotski. Iniciei os estudos dos
escritos desse autor na disciplina Psicologia da Educacao, no Curso de Licenciatura
em Ciéncias Bioldgicas na UFES. Durante as orientacdes do meu TCC intitulado
“Projeto Horta: a mediacdo promovendo habitos alimentares saudaveis”, meu
orientador me instruiu a ler textos de Psicologia Pedagdgica e de A Formacéo Social
da Mente, principalmente para entender o papel do outro no processo de
aprendizagem e desenvolvimento e para me apropriar de alguns conceitos como

zona de desenvolvimento proximal, mediacao, internalizacdo, dentre outros.

No processo de escrita do meu TCC, fui me apropriando mais da teoria soécio-
historica e dos pressupostos vigotskianos. Nesse contexto, além de enriquecer
teoricamente 0 meu TCC, enriquecia as minhas aulas e valorizava mais a
participacdo dos outros no processo de aprendizagem, sempre observando a

subjetividade de cada sujeito do processo.

Apds concluir minha graduacao, matriculei-me em um curso de pés-graduacdo em

Educacéao Inclusiva, ndo queria de forma alguma me distanciar dos estudos acerca



16

daqueles que por muito tempo foram, e ainda sao, segregados. Nesse momento,
intensifiquei ainda mais meus estudos acerca da teoria sécio-histérica. A minha
monografia retratou sobre o processo de inclusdo de sujeitos com deficiéncia no
Brasil: do contexto histérico aos dias atuais. Foi realizado um recorte historico do
processo inclusivo, relacionando-o com os escritos de Vigotski. Dessa maneira, tive
a oportunidade de aprofundar ainda mais meus estudos acerca da teoria sdcio-
histérica.

Durante o processo de leitura de toda a literatura necessaria para a prova do
mestrado em Educacdo PPGEZUFES, tive a oportunidade de estudar mais sobre o
processo de inclusdo no nosso pais e de me debrucar sobre os escritos de ilustres
pensadores. Dentre eles, ressalto a figura de Vigotski, cujos escritos deixados
sempre nortearam 0s meus estudos e a minha praxis pedagogica. Em 2012, tive a
oportunidade de adentrar no mestrado em educacdo e me debrucar ainda mais
sobre os estudos de cunho sdcio-histdrico. Principalmente porque as pesquisas que
sdo realizadas com os sujeitos com deficiéncias e transtornos globais do
desenvolvimento, no Grupo de Estudos e Pesquisa em Educacdo e Inclusdo
(GEPEI), necessitam desse aporte tedérico. Em segundo plano, porque a perspectiva
tedrica utilizada por meu orientador converge com a minha opcéo tedrica pautada no

materialismo dialético, sob a éptica da teoria sécio-historica.

Dentre as inUmeras sindromes observadas por nés no GEPEI, decidi aprofundar
meus estudos na Sindrome de Klinefelter. A escolha por essa sindrome se deu
porque durante esses sete anos de magistério, ao lecionar para os meus alunos de
Biologia acerca das alteragcbes cromossdmicas numericas, sempre retratei 0s
aspectos fenotipicos® e genotipicos* dos individuos com as sindromes de Turner, de
Klinefelter e de Down. O que mais me chamava atencao era justamente a Sindrome
de Klinefelter, além de entender os aspectos bioldgicos, essencialmente genéticos,

almejava entender também como esses sujeitos aprendiam e se desenvolviam.

> PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCAGCAO DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESPIRITO SANTO.

Referem-se ao fen6tipo, ou seja, as caracteristicas morfofisioldgicas de um individuo. Resulta da
interagcdo do gendtipo com o meio ambiente.
* Referem-se ao gendtipo, isto &, & constituicio génica de um individuo. Faz referéncia ao conjunto
génico de um individuo que é a informacdo genética necessaria para a expressdo das nossas
caracteristicas fisicas.
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Além do que ja foi explanado, cabe salientar que a escolha se deu também porque
esses individuos apresentam caracteristicas bem peculiares e porque essa

sindrome é muito rara, dessa maneira, 0s estudos nessa area S840 muito escassos.

Nesse sentido, saliento ainda que as pesquisas acerca de individuos com
deficiéncia, realizadas por nés, se assemelham, em muitos aspectos, com o0s
sujeitos de pesquisa utilizados por Vigotski. Entendo que as criangas chamadas de
defeituosas por Vigotski, necessitam estar com 0s outros sujeitos sem deficiéncia,
em intrinseco contato, a fim de que o sujeito com deficiéncia possa entender a sua
constituicdo subjetiva a partir do outro e vice-versa, numa intensa relacdo simbidtica.
Assim, ao perceber o outro, o individuo podera compreender o “eu”, dessa maneira,

a constituicdo subjetiva de um ser envolve a relagdo com o outro.

Nessa pesquisa, portanto, aprofundarei meus estudos acerca de um individuo com
uma sindrome rara, denominada Sindrome de Klinefelter, buscando entender como
se deu a constituicdo subjetiva desse ser bioldgico, social e cultural. Buscarei
entender se/como ocorreu o0 processo de inclusdo deste na escola comum e o papel
dos outros sujeitos (familiares, amigos de classe e extraclasse, profissionais da

educacédo) na constituicao identitaria desse sujeito com deficiéncia.

Diante do exposto, cabe dizer que o presente estudo esta estruturado em capitulos

organizados do seguinte modo:

No capitulo 2, nomeado Caracterizacdo da Sindrome, esta contida a descricdo da
sindrome de Klinefelter em nivel fenotipico e genotipico para contextualizar melhor a
sindrome. A partir desde capitulo, trago as peculiaridades e a grande complexidade

dessa sindrome.

No capitulo 3, intitulado Visitando estudos sobre a Sindrome de Klinefelter, trago
para o debate os principais estudos encontrados no Brasil e no mundo acerca da
tematica abordada. Na area da educacao sé encontramos um estudo realizado em
Portugal. Cabe antever que, nesse capitulo, trago a tona muitos estudos da area

médica, com termos bem genéricos e peculiares, porgue os estudos encontrados,
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em sua grande maioria, se restringiam a medicina e as ciéncias bioldgicas

(genética).

No capitulo 4 disserto sobre A educacdo de pessoas com deficiéncia e transtornos
globais do desenvolvimento. Faco um recorte histérico, no nivel nacional e
internacional, desde os primérdios da educacdo segregada até as propostas
inclusivas. Trago a tona também a educacdo especial e inclusiva no ambito da
legislacéo nacional, mostrando a evolugéo nas campanhas, medidas, resolucdes e

artigos e indicando sempre as “brechas” deixadas para se praticar a exclusao.

No capitulo cujo titulo é Sindrome de Klinefelter e a construcdo subjetiva do ser
humano com deficiéncia, numerado capitulo cinco, resgato os principais estudos que
tratam o ser humano ndo somente numa esfera biolégica, mas que o observam para
além, como um sujeito social e histérico, que produz e € produzido... Que entende e
€ entendido, que aprende, apreende e também pode ser aprendido!
Resumidamente, estamos defendendo neste capitulo que este estudo esta
ancorado/alicercado nos pressupostos da teoria socio-histérica. Para tanto,
trazemos para o nosso discurso autores como Vigotski, Bakhtin, Leontiev, Luria

Gonzalez Rey, Pino, dentre outros colaboradores.

No capitulo seis, elenco as consideracdes metodoldgicas dessa pesquisa. Defendo
a utilizacdo da metodologia Historia de Vida adequando-a as implicacoes
metodoldgicas da perspectiva socio-historica. Traco também os principais objetivos
desse estudo. Para o alcance dos objetivos propostos, vou delineando o caminho da
pesquisa... Falo sobre a utilizacdo das entrevistas biograficas, como o instrumento

de coleta de dados e trago algumas informacdes sobre o sujeito do estudo.

No capitulo sete, a trajetéria de vida de um sujeito com a sindrome de Klinefelter,
trago os dados obtidos a campo, as falas dos sujeitos e as minhas percepcdes/
observacfes/indagacdes/inquietacbes/criticas, a luz da teoria sécio-histérica. Trago
um sujeito para além do biolégico, que se torna humano através dos seus pares,
guando assimila a cultura socialmente. Tento, portanto, compreender a subjetividade

de Ramon a partir da perspectiva histérico-cultural.



19

Por fim, finalizo a escrita dessa dissertacao e ndo o debate sobre a incluséao, sobre a
subjetividade, sobre o SER humano, tecendo consideragcbes, compreendendo as
redes de dialogismos imprescindiveis a maturacdo social e individual, portanto
subjetiva, de um sujeito para além do bioldgico, para além da sindrome e também

para além de seus limites organicos, se € que eles existem.
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2 CARACTERIZACAO DA SINDROME

A vida procura ganhar da morte, em todos os sentidos da palavra ganhar e,
em primeiro lugar, no sentido em que o ganho é aquilo que é adquirido por
meio do jogo. A vida joga contra a entropia crescente (CANGUILHEM, 2000,
p. 208).

Neste capitulo abordaremos os aspectos tangiveis a caracterizacdo da sindrome de
Klinefelter. A partir dessa caracterizacao, é possivel se ter uma visdo melhor acerca
das peculiaridades e particularidades dessa sindrome, que ainda ndo séao
conhecidas por inumeros profissionais da educacao e que, muitas vezes, ndo séo

valorizadas nos diagnésticos dados pelos profissionais da saude.

De acordo com um estudo realizado por mim®> (ARAUJO, 2012a), a sindrome de
Klinefelter (SK)® é chamada dessa maneira devido ao pesquisador Dr. Harry F.
Klinefelter que, ao trabalhar no projeto de consumo de oxigénio na glandula adrenal’
em conjunto com o Dr. Howard Means, atendeu um paciente com um caso raro no
qual um homem desenvolveu seios®. Ao estudar o caso, o Dr. Klinefelter descreveu
nos seus exames infertilidade, liberacdo de horménio Gonadotrofina (GnRH) e um
elevado nivel de liberacdo dos horménios foliculo estimulante (FSH) e luteinizante

(LH), horménios femininos.

Juntamente com os pesquisadores Reifestein e Albright, o Dr. Klinefelter publicou os
resultados obtidos dessa pesquisa no Jornal de Metabolismo e Endocrinologia
Clinica em 1942. O artigo dessa revista foi denominado “Sindrome caracterizada por
ginecomastia, aspermatogénese (falta de maturacdo dos espermatozoides) e
aumento da excregao de horménio foliculo estimulante”. A partir desse momento, a

sindrome passou a ser conhecida como Sindrome de Klinefelter.

®> Em alguns momentos, utilizo os termos “por mim”, remetendo a 12 pessoa do singular. Por qué? No
Brasil, na area da educacéo, além dos meus artigos, ndo encontramos que contemplam os sujeitos
com essa Sindrome. Assim, em alguns momentos citarei trechos de meus estudos (ARAUJO).

® Em alguns paragrafos, utilizamos a sigla SK ao nos referirmos & sindrome de Klinefelter.

" Nos mamiferos, as glandulas adrenais ou glandulas suprarrenais sdo glandulas endécrinas
envolvidas por uma capsula fibrosa e situadas acima dos rins. Sao principalmente responsaveis pela
liberacdo de horménios em resposta ao stress através da sintese e liberacdo de hormonas
corticosterdides, como o cortisol, e de catecolaminas, como a adrenalina (ou epinefrina). Estes
estimulam a conversdo de proteinas e gorduras em glicose, a0 mesmo tempo em que diminuem a
captacao de glicose pelas células, aumentando, assim, a utilizacéo de gorduras.

® O desenvolvimento de seios recebe o nome de ginecomastia e seré utilizado em diversos momentos
nesse texto. De acordo com Leite (2012), em alguns casos de individuos com essa sindrome torna-se
necessaria a remocao cirdrgica.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Mam%C3%ADfero
http://pt.wikipedia.org/wiki/Gl%C3%A2ndula_end%C3%B3crina
http://pt.wikipedia.org/wiki/Rins
http://pt.wikipedia.org/wiki/Horm%C3%B4nio
http://pt.wikipedia.org/wiki/Stress
http://pt.wikipedia.org/wiki/Bioss%C3%ADntese
http://pt.wikipedia.org/wiki/Hormona
http://pt.wikipedia.org/wiki/Corticoster%C3%B3ide
http://pt.wikipedia.org/wiki/Cortisol
http://pt.wikipedia.org/wiki/Catecolamina
http://pt.wikipedia.org/wiki/Adrenalina
http://pt.wikipedia.org/wiki/Prote%C3%ADna
http://pt.wikipedia.org/wiki/Gorduras
http://pt.wikipedia.org/wiki/Glicose
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Conforme salientam Castro et al. (2000), a Sindrome Klinefelter € uma aberracéo
cromoss6mica’ numérica restrita a individuos do sexo masculino. Incide em cerca de
1 entre cada 500 a 1000 nativivos masculinos e em 1 entre cada 300 abortos
espontaneos, sendo que somente 40% dos conceptos afetados™® sobrevivem ao
periodo fetal. Nessa sindrome a prevaléncia é 5 a 20 vezes maior em pessoas com

deficiéncia intelectual**

e ndo ha preferéncia por grupos étnicos especificos.

E importante destacar que a sindrome de Klinefelter, como qualquer outra sindrome,
engloba um conjunto de alteracfes fenotipicas (fisicas) e, nesse caso especifico,
tem sua origem genotipica relacionada com alteracdes numéricas’® dos
cromossomos sexuais. Nos itens a seguir, serdo abordados os aspectos
concernentes ao genotipo e ao fenotipo dos individuos com a sindrome, a fim de que

entendamos as suas causas e consequéncias.

2.1 ASPECTOS GENOTIPICOS DA SINDROME DE KLINEFELTER

Quando dissertamos sobre os aspectos genotipicos da sindrome de Klinefelter
estamos nos referindo as causas dessa sindrome, que nesse caso sao alteracdes
genéticas. Apoiando-me em um texto que produzi (ARAUJO, 2012a), a sindrome de
Klinefelter € um distdrbio genético cromossémico, ou seja, esta relacionado com
alteracdes numeéricas no conjunto de cromossomos de um individuo. Nesse caso, 0
individuo com a sindrome apresenta no seu cariotipo (conjunto cromossémico) um

cromossomo X a mais, dessa forma, o seu cariétipo € 47, XXY. Por apresentar um

® Cabe dizer que este termo genético, muito utilizado na &rea médica e nas ciéncias bioldgicas, é
utilizado com frequéncia para se referir a qualquer alteracdo que envolva o nimero ou a estrutura dos
cromossomos. N&o concordamos com a utiliza¢@o desse termo, ao nos referirmos aos sujeitos com a
sindrome de Klinefelter. Sé estou mantendo nessa citacdo para entendermos como a sindrome é
tratada no meio académico pela maioria dos médicos e por muitos profissionais de &areas
relacionadas.
1% Mantemos o termo ‘afetados’, conforme esta no texto original de castro et al. (2000). Por qué? Para
mostrar que em muitos textos da &rea biomédica, os individuos com as sindromes e deficiéncias sao
assim tratados. N&o concordamos com a utiliza¢@o deste termo, mas o trazemos para problematizar...
Sera que os sujeitos com deficiéncia podem ser rotulados como afetados?
1 No texto original o autor utiliza retardo mental. Este termo também é utilizado frequentemente na
area meédica. Porém, a partir do DSM-V, ha uma indicagdo de se utilizar o termo deficiéncia
intelectual. Assim, por se tratar de uma citacdo indireta, utilizamos, nesse caso, 0 termo mais
adequado.

Referem-se a alteracdes no nimero de cromossomos de um individuo. No caso da espécie
humana sdo alteracdes que resultam na contagem de um numero inferior ou superior a 46
Cromossomos no cariétipo.
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cromossomo Y, o individuo em questdo é do sexo masculino e por ter um
cromossomo X extranumerario ele acaba desenvolvendo caracteres femininos

secundarios (tipicos de um fendtipo feminino).

Leite (2012) salienta que, até a década de 1960, o diagndstico da sindrome em
questédo era feito através de exame histologico dos testiculos que, mesmo apos a
puberdade, revelavam auséncia de células germinativas nos canais seminiferos.
Nos dias atuais, a determinacdo dos individuos com Klinefelter é assegurada pelo
cariétipo e pela pesquisa da cromatina® sexual, através de um exame feito com uma
amostra de sangue. Pesquisas recentes, dentre as quais se pode destacar a de
Vasconcelos (2007) e a de Castro et al. (2000), mostram que a cada 500

nascimentos um menino é encontrado com a sindrome.

Jacobs et al. (1988), relatam que em metade dos casos de individuos com SK as
causas resultam de erros na meiose'® | paterna, um terco de erros na meiose |
materna e os demais de erros na meiose Il ou de um erro mitético™ pos-zigético
levando ao mosaico®®. A idade da mae é elevada nos casos associados a erros na

meiose | materna, mas ndo NOS outros casos.

Vasconcelos (2007) salienta que a sindrome de Klinefelter € uma trissomia. Cabe
dizer que as trissomias mais observadas nos nascidos vivos envolvem o
cromossomo 21, sindrome de Down, com a maior frequéncia, seguido pelos
cromossomos 18 e 13 e as trissomias sexuais (47, XXX, 47, XXY- Gendétipo do

individuo com Sindrome de Klinefelter e 47, XYY). Ancorando-me em um texto

3 Em biologia, damos 0 nome de cromatina ao complexo de DNA e proteinas (que juntas denomina-

se cromossomo) que se encontra dentro do nucleo celular nas células eucarioticas.

* Meiose é um tipo de divisdo celular na qual s&o originados os gametas (na espécie humana

denominados espermatozoides e oOvulos). Problemas nesse processo de divisdo celular

frequentemente geram individuos cujo nimero de cromossomos ndo equivale a 46 e isso gera

sequelas fenotipicas ao individuo que possui essa anormalidade cromossémica. E importante dizer
ue a meiose € subdividida em 02 fases: Meiose | e Meiose II.

> Mitose é um processo de divisdo celular necessario a multiplicacdo das células. E um processo

indispensavel ao crescimento do zigoto (célula ovo humana resultante da fecundagao).

'® Mosaico, nesse contexto, esta relacionado com individuos que apresentam pelo menos duas

variedades celulares. No caso da sindrome de Klinefelter, os individuos com mosaicismo, apresentam

células com diferentes nimeros cromossdmicos: 46 (padrdo esperado) e 47 (padréo diferente).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Biologia
http://pt.wikipedia.org/wiki/DNA
http://pt.wikipedia.org/wiki/Prote%C3%ADna
http://pt.wikipedia.org/wiki/Cromossomo
http://pt.wikipedia.org/wiki/N%C3%BAcleo_celular
http://pt.wikipedia.org/wiki/Eukaryota
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produzido por mim (ARAUJO, 2012b), o cariétipo do individuo com a referida
sindrome é 47, XXY ou 44 AA'" + XXY.

Para que se compreenda melhor o genotipo dos individuos com a sindrome de
Klinefelter é importante observar o cariétipo de um individuo com a sindrome (Figura
1).

e 8 % 0
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X Wi 3 K
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FIG.1: Cariotipo do individuo SK. Fonte: Carrasquinho et al., 2006.

Conforme estéa destacado na figura 1, percebemos que individuos com SK possuem
um cromossomo X a mais, o0 que interfere na sua expressao fenotipica. Cabe dizer,
portanto, que a Sindrome de Klinefelter € causada por uma variacdo cromossdémica
envolvendo o cromossomo sexual. Este cromossomo sexual extra (X) causa uma
mudanca caracteristica nos meninos. Todos 0s homens possuem um cromossomo X
e um Y, mas ocasionalmente uma variacao ira resultar em um homem com um X a

mais, assim esta sindrome é muitas vezes escrita como 47 XXY. Existem outras

" A sigla AA esta relacionada com os 44 cromossomos autossémicos que a espécie humana possui.
Esses cromossomos autossdémicos estao divididos em 22 pares e ndo estdo relacionados com as
caracteristicas sexuais. Cabe salientar que as caracteristicas sexuais estdo relacionadas com os
cromossomos sexuais “X” e “Y”.
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variacbes menos comuns como: 48 XXYY; 48 XXXY; 49 XXXXY; e mosaico'® 46
XYI47 XXY, este é o cariotipo mais comum, ocorre em cerca de 15% dos casos

(LEITE, 2012; LINDEN et al., 2002).

Em suma, podemos definir a sindrome de Klinefelter, genotipicamente falando, como
uma alteragdo cromossémica numeérica envolvendo 0S cromossomos sexuais, nesse
caso envolve o cromossomo X. Nessa sindrome, os individuos apresentam em seu
cariotipo um cromossomo sexual a mais (0 cromossomo X), o que reflete em

diversas alteracdes fenotipicas, que serdo discutidas no proximo tépico.

2.2 ASPECTOS FENOTIPICOS DA SINDROME DE KLINEFELTER

Os aspectos fenotipicos da sindrome englobam um conjunto de expressdes do
genotipo de um individuo, ou seja, a interagcdo do DNA de um individuo com o meio
o qual ele esta inserido. Em um individuo, o fendtipo se refere a constituicao fisica e

a0s aspectos comportame ntais.

Sabe-se que os individuos com a referida sindrome sdo exclusivamente do sexo
masculino, mas apresentam algumas caracteristicas sexuais secundarias femininas
tais como o desenvolvimento de mamas, a distribuicdo dos pelos pubianos, a
tonalidade da voz, dentre outras. Em alguns individuos, os caracteres estdo mais

acentuados do que em outros. Isso ocorre devido ao cromossomo X extranumerario.

Cabe aqui salientar que uma das consequéncias mais severas dessa sindrome para
o individuo € a infertilidade, que torna o sujeito incapaz de executar a tarefa
primordial da procriacdo da propria espécie (MAIA et al., 2002). No Reino Unido,

essa sindrome é a principal causa de infertilidade masculina (CHIANG et al., 2000).

® Em genética, chama-se mosaico um individuo com dois materiais genéticos distintos, porém
provenientes do mesmo zigoto. Geralmente, esse distlrbio - 0 mosaicismo - ocorre como uma
variagdo no niumero de cromossomos nas células do corpo. Normalmente, todas as células sométicas
do corpo deveriam possuir o mesmo ndmero de cromossomos. No caso da sindrome de Klinefelter,
alguns individuos apresentam um mosaico, ou seja, algumas células do corpo podem ter o nimero de
Cromossomos normais e outras ndo. E devido a esse fendmeno que existem individuos com casos
‘leves” e “mais severos” de sindrome de Klinefelter. O individuo com a sindrome que é o sujeito da
presente pesquisa apresenta mosaicismo, ou seja, possui células com 46 cromossomos (normais) e
algumas com 47 (anémalas).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Gen%C3%A9tica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Zigoto
http://pt.wikipedia.org/wiki/Mosaicismo
http://pt.wikipedia.org/wiki/Cromossomo
http://pt.wikipedia.org/wiki/C%C3%A9lula
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Money (1974) relata que a Sindrome de Klinefelter (SK) &€ um estado intersexual,
determinado geneticamente pela duplicacdo do cromossomo X, caracterizada por
alteraces tardias que se tornardo evidentes apo6s a puberdade.

O fenétipo mais comum consiste num hipogonadismo®® hipergonadotréfico®,
azoospermia®’, atrofia testicular de consisténcia firme, hipodesenvolvimento dos
caracteres sexuais secundarios, geralmente associado a ginecomastia e
despropor¢cdo morfolodgica entre o tronco e os membros. Nas variantes mais
extremas observam-se outras anomalias muito marcadas, particularmente a de nivel

neuropsiquiatrico (CARRASQUINHO et al., 2006).

Smith e Bremmer (1998) ressaltam que os exames laboratoriais de individuos com a
SK mostram baixa ou normal-baixa concentracdo sérica de testosterona e
concentragcdo serica aumentada de gonadotrofina. As concentracbes de FSH sao
maiores de LH?%. A presenca de testiculos pequenos, baixos niveis de testosterona e

altos niveis de FSH e LH s&o usualmente suficientes para fazer o diagnadstico.

Em inumeros casos de individuos com a sindrome, os diagndsticos sdo obtidos
guando um sujeito realiza exames para a investigacao de esterilidade, uma vez que
a Sindrome de Klinefelter € a sindrome de origem genética que mais ocasiona
infertilidade masculina na nossa espécie, sendo responsavel por 3% de todos os
casos (BIELANSKA; TAN SEA LIN, 2000).

Nessa sindrome, comumente ocorrem disturbios cognitivos, psiquiatricos e
comportamentais, incluindo dificuldades na leitura, fala e aprendizado, alteracdes na
personalidade, depressado reativa, comportamento criminoso e alcoolismo. Nao se
sabe claramente se essas manifestacdes sdo resultados primarios do desequilibrio
cromossOmico ou se estdo relacionadas as deficiéncias de testosterona (TATUM et
al., 1998).

¥ Hipogonadismo masculino primério é uma deficiéncia funcional dos testiculos que acarreta

insuficiéncia do desenvolvimento sexual, o que resulta na esterilidade masculina.

0 £ a secrecao inadequada de testosterona pelos testiculos.

L Total auséncia de espermatozoides no sémen.

2 Estes dois horménios: FSH (horménio foliculo estimulante) e LH (horménio luteinizante) s&o
chamados de gonadotrofinas e atuam nos homens e nas mulheres de formas diferentes. Nos homens
eles agem estimulando a producéo de testosterona e de espermatozoides. Nas mulheres o FSH atua
na liberacao dos ovdcitos secundarios. Ja o LH, nas mulheres, atua na producéo de progesterona.
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Corroborando com os estudos de Tatum et al. (1998), Leite (2012) destaca que 0s
individuos com a SK podem apresentar problemas no desenvolvimento da
personalidade, provavelmente em decorréncia de uma dificuldade para falar, o que
contribui para problemas sociais e/ou aprendizagem.

Um dos graves problemas da SK é o diagnéstico tardio. Pelo fato de a maioria dos
casos serem subdiagnosticados, perde-se a oportunidade de intervir no
desenvolvimento corporal e cognitivo mais precocemente, podendo acarretar danos
graves a capacidade de convivio social do individuo afetado, uma vez que as

manifestacdes clinicas evidenciam-se durante a puberdade.

No que se refere ao diagnostico da sindrome, o estudo de Maia et al. (2002) nos
alerta sobre a importancia do diagnostico precoce a fim de se realizar
aconselhamento genético, screening® de outros membros da familia e iniciar a
terapéutica necessaria no intuito de evitar ou reduzir as complicacbes

biopsicossociais tardias dessa expressao rara de feminizagao.

Em sintese, podemos definir a SK, fenotipicamente falando, como uma sindrome
gue afeta individuos do sexo masculino e cujas caracteristicas sdo muito peculiares
tais como desenvolvimento de caracteres secundarios femininos, dentre os quais
podemos citar o desenvolvimento de mamas, a distribuicdo de pelos de maneira
feminina, voz aguda e auséncia de pelos faciais. E importante ressaltar que os
individuos com essa sindrome apresentam frequentemente deficiéncia intelectual
4

elou problemas psicossociais, 0 que pode dificultar o desempenho escolar rico?
(TATUM et al., 1998).

% 0 exame de individuos assintomaticos para a identificacdo presuntiva de doenca n&o reconhecida
anteriormente é denominado rastreamento (screening).

# Nesse contexto, cabe dizer que o “desempenho escolar rico” empregado na frase acima se refere
aos padrdes de avaliacdes de desempenho estabelecidos pelas escolas ou 6rgaos superiores e que,
na maioria das vezes, ndo levam em conta as subjetividades dos individuos. Mantive esse termo,
utilizado pelos autores (TATUM et al.,, 1998), apesar de ndo concordar com O Seu uso, para
problematizar... Serd que um sujeito com deficiéncia s6 possui um desempenho escolar pobre?
Afinal, o que é ter um desempenho escolar rico? Serd que as avaliagfes para 0s sujeitos com
deficiéncia ndo devem levar em conta as peculiaridades do sujeito? Nesse contexto, € importante
destacar que ser rico ou ser pobre depende de um referencial, ou seja, das praticas pedagdgicas
direcionadas a esses sujeitos.


http://www.ghente.org/ciencia/genetica/klinefelter.htm
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0104-42302000000400028&script=sci_arttext
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E importante dizer que muitos individuos com a sindrome de Klinefelter recorrem a
tratamentos®® e cirurgias para se fazer a correcdo dos caracteres femininos
associados a sindrome. Um dos procedimentos conhecidos é a terapia de reposicao
hormonal com testosterona (horménio sexual masculino), de acordo com as
exigéncias clinicas de cada caso. Esta terapéutica deve ser iniciada o mais breve
possivel de maneira que os sintomas e as sequelas da deficiéncia androgénica
sejam minimizados, ndo tendo, no entanto, qualquer efeito positivo na fertilidade.
Uma vez que a ginecomastia ndo € influenciada pela terapéutica hormonal, deve

efetuar-se o encaminhamento do sujeito para tratamento por cirurgia plastica.

No que tange a possibilidade de gerar um descendente, € possivel proceder a
técnicas de reproducdo assistida com sucesso, mesmo em individuos sem
mosaicismo, tendo sido descrita uma frequéncia de gravidez bem sucedida superior
a 20%. E importante salientar, porém, que os individuos com a sindrome de
Klinefelter apresentam uma probabilidade ndo desprezivel de produzir gametas®
47,XXY ou com outras alteracdes cromossémicas, presumivelmente devido ao
comprometimento do ambiente testicular, chegando a incidéncia destas aos 20% em
algumas séries. Desta maneira, antes de ser realizada fertilizacdo in-vitro/injeccéo
intracitoplasmatica de espermatozoide, devera ser efetuado um diagndstico pre-
implantacdo ou amniocentese com analise de caridtipo se o primeiro for impossivel
(CARRASQUINHO et al., 2006).

Leite (2012) destaca que para os individuos com a sindrome deve ser feito o
acompanhamento periddico do nivel de testosterona no sangue, para verificar sua
normalidade. Caso o nivel de testosterona encontre-se baixo, isso podera resultar na
diminuicdo das mudancas sexuais que ocorrem durante a puberdade. Para controle,
€ comum a aplicacdo, uma vez ao més, de uma injecao de Depotestosterona, uma
forma sintética de testosterona. A dose necessita ser aumentada gradualmente e ser

aplicada mais frequentemente quando o menino torna-se mais velho (LEITE, 2012).

% Ao citar a palavra “tratamento”, refiro-me aos procedimentos médicos conhecidos até o momento

ue “corrigem” os aspectos fenotipicos diferenciais dos individuos com a sindrome.
% Gametas sdo as células haploides, ou seja, que apresentam metade do nimero cromossdmico. Na
espécie humana, recebem o nome de espermatozoides e 6vulos e apresentam 23 cromossomos. A
unido dessas células haploides resulta no zigoto ou célula ovo (diploide).
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E importante dizer que ndo ha ‘cura’ para a sindrome de Klinefelter, haja vista que o
individuo com a sindrome apresenta um cromossomo a mais em todas as células do
seu corpo, embora o tratamento hormonal possa ser usado para induzir
caracteristicas sexuais secundarias masculinas, tais como crescimento de pelos
faciais (DZIK, 2012).

Nesse contexto de caracterizagdo da sindrome, cabe dizer que todas as
caracteristicas ja elencadas anteriormente sdo muito relativas, ja que no convivio
social a Sindrome pode ou ndo (pelo menos ndo deveria ser) ser o foco central do
desenvolvimento do sujeito. Dizemos isso porque néo é o déficit em si que tracara o
destino de um individuo, mas sim as relacBes estabelecidas em seu processo

constitutivo.
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3 VISITANDO ESTUDOS SOBRE A SINDROME DE KLINEFELTER

Provavelmente a humanidade vencera a cegueira, a surdez e a deficiéncia
mental. Porém as vencera muito antes no plano social e pedagogico que no
plano médico e biologico [...]. Esta em nossas maos fazer com que a
crianga cega, surda ou deficiente mental ndo seja deficiente. Entdo
desaparecera também este conceito, signo inequivoco de nosso proprio
defeito. [...] gracas ao sistema social modificado, a humanidade alcancara
condicdes de vida distintas, mas sds. A quantidade de cegos e surdos se
reduzira enormemente. Porém muito antes disso serdo vencidas
socialmente [...]. A educacdo social vencerda a deficiéncia. Entao,
provavelmente, ndo nos compreenderdo quando dissermos de uma crianga
cega que é deficiente, sendo que dirdo de um cego que € um cego e de um
surdo que € um surdo, e nada mais (VIGOTSKI, 1997, p. 82).

A producdo bibliografica no Brasil acerca da sindrome de Klinefelter ainda é
incipiente. Isso é evidenciado quando se faz um levantamento de producédo presente
no banco de teses e dissertacdes da CAPES?’. Através do levantamento realizado
foi possivel verificar a existéncia de trés dissertacfes cuja tematica aborda de
maneira superficial a sindrome em estudo, mas cabe salientar que em nenhuma

dessas producgdes a sindrome de Klinefelter € o foco principal do estudo.

Das trés producdes elencadas anteriormente, cujo resumo esta disponivel no banco
de teses e dissertacfes da CAPES, apenas uma delas foi encontrada e se restringe
muito ao estudo da biologia molecular e apenas cita de maneira muito breve a
sindrome em estudo. Cabe destacar que a maioria dos estudos encontrados na
CAPES e em outras instancias ndao levam em conta os aspectos relacionados ao
processo ensino e aprendizagem, nesse contexto, um estudo desenvolvido por mim
(ARAUJO, 2012b, p. 154) corrobora com essa afirmativa:

Sabe-se que a sindrome de Klinefelter vem desde 1942 sendo descrita por
diversos ramos biomédicos, mas estudos que retratam sobre o
desenvolvimento cognitivo desses alunos e as acdes inclusivas a serem
tomadas pelos profissionais da educacéo sé&o escassos e merecem destaque.

Além do banco da CAPES, foi realizada uma pesquisa em artigos académicos e em
algumas dissertacbes produzidas no Brasil e disponiveis na internet (nao
encontradas no referido banco de teses e dissertacdes) e constatamos que quase
toda producédo bibliografica acerca da sindrome de Klinefelter ainda se restringe a
area médica, com enfoque apenas na descricdo da sindrome, no tratamento, nos

sintomas clinicos, mas 0s aspectos tangiveis aos processos cognitivos do individuo

" Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
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com a referida sindrome ainda parecem ser negligenciados. Dessa maneira, SOomos
levados a concordar com as indagacgdes feitas por Drago (2012, p. 28): “Sera que
essas pessoas ndo frequentam o espaco escolar? Que sindrome é essa que € pouco
estudada até na area medica?” Essas indagacgfes, a priori, motivam/justificam a

execucao desse estudo.

Neste capitulo, utilizamos alguns artigos produzidos no exterior, onde a literatura
sobre a sindrome é mais rica, para elencar as caracteristicas da sindrome que foram
relatadas até o momento. Também vale salientar que, assim como no Brasil, a
literatura sobre a sindrome produzida no exterior, salvo algumas excecdes, se
restringe a area biomédica. So localizamos uma dissertacdo de mestrado de Vicente
(2011), produzido em Lisboa (Portugal), que aborda aspectos tangiveis as
competéncias comunicativas (aspectos cognitivos) no contexto escolar. Este estudo
sera de fundamental importancia para essa pesquisa porque, como relata Drago
(2012, p. 28): “ndo é objetivo deste texto somente apresentar um sujeito
medicalizado, mas, sim, trazer a tona, ao debate, um sujeito que precisa ser
pensado em sua constituicdo subjetiva, ou seja, um sujeito de direitos”. Sujeito esse

gue tem voz e vez e que geralmente ndo é ouvida/percebida.

Na literatura nacional, encontramos apenas duas dissertacdes que possibilitaram e
contribuiram para a escrita dessa revisao de literatura. Uma delas esta disponivel no
periodico da Capes (MACHADO, 2008) e a outra foi encontrada em pesquisa
realizada no Google académico (VASCONCELOS, 2007).

Nos paragrafos posteriores, traremos a tona dissertaces e artigos produzidos até o
momento que abordam em seus estudos 0s aspectos tangiveis a sindrome de

Klinefelter.

De acordo com Yonamine e Silva (2002), a Sindrome de Klinefelter vem merecendo
uma crescente atencdo nos ultimos anos, ndo pela sua prevaléncia, mas pelas
peculiaridades da sua origem e caracteristicas e pelas perturbacbes de
desenvolvimento a ela associadas. Vicente (2011) aponta que essa sindrome
resulta, na maior parte das vezes, em problemas de linguagem e consequente

aprendizagem.



31

Na dissertacdo de mestrado de Machado (2008), buscou-se entender a origem
parental e meiética da n&do disjuncdo cromossémica®® em pessoas aneuploides de
maneira eficiente e rapida, utilizando-se de marcadores moleculares (STR
polimérficos). Este estudo complexo de genética nos é relevante haja vista que a
sindrome de Klinefelter é uma aneuploidia®® (sindrome cujas células dos individuos
apresentam namero de cromossomos divergente do usual), cuja explicacdo para
ocorréncia, prevaléncia e diferenciacdo de graus (mosaico) depende de explicacao
através de estudos na biologia molecular, envolvendo marcadores de trechos
especificos do DNA (como os STR). E importante dizer que esses testes com
marcadores podem ser aplicados em amostras diversas durante o pré-natal ou apés
0 nascimento. Essas informacgfes serdo Uteis para o calculo do risco de recorréncia

e atencao especial aos sintomas clinicos da sindrome.

Machado (2008) ressalta, em sua dissertacéo, que a sindrome de Klinefelter engloba
um grupo de desordens cromossémicas no qual ha pelo menos um cromossomo X
adicional ao cariotipo masculino normal, 46, XY. A forma classica € a mais comum
desordem cromossémica, na qual ha um cromossomo X extra, resultando no
cariotipo 47, XXY.

Na mesma dissertacdo, Machado (2008) salienta que os pesquisadores Stemkens e
colaboradores (2006) encontraram alguns individuos com o cromossomo X extra de
origem paterna que tinham mais problemas motores e na fala do que aqueles que
portavam o X materno. Observaram também um significante aumento no tamanho
corporal no grupo com o X paterno, que concorda com a hipotese de que o

crescimento é influenciado por genes derivados paternalmente. Através destes

% A nao disjuncdo cromossdmica é um evento que acontece na meiose (uma divisédo celular do tipo
reducional que da origem aos gametas humanos - espermatozoides e Ovulos). Este evento é
indispensavel & manutencdo do ndmero de cromossomos constantes na espécie humana (46
cromossomos). Quando a ndo disjungdo meidtica ndo se processa de maneira correta surgem as
aneuploidias, tais como as sindromes de Klinefelter (com um cromossomo X extra) e Turner (com um
cromossomo X “a menos”).

# Aneupléide é a célula que teve o seu material genético alterado, sendo portador de um ndmero
cromossbmico diferente do normal da espécie. Essa célula alterada pode ter uma diminuicdo ou
aumento do nimero de seus pares de cromossomos, mas hdo necessariamente de todos. A maioria
dos individuos com aneuploidia apresentam trissomia (trés cromossomos ao invés de dois
Cromossomos), como é o caso sa SK ou, menos comum, monossomia (apenas um cromossomo ao
invés de dois cromossomaos).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Aneuploidia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Trissomia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Cromossomos
http://pt.wikipedia.org/wiki/Aneuploidia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Monossomia
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dados, o autor sugere que ocorre imprinting gendmico® do cromossomo X em

homens com constituicdo alossdmica XXY.

De acordo com Jacobs (1979), a sindrome de Klinefelter (SK) € a causa mais
comum de hipogonadismo masculino, com incidéncia aproximada de 1:1000
homens. Dados mais recentes mostram uma incidéncia um pouco maior: Bojesen
(2003) relata que sindrome de Klinefelter (SK) € a anomalia de cromossomos
sexuais mais comum em homens, com uma prevaléncia estimada de um em cada
600 homens nascidos vivos. Cabe salientar que ha muita divergéncia na literatura

médica acerca da frequéncia de individuos que nascem com sindrome de Klinefelter.

Nesse contexto, estudos como o de Vasconcelos (2007) constituem uma
importante referéncia para a presente pesquisa, haja vista que objetivou analisar a
frequéncia de aberracdes cromossémicas®! nos individuos atendidos na unidade
genética do Instituto da Crianca entre 1992 e 2002. Dentre as aberracdes numéricas
encontradas, analisando-se os cariétipos dos individuos atendidos, verificou-se um

cariotipo de um individuo com a sindrome de Klinefelter.

As aberracdes cromossdmicas numericas Sdo as mais comuns, e caracterizam-se
pelo niumero anormal dos cromossomos (VASCONCELOS, 2007). Cabe ressaltar
gue os cromossomos desempenham um papel relevante na transmissdo da

informacé&o genética de uma geracao para a outra, dessa forma,

gualquer alteragdo no nimero de cromossomos ou na sequéncia de seus
genes produz uma inviabilidade celular, durante a meiose, na formacao dos
gametas e/ou apoés a formacgdo do embrido e, na maioria das vezes, resulta
em anomalias ao portador?, que recebem o nome de aberracbes
cromossbmicas (VASCONCELOS, 2007, p. 2).

%0 imprinting gendmico é um processo de heranca independente da heranca mendeliana, pelo qual
certos genes sdo expressos seguindo um padrdo de origem parental especifico, o que resulta na
modificacdo herdada e reversivel de um alelo que ndo altera a sequéncia de nucleotideos
determinada pelo sexo do genitor (PASTERNAK, 2005).

1 Mantive em meu texto os termos: aberracéo, aberracdes, aberracdes cromossdmicas para mostrar
como a area médica se reporta aos sujeitos com a sindrome de Klinefelter. Cabe destacar que devido
a escassez de estudos na area da educacdo, minha revisdo de literatura contém diversos trechos e
citacdes advindos de escritos da area das ciéncias biolégicas e da medicina.

%2 Utilizamos este termo no texto nesse momento, pois se trata de um estudo da area médica, cuja
utilizagcdo desse termo € algo muito comum, assim como o termo “aberragées cromossémicas”. Nao
estou, nesse contexto, me referindo a expressao ja em desuso “portadores de necessidades
especiais”, mas refiro-me a individuos com células portadoras de aberracdes cromossémicas, que
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Um artigo publicado recentemente no Jornal da Pediatria por Tincani et al. (2012)
intitulado “Sindrome de Klinefelter: diagnostico raro na faixa etaria pediatrica”
apresenta grande relevancia para nossa revisao haja vista que possui como objetivo
principal identificar dados clinicos e laboratoriais que diferenciam os casos com
sindrome de Klinefelter de acordo com a faixa etéria. Para que alcancassem o0s
objetivos propostos os pesquisadores incluiram todos os casos de hipogonadismo,
ginecomastia e/ou infertilidade avaliados em hospital universitario cujo cariétipo foi
realizado entre janeiro de 1989 e dezembro de 2011, totalizando 105 pacientes.
Foram avaliados: idade na primeira consulta, relacdo entre envergadura e altura,
pilificacdo pubiana, ginecomastia, tamanho testicular, horménio luteinizante (LH),

horménio foliculo-estimulante (FSH), testosterona e espermograma.

Nesse estudo, Tincani e colaboradores (2012) obtiveram os seguintes resultados:
No total, foram incluidos no estudo 105 casos, desses, 72 apresentaram cariotipo
normal (46,XY), 31 tinham o caridtipo 47,XXY e outros dois apresentavam cariotipo
46,XY/47,XXY. Dessa maneira, 72 casos (68,6%) representavam individuos sem a
sindrome e 33 (31,4%) com a sindrome de Klinefelter. Esses dados levam a
diversas conclusdes importantes, dentre elas os autores ressaltam que os dados
deste estudo mostram que a SK ainda € pouco e tardiamente diagnosticada no meio
biomédico. O local de estudo, que é a HC-UNICAMP, atende a populacdo de uma
regido com mais de cinco milhdes de habitantes, e para esse volume de
atendimento deveriam ter sido registrados muito mais que 33 diagnosticos de SK em
23 anos (cerca de trés casos diagnosticados a cada 2 anos), indicando que ou 0s
pacientes procuram pouco 0 servico médico, ou 0s médicos pensam pouco nesse

diagndstico.

Destacam-se desse estudo de Tincani et al. (2012) as seguintes consideracdes
finais: o diagnostico da SK no meio biomédico ndo esta sendo feito com a frequéncia
esperada e na época adequada, e as principais consequéncias poderao ser a falta

de tratamento do déficit motor e cognitivo na idade escolar, do atraso puberal ou da

resultam num fendtipo caracteristico de sindrome. Cabe dizer que na literatura biomédica/ cientifica
ndo ha restricdo para o uso desse termo e nds o utilizamos apenas para fins de caracterizacao da
sindrome. Mantivemos o termo por se tratar de uma citacdo direta e para entender como a sindrome
€ tratada na &rea biomédica.
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puberdade incompleta na adolescéncia ou no adulto jovem e da infertilidade na vida
adulta. Os autores também destacam que os profissionais de saude, em especial na
faixa etaria pediatrica, como pediatras em geral, neurologistas e endocrinologistas
pediatricos e fonoaudiélogos, devem ficar mais atentos para o diagnéstico da SK.

Os achados clinicos principais, presentes em quase todos os individuos com SK,
sdo os testiculos pequenos, a azoospermia e 0 aumento das gonadotrofinas, em
especial do Horménio Foliculo Estimulante (FSH); porém, outros achados, como
ginecomastia, atraso puberal, pilificacdo® pubiana e corporal diminuidas,
micropénis, alta estatura, aumento da envergadura em relacdo a estatura, distirbios
de aprendizado, doencas psiquiatricas, doenca venosa periférica, obesidade
abdominal, sindrome metabdlica, maior risco de doencas autoimunes e cancer,
podem ser observados com diferentes frequéncias de acordo com a populacéo
avaliada, a faixa etaria incluida e o cariotipo encontrado (KAMISCHKE et. al., 2003).
Ferrari (2010) relata que, além das caracteristicas ja enumeradas, os individuos com

Sindrome de Klinefelter possuem massa muscular reduzida.

De acordo com Gameiro e colaboradores (2011), a sindrome de Klinefelter € uma
‘patologia’* cujo diagnéstico se faz, geralmente, na idade adulta e, principalmente,
na sequéncia do estudo de causas de infertilidade. Ndo é, no entanto, uma
‘patologia’ que se observa em consulta de urologia geral com grande regularidade,

requerendo contexto e suspeicao clinica para o seu diagnaostico.

Um dos grandes problemas para os individuos com a sindrome € o diagnostico
tardio. Nesse contexto, Gameiro et al. (2011) dissertam que o estudo da infertilidade
é frequentemente aquilo que conduz ao diagndstico desta sindrome, a partir do
momento em que o sujeito quer saber a causa da sua infertilidade. E importante o
acompanhamento dos individuos com a sindrome para despiste de outras patologias
gue lhe estdo associadas (dentre as quais destacamos a neoplasia do testiculo e da
mama e a osteoporose), tratamento com suplementacdo androgénica, quando

indicado, e tratamento da infertilidade.

¥ 0 termo ‘pilificacéo’ refere-se & distribuicio dos pelos no corpo humano.

* Conservamos o termo ‘patologia’ presente no texto original do autor, por mais que nao
concordemos com a sua utilizacdo. Nossa intencdo é conservar o termo para mostrar como a
sindrome tem sido tratada em algumas &reas do meio académico.
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De acordo com Vicente (2011), diagnosticar esta sindrome na infancia € dificil,
devido principalmente a auséncia de especificidade dos sinais clinicos e porque se
assemelham aos sintomas de outros casos clinicos de atrasos e deficiéncias de
desenvolvimento. Usualmente, o que motiva a primeira consulta é a hipotonia® da
crianga. A principal manifestagdo dos problemas revela-se no comprometimento da
area cognitiva, alternando entre as dificuldades de aprendizagem e 0s Varios niveis
e tipos de deficiéncia mental. Assim, uma intervencédo precoce é recomendada com

vista a evitar a sua evolucao.

Vicente (2011) salienta que a intervencado educativa dentro da sala de aula parte,
inicialmente, da consciencializacéo, por parte do professor, de que a crianca tem
limitacdes e da descoberta das causas das mesmas, passa ainda pelo incentivo do
uso da linguagem e pela sensibilizacdo no outro, de que a comunicagdo € um ato

gue coexiste em contexto de interag&o social.

No que tange aos aspectos cognitivos e comportamentais, Wattendorf (2005) nos diz
gue déficits cognitivos especificos na linguagem e na fungcédo executiva séo parte do
fendtipo da SK. Apesar de muitos estudos relatarem apenas um leve
comprometimento cognitivo global (atraso leve no desenvolvimento motor e da
linguagem), a SK tem sido identificada em 0,4% dos meninos em programas de
educacdo especial e em 1,2% dos sujeitos com atraso intelectual de causa
indeterminada. Essa sindrome é elencada como a principal causa hereditaria de
deficiéncia intelectual, mais comum no sexo masculino e com manifestacées pouco
expressivas antes da puberdade, exceto pelo comprometimento intelectual e as

alteracdes de comportamento.

Nesse mesmo caminho, Vicente (2011) salienta que na Sindrome de Klinefelter
existem caracteristicas fisicas, emocionais, comportamentais e cognitivas
especificas. Relativamente a intervencdo nesta sindrome, a crianca deve ser

estimulada em todos os niveis, e deve beneficiar-se de atividades diversificadas.

Vicente (2011) relata que, mesmo apés 70 anos da sua descricdo, a Sindrome de

Klinefelter € uma condicdo que permanece em grande parte ndo diagnosticada.

% Diminuicdo do ténus muscular, geralmente em bebés. Ao carregar o bebé tem-se a sensacéo de se
estar a carregar uma boneca de pano e percebe-se que o corpo da crianga € mole ou relaxada.
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Além das suas caracteristicas fisicas tipicas, a sindrome apresenta um espectro
extremamente amplo de fendtipos. Estas alteracdes variadas, também explicam
porgue muitos individuos ndo recebem atencdo clinica até a idade adulta, quando
procuram ajuda médica relativamente a presenca de testiculos pequenos ou de
infertilidade. O diagnoéstico também é dificultado pelo baixo conhecimento sobre a
sindrome entre os profissionais de saltde (RADICIONI et. al., 2010). Apenas 10%
dos individuos com esta sindrome séo diagnosticados no pré-natal, com outros 25%
diagnosticados durante a infancia ou na idade adulta, deixando 65% n&o
diagnosticados. A maioria dos homens com a Sindrome de Klinefelter apresenta
uma funcionalidade normal nas capacidades verbais e na inteligéncia em geral, mas
ao nivel das capacidades linguisticas séo prejudicados. A maioria dos homens (70%

até 80%) sofre de uma perturbacéo na linguagem (BRUINING et al., 2008).

No que concerne ao diagnéstico da sindrome, pode-se destacar um relato de caso
desenvolvido por Maia e colaboradores em 2001 e intitulado “Diagnéstico Tardio da
Sindrome de Klinefelter — Relato de Caso”. Nesse trabalho relata-se que um
individuo com a Sindrome de Klinefelter foi submetido a um tratamento que consistiu
da administracdo de Durateston (medicamento a base de testosterona), por via
intramuscular, com intervalos de 21 dias. Foi realizada correcdo cirargica de
ginecomastia. Apos seis anos de acompanhamento, observou-se melhora do quadro
clinico, com reducdo da mama, reducdo dos niveis séricos de ICSH, aumento da
disposicdo para atividades gerais, maior vigor fisico e sexual, segundo relato do
paciente, com estabilidade emocional e melhora da qualidade de vida (MAIA et al.,
2002). Este estudo demonstra que 0s aspectos psicolégicos/comportamentais na
sindrome de Klinefelter podem estar associados a aparéncia do individuo (aspectos

fenotipicos).

Em muitos artigos e nas dissertacbes estudadas salienta-se a importancia do
diagndstico precoce do individuo, a fim de que complicacfes psicossociais sejam
amenizadas ou até evitadas. Nesse contexto, concordamos com a consideracao de

Vasconcelos (2007, p. 47) quando salienta que

a alta frequéncia de aberragbes cromossdmicas encontrada nos estudos de
caridtipo na unidade de genética do instituto da crianga enfatiza a
importancia do exame citogenético (cari6tipo) na investigacao diagnostica
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de rotina, para definicdo diagndstica e aconselhamento genético adequado
aos pacientes e seus familiares.

A fala anterior é apoiada por meu texto (ARAUJO, 2012b, p. 145), no que tange a
importancia do diagndstico precoce do individuo SK: “Verifica-se que quanto mais
precoce e rico for o trabalho realizado, melhor sera a inclusédo do individuo, a fim de
gue ele consiga viver normalmente, sem sequelas advindas da sua divergéncia
fenotipica, fisica e comportamental”. Através desse estudo, salientamos a
importancia de reconhecermos o fenétipo e o gendtipo do individuo com uma
sindrome como a de Klinefelter para que possamos batalhar para a superacdo de
possiveis olhares de restricdes/limitacdes e valorizar as suas potencialidades.

Tincani e colaboradores (2012) confirmam em seu artigo, 0 que eu, Aradjo
(ARAUJO, 2012b) e Vasconcelos (2007) salientamos anteriormente. Nessa
producéo, eles concluem que o diagnostico da SK no meio cientifico ndo esta sendo
feito com a frequéncia esperada e na época adequada, e que as principais
consequéncias poderao ser a falta de atencdo ao déficit motor e cognitivo na idade
escolar, do atraso puberal ou da puberdade incompleta na adolescéncia ou no
adulto jovem e da infertilidade na vida adulta. Os autores ressaltam também que é
oportuno que os profissionais de saude, em especial na faixa etaria pediatrica, como
pediatras em geral, neurologistas e endocrinologistas pediatricos e fonoaudiélogos,

figuem mais atentos para o diagndstico da SK.

Em sua dissertacdo de mestrado, Vasconcelos (2007) afirma que dos 26 cari6tipos
dos individuos analisados com aberracfes sexuais, em apenas 01 individuo foi
diagnosticada a sindrome de Klinefelter. E importante dizer que da amostragem de
247 caridtipos analisados (que engloba alteracbes cromossémicas numéricas e
estruturais), apenas 01 individuo apresentava a referida sindrome. Este estudo
ressalta a importancia de se ficar atento as particularidades da sindrome, que muitas
vezes passam até despercebidas e ndo diagnosticadas pelos préprios profissionais

da saude.

Um texto que produzi, com relacdo ao diagnostico da sindrome, corrobora o que

Vasconcelos (2007) nos disse anteriormente:
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A referida sindrome é diagnosticada geralmente no periodo da puberdade
devido as manifestacdes fenotipicas tais como desenvolvimento das
mamas, padrdo de pelos pubianos femininos, dentre outras. Isso € um
grande problema para os pais e educadores, haja vista que um diagnéstico
precoce do individuo pode auxiliar as a¢gbes que fortalecem o ensino/
aprendizagem desse aluno com déficit cognitivo. Muitas vezes o aluno ndo
recebeu o ensino diferenciado que devia até os 12 anos, por exemplo, e sO
a partir dai passa a té-lo, o que pode nao surtir nenhum ou pouco efeito.
Isso ocorre porque o aluno perpassou por tantas situacdes desagradaveis e
constrangedoras que pode ter levado a perda do prazer pelos estudos, ou
mesmo o educando apresenta tantas dificuldades com as disciplinas que se
reconhece como incapaz de aprender (ARAUJO, 2012b, p. 162).

Em sintese, diante do exposto e encontrado, salientamos que o presente estudo se
justifica pela necessidade real e urgente de pesquisas na area da educacdo que
abordem essa tematica. Sabe-se que 0s sujeitos com os diversos tipos de
sindromes estdo inseridos no contexto escolar, mas muitas vezes estes sO séo
focalizados e visibilizados pelos pesquisadores da area médica que apresentam em
seus estudos sujeitos medicalizados. Portanto, estudos da area da educacao se
fazem necessarios a fim de que se abordem as questdes concernentes ao
desenvolvimento cognitivo desses individuos, que possuem uma voz ativa que
precisa ser percebida, ouvida e entendida para além de cristalizagdes, convencoes e
engessamentos medicos que tendem a encerrar os individuos na falta, na
incompletude, deixando de lado aspectos macrossociais tipicamente humanos que
incidem sobre sua contribuicdo Unica, ou seja, deixam de considerar todo um mundo

gue incide sobre o desenvolvimento de suas func¢des psicoldgicas superiores.
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4 A EDUCACAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA E TRANSTORNOS GLOBAIS
DO DESENVOLVIMENTO

[...] o deficiente ndo é deficiente por si s6, o tempo todo, como uma entidade
abstrata e deslocada. A deficiéncia esta contextualizada e marcada pelas
condigBes concretas da vida social (PADILHA, 2000, p. 206).

Este capitulo retratara sobre a educacao daqueles que foram e ainda séo excluidos
e segregados ndo somente da sala de aula comum, direito de todo cidadao
amparado por lei, mas de véarios espacos ndo educativos e educativos formais e ndo
formais. Abordaremos sobre a educacdo de pessoas com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento (TGD) e altas habilidades/superdotagdo (AH/SD),
sujeitos esses que devem ser vistos como cidad&os produtores de histéria e cultura,
cujas barreiras da segregacao agem e impedem o processo de assimilacao cultural
destes, os impedindo, inUmeras vezes, de exercerem fungdes notdrias no meio

social.

Cabe dizer que o sujeito da nossa pesquisa, individuo com SK, certamente passou e
ainda passa por diversas situacfes excludentes ou apenas integradoras, que na
realidade em nada auxiliam no processo de inclusdo desse individuo. Uma analise
mais cuidadosa do processo de formacdo e consolidacdo da escola inclusiva nos
propicia ter uma visdo mais apurada das dificuldades (ou ndo) enfrentadas por esses
individuos. No caso do sujeito da presente pesquisa, pode-se relacionar toda sua
vivéncia escolar, desde o seu primeiro contato com a escola, com o Atendimento
Escolar Especializado (AEE), ou mesmo a auséncia deste, com o contexto da
educacdo especial e inclusiva no nosso pais, principalmente no que tange a
existéncia (ou ndo) de politicas publicas. Pensando nessa necessidade de relacionar
a historia de vida do sujeito com deficiéncia e o processo de emergéncia da escola
inclusiva no Brasil, abordaremos nos topicos que se seguem 0S aspectos
segregativos da sociedade em relacdo a inclusdo numa esfera federal e mundial, as
primeiras tentativas de se educar o sujeito com deficiéncia, as primeiras tentativas
inclusivas e sobre o intenso processo/avanco na legislacdo educacional brasileira no
gue concerne ao sujeito com deficiéncia, muito influenciadas pela legislacédo

mundial.
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4.1 DA EDUCACAO SEGREGADA AS PROPOSTAS INCLUSIVAS

A educacdo para as pessoas com algum tipo de deficiéncia é um processo que
passa a fazer parte, mesmo que de uma forma muito timida, do cenario mundial por
volta do século XVII, de acordo com estudos realizados por Mazzotta (2011). Este
mesmo autor ressalta que o trabalho educacional com o deficiente sempre esbarrou
em empecilhos fundamentados, principalmente, por questdes misticas, sociais e
religiosas, que viam o sujeito com algum tipo de deficiéncia como possuidor de uma
espécie de carma, como pecador, ou como invalido para o mundo do trabalho e para
a sociedade. Muitos desses sujeitos eram rejeitados® até pela prépria familia, que
alegava nao ter condicdes de cria-los ou mesmo ndo queria ter um descendente

“anormal’.

Nesse contexto, 0os sujeitos com deficiéncia na atualidade ainda encontram muitos
obstaculos para o alcance de uma inclusdo plena, porém uma breve andlise do
processo de consolidacdo da educacédo inclusiva € fundamental para valorizar
praticas pedagodgicas hoje utilizadas, para se discutir melhor sobre as legislacdes
vigentes e as antigas e, principalmente, para se ter uma melhor compreenséao do

nosso modelo de educacéo inclusiva que ainda tem muito a melhorar.

A educacdo no Brasil, de modo geral, apresenta-se como fator histérico de
segregacao social a medida que se caracterizou como elitista, com o privilégio das
classes detentoras do poder. Desta forma, o historico da educacédo inclusiva em
nosso pais também é reflexo desta educacédo elitista e excludente. Na época do
Império, por exemplo, o governo brasileiro silenciava ndo s6 a situacao do deficiente

como também escondia aqueles que mais de distinguiam ou cuja presenca mais

% No Brasil, muitos desses sujeitos com deficiéncia eram deixados nas chamadas “rodas dos
expostos”. A "Roda dos expostos" recebia bebés rejeitados até o final dos anos 1940. Feitas de
madeira, eram geralmente um cilindro oco que girava em torno de seu proprio eixo e tinha uma
portinha voltada para a rua. Sem ser identificada, a mée deixava seu bebé e rodava o cilindro 180
graus, o que fazia a porta ficar voltada para o interior do prédio, onde alguém recolhia a crianca
rejeitada. Em S&o Paulo, bastava a campainha soar no meio da noite para as freiras da Santa Casa
terem a certeza de que mais uma crianca acabava de ser rejeitada. As primeiras iniciativas de
atendimento a crianca abandonada no Brasil se deram, seguindo a tradigdo portuguesa, instalando-
se a roda dos expostos nas Santas Casas de Misericordia. Em principio trés: Salvador (1726), Rio de
Janeiro (1738), Recife (1789) e ainda em S&o Paulo (1825), ja no inicio do império. Outras rodas
menores foram surgindo em outras cidades apds este periodo, inclusive em Vitéria-ES.
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incomodava. Assim, observa-se que naquela época os sujeitos com deficiéncia eram
muitas vezes escondidos, porque podiam representar “carmas” dos antepassados,
dessa forma, um pecado de um avo ou de um familiar podia culminar no nascimento
de um sujeito com deficiéncia (SANTOS; MANGA, 2009; SANTOS et al., 2012).

Drago (2011, p. 60) ressalta que as pessoas com deficiéncia “geralmente eram
vistas como seres imperfeitos, impuros, ndo sendo a imagem e a semelhanca de

Deus, como os outros homens considerados proximos da perfeicao divina”.

Sabemos que o direito a educacdo para as pessoas com algum tipo de deficiéncia
foi por muito tempo negligenciado pelos diversos segmentos da sociedade. Dessa
forma, a analise da génese e da consolidacdo da educacao inclusiva no nosso pais
nos permite compreender e discutir melhor a real situagéo da educacao inclusiva da

atualidade.

Concordamos com Mazzotta (2011) quando disserta que a defesa da cidadania e do
direito a educacdo das pessoas com deficiéncia € uma atitude muito recente em
nossa sociedade. Foi somente a partir de meados do século XX que comecaram a
surgir medidas isoladas de individuos ou grupos que passaram a reconhecer alguns
dos direitos dos sujeitos com deficiéncia, quando foram desenvolvidas escolas e
classes especiais em escolas publicas. Até 1950, o Brasil negligenciava ou omitia a

Educacao Especial.

Mazzotta (2011) destaca, também, que muitas medidas tomadas para os deficientes
eram caracterizadas como educacionais apenas na nomenclatura. Na pratica, a
maior parte das instituicdes criadas era voltada para assisténcia, abrigo e terapia,

nao compreendendo a subjetividade de cada individuo.

Até a atualidade, observa-se o uso de diversas expressfes para nomear o trabalho
gue era desenvolvido com os sujeitos com deficiéncia, dentre eles Mazzotta (2011)
destaca: Pedagogia dos anormais, Pedagogia Terapéutica ou Curativa, Pedagogia
Teratol6gica, Pedagogia ou Assisténcia Social, Pedagogia Emendativa. Estes

termos sdo improprios, mas ainda veiculam na sociedade erroneamente e 0S
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individuos com deficiéncia ainda sdo inimeras vezes taxados como anormais e

doentes, cuja cura precisa ser encontrada.

Como marco primordial no contexto da educacédo especial numa esfera mundial,
podem-se destacar os movimentos de atendimento as pessoas com necessidades
especiais na Europa em 1620, com a edicdo da obra “Redacao das letras e arte de
ensinar os mudos a falar’. A primeira instituicado especializada foi fundada, apds 150
anos, em Paris, em 1770, destinada aos surdos-mudos, cujo fundador, o abade
Charles M. Eppé, foi guem inventou o método dos sinais (MAZZOTTA, 2011).

E importante dizer que no contexto mundial, as primeiras medidas para o trabalho
com deficientes se deram primeiro com surdos e depois com cegos. Esses registros,
segundo Mazzotta (2011), nos mostram uma aceitacdo maior e consequente postura
de educabilidade dessas deficiéncias, em detrimento dos chamados idiotas ou
selvagens (deficientes mentais), que comeca por volta do século XIX, enquanto os
cegos e os surdos ja vinham sendo beneficiados com medidas educacionais desde o
século XVII (DRAGO, 2011).

Apés fazer essa breve discussdo sobre o histérico da educacdo especial em nivel
mundial, faremos agora uma discussdo dos principais marcos que tangem a
implementacdo de medidas educacionais voltadas as pessoas com deficiéncia em
nosso pais. Cabe salientar aqui que enquanto no cenario mundial ja se discutia
sobre medidas mais adequadas a serem direcionadas aos sujeitos com deficiéncia,
em nosso pais fundavam-se ainda os primeiros institutos. Para termos uma ideia
dessa dimensédo abordada, cabe dizer que o primeiro instituto no Brasil foi fundado

87 anos apos ter sido fundado o primeiro instituto em Paris.

No nosso pais, a criacdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos®’ em 1854,

dirigido por Benjamin Constant, foi um marco no histérico da educacéo especial®.

3" A partir de 24 de janeiro de 1891, pelo decreto n. 1320, essa escola passou a ser chamada Instituto
Benjamin Constante (IBC) em homenagem ao ex-professor de matemética e ex-diretor Benjamin
Constant Botelho de Magalhdes. Cabe dizer que essa escola também foi criada no Rio de Janeiro.

% De acordo com Mazzotta (2011), a criacdo dos primeiros institutos de atendimento ao deficiente
foram iniciativas de brasileiros, inspirados nas experiéncias concretizadas na Europa e nos Estados
Unidos.
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Cabe destacar também a criacdo do Imperial Instituto dos Surdos- Mudos® no Rio
de janeiro em 1857, sob a direcdo do francés Edouard Huet. Cem anos apds a sua
formacdo (1957) esse instituto passou a ser chamado Instituto Nacional de
Educacéo dos Surdos (INES) (JANNUZZI, 2012; MAZZOTTA, 2011).

Nesse periodo, a Educacdo Especial passou a ser direcionada para as deficiéncias
auditivas e visuais, negligenciando as deficiéncias fisicas e mentais. Estes
individuos muitas vezes eram escondidos, presos em quartos sombrios e muitos
destes se tornavam até atracdes em circos devido a sua aparéncia distinta que

despertava curiosidade.

No ano de 1874 foi criado o Hospital Juliano Moreira, na Bahia. Esse acontecimento
marcou o inicio da assisténcia médica aos sujeitos com deficiéncia intelectual. Em
1887, foi criada no Rio de Janeiro a “Escola México” para o atendimento de pessoas
com deficiéncias fisicas e intelectuais (JANNUZZI, 1992; MAZZOTTA, 2011).

Jannuzzi (1992, p. 59) identifica neste inicio da historia da educacdo especial do
Brasil duas vertentes, denominadas pela autora como médico-pedagogica e a

psicopedagdgica, caracterizadas da seguinte maneira:

Vertente médico-pedagdgica: mais subordinada ao médico, ndo sé na
determinacdo do diagnostico, mas também no &ambito das préaticas
escolares [...].

Vertente psicopedagogica: que ndo independe do médico, mas enfatiza os
principios psicolégicos [...].

No ano de 1883, aconteceu no Brasil o 1° Congresso de Instrucdo Publica que
dentre os diversos temas abordados e discutidos destaca-se a sugestao de curriculo
e formacédo de professores para cegos e surdos. E importante ressaltar esse
acontecimento haja vista que apos a instalacdo do IBC e do Imperial Instituto dos
Surdos- Mudos® se abriu, nesse evento, a possibilidade de discusséo da educacgéo
dos sujeitos com deficiéncia (MAZZOTTA, 2011).

% Esse instituto e o Imperial Instituto dos Meninos Cegos foram fundados por D. Pedro 1.

0 E importante destacar que desde seu inicio essa escola caracterizou-se como um estabelecimento
educacional voltado para a “educacgao literaria e o ensino profissionalizante” de meninos “surdos-
mudos”, com idade entre 7 e 14 anos (MAZZOTTA, 2011).
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Cabe dizer, nesse momento, que a educacéo do deficiente no Brasil foi focalizada
durante muito tempo das deficiéncias auditiva e visual, porém essa educacao se
caracterizou muito mais num contexto filantrépico e assistencialista do que
propriamente educacional. Jannuzzi (2012) nos conta que no Instituto Benjamin
Constant existia a possibilidade de que os alunos fossem uma espécie de
“repetidores”. Se estes ficassem até dois anos exercendo uma determinada fungéo,
poderiam receber o direito de trabalhar na instituicdo como professores. Destaca-se,
dessa maneira, uma preocupacdo em oferecer algum trabalho as pessoas com
deficiéncia, ou seja, pretendia-se ocupar o deficiente com alguma funcéo para que
este tivesse uma “utilidade” para a sociedade. Isso é destacado por Jannuzzi no
fragmento abaixo, que retrata sobre as atividades desenvolvidas no Imperial Instituto
dos Meninos Cegos (2012, p. 11):

[...] destinava-se ao ensino primério e alguns ramos do secundario, ensino
de educacdo moral e religiosa, de musica, oficios fabris e trabalhos
manuais. Esta forma de recolhimento de criancas em lugares especificos ja
vinha sendo consagrado entre nos desde os tempos coloniais pelos
jesuitas, nos aldeamentos dos indios, retirados de suas aldeias para
aprenderem por meio de regras, oracdes, costumes cristdos sistematizados,
outra forma de organizacdo da vida de acordo com as crencas europeias.
Tudo isso era usado como verdades dignas de levarem as almas para o
céu.

A fala de Mazzotta (2011, p. 30) corrobora com o que foi exposto anteriormente

sobre a preocupacédo em se dar uma ocupacao ao sujeito com deficiéncia:

Em ambos os Institutos*, algum tempo depois da inauguragdo, foram
instaladas oficinas para a aprendizagem de oficios. Oficinas de tipografia e
encadernagdo para 0s meninos cegos e de tricd para as meninas; oficinas
de sapataria, encadernacéo, pautagéo e douragdo para 0s meninos surdos.

Ao analisar a educacdo no periodo colonial, Jannuzzi*® (1992) concluiu que
prevaleceu neste periodo o descaso do poder publico, ndo apenas em relacdo a
educacédo de individuos com deficiéncias, mas também quanto a educacédo popular
de modo geral, e que as raras instituicdes existentes possivelmente foram criadas

para o atendimento dos casos mais graves, de maior visibilidade, ao passo que os

“Refere-se aos institutos: Imperial Instituto dos Meninos Cegos e Imperial Instituto dos Surdos-
Mudos.

*2 Esta autora nos lembra que a preocupacéo com a educacéo das pessoas diferentes iniciou no final
do Império e inicio da Republica, quando os ideais liberais comecaram a ser discutidos e
consolidados. Em contrapartida, as instituicdes foram incipientes e sé foram fortalecidas na segunda
metade do século XX. A desinstitucionalizacdo e a educacao escolar do deficiente tiveram inicio
apenas no século XX.
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casos leves eram ainda indiferenciados em funcdo da desescolarizacao

generalizada da populacéo, até entdo predominantemente rural (MENDES, 2010).

Dessa maneira, verificamos que a exclusdo na escola comum ocorre desde os
primordios das mais diversas maneiras, onde as deficiéncias mais leves muitas

vezes sao desconsideradas.

A partir do inicio do século XX, surgem mais estabelecimentos que se destinaram a
educacdo dos deficientes visuais, auditivos e mentais. Inicialmente havia uma
intensa preocupacdo médica®® nesses institutos. Posteriormente, através dos
estudos e formacgdes da professora e psicologa Helena Antipoff, por exemplo, houve
uma maior preocupagao com 0S processos cognitivos e psicolégicos do sujeito
deficiente, ainda que muito incipiente. A influéncia dos trabalhos dessa psicéloga
levou a criagdo da Escola Estadual Instituto Pestalozzi em Minas Gerais no ano de
1935, especializada em deficientes auditivos e mentais (MAZZOTTA, 2011).

E importante, nesse contexto, antever que, de acordo com Mazzotta (2011), a
criacdo de institutos para os cegos e surdos, bem como a criacdo de hospitais
destinados para o trabalho com os deficientes mentais em alguns Estados do pais
estdo inseridos no primeiro periodo da educacao do deficiente, onde as iniciativas
permaneceram isoladas e foram desenvolvidas sob a Optica assistencialista. De
acordo com este autor, esse periodo se inicia em 1854, quando D. Pedro Il funda o
Imperial Instituto dos Meninos Cegos e se estende até 1956, quando sao criadas as

primeiras APAES** no Brasil, ou seja, mais de cem anos.

Nesse primeiro periodo, ndo foram tomadas iniciativas oficiais de ambito nacional e
o governo federal ndo assumiu, oficialmente, o atendimento educacional aos

chamados excepcionais. Essas medidas passam a ser tomadas no segundo

3 E importante se destacar que nas andlises e julgamentos médicos do inicio do século XX, as
atencbes voltavam-se para as chamadas criangas “anormais”, ndo pela preocupac¢éo de inclui-las
efetivamente na sociedade ou em instituicdes especializadas, mas pelo perigo que essas criangas
representavam socialmente. De acordo com Lobo (2008), os deficientes eram temidos ndo pela
incapacidade para o trabalho, mas pelo perigo social que representavam suas tendéncias para a
perversdo sexual e o crime, quando adultas. Alguns eugenistas do século XX, julgando-as portadoras
de perigo social, propuseram sua extingdo pelo controle dos casamentos e pela esterilizagdo dos
degenerados.

* ASSOCIACOES DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS.
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periodo, posterior a 1956, de a¢les destinadas ao atendimento de pessoas com
deficiéncia. Segundo Mazzotta (2011), nesse periodo foram criadas campanhas pelo
governo federal que marcaram as iniciativas governamentais para os deficientes em
ambito nacional e deu-se mais importancia para o sujeito deficiente na legislacao

educacional.

No periodo pos Primeira Guerra Mundial, ocorreu no nosso pais, uma expansao do
ensino primario, principalmente nas décadas de 1920 e 1930, devido ao
desenvolvimento industrial e a busca pela nacionalizacdo da economia. Tal fato
suscitou a necessidade de mao-de-obra especializada, antes suprida pelos
imigrantes italianos e espanhodis. O desenvolvimento da Educacdo Inclusiva e
Especial acompanhou a expansédo do ensino comum, que também era deficitario
nesta época (SANTOS et al., 2012).

A partir da década de 1920, no Brasil, ocorreram inimeras reformas significativas na
educacdo brasileira. Professores e psicdlogos® europeus, trazidos para o Brasil,
influenciaram a educacao especial emergente na época, pois ofereciam cursos aos
educadores brasileiros (MAZZOTTA, 2011; JANNUZZI, 2012).

A década de 1930, em nosso pais, foi marcada por uma timida e deficitaria
Educacdo Especial, onde poucos locais estavam disponiveis ao atendimento aos

deficientes, principalmente aos deficientes mentais. Aqui, cabe destacar que

[...] enquanto o movimento pela institucionalizacdo dos deficientes mentais,
em varios paises, era crescente com a criacdo de escolas especiais
comunitérias e de classes especiais em escolas publicas, no nosso pais,
havia uma despreocupacdo com a conceituacdo, identificacdo e
classificacdo dos deficientes mentais (MIRANDA, 2008, p. 38).

As décadas de 1930 e 1940 caracterizaram uma €poca em que a preocupacao com
o desenvolvimento e expansao da educacéo se dava apenas no ambito de pessoas
sem deficiéncia. Em 1950, a educacao especial no ambito mundial, ja era marcada
por intensas discussfes acerca da qualidade e objetivos da educacdo especial. O

Brasil, no entanto, nesta época, engatinhava nos ramos da Educacédo Especial,

> No século XX a medicina influenciou fortemente a educacéo até 1930, mas com o tempo foi sendo
substituida pela psicologia, principalmente com a influéncia de Helena Antipoff nos cursos de
formagéo de professoras (JANNUZZI, 2012).
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ainda expandindo o numero de classes e escolas especiais nas escolas publicas
regulares e também em escolas especiais comunitérias e filantrépicas (SANTOS et
al., 2012).

As primeiras campanhas acerca de deficientes ocorreram ainda na década de 1950.
Em 1957 foi realizada a Campanha para a Educacdo do Surdo Brasileiro (CESB).
Em 1958, criou-se a Campanha de Educacéo e Reabilitagcdo de Deficientes da Visao
vinculada & direcéio do Instituto Benjamin Constant no Rio de Janeiro*®. Depois de
um ano e meio, esta Ultima campanha passou a ser chamada Campanha Nacional
de Educacdo de Cegos (CNEC). Por fim realizou-se, em 1960, a Campanha
Nacional de Educacdo e Reabilitacdo de Deficientes Mentais*’ (CADEME)
(MAZZOTTA, 2011; JANNUZZI, 2012).

Ao final da década de 1950, acredita-se que existiam cerca de 190 estabelecimentos
de ensino especial para sujeitos com deficiéncia intelectual, dos quais a grande
maioria (cerca de 77%) eram publicos e em escolas regulares. Em 1954, é criada a
primeira escola especial da Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE),
no Rio de Janeiro, sob influéncia do casal de norte-americanos Beatrice Bemis e
George Bemis, membros da National Association for Retarded Children e a atual
National Association for Retarded Citizens (NARCH), que em visita ao Brasil
tentavam estimular a criacdo de associacbes deste tipo (JANNUZZI, 1992;
MENDES, 2010).

Segundo Miranda (2008), na década de 1960, ocorreu a maior expansao no nimero
de escolas de ensino especial ja vista no pais, tendo como principal objetivo a
integracao dos individuos com deficiéncia a sociedade. Em 1969, havia mais de 800
estabelecimentos de ensino especial para deficientes mentais, cerca de quatro
vezes mais do que a quantidade existente no ano de 1960. Enquanto que, na

década de 1970, observamos nos paises desenvolvidos amplas discussfes e

*® A execucdo e organizacdo dessa campanha foram regulamentadas pela Portaria n. 477 de 17 de
setembro de 1958.

*" Esta Campanha foi feita por influéncia de movimentos liderados pela Sociedade Pestalozzi e
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, todas do Rio de janeiro. A finalidade da Cademe era
promover, em todo territério nacional, a educacéo, treinamento, reabilitacdo e assisténcia educacional
das criancas retardadas e outros deficientes mentais de qualquer sexo ou idade. Ela foi criada por
meio do Decreto n° 48.961, de 22 de Setembro de 1960 (MAZZOTTA, 2011).
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questionamentos sobre a integracdo dos deficientes mentais* na sociedade, no
Brasil acontece neste momento a institucionalizagcdo da Educacdo Especial em
termos de planejamento de politicas publicas com a criacdo do Centro Nacional de
Educacao Especial (CENESP), em 1973.

O CENESP foi criado com a finalidade de promover, em todo territério nacional, a
expansdo e a melhoria do atendimento aos excepcionais®. E importante ressaltar
gue apoés a sua criacdo, foram extintas as Campanhas Nacionais de Educacao dos
Cegos e a de Reabilitacdo de deficientes Mentais. Esse centro nacional passou a
estar também diretamente vinculado (no ambito financeiro, pessoal e patrimonial)
aos Institutos Nacional de Educacdo dos Surdos e Benjamin Constant. No ano de
1986, esse orgao foi transformado na Secretaria de Educagédo Especial (SESPE),
regulamentada pelo decreto n. 93.616 de 1986. J4 no ano de 1990, o SESPE é
extinto e as atribuicbes concernentes a educacdo especial passam a ser da
Secretaria Nacional da Educacéo Basica (SENEB) (MAZZOTTA, 2011).

Mendes (2001) destaca que no final da década de 1970 sdo implantados os
primeiros cursos de formacdo de professores na area da Educacdo Especial e
lembra que em 1985 foi criado pelo governo federal um comité para planejar,
fiscalizar e tracar politicas de acdes conjuntas na questdo dos portadores® de
deficiéncia. Em 1986 foi criada a Coordenadoria Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia; em 1990 a Secretaria Nacional de Educacéo
Basica (SENEB) assume a responsabilidade na implementacdo da politica de

educacéo especial.

[...] A pratica da integracdo social no cenario mundial teve seu maior
impulso a partir dos anos 80, reflexo dos movimentos de luta pelos direitos
dos deficientes. No Brasil, essa década representou também um tempo
marcado por muitas lutas sociais empreendidas pela populagdo
marginalizada (MIRANDA, 2003, p. 05).

Nesse contexto, Beyer (2006b) destaca que a educacao inclusiva evoluiu como
conceito e proposta educacional ao longo dos anos 1990, particularmente com o0s

avancos provocados pelos dois encontros internacionais, que marcaram as

*® Preservamos a grafia presente no texto original.

9 Utilizamos esse termo em diversos pontos desse texto, ndo como grifo N0sso, mas como um termo
gue foi durante muito tempo utilizado em diversos documentos e textos e que esta em desuso. Vale
lembrar que um conceito depende do campo de imanéncia no qual ele esta inserido.

%% Ver nota 44.
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discussbes correspondentes. Estes encontros foram a Conferéncia Mundial de
Educacdo Para Todos, realizada em Jomtien, na Tailandia, em 1990, e a
Conferéncia Mundial de Educacao Especial, realizada em 1994, em Salamanca, na
Espanha, onde se originou o importante documento conhecido como Declaragéo de

Salamanca.

Na década de 1990, o nosso modelo de educacdo especial foi amplamente
discutido. Este modelo de educacédo gerou debates e controvérsias a respeito da
pratica de se trabalhar com alunos deficientes em classes regulares. Apesar de a
vivéncia de criancgas deficientes com criangas néo deficientes constituir-se uma agao
positiva na troca de experiéncias e no respeito a heterogeneidade, essa mesma
vivéncia, para ser concretizada, necessita de uma nova concep¢ao e postura da
escola, dos alunos, dos profissionais inseridos nesse contexto e principalmente do

processo de ensino-aprendizagem, o que leva as ideias de educacao inclusiva.

Apoés a observacdo do contexto historico da educacao especial brasileira, verifica-se
gue algumas visdes inseridas num contexto historico e social fizeram com que o
trabalho educativo com a pessoa deficiente encontrasse varias barreiras, o que
acabou contribuindo para que as pessoas com deficiéncia tivessem seu direito de
acesso a educacédo negado. De outro modo, por ter sido um processo conturbado e
segregacionista, acabou fazendo com que, até hoje, ndo se acreditasse no potencial
das pessoas com determinados tipos de deficiéncias, uma vez que, geralmente,
apresentam desempenho académico inferior. Dessa maneira, parece que € cultural

focalizar nos déficits e esquecer das potencialidades dos sujeitos.

Nesse sentido, cabe salientar que concordamos com Beyer (2006b, p. 73), quando

ressalta que a educacao inclusiva

caracteriza-se como um novo principio educacional, cujo conceito
fundamental defende a heterogeneidade na classe escolar, como situagéo
provocadora de interacdes entre criangcas com situagdes pessoais as mais
diversas. Além desta interacdo, muito importante para o fomento das
aprendizagens reciprocas, propde-se e busca-se uma pedagogia que se
dilate frente as diferencas do alunado.
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Por meio do historico apresentado acerca da Educacdo Especial e Inclusiva no
Brasil, verificamos que a pratica inclusiva constitui-se um processo recente em

nossa sociedade. A pratica inclusiva, de acordo com Miranda (2008, p. 42),

como qualquer situacdo nova, incomoda, provoca resisténcias, desperta
simpatia e também criticas, mas é necessario e urgente que pesquisadores
e professores compreendam melhor as complexidades do cotidiano da sala
de aula, especialmente quando se trata de alunos com deficiéncia.

Destacamos, nesse contexto, a fala de Santos et al. (2012, p. 10851), quando

salientam que

[...] a andlise histérica de como se constituiu 0 processo educacional de
pessoas com deficiéncia bem como as praticas inclusivistas em prol dessas
pessoas, fornecem-nos ferramentas importantes de reflexdo. Perante a
analise cronoldgica feita, sdo claros os aspectos discriminatérios da
sociedade no que tange a pessoa com deficiéncia. Nesse contexto, significa
gue esses sujeitos, nadaram contra uma corrente segregadora e provaram
suas potencialidades numa vasta rede de possibilidades que se abre.

Em conformidade ao que Santos et al. (2012) destacam, Beyer (2006a) nos afirma
gue o desafio enfrentado pela educacao inclusiva € construir e pér em pratica no
ambiente escolar uma pedagogia que consiga ser comum ou valida para todos 0s
alunos da classe escolar, porém capaz de atender aos alunos cujas situacdes
pessoais e caracteristicas correspondentes requeiram uma pedagogia diferenciada.
Tudo isso sem demarcacdes, preconceitos ou atitudes nutridoras dos indesejados
estigmas. Ao contrario, pondo em andamento, na comunidade escolar, uma

conscientizagao crescente dos direitos de cada um.

4.2 EDUCACAO ESPECIAL E EDUCACAO INCLUSIVA NA LEGISLACAO
EDUCACIONAL

Para iniciar os nossos estudos acerca da legislacdo educacional na perspectiva
inclusiva, me provoca intensamente a fala de Prieto (2002, p. 58), quando destaca

que

ndo se melhora a qualidade do ensino considerando somente a sala de aula
e seus agentes ou outro espaco isoladamente; essa melhoria depende de
um conjunto articulado de mudancas, as quais devem ser sustentadas pelo
poder publico. Em suma, as mudancas educacionais dependem dos
sistemas de ensino e da vontade politica de seus gestores.
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E importante entender o processo de mudancas na legislacdo no que concerne a
educacdo especial, principalmente para saber melhor sobre o0s avancos e

retrocessos que se configuram no cenario atual.

No nosso pais, implementar propostas na area da educacao especial € uma tarefa
muito dificil e desafiadora. Esta dificuldade esta relacionada com o predominio de
um pensamento assistencialista que ainda permeia o cotidiano inclusivo. Apesar de
existirem diversas lutas e leis instituidas, essa area ainda esta vinculada diretamente

a disposic¢des e iniciativas individuais.

Cabe destacar que trazemos a perspectiva da educacéo inclusiva no ambito da
legislagdo, entendendo que as leis, os decretos, os artigos, dentre outros néo
surgem ao acaso. Sabemos que na penumbra de uma lei (qQue surge teoricamente
em um ano especifico, em determinado governo), por exemplo, estdo diversos
movimentos sociais que pressionaram o poder publico durante um longo periodo e

nao apenas por alguns meses.

Corroborando com o que foi exposto, Kassar (2012, p. 835) afirma que

falar sobre a educacdo especial no Brasil implica, necessariamente, a
consideracdo de dois aspectos constitutivos de nossa histéria: a
desigualdade e a diversidade. O pais é construido a partir da diversidade de
populacbes e de suas historias, mas de forma extremamente desigual. A
formagdo econbmica do Brasil e as caracteristicas de sua organizacdo
social fizeram com que o pais passasse a conviver com varios problemas
gue impactaram diretamente a vida de criangas e jovens brasileiros, muitos
dos quais presentes até hoje: criancas abandonadas nas ruas das grandes
cidades, desde o0 século XVII restrita cobertura escolar e,
consequentemente, um numero grande de analfabetos, entre outros.

No contexto do papel que a legislacdo brasileira assume sob a Optica inclusiva,
destaca-se a criacdo da Lei de Diretrizes e Bases — LDB (Lei n° 4024) em 1961,
onde foi destacado o compromisso do poder publico brasileiro com a educacgéo
especial. Mazzotta (2011) nos diz que a lei reafirmava o direito dos excepcionais a
educacéo, ressaltando em seu artigo 88, que para integra-los na comunidade, sua
educacédo deveria, dentro do possivel, enquadrar-se no sistema geral de educacéo.
Nesse sentido, dentro do sistema geral de educacao estariam relacionados tanto os
servicos educacionais comuns quanto os especiais. No artigo 89 dessa lei, salienta-
se que apoio financeiro seria dado as instituicbes particulares consideradas
eficientes pelos Conselhos Estaduais de Educagcao (DRAGO, 2011; KASSAR, 2004,

MAZZOTTA, 2011), porém néo define, por exemplo, 0 que seria essa eficiéncia.
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E importante pensar com Mazzotta (2011), na medida em que alerta que, de acordo
com essa legislacdo, quando a educacdo de excepcionais ndo se enquadrar no
sistema geral de educacdo, ela estard enquadrada em um sistema especial de
educacdo, e dessa forma as acdes educativas especiais estariam a margem do

Processo.

Destaca-se, na esfera legislativa da educacdo especial, a aprovacdo da Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional n. 5.692/ 71°*, que em seu 9° artigo previa
o “tratamento especial aos excepcionais”. Com isso, diversas a¢des passaram a ser
desenvolvidas para a implantacdo de novas diretrizes e bases para o ensino de 1° e
2° graus (MAZZOTTA, 2011). Nela, nota-se uma preocupac¢ao na caracterizacao da
clientela da educacado especial, que é definida como: “alunos que apresentam
deficiéncias fisicas ou mentais, 0s que se encontrem em atraso consideravel quanto
a idade regular de matricula e os superdotados” (KASSAR, 2004, p. 30-31). Dessa
maneira, € atribuida também a educacdo especial a responsabilidade de
atendimento de criangcas com ou sem deficiéncia e as criancas sem deficiéncia ou
atrasadas séo transformadas em deficientes treinaveis ou educaveis. Nesse caso, 0
insucesso dessa clientela “atrasada” estaria respaldada pela legislacdo (KASSAR,
2004).

Sa, Campos e Silva (2007) alertam que essa legislacdo, ao tratar de forma especial
os alunos com deficiéncias fisicas e mentais, promove um retrocesso na formacao
de um sistema de ensino capaz de se adequar as necessidades especiais e ainda

contribui para o encaminhamento desses alunos as classes de escolas especiais.

Nesse sentido, vale lembrar que a década de 1980 foi marcada pela promoc¢é&o de
Mmuitos encontros e congressos internacionais no intuito de mobilizar os paises a
reestruturarem suas politicas a favor da insercdo das pessoas com deficiéncia na
esfera social. E importante dizer, também, que o ano de 1981 representou um marco
para essas pessoas de todo o mundo, na medida em que a Organizacdo das

Nacdes Unidas (ONU) o proclamou como o Ano Internacional das Pessoas

*1 De acordo com Mazzotta (2011), essa lei teve sua redacio alterada pela Lei n. 7044/ 82.
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Deficientes, tendo como lema “Participagcdo Plena e Igualdade”. Nesse contexto,
salientamos que a partir de eventos de grande porte que ocorriam na esfera
mundial, a legislacédo brasileira passava a abragcar mais o direito a educagdo comum

dessas pessoas, embora ainda de maneira timida (BRASIL, 2006).

Como marco importante na esfera legislativa, cabe salientar a Constituicdo de
1988°%. De aspectos notorios e concernentes & incluséo vale ressaltar que, em seus
artigos, a Constituicdo Federal elegeu como fundamentos da republica a cidadania e
a dignidade da pessoa humana, e como um dos seus objetivos fundamentais a
promocdo do bem de todos, sem preconceito de origem, etnia, género, idade ou
qguaisquer outras formas de discriminacdo (BRASIL, 1988; MAZZOTTA, 2011;
JANNUZZI, 2012).

Destaca-se, apos a Constituicdo de 1988, a lei n. 7.853 de 24 de outubro de 1989.
De acordo com Jannuzzi (2012, p. 143), esta lei vai “Pormenorizar o direito das
pessoas com deficiéncia, reafirmando a competéncia da CORDE® nas aces
governamentais e medidas que a eles se referem (artigo 12, Item [I)”. Essa lei foi
regulamentada dez anos depois (1999), através do decreto n. 3.298 de 24 de
dezembro, que também dispds sobre a Politica Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora® de Deficiéncia. No seu artigo 2° essa lei estabelece que o Poder publico
e seus orgdos devem assegurar as pessoas com deficiéncia o pleno exercicio de
seus direitos basicos, como por exemplo, a educacdo (JANNUZZI, 2012;
MAZZOTTA, 2011).

Analisando a legislacdo e as normas relativas a educacdo de pessoas com
deficiéncia, € importante incluir o Estatuto da Crianca e do Adolescente, que foi

estabelecido em 13 de julho de 1990. O estatuto prescreve sua aplicacdo a criancgas,

2 E importante se dizer que a Constituicio de 1988 surge a partir do fim de regime militar, periodo
em que o acesso a diversos direitos do cidadao era negado. Nesse sentido, a Constituicdo vem
garantindo a democracia e os direitos dos cidadaos, inclusive o direito a educagéo. Porém, Drago
(2011) alerta que a legislacdo educacional atual referente a pessoa com deficiéncia ainda contém
resquicios da ditadura no que tange & influéncia positivista e uma ideia de ser humano que reflete
uma sociedade perfeita, onde qualquer atraso de conteldo/ série ou qualquer problema constituia
responsabilidade do atendimento educacional especializado.

*3 Essa sigla deriva do 6rgdo Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa com Deficiéncia.
** N&o é um grifo nosso e sim uma nomenclatura prépria da época para uma Politica Nacional.



54

adolescentes e, excepcionalmente, pessoas que possuem de 18 a 21 anos. Nos
paragrafos 1° e 2° destaca-se que a crianca e o0 adolescente portadores de
deficiéncia™ receberdo atendimento especializado, e que a eles é garantido o
fornecimento gratuito de préteses, medicamentos, dentre outros recursos destinados
ao tratamento, habilitagéo e reabilitacdo. No artigo 54 é enfatizado que “E dever do
Estado assegurar a crianca e ao adolescente atendimento especializado aos
portadores de deficiéncia®®, preferencialmente na rede regular de ensino” (SEDA,
1991; MAZZOTTA, 2011; BRASIL, 1990).

Pensando nos eventos mundiais que influenciaram a legislacdo brasileira da
educacédo especial, ndo podemos deixar de destacar a Declaracdo de Salamanca
(1994a). Esta contém uma série de principios que direcionam para a equidade social
na educacdo. Dentre eles, podem-se destacar: o direito a educacao
independentemente das diferencas individuais; a abrangéncia de necessidade
educativa especial a individuos com ou sem deficiéncia (todas aquelas que
apresentam necessidades educativas no contexto escolar); a escola deve se adaptar
as especificidades de cada aluno e ndo o contrario; o ensino deve ocorrer num

mesmo espaco, rico, diverso e criativo, comum a todas as criancas (DRAGO, 2011).

O principio norteador da Declaragdo de Salamanca diz que todas as escolas
deveriam acomodar todas as criancas independentemente de suas condicdes
fisicas, intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas ou outras. Devem incluir
criancas deficientes ou superdotadas, criancas de rua e que trabalham, criancas de
origem remota ou de populacdo némade, criancas pertencentes a minorias
linguisticas, culturais ou étnicas e criancas de outros grupos marginalizadas ou em
desvantagem (BRASIL, 1996; DECLARACAO DE SALAMANCA, 1994b).

Uma escola regular Unica, capaz de atender todas as criancas € uma determinacao
da Declaracao de Salamanca, voltada para o fim das discrimina¢des, construcdo de
comunidades inclusivas e ndo meramente integralistas, que se apresentem como

um modelo econdmico, mais acessivel quando destaca que tais escolas provéem

° preservamos a grafia presente no documento do qual retirei essa citacéo.
* Mantive a grafia original presente no texto do autor, por se tratar de uma citacéo direta.



55

uma educacdo efetiva a maioria das criangas e aprimoram a eficiéncia e, em ultima
instancia, o custo da eficacia de todo o sistema educacional.

Uma questdo que é discutida na Declaracdo de Salamanca € a formacdo de
professores. Nela, é destacado que a verdadeira profissionaliza¢do se da a partir do
momento em que € permitido ao professor refletir, pensar, sentir e analisar a propria
pratica, criticando-a, revisando-a, fundamentado-a na constru¢do do crescimento da
unidade de ensino como um todo. O professor é um agente fundamental no
processo de inclusdo, mas ele precisa ser apoiado e valorizado, pois sozinho nao
podera efetivar a construcdo de uma escola fundamentada numa concepc¢éo
inclusivista. Para que isso ocorra, se faz necessario a preparacéo de todo o pessoal
gue constitui a educacdo, como fator chave para a promocédo e progresso das
escolas inclusivas. E também, a provisdo de servigos de apoio € de importancia
primordial para o sucesso das politicas educacionais inclusivas (DECLARACAO DE
SALAMANCA, 1994a).

O exposto no paragrafo anterior converge com o que Jesus (2006) nos diz. Para a
autora, a construcdo de um novo modo de lidar com a realidade depende do saber-
fazer dos profissionais. A autora destaca que os profissionais da educacao devem
avancar na problematizacdo/compreensdo das necessidades da escola como
espaco social, a fim de que mudancas sejam conquistadas, para se incluir todos os

alunos, mesmo aqueles que demandam maior apoio no processo educacional.

De maneira analoga ao que diz Jesus (2006), Beyer (2005) nos alerta que ndo ha
como propor uma educacdo inclusiva, onde literalmente se jogue criancas com
necessidades especiais nas salas de aula regulares, quando o professor ndo tem
uma formacéo que lhe possibilite lidar com tais alunos. Assim, a formacdo de
professores capacitados, que saibam lidar com as diferencas, é uma das bases do
sucesso da educacdo inclusiva. Esta, portanto, requer acdes destinadas a
capacitacdo de recursos humanos, assegurando que os curriculos dos cursos de
formacdo e capacitacdo de professores estejam voltados para prepara-los ao
atendimento de alunos com deficiéncia em escolas regulares (GLAT; NOGUEIRA,
2002).
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Outro documento que merece destaque por sua abrangéncia é a Declaracdo da
Guatemala (1999). No nosso pais, foi promulgada pelo Decreto n°. 3.956/2001,
reafirmando que as pessoas com deficiéncia tém os mesmos direitos humanos e
liberdades fundamentais que as demais pessoas. Nesse sentido, a discriminagéo é
definida como toda diferenciacédo, exclusdo ou restricdo baseada em deficiéncia,
antecedente de deficiéncia, consequéncia de deficiéncia anterior ou percepc¢ao de
deficiéncia presente ou passada, que tenha o efeito ou o propdsito de impedir ou
anular o reconhecimento, 0 gozo ou exercicio por parte das pessoas com deficiéncia

de seus direitos humanos e suas liberdades fundamentais (BRASIL, 2001a).

Esse decreto possui notdrias repercussdes na educacdo, exigindo uma
reinterpretacdo da educacéo especial, compreendida no contexto da diferenciacao
adotada para promover a eliminacdo das barreiras que impedem o acesso a
escolarizacdo. Desse modo, ndo se pode impedir ou anular o direito a escolarizacéo
nas turmas comuns do ensino regular, pois estaria configurando discriminagdo com
base na deficiéncia. O principio que norteia a declaracdo de Guatemala (1999) € a
garantia de que 0s governos assumirdo o compromisso de adequar as instalacdes
gue facilitem a comunicacdo, 0 acesso publico e o transporte dos sujeitos com
deficiéncia. Além disso, os governos devem facilitar 0 acesso ao emprego, a saude,
a assisténcia social, aos esportes, as atividades politicas e de cidadania. O
documento ressalta também que os individuos com deficiéncia podem participar da
execucdo de politicas publicas e medidas que visem a melhoria da qualidade de

vida.

A atual Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional (LDB n. 9.394 do ano de
1996) possui um capitulo inteiro destinado aos alunos com necessidades educativas
especiais. Ela assegura o atendimento a esses sujeitos nas classes de ensino
comum, em detrimento das classes segregadas. Nos artigos 58, 59 e 60 é
salientado que os sistemas de ensino devem tornar possivel o acesso dos alunos
com deficiéncia as classes regulares, nesse contexto, todo suporte pratico e tedrico
deve ser dado a fim de que a incluséo realmente ocorra. De acordo com essa lei, 0
servico educacional especializado é defendido em casos de real necessidade e

revisoes de métodos avaliativos, de curriculos, técnicas e recursos educativos sdo
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necessarias, a fim de que haa uma mudanca de paradigmas
engessados/fossilizados (BRASIL, 1996; DRAGO, 2011).

Salientamos também a Resolucdo 02 do Conselho Nacional de educacdo de 2001
porque traz em seu bojo as diretrizes nacionais para a Educacdo Especial na
Educacdo Bésica. Enfatiza que a escola precisa se adaptar aos alunos e nao o
contrario; que a educacao especial deve ser observada como proposta pedagdgica
para o atendimento da singularidade de cada um; que deve ocorrer o intercambio
entre sistemas de ensino e entidades de atendimento privadas, filantrépicas e
outras; que devem existir nos sistemas de ensino equipes de apoio destinadas a
educacdao inclusiva, onde os curriculos e os métodos avaliativos sdo reavaliados
para que o aluno seja avaliado de acordo com 0 seu sucesso, sua potencialidade
(DRAGO, 2011; BRASIL, 2001b).

Em 2008, o Ministério da Educacado/Secretaria de Educacdo Especial lancou o
documento Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo
Inclusiva. Com este documento, foram propostas diretrizes que devem se traduzir
em politicas educacionais que produzam a mudanca de acdes e que possam atingir
os diferentes niveis de ensino, que representam politicas publicas promotoras do
acesso irrestrito a escolarizacdo. Esse documento tem, como objetivos especificos,
garantir ao aluno com deficiéncia o acesso com participacdo e aprendizagem no
ensino comum; a oferta de atendimento educacional especializado; a continuidade
dos estudos e acesso a niveis mais elevados de ensino; promoc¢éao da acessibilidade
universal; transversalidade da modalidade educacédo especial desde a educacao
infantil até a educacdo superior e articulacdo intersetorial na implementacdo das
politicas publicas. Como objetivo principal, esse documento visa assegurar a
inclusdo escolar de alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento
e altas habilidades/superdotacédo (BRASIL, 2008).

A Politica Nacional de Educacédo Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva
promove uma mudanca de terminologia retomando o PNEE de 1994, caracterizando
as necessidades educativas especiais como deficiéncias, transtornos globais do
desenvolvimento (que substitui o termo condutas tipicas da referida lei), termo este

usado na literatura médica e superdotacdo/altas habilidades. Este documento
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considera a Educacdo Especial como modalidade de educag&o escolar, e como
campo de conhecimento, objetivando o entendimento do processo educacional de
alunos com deficiéncia e com altas habilidades. Presente em todas as etapas dos
niveis basico e superior de ensino, a educacdo especial passa a ser complemento
da formacdo de alunos com deficiéncia, perdendo sua condicdo de substituir o
ensino comum, curricular em escolas e classes especiais. Substitui também o termo
classes e escolas especiais por salas de recursos multifuncionais nas escolas
regulares e centros de apoio. O atendimento exclusivo, individualizado de heranca
clinica, também se configura nesta Politica como trabalho colaborativo, com apoio
extraturno aos alunos. Propde também um curriculo flexivel e dindmico e ndo uma
adaptacéo curricular como nas leis anteriores. Dessa forma, pode-se pensar em nao
reduzir o curriculo, mas de adequa-lo de maneira mais harmoniosa com a realidade
do educando (SILVA, 2013).

Foi discutido, anteriormente, acerca dos principais movimentos que, em esfera
mundial, influenciaram positivamente o desenvolvimento da legislacdo brasileira no
gue tange a educacao inclusiva. Cabe ressaltar que o historico da educacéo
especial e inclusiva no nosso pais apresentou uma série de especificidades, desse

modo,

em muitos paises [...], a histéria da inclusdo escolar esteve diretamente
ligada as iniciativas de grupos, tais como pais das criancas com
necessidades especiais e educadores sensibilizados com os esforgos dos
mesmos em integrarem seus filhos nas escolas de ensino comum. As
decisdes de natureza legal foram se dando gradativamente, & medida que
as experiéncias de inclusdo amadureciam e provocavam pressdes dos
grupos no sentido da assimilagdo do projeto pela legislacdo educacional
correspondente [...]. O ponto critico de nossa experiéncia no Brasil deve-se
a ‘inversao de fatores’, ou seja, nossa histéria de inclusdo escolar ndo
antecedeu a historia da legislagdo na &rea. Esta avancou extremamente, no
sentido da assimilacdo do paradigma inclusivo, enquanto que as escolas e
0s sistemas educacionais ndo realizaram suas experiéncias de inclusao
escolar dos alunos com necessidades educacionais especiais (BEYER,
2007, p. 75).

Entender o processo de génese e consolidacdo da educacdo dos sujeitos com
deficiéncia fornece uma notdria ferramenta para que se possa refletir melhor sobre
as histérias de vida de inameros individuos com algum tipo de sindrome como a
Sindrome de Klinefelter. Esses individuos passaram e ainda passam por diversas

barreiras discriminatérias, as vezes impostas na propria legislacdo brasileira que



59

ainda apresenta muitos espacgos para se praticar a exclusdo, mas possiveis novos
caminhos se abrem (ARAUJO, 2012b).

Verifica-se que desde o marco inicial do processo de educacgao especial, em 1620,
com a edicdo da obra “Redacao das letras e arte de ensinar os mudos a falar”, a
educacao do sujeito com deficiéncia vem avancando de maneira satisfatoria, porém
ainda precisamos fazer com que muitas dessas conquistas se efetivem na pratica.
Os grandes avancos na esfera legislativa como a LDB, a Declaracédo de Salamanca
e a PNEE de 2008 vieram para contribuir e ajudar a solidificar as politicas de
inclusdo do individuo com deficiéncia na rede de ensino regular, auxiliando dessa
maneira, a eliminar as praticas excludentes e instituicbes meramente
assistencialistas e filantropicas, as quais vimos surgir durante todo O processo
historico da educacéo especial (SILVEIRA; DRAGO, 2010). Cabe, nesse momento,
fechar as pequenas aberturas deixadas nas legislacdes, a fim de que em nenhuma

instituicdo publica ou privada, seja negado o direito ao acesso pleno a educacéo.

Drago (2011) nos alerta que a LDB n. 9.394/96 apresenta ainda alguns resquicios de
suas antecessoras n. 5.692/71 e 4.024/61. Um desses resquicios € a utilizacdo da
palavra “preferencialmente” no que tange a inclusado dos sujeitos com deficiéncia na
escola comum. Esse termo nos leva a pensar que a propria legislacdo permite a
manutencdo de individuos com deficiéncia nas escolas especiais. Dessa forma,
alguns termos até a atualidade, sao utilizados para se induzir a diversas
interpretacfes que dependerédo da vontade politica dos nossos representantes. 1Sso
pode levar a uma descontinuidade e ruptura da legislacdo aplicada ao sistema de

ensino.

Concordamos com Kassar (2002) quando ela destaca que devemos compreender
gue o papel da educacdo especial ndo esta diretamente ligado a um paradigma
classificatério, que condiciona o individuo a um estigma baseado em praticas sociais
excludentes, provindas da histéria da educacdo especial, mas sim por sua
universalidade. Isto é, ndo é somente funcdo da educacdo especial atender aos
sujeitos que possuem necessidades especiais, mas sim de toda escola. De modo

gue se pense a "educagao para todos” como uma alternativa de cooperagéo em prol
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do objetivo comum: proporcionar acesso e permanéncia ao ensino a todos o0s

individuos.

Beyer (20064, p. 9) ja afirmava que: “a deficiéncia € uma situagéo de vida que, ainda
gue constituindo um estado permanente, ndo deve definir os atributos individuais”.
Desse modo, é importante sim, saber o que apresenta o aluno em termos de
necessidades especiais, contudo, este conhecimento n&o deve servir para o0
engessamento das praticas pedagoégicas e nem levar o professor a esquecer de que
por trds de uma necessidade especial ha um sujeito capaz de aprender.

Dessa maneira, Prieto (2006) nos diz que a inclusdo de pessoas com necessidades
educacionais especiais na rede regular de ensino ndo esta pautada apenas na sua
permanéncia, nem na negacdo aos servicos especializados, mas sim em uma
reorganizacao do sistema educacional, o que leva a revisdo de antigas concepcoes
e paradigmas educacionais na busca de possibilitar o desenvolvimento cognitivo,
cultural e social desses alunos, respeitando suas diversidades e atendendo as suas

necessidades.

Nesse sentido, Mendes (2010, p. 107) enfatiza que

a realidade hoje da educacé@o de criancas e jovens com necessidades
educacionais especiais no pais se caracteriza por um sistema dual onde de
um lado existe um forte sistema caracterizado pelo assistencialismo
filantrépico com patrocinio difuso de vérias instancias do poder publico, e do
outro um sistema educacional fragilizado que vem sendo incitada a abrir
espaco para a educacgédo escolar desta parcela da populacéo.

Em suma, é importante considerar que na esfera legislativa, qualquer cidadao possui
o direito de acesso a escola comum, porém ao garantir 0 acesso a escola comum de
pessoas com deficiéncia e ndo assegurar a permanéncia e 0 prosseguimento dos
seus estudos, a igualdade de oportunidades se torna um principio cruel (SILVEIRA;
DRAGO, 2010).

A revisdo historica e legal acerca do acesso e permanéncia a escola comum de
pessoas com deficiéncia nos leva a questionar, diante de tantos percursos
ambiguos, complexos e paradoxais, como tais sujeitos se constituem. Diante disso,

no préximo capitulo, discutiremos a opcéo tedrica que conduziu nosso estudo.
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5 SINDROME DE KLINEFELTER E A CONSTRUCAO SUBJETIVA DO SER
HUMANO COM DEFICIENCIA

Ser significa ser para o outro e, por meio do outro, para si préprio.
(BAKHTIN, 2003, p.341).

Nesse capitulo, trazemos a opcdo tedrica a qual essa pesquisa estd ancorada.
Apresentamos alguns conceitos importantes para fundamentar o nosso estudo e, a

partir destes, elencaremos algumas contribuicbes para o nosso trabalho.

Este capitulo tratara sobre a teoria soécio-histérica, embasada no materialismo
dialético, cujos estudos norteadores da pesquisa serdo os de Vigotski, Pino, Bakhtin,
Gonzalez Rey, dentre outros pesquisadores e autores que imprimem em seus textos
raizes socio-historicas, observando a mutabilidade dos processos, ou seja,
entendendo os processos complexos em sua totalidade. E importante antever que
nao apresentamos neste capitulo apenas a reproducdo das ideias de Vigotski na
forma de uma doutrina ou de uma teoria fechada, almejamos pensar com Vigotski,
pensar o interior de sua obra para entender alguns processos que estdo em

constante transformacao.

Para iniciar nossos escritos acerca da construcdo identitaria e subjetiva de um
sujeito com deficiéncia, nos provoca de forma peculiar o que Amorim nos diz: “Meu
olhar sobre o outro ndo coincide nunca com o olhar que ele tem de si mesmo” (2003,
p. 14). Pode-se pensar dessa maneira, uma vez que todo processo de consciéncia
de outrem e autoconsciéncia e de memoria (coletiva, dialogica, discursiva,
polissémica, polifénica, etc., sempre mediadas) € potencializado pelas experiéncias
(histérica, social, duplicada, alheia e propria) que ativam lembrancas e sonhos,
imaginacdo e invencdo, que sao potencializados pelas multiplas dimensées dos
sentidos nas relacdes intersubjetivas. Assim, entendemos que pela nossa
experienciacdo em diversos contextos e percursos, o “meu” olhar sobre “mim” pode

divergir muito do olhar do outro.

7

Nesse sentido, é importante destacar que a teoria soécio-historica, pautada no
materialismo dialético, nos fornece valiosas contribuicbes no que concerne a andlise

da histéria de vida de um sujeito com uma sindrome rara, que esta inserido no
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contexto da escola comum e recebe atendimento educacional especializado na

escola comum (no contexto da EJA®) e na APAE.

Cabe dizer, nesse momento, que a escolha por essa opcéo tedrica se deu porque
esta nos remete ao estudo dos processos numa perspectiva incessante de
mudanca. Assim, a nossa tarefa como pesquisador esta atrelada a reconstrucao da
origem e do curso de desenvolvimento do comportamento e da ciéncia. Buscamos
nesse processo, entender a histéria dos processos, mas ndo somente isso,
objetivamos entender as suas mudancas qualitativas e quantitativas. Conforme
enfatiza Marx, as mudancas histdricas na sociedade e na vida material produzem

mudangas na natureza humana (VIGOTSKI, 2007).

Nesse contexto, entendemos que ancorar nossa pesquisa ha estrutura do
materialismo dialético ajudara a explicar processos complexos que estdo em
constante movimento, porgue primamos por entender a génese e o desenvolvimento
do comportamento e da consciéncia. Assim, podem-se entender mudancas que

ocorrem na natureza humana que possuem raizes historicas e sociais.

De acordo com Rego (2010), Vigotski®® entendia que a compreenséo do ser humano
dependia do estudo do processo de internalizacdo das formas culturalmente dadas
de funcionamento psicologico. Foi baseado nessa premissa que o0 autor tentou
explicar a transformacéo dos processos psicolégicos elementares® em processos
superiores, advindos da insercdo do ser humano num determinado contexto sécio-

histérico.

Nesse mesmo caminho, Padilha (2000), ressalta que para Vigotski, conhecer o
homem, estudar sua vida psiquica, era fundamentalmente estudar este homem em
suas relacdes concretas de vida, adotando como método o materialismo dialético
historico. As relacbes concretas de vida acontecem nas praticas discursivas — acfes

humanas integradas em acfes significativas. Nado poderiamos, portanto, deixar de

" Educacéo de Jovens e Adultos

°® Encontraremos varias formas de notacdo para o nome Vigotski. Optamos por esta grafia, porém

nas referéncias e citagbes utilizo o modo como foi escrito pelos autores e/ou editores das obras
esquisadas.

° Relacionados aos fatores bioldgicos do desenvolvimento.
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ancorar nossa pesquisa nos pressupostos defendidos por Vigotski, haja vista que ela
emerge das relacdes concretas de vida, dos intensos dialogismos que promovem

trocas significativas.

Pretendemos pensar com Vigotski, tendo em vista a perspectiva que é assumida por
esse autor, a histérico-cultural ou socio-historica. O materialismo dialético, oriundo
dessa perspectiva, possibilitara a ampliacdo do nosso conhecimento acerca dos
processos que ocorrem em determinados contextos. Desse modo, tem-se uma Vvisao
do meio ambiente constituido por contextos culturais e histéricos em constante

transformacédo, que moldam os seres bioldgicos (VIGOTSKI, 2007).

Das extensas contribuicbes de Vigotski e de renomados autores que se
fundamentam na teoria socio-histérica, fixaremos naquelas que remetem a
constituicdo subjetiva do sujeito®®, ou seja, analisaremos a constituicdo de um ser a
partir do outro, onde a mediacdo exerce o0 seu ativo papel. Buscaremos nos
paragrafos que se seguem, entender o ser humano como um ser complexo que
aprende e interage com 0s outros nas relacdes sociais, que aprende e repassa uma
cultura, que tem suas raizes bioldgicas, que sao moldadas socialmente e
culturalmente. Desse modo, entendemos que o ser humano nasce duas vezes:
biologicamente, no que tange a sua saida do Utero materno e culturalmente,
concernente a sua aprendizagem e posterior desenvolvimento que se procedem nas

relacGes com os outros.

Analisaremos a subjetividade dentro da teoria socio-historica de Vigotski, uma vez

que

a subjetividade manifesta-se, revela-se, converte-se, materializa-se e
objetiva-se no sujeito. Ela é processo que ndo se cristaliza, ndo se
torna condicdo nem estado estatico e nem existe como algo em si,
abstrato e imutavel. E permanentemente constituinte e constituida.
Est4 na interface do psicoldgico e das relagbes sociais (MOLON,
2003, p. 68).

% para Vigotski (1993) e para Pino (2005a), a subjetividade € um processo dinamico e dialético,
baseado na histéria, na cultura e no social.
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Além disso, de acordo com essa mesma autora, Vigotski passou a ver a
subjetividade de uma forma diferente, em detrimento das visGes romantica e

extremamente objetivas que se tinha desse conceito. Para a autora, Vigotski

olhou para a ciéncia psicoldgica de maneira diferente, acreditou que o eixo
tedrico-metodolégico da psicologia, necessariamente, passaria pelo
reconhecimento e valoracdo do sujeito. Criticou tanto as psicologias
subjetivistas idealistas quanto as psicologias objetivistas mecanicistas,
defendendo a unidade entre a psique e 0 comportamento, unidade mas néo
identidade, e a correlacdo entre fendbmeno subjetivo e fenbmeno objetivo
(2003, p. 18).

De maneira anadloga ao que pensam Vigotski e Molon acerca da subjetividade,
Gonzélez Rey (2004, p. 141) nos conta que “a subjetividade é um sistema complexo
gue tem dois espacos de constituicdo permanente e inter-relacionados: o individual e
o social, que se constituem de forma reciproca e, ao mesmo tempo, cada um esta
constituido pelo outro”. Dessa forma, € impossivel a separacdo entre 0S processos
sociais, nos quais se produzem a acdo individual e 0s processos psiquicos

individuais que s&o constituintes dessa mesma acdo (GONZALEZ REY, 2004).

Nesse momento, cabe dizer que os estudos de Vigotski (1993) e seus
colaboradores, abriram caminho para uma psicologia que possibilitasse a construcao
de um sujeito social, por meio da compreenséo da constituicio desse sujeito e da
subjetividade na processualidade. Para isso, pesquisou 0s sistemas psicolégicos
gue ocorrem no processo de individuacdo do homem (cuja culminancia seria a
subjetividade, agora em toda a sua plenitude), sendo que esse processo nhao
desvincula o homem de sua insercéo social e histérica em uma cultura. Em outras
palavras, sujeito e subjetividade sédo constituidos e constituintes nas e pelas
relacdes sociais (ROSSETTO; BRABO, 2009).

De acordo com o que foi exposto anteriormente, entendemos como subjetividade a
caracteristica individual manifestada por um sujeito biolégico que se da a partir das
relagdes sociais e culturais. Desse modo, o “eu” e o “outro” sdo complementares,
uma vez que para ter a nossa subjetividade, dependemos das relacdes
estabelecidas com os outros seres da minha espécie, logo, dependemos do outro e

o outro depende de nds (do eu).
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Sob este mesmo prisma, Gonzalez Rey (2003, p. 108) afirma que a
subjetividade pode ser definida, "como a organizacdo dos processos de sentido e
significacdo que aparecem e se organizam de diferentes formas e em diferentes
niveis do sujeito e na personalidade, assim como nos diferentes espacos sociais em
gue o sujeito atua". Nesse sentido, entendemos que a subjetividade é manifestacéo
do individual e do social e é nessa interseccao individual/social, que os desafios no
estudo da subjetividade tornam-se acirrados, uma vez que nao se pode considerar a
excluséo entre os processos individuais e sociais, pois implicam reciprocamente na
constituigéo subjetiva do individuo e de sua sociedade (GONZALEZ REY, 2002).

Uma leitura cuidadosa dos escritos de Vigotski e de seus colaboradores possibilita
relacionar o meio social e cultural no qual o sujeito da nossa pesquisa esta inserido
com a sua trajetéria de vida, com suas peculiaridades fenotipicas e genotipicas no

ambito de sua constituicdo bioldgica.

A partir das leituras de Vigotski € possivel analisar a constituicdo do sujeito da
pesquisa para além de sua constituicdo biolégica. Nessa perspectiva, entende-se

gue a constituicdo deste ser se da pela experienciacdo social e cultural e que o

s

individuo € constituido e constituinte nas e pelas relacfes interpessoais com 0s

outros, conforme Vigotski enfatiza:

N&o nos relacionamos com um mundo fisico bruto, mas com um mundo
interpretado pelos outros. O que aprendemos e tornamos noOssoO se
estabelece inicialmente em uma relacdo social e significativa (VIGOTSKI,
1929, apud BRAGA, 2010, p. 29).

s

Corroborando com o que ja foi explicitado, € importante destacar que Vigotski,
baseando-se no pressuposto de que ndo ha esséncia humana, a priori, imutavel,

investiga

a construcdo do sujeito na interagdo com o mundo, sua relagdo com os
demais individuos, a génese das estruturas de seu pensamento, a
construgdo do conhecimento. Conseguindo, finalmente, explicitar como a
cultura torna-se parte da natureza humana num processo histérico que, ao
longo do desenvolvimento da espécie e do individuo, forma o
funcionamento psicolégico do homem (REGO, 2010, p.100).

A partir dai pode-se dizer que, de acordo com 0s pressupostos vigotskianos, a

analise do sujeito ndo se limita a ordem do biolégico e nem se localiza na ordem do
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abstrato, mas sim ao sujeito que é constituido e é constituinte de relagfes sociais.

Neste sentido, 0 homem sintetiza o conjunto das rela¢des sociais e as constroi.

Baseados nos pressupostos vigotskianos, entendemos que os mecanismos de
aprendizagem e desenvolvimento transcendem os aspectos genotipicos, meramente
biolégicos. A constituicdo génica de um individuo representa apenas o nascer
biolégico deste. O nascer cultural e social ocorre apenas quando o sujeito tem
contato com 0s outros seres humanos sociais e culturais, dessa maneira, a
constituicdo de um sujeito subjetivo se da a partir da experienciagédo social e cultural,

onde o outro exerce influéncia sobre o “eu”.

Concordamos com Pino (2005a), quando nos diz que diferentemente do que ocorre
com as funcdes bioldgicas que se inscrevem nas estruturas genéticas da espécie, as
culturais inscrevem-se na historia social dos homens. Assim, através da mediacéo
do outro, a crianca vai se transformando gradativamente de ser biolégico em ser
cultural. A esse processo, Pino (2005b) denomina de nascimento cultural do homem.
Nesse mesmo caminho, cabe destacar que “na medida em que as ac¢des da crianca
vao recebendo a significacdo que Ihe da o outro, ela vai incorporando a cultura que a

constitui como um ser cultural, ou seja, um ser humano” (PINO, 2005a, p. 66).

Diante do exposto, cabe salientar que a constituicdo do sujeito passa pelo
significado que o outro da as acdes que esse sujeito estabelece, mas, além disso, 0
préprio significado que o outro da a essas acdes é produto de todo um processo
historico e cultural. Assim, mais uma vez se percebe que a subjetividade do
individuo se da ao nivel das relacdes deste com o outro (ROSSETTO; BRABO,
2013).

Souza (2003) nos diz, nesse mesmo caminho, que a consciéncia de si € o fruto do
modo como compartilhamos nosso olhar com o olhar do outro, criando, desta forma,
uma linguagem que permite decifrar mutuamente a consciéncia de si e do outro no
contexto das relacbes socioculturais. Deste modo, 0 outro ocupa o lugar da

revelacdo daquilo que desconheco em mim.
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E sabido que o ser humano se apropria das funcdes psicologicas superiores quando
passa a relacionar suas caracteristicas bioldgicas a cultura, de forma social. Assim,
passa a controlar as funcdes biolégicas de uma forma cultural, por exemplo, passa a
dominar a fome, a vontade de praticar o ato sexual e de fazer as suas necessidades
fisiologicas de uma forma cultural (VIGOTSKI; LURIA, 1996).

Partindo dessa premissa, pode-se pensar que um individuo com deficiéncia
intelectual, devido ao seu gendtipo diferencial, ou seja, por uma barreira bioldgica,
nao conseguiu internalizar alguns comportamentos passados pelos outros seres
humanos, culturalmente, nesse caso poderia ressaltar a situacdo de uma crianca
com Sindrome de Down que se masturba na frente de outros. Nessa situacao, nao
se pode dizer que um individuo com sindrome possui uma sexualidade mais
aflorada, pode-se salientar que esse sujeito ndo conseguiu assimilar, culturalmente,
gue essa pratica ndo pode ser realizada, de acordo com a nossa cultura, na frente
dos outros individuos. Assim, muitas vezes, alguns sujeitos com deficiéncia acabam
por nado internalizar aspectos culturais, por serem vislumbrados como sujeitos

meramente “bioldgicos” e ndo seres culturais e sociais.

Assim, entendemos que o desenvolvimento de um sujeito (com ou sem deficiéncia)
depende das relacbes que sdo estabelecidas no meio social. Posto isto, cabe

ressaltar que concordamos com Glat (2002, p. 18), quando nos conta que

A deficiéncia [...] ndo pode ser analisada unicamente como uma
caracteristica intrinseca do individuo. A deficiéncia [...] € um produto direto
do tipo de relagdo que se estabelece entre essas pessoas e 0S outros
membros majoritarios do grupo social, que as reconhecem e tratam como
deficientes.

Nesse mesmo caminho, Vigotski e Luria (1996) nos dizem que o desenvolvimento se
inicia com a mobilizacdo das funcdes mais primitivas (inatas), com seu uso natural.
Posteriormente, este passa por um treinamento, sob condi¢cdes externas, onde muda
a sua estrutura e comega a converter-se de um processo natural em um processo
cultural complexo, a partir do momento em que se constitui um novo modo de
comportamento com o auxilio de diversos dispositivos externos. Por fim, o
desenvolvimento chega a um limiar onde os dispositivos externos sao abandonados,

tornando-se indteis, assim, 0 organismo sai desse processo evolutivo transformado,
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possuidor de novas formas e técnicas de comportamento. Estou falando aqui de um

nascimento cultural do homem.

Nesse contexto, pode-se entender que

0S processos neuropsicologicos enquanto se desenvolvem e se
transformam, comegam a construir-se segundo um sistema inteiramente
novo. De processos naturais, transformam-se em processos complexos,
constituidos como resultado de uma influéncia cultural e como efeito de uma
série de condigBes- antes de mais nada, como resultado de interagdo ativa
com o meio ambiente (VIGOTSKI; LURIA, 1996, p. 219).

De maneira analoga, Pino (2005a) diz que a histéria do homem tem seu principio
pautado na histéria natural, mas ndo € apenas um produto dela. A evolucao cultural
do homem se explica em razao da relacao dialética que ele mantém com a natureza.
E através dessa relacéio que a natureza adquire sua dimens&o histérica, ao passar a

fazer parte da historia humana.

Pino (2005a) enfatiza que, se cada vez mais € reconhecido que 0 meio ambiente
exerce importante papel sobre o funcionamento do genoma dos seres vivos
delimitados pelas condi¢cbes naturais de existéncia, com maior razao pode se
esperar que o meio humano, criado pelo homem para produzir suas proprias
condicBes de existéncia, exerca, ao longo do tempo, uma influéncia importante na
sua estrutura genética. Nesse contexto, passamos a entender melhor a influéncia

cultural sobre a nossa raiz biolégica.

De acordo com Vigotski (2010), a internalizacdo das atividades historicamente
desenvolvidas e socialmente enraizadas constitui 0 aspecto caracteristico da
psicologia humana. Essa € a principal diferenca entre a psicologia animal e a
psicologia humana. Ou seja, quando as vozes dos sujeitos com deficiéncia séo
ouvidas , sabe-se que nas falas destes estdo inclusos processos experienciados
durante toda trajetdria de vida e que foram internalizados num processo semidgtico,
pautado nas interacdes sociais. Nesse contexto, concordamos com Molon quando

destaca que
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[...] a constituicAo do sujeito ndo se esgota no privilégio de aspectos
intrapsicoldgicos ou interpsicolégicos, mas no processo dialético de ambos,
e ainda, 0 que é mais expressivo, a constituicdo do sujeito acontece pelo
outro e pela palavra em uma dimensao semiética® (2003, p. 57).

Pode-se dizer que a analise da constituicdo subjetiva de um individuo, de acordo
com os pressupostos vigotskianos, nos fornece valiosissimas ferramentas para que
se entenda a aprendizagem e desenvolvimento de um sujeito com deficiéncia. Sabe-
se, que o processo de aprendizagem e desenvolvimento se da culturalmente, nas
relacdes sociais, dependendo também das dimensfes bioldgicas. Nesse sentido,
surgem-nos algumas indagacdes: Sera que as raizes bioldgicas dos individuos com
deficiéncia podem ter levado a uma alteracdo na assimilagcdo de processos culturais

e sociais?

No que tange a questdo anterior, de acordo com a teoria a qual esse estudo esta
ancorado, nos apoiando especialmente em Vigotski (1997; 2010), é importante dizer
gue os sujeitos com deficiéncia possuem um desenvolvimento qualitativamente
distinto, peculiar. Ndo podemos analisa-los apenas sob a Optica quantitativa porque
nao ha como determinar o grau de desenvolvimento a que se pode chegar um
sujeito com deficiéncia. O seu desenvolvimento dependera de todo um
repertério/processo compensatorio/estimulante que abre novos caminhos para o
desenvolvimento. Assim, o defeito chamado por Vigotski (deficiéncia) somado a uma
compensacao culmina na aprendizagem e posteriormente no desenvolvimento

desse sujeito.

E importante destacar, assim, que os caminhos para a aprendizagem e o
desenvolvimento percorridos pelos sujeitos com deficiéncia ndo sdo 0s mesmos que
aqueles sem deficiéncia tracam. Ha toda uma subjetividade ancorada na
constituicdo biologica do individuo que o leva a um processo compensatorio que o

estimula e culmina na aprendizagem significativa, ou seja, no desenvolvimento.

® De acordo com Pino (2005a), a mediacdo semidtica opera como o conversor das funcdes naturais
em sociais, as quais se desenvolvem sobre bases bioldgicas, transformando-as em culturais.
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Nesse momento, 0 que se pode explanar com muita precisdo € que, tomando como
base os postulados de Vigotski (2010), o isolamento de sujeitos com deficiéncia nao
pode dar bons resultados, uma vez que nesse tipo de educacéo tudo fixa a atencéo
dos alunos na sua deficiéncia em vez de Ihes dar outra orientacdo. Intensifica-se a

psicologia do separatismo, fechando-os em um mundinho estreito e abafado.

O que foi anteriormente explanado é corroborado pelos estudos de Mittler (2003),
Drago (1999; 2011; 2012) e Prieto (2002; 2006). Estes autores, de acordo com as
leituras que fazemos de suas obras, tém observado que as classes especiais e as
escolas especiais acabam funcionando de uma forma segregacionista que tendem a
encerrar 0 educando em sua deficiéncia, além de correrem o risco de serem
altamente excludentes pelo simples fato de transformarem o mundo dessas pessoas

em um circulo fechado de necessidade.

Do mesmo modo, cabe afirmar que com a organizagao correta da vida da crianca e
com a diferenciacdo moderna das funcdes sociais, o defeito fisico ndo pode, de
maneira nenhuma, vir a ser para o deficiente a causa da completa imperfeicdo ou da
invalidez social (VIGOTSKI, 2010).

Assim, se estou falando de subjetividade, ou seja, do “meu” entendimento acerca do
‘eu” a partir do outro, ndo ha como pensar em segregar individuos com ou sem
deficiéncia em espacos caracteristicos. Se um sujeito necessita nascer culturalmente
para estar inserido na nossa sociedade, como ele o fard se ndo esta em contato
direto com os outros? Nesse sentido, entendo que a inclusdo plena, e ndo a
integracdo ou segregacdo em classe especial, é aquela que propiciard o
desenvolvimento das fungbes psicolégicas superiores, bem como o dominio da
utilizacdo de signos que permitirdo a insercdo de todos os individuos, com ou sem

deficiéncia, na sociedade complexa e plural.

Diante do que ja foi dito, cabe ressaltar que o homem significa 0 mundo e a si
préprio ndo de forma direta, mas por meio da experiéncia social. Seus modos de agir
e sua compreensdo da realidade s&o mediados pelo outro, por signos e
instrumentos, isto é, sdo constituidos pela mediagéo social-semiética. Desse modo,

a formagcdo do funcionamento subjetivo envolve internalizagdo (reconstrucgéo,
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conversdo) das experiéncias vividas no plano intersubjetivo (GOES; SMOLKA,
2002).

Nesse sentido, é importante dizer que o “eu” se constréi na relagdo com o “outro”.
Dessa maneira, a relagdo constitutiva Eu-Outro enquanto conhecimento do eu e do
outro (eu alheio) e do autoconhecimento e reconhecimento do outro s&o vistos como
mecanismos idénticos. Temos consciéncia de nés porque temos dos demais, assim,
somos para n6s 0 mesmo que os demais sdo para nds, nos reconhecemos quando

SOMOS outros para nés mesmos.

Assim, 0 eu nao € sujeito, € constituido sujeito em uma relacdo constitutiva Eu-Outro
no proprio sujeito, essa relacdo é imprescindivel para a constituicdo do sujeito, ja
que para se constituir precisa ser o outro de si mesmo. E necessario o
reconhecimento do outro enquanto eu, alheio nas relacbes sociais, e 0
reconhecimento do outro enquanto eu proprio, na conversao das relacdes
interpsicolégicas em relacdes intrapsicolégicas, mas nesta conversdo, que nao é
mera reproducdo, mas reconstituicio de todo o processo envolvido, ha o
reconhecimento do eu alheio e do eu proprio e, também, o conhecimento enquanto

autoconhecimento e o conhecimento do outro enquanto diferente de mim.

Neste sentido, entendemos que o sujeito é um signo® que exige o reconhecimento
do outro para se constituir enquanto pertencente a esse processo de relacéo
dialética. Ele é um ser significante, € um ser que tem o que dizer, fazer, pensar,
sentir, tem consciéncia do que esta acontecendo, reflete todos os eventos da vida

humana. Nas palavras de Pino (1993, p. 22), temos:

J& é possivel perceber que, se a entrada no universo da significacédo altera
0s modos de atividade e cogni¢cdo da crianga, 0 acesso a esse universo sé
ocorre no campo da inter-subjetividade, entendida como o lugar do
encontro, do confronto e da negociacdo dos mundos de significacao
privados [de cada interlocutor] & procura de um espaco comum de
entendimento e producao de sentido, mundo publico de significagdo.

%2 Necessitamos dos signos para incorporar a experiéncia anterior de um determinado grupo cultural.
De acordo com Braga (2010, p. 25): “[...] os signos sédo compartilhados pelo conjunto de membros do
grupo social, permitindo a comunicacéo, a interacdo e a organizacéo do real, sendo a linguagem o
sistema simbdlico basico de todos os grupos humanos [...]".
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Diante do que foi exposto, cabe ressaltar que no estudo com um sujeito com a
sindrome de Klinefelter, buscamos entender a constituicdo subjetiva desse sujeito
com deficiéncia nas e pelas relagdes sociais, enumerando processos intensamente
dialéticos: natureza e cultura. Assim, para compreender processos naturais e

culturais, concordamos com Pino (2005a, p. 268) quando destaca que:

Se a natureza precede a cultura, a cultura supde a natureza, porque ela é,
em Ultima instancia, a propria natureza transformada em cultura, mas uma
cultura que, sem deixar de ser natureza, torna-se algo novo. Eu a chamaria
uma natureza humanizada.

Desse modo, entendemos que o0 homem possui uma hatureza, ou Sseja, sua

constituicdo génica, nascendo biologicamente Homo sapiens sapiens. Porém, ao se

relacionar com o0s outros num intenso processo de mediacdo, este ser nasce
culturalmente e é integrado socialmente. Assim, para compreender o processo de
constituicdo subjetiva do ser humano devemos levar em conta a complexidade das

relagbes sociais e culturais.

No que tange as relacdes interpessoais para 0 processo de construcdo identitaria e
subjetiva do sujeito com deficiéncia, cabe destacar que “ao observarmos as
interacdes sociais e 0s enunciados que emergem na vida cotidiana constatamos a
nossa necessidade absoluta do outro. Nossa individualidade néo teria existéncia se
0 outro ndo a criasse” (SOUZA, 2003, p. 83). Entendemos, nesse sentido, que “a
compreensao que o sujeito tem de si se constitui através do olhar e da palavra do
outro. Cada um de nés ocupa um lugar determinado no espaco e deste lugar Unico
revelamos 0 nosso modo de ver o outro e o mundo fisico que nos envolve” (SOUZA,

2003, p. 83). Tangenciando com o que ja foi exposto, € importante dizer que

ser significa ser para o outro e, por meio do outro, para si proprio. E com o
olhar do outro que me comunico com meu interior. Tudo o que diz respeito a
mim chega a minha consciéncia através do olhar e da palavra do outro, ou
seja, o despertar da minha consciéncia se realiza na interagcdo com a
consciéncia alheia (SOUZA, 2003, p. 83).

Cabe salientar que o sujeito da nossa pesquisa € um ser social, dessa maneira, ao
se integrar a sociedade, pleno de suas capacidades, esse vai se socializando a
medida que vai modificando e refinando sua identidade, bem como percebendo o
seu papel na sociedade. Assim, a relacdo que o individuo mantém com os outros do

processo ensino-aprendizagem, bem como o0 modo como se elaboram as hipéteses



73

e a apropriacado do conhecimento cognitivo vém ao encontro da teoria sécio-historica
(DRAGO, 1999).

Por fim, concordamos com Drago (1999) quando diz que a partir do momento em
gue existe uma troca, uma colaboragéo entre os pares em formacéo, uma interagao
intersubjetiva pelos envolvidos no processo de escolarizagdo, em especial por meio
da colaboragdo constante entre pares mais experientes, ou mesmo entre adultos e
criancgas, temos uma confirmacgéo da aceitacédo do individuo, fazendo assim com que
este sujeito possa se sentir seguro naquilo que executa. Assim, entendemos que é
através dos outros que o individuo consegue se interconectar com os objetos do
conhecimento, em outras palavras, a elaboracao cognitiva é formada na relacdo com
0 outro, portanto, a aprendizagem da cultura através da interacdo eu-outro é o
divisor de aguas no que tange ao desenvolvimento pleno do ser humano, e no caso

deste estudo, do ser humano com a Sindrome de Klinefelter.
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6 CONSIDERACOES METODOLOGICAS DO ESTUDO

Se a realidade é opaca, existem zonas privilegiadas- sinais, indicios- que
permitem decifra-la (GINZBURG, 1989, p. 177).

Nesse capitulo trazemos as consideracdes metodoldgicas do presente estudo. Vale
destacar, a priori, que escolhemos fazer pesquisa do ambito social, assumindo a
perspectiva socio-histérica como epistemologia. Priorizamos encontrar os sinais, 0s
indicios, ou seja, pormenores indispensaveis para a compreensédo global de um fato

ou fendmeno, como se pode perceber na fala de Ginzburg que abre o capitulo.
6.1 OBJETIVOS DO ESTUDO
6.1.1 Geral

Este estudo teve como objetivo geral, compreender, pelo discurso do outro, uma

parte da trajetoria de vida de um sujeito com a sindrome de Klinefelter.
6.1.2 Especificos
Como objetivos especificos, destacamos:

e Compreender os fatos ou eventos que ocorreram na vida desse individuo e
gue foram marcantes na construcdo da sua subjetividade;

e Entender se/como ocorreu a inclusdo do sujeito com a sindrome de Klinefelter
no ambito da escola comum;

e Entender como se deu a participacdo da familia desse sujeito no processo
inclusivo social, familiar e escolar;

e Provar que para além de ser biolégico, o sujeito pesquisado € um ser social e
cultural;

e Compreender como as relacdes interpessoais podem contribuir para a
formacédo e o reconhecimento da subjetividade do sujeito com a sindrome de

Klinefelter.
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6.2 A HISTORIA DE VIDA®* COMO PROPOSTA METODOLOGICA

Para delinear o modo de pesquisa a ser escolhido e associd-lo a finalidade do

presente estudo, baseamo-nos na seguinte consideragao:

[...] O que sempre vemos e encontramos pode ser familiar, mas ndo é
necessariamente conhecido e o que ndo vemos e encontramos pode ser
exotico, mas, até certo ponto, conhecido, No entanto estamos sempre
pressupondo familiaridades e exotismos como fontes de conhecimento ou
desconhecimento, respectivamente (VELHO, 2004, p. 4).

Para Bakhtin (2003), a pesquisa em ciéncias humanas é sempre estudo de textos:
diarios de campos, transcricfes de entrevistas sdo — mais do que aparatos técnicos
— modos de conhecimento. A funcdo do pesquisador implica em recortes e vieses,
em procurar a distancia, o afastamento, a exotopia (0 pesquisador é sempre um
outro), de maneira a favorecer que o0 real seja captado na sua provisoriedade,

dindmica, multiplicidade e polifonia.

Os sujeitos com sindromes sédo dotados de voz e as vezes essa nao é ouvida. Sao
cidadaos que produzem conhecimento, cultura e principalmente histéria. Talvez pela
natureza humana segregacionista ou pelos padroes engessados que nos Sao
impostos, a histéria desses individuos, geralmente, permanece obscura e iSso nao
nos permite engendrarmos num universo tdo desconhecido, tdo peculiar e téo
latente. Pesquisar 0 novo, um universo permeado por particularidades e
peculiaridades nos motiva, haja vista que desta maneira a voz desse individuo vira a

tona, a superficie. Conforme ressalta Bakhtin (2003, p. 23),

devo entrar em empatia com esse outro individuo, ver axiologicamente o
mundo de dentro dele tal qual ele o vé, colocar-me no lugar dele e, depois
de ter retornado ao meu lugar, completar o horizonte dele com o excedente
de visdo que desse meu lugar se descortina fora dele.

E nesse contexto que pensamos em exotopia. Dessa forma, o pesquisador ocupa
um lugar que nao é o lugar do outro, mas o seu proprio lugar. Meu olhar sobre o
outro ndo coincide nunca com o olhar que ele tem de si mesmo. Enguanto

pesquisador, minha funcdo é tentar captar algo do modo como ele se vé, para
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depois assumir plenamente meu lugar exterior e dali configurar o que vejo do que
ele vé (AMORIM, 2003).

Baseado nessas premissas primariamente expostas, 0 modo de pesquisa que mais
contribui para o alcance dos objetivos centrais desse trabalho é a histéria de vida,
uma vez que esse metodo “tem como consequéncia tirar o pesquisador de seu
pedestal de “dono do saber” e ouvir o que o sujeito tem a dizer sobre ele mesmo: o
que ele acredita que seja importante sobre sua vida” (GLAT, 2009, p. 30). Cabe
salientar que nesse tipo de pesquisa da-se voz aos sujeitos do estudo, fala-se com
0S sujeitos e nao sobre eles, por fim cabe dizer que o ponto de vista nesse tipo de
pesquisa é proprio do sujeito e ndo do pesquisador.

A escolha por essa metodologia se deu porque possibilita uma abordagem historica
muito mais precisa/exitosa, além de oferecer flexibilidade impar, considerando a
promocéo da capacidade de dominar a evidéncia humana exatamente onde ela &
necessaria. Trata-se de uma tentativa de oferecer escuta e, ainda mais, “de dar voz
aqueles cujo discurso foi calado ou teve pouca influéncia no discurso dominante”
(PARANA, 1996, p. 317).

Utilizamos essa metodologia de pesquisa, assumindo e incorporando a ela
implicacbes metodologicas da perspectiva historico-cultural do desenvolvimento
humano. O que queremos dizer com isso? Queremos enfatizar que as publicacdes
acerca dessa metodologia sdo muito divergentes e que nos apoiamos nos autores
gue falam sobre essa metodologia, mas que ndo a aprisionam num Unico campo de
imanéncia. Temos que considerar a pesquisa para além das restricbes nos dadas
por uma unica metodologia... Dentro desse contexto, destacamos que para compor
a histéria de vida de Ramon, necessitei ouvir diversas vozes... No entanto, para
alguns autores, a histéria de vida s6 pode ser relatada por uma Unica pessoa... Mas
e no caso do sujeito de nossa pesquisa? Como fariamos? As subjetividades dos
sujeitos ndo devem ser consideradas? Assim, resolvemos assumir, nesse estudo, a
histdria de vida associada a teoria histérico-cultural, entendendo que relatar todos os
passos dados na pesquisa € muito maior do que nos aprisionarmos nas amarras das

restricdes metodologicas impostas por alguns estudiosos.
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De acordo com Bertaux (1980), as histdrias de vida, por mais particulares que sejam,
sdo sempre relatos de praticas sociais: das formas com que o individuo se insere e
atua no mundo e no grupo do qual ele faz parte. Michel (2009, p. 55), por sua vez,
relata que “na histéria de vida sao analisadas reagdes espontaneas, experiéncias
particulares, visdes pessoais que traduzam valores, padrdes culturais e exemplos de
épocas que auxiliem na analise do objeto de interesse”. Desta forma, ao utilizarmos
a histéria de vida, valorizamos a memodria que é uma construgdo psiquica e
intelectual que acarreta de fato uma representacéo seletiva do passado, que nunca
€ somente aquela do individuo, mas de um individuo inserido num contexto familiar,
social, nacional (LE GOFF, 1990).

Spindola e Santos (2003, p. 125), por sua vez, relatam que na histéria de vida

¢é a voz do sujeito que queremos (e precisamos) ouvir! E a histéria deles que
vamos relatar, ndo a nossa. Nossas impressGes aparecerdo, sim, ho
momento da andlise. Na ocasido das entrevistas, é a voz dos entrevistados
que precisa ser ouvida. De certa maneira, a entrevista com pergunta aberta,
utilizada no método da Histéria de Vida, mostrou-nos que a entrevistadora
ndo escutava as pessoas, ou melhor, ndo sabia ouvi-las sem interferir, sem
emitir a prépria opinido a respeito. Nem sempre as pessoas guerem ouvir
alguma opinido, as vezes, s6 querem falar e que alguém as escute. Esse é
um cuidado que merece a atencao do pesquisador, quando elege a Histéria
de Vida como metodologia a ser utilizada no estudo.

Essa fala de Spindola e Santos (2003) acerca da metodologia histéria de vida vai ao
encontro da consideracdo de Cipriani et al. (1983). Para eles, através das narrativas
de sua vida, o individuo se preenche de si mesmo, se obrigando a organizar de
modo coerente as lembrancas desorganizadas e suas percepcfes imediatas: esta
reflexdo do si faz emergir em sua narracao todos 0s microeventos que pontuam a
vida cotidiana, do mesmo modo que as duragcles, provavelmente comuns aos
grupos sociais, mas que, dentro da experiéncia individual, contribuem para a

construcdo social da realidade.

Chizzotti (2006), também enfatiza que a historia de vida € uma metodologia de
pesquisa que privilegia a coleta de informacdes contidas na vida pessoal de um ou
varios informantes. Ele mesmo salienta que essa metodologia valoriza a oralidade,

as vidas ocultas, o testemunho vivo de épocas ou periodos historicos.
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Nesse contexto, o processo de contar sua historia de vida pode levar ao individuo
com a sindrome compreender o proprio eu. De acordo com Thomson (1997, p.57),
“ao narrar uma historia, identificamos o que pensamos que éramos no passado,

quem pensamos ser no presente e o que gostariamos de ser [no futuro]”.

Nesse contexto, cabe ressaltar que a pesquisa qualitativa® tem sido valorizada, uma
vez que trabalha com o universo de significados, representacdes, crencas, valores,
atitudes, aprofundando um lado néo perceptivel das relacdes sociais e permitindo a
compreensao da realidade humana vivida socialmente (GONCALVES; LISBOA,
2007). Este universo que foi citado vai de encontro, diretamente, com 0s objetivos

desta pesquisa.

Cabe ressaltar que as metodologias qualitativas vém abrindo novas perspectivas
para se pensar novas abordagens tedrico-metodolégicas que contemplem as duas
figuras da modernidade: razdo e sujeito (TOURAINE, 1994), bem como para
estabelecer uma relacdo entre os dois pilares da sociedade: acdo e estrutura
(GIDDENS, 1989).

Nesse contexto, € importante dizer que trabalhamos nesse estudo com a pesquisa
gualitativa numa abordagem socio-histdrica, porque nos preocupamos em
compreender os fendmenos investigados, descrevendo-os e procurando as suas
possiveis relacdes, integrando o social com o individual. A fundamentacdo desta
pode ser observada em Vigotski, quando consideramos que todo conhecimento &
sempre construido na interrelacdo das pessoas. Desse modo, produzir
conhecimento a partir de uma pesquisa €, pois, assumir a perspectiva da
aprendizagem como processo social compartilhado e gerador de desenvolvimento
(FREITAS, 2002).

E nesse contexto de dialogismos, a partir de um olhar socio-histérico da realidade
investigada que a histéria de vida emerge. Utilizamo-la porque é um método

cientifico com toda forca, validade e credibilidade de qualquer outro método,

% Cabe dizer que estamos fazendo pesquisa qualitativa e, nesse momento, é importante destacar
gue ressalvamos os inUmeros pontos positivos desse fazer metodolédgico. Nao estamos, em momento
algum do texto, preocupados em valorizar a metodologia qualitativa em detrimento das metodologias
guantitativas. Entendemos que cada metodologia se adequa a um objeto de pesquisa, no NOSSo caso,
a natureza que mais se adequou para o alcance dos objetivos propostos foi a qualitativa.
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sobretudo porque revela que por mais individual que seja uma historia, ela é sempre,
ainda, coletiva, mostrando também o quéo genérica € a trajetéria do ser humano
(SILVA et al., 2007).

Corroborando com o que ja foi exposto, Gaulejac (2005) nos conta que o objetivo do
meétodo da historia de vida é ter acesso a uma realidade que ultrapassa o narrador.
Isto é, por meio da histéria de vida contada da maneira que é propria do sujeito,
tentamos compreender o universo do qual ele faz parte. Isto nos mostra a faceta do
mundo subjetivo em relagdo permanente e simultanea com os fatos sociais
(BARROS; SILVA, 2002).

Vale lembrar que nesse estudo pesquisamos os fatos considerando as minucias, 0s
resquicios. Nesse sentido, Vigotski (2004), no texto Método de investigacdo, chamou
a atencdo para a necessidade da valorizacdo cotidiana de um processo e as
possibilidades do conhecimento cientifico produzido a partir de um fragmento ou
residuo ou vestigio. Podemos, dessa forma, desenvolver pesquisas na perspectiva
socio-historica, atrelando o0s pressupostos vigotskianos ao pensamento do
paradigma indiciario de Ginzburg. Entrelagcando ao que ja foi exposto, cabe ressaltar

que

0 paradigma ou método indiciario é sistematizado e proposto por Ginzburg
(1989), tendo emergido por volta do final do século XIX, no ambito das
ciéncias humanas, e ocupa-se de explicar pormenores que guardam
expressiva carga de significado sobre a realidade da qual fazem parte. O
que caracteriza esse saber é a capacidade de, a partir de dados
aparentemente negligenciaveis, remontar a uma realidade complexa nao
experimentavel diretamente (GINZBURG, 1989, p. 152).

Como se pode perceber, a procura dos vestigios, dos residuos e dos fragmentos
aliados ao paradigma indiciario (GINZBURG, 1989) tem se apresentado como
possibilidade promissora para o estudo dos processos de constituicdo do sujeito e
da producdo da subjetividade, pois permite a compreensdo histérico-cultural e

semiotica dos processos psicoldgicos.

Assim, o paradigma ou método indiciario de Ginzburg nos auxiliou a fazer pesquisa
na perspectiva socio-histérica, com a utilizacdo da metodologia histéria de vida, uma

vez que alguns pormenores, num contexto global, serviram como base para
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compreendermos os processos de formacao da constituicao identitaria de um sujeito
com uma sindrome, levando em conta o meio social e os aspectos culturais. Nesse

sentido, cabe destacar que:

O objetivo fundamental da histéria de vida foi sempre o de penetrar, pelo
interior, uma realidade que ultrapassa o narrador e a modela. Pelo fato
dessa técnica se colocar no ponto de intersecdo das relagdes entre o que é
exterior ao individuo e o que ele traz no seu intimo (o social e o individual)
busca-se, através dela, apreender o socialmente vivido, 0 sujeito em suas
praticas, tentando perceber de que maneira ele aborda as condi¢gfes sociais
que Ihe séo particulares (FERNANDES, 2010, p. 29).

Posto isso, € importante dizer que a partir da histéria de vida, conseguimos adentrar
na vida do sujeito pesquisado, estabelecendo relacdes entre o social e o individual e
buscando as miudezas, os pormenores que nos dardo, do processo, um visdo mais
completa, mais global. Nesse caminho, a histéria de vida é uma metodologia que
possibilitara o alcance de todos os objetivos que alicercam a perspectiva socio-
histérica. E a partir do paradigma indiciario de Ginzburg, conseguimos buscar
indicios, pistas, que, mesmo aparentemente insignificantes, sao detalhes
esclarecedores de uma dada realidade (GINZBURG, 1989).

Em suma, percebe-se que na contemporaneidade o0s sujeitos, sejam eles de
gualquer faixa etéria, sempre tém algo para relatar, para ensinar e descrever.
Valorizar as subjetividades e peculiaridades é valorizar o ser humano como ser
produtor de cultura, de saber. Desta forma, o procedimento metodoldgico escolhido
foi o mais indicado para valorizar os aspectos anteriormente expostos. No contexto
dessa metodologia, Silva et al. (2005) enfatizam que mesmo no contexto da cultura
contemporanea, a heterogeneidade marca os géneros discursivos de criancas,
jovens e adultos, marca os modos de apropriacdo e producdo da linguagem.

Analisar, identificar e problematizar estes discursos € tarefa importante da pesquisa.

6.3 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

De acordo com Fraser e Gondim (2004), a relacéo intersubjetiva, entrevistador e
entrevistado, é de fundamental importancia para permitir o acesso aos significados
atribuidos pelas pessoas aos eventos do mundo. Pensando nessa questdo, no

presente estudo utilizamos para coleta de dados, as entrevistas. De acordo com
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Michel (2009, p. 68) “uma entrevista € definida como um encontro entre duas
pessoas, a fim de que uma delas obtenha informagbes a respeito de um
determinado assunto, mediante uma conversacao de natureza profissional”. Esta
mesma autora disserta que uma entrevista é considerada um instrumento de
exceléncia da investigacdo social, pois estabelece uma conversacgao face a face, de
maneira que € proporcionado ao entrevistado, verbalmente, a informacédo

necessaria.

Ainda com relacao as entrevistas, Freitas (2002) nos diz que estas ferramentas, na
pesquisa qualitativa de cunho sécio-histérico, também sdo marcadas pela dimensao
social. Elas ndo se reduzem a uma troca de perguntas e respostas previamente
preparadas, mas sao concebidas como uma producdo de linguagem, portanto,

dialogicas.

Quanto ao tipo de entrevista, foi utilizada a entrevista despadronizada ou
semiestruturada haja vista que esta, segundo Michel (2009), concede ao
entrevistado uma liberdade para desenvolver cada situacdo em diferentes direcdes
gue ele julgar adequada. Neste tipo de entrevista se permite explorar uma questéo
de forma mais ampla, de modo que se diminua a rigidez das entrevistas, como
corrobora Kramer (2008, p. 27): “a rigidez na estruturacéo da entrevista pode inibir a
memoria e o fluir das ideias do entrevistado, ficando as respostas reduzidas, sem

continuidade e sem eco no interlocutor”.

Laville e Dione (1999) definem a entrevista semiestruturada como uma série de
perguntas abertas, feitas verbalmente em uma ordem prevista, mas na qual o
entrevistador pode acrescentar perguntas de esclarecimento. E importante dizer
gue, nesse tipo de entrevista, 0 pesquisador e o entrevistado possuem voz ativa e

mais liberdade para se expressar.

A utilizacdo de entrevistas semiestruturadas se fez necessaria, uma vez que estas
deram maior liberdade aos entrevistados, ou seja, a voz do individuo que foi

pesquisado foi ouvida na integra.

A entrevista utilizada foi um tipo de semiestruturada denominada entrevista

biografica, uma vez que esta permitiu uma quebra da clausura académica que a
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transformava em simples suporte documental, em pesquisa social e historica,
propiciando desvelar a riqueza inesgotavel do depoimento, como fonte ndo apenas
informativa, mas, sobretudo, como instrumento de compreensdao mais ampla e
globalizante do significado da acdo humana, de suas relacbes com a sociedade
organizada, com as redes de sociabilidade, com o poder e 0 contrapoder existentes,
e com 0S processos macroculturais que constituem o ambiente dentro do qual se
movem 0s atores e 0s personagens deste drama ininterrupto — sempre mal-
decifrado — que é a Histéria Humana (ALBERTINI, 1990 apud CASSAB;
RUSCHEINSKY, 2004).

Cabe salientar que no roteiro da entrevista biogréfica (Apéndice A) estavam
presentes apenas algumas perguntas norteadoras e disparadoras, a fim de que o
entrevistado ndo fosse influenciado pela préopria pergunta. Por fim, ressalta-se que 0
procedimento de coleta de dados deu margem a subjetividade do sujeito, a fim de
gue se conhecesse uma rica e real histéria de vida de um sujeito com sindrome de
Klinefelter no nosso Estado. Nesse contexto, é importante dizer que fizemos
adaptacdes das perguntas ao estilo individual dos sujeitos, levando em conta as

peculiaridades/subjetividades de cada entrevistado.

Destacamos que nesse estudo o sujeito foi ouvido utilizando a linguagem para além
da fala®. Isso porque ele ndo possui uma fala articulada, mas sim um conjunto
peculiar de linguagem que mistura gestos, palavras desarticuladas e palavras
préprias, o que Vigotski (1994) chama de forma primaria da linguagem. Para que o
entendimento dessa linguagem ocorresse, no primeiro encontro, tivemos apoio da
mae para estabelecer a ponte entre a linguagem e o significado. A partir do segundo
encontro, ja conseguimos entender a maioria das particularidades da linguagem do

pesquisado.

Nesse contexto, cabe dizer que para se entender os detalhes da histéria de vida

desse sujeito, é importante delinear como os dados foram colhidos. Ao

% Ramon apresenta uma fala desarticulada. Para entendimento das suas colocacdes, recorremos a
interpretacdo de uma linguagem corporal- gestual (onde alguns ‘simbolos gestuais’ significam- dao
sentido a algumas palavras ‘soltas’). Considerando a perspectiva soOcio-histdrica escolhida para
fundamentar nosso estudo, observamos os sujeitos a partir das suas potencialidades, assim,
buscamos entender Ramon a partir da sua prépria linguagem e nédo daquela mais adequada para o
padréo cultural vigente.
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entrevistarmos 0S sujeitos, gravamos todas as entrevistas e transcrevemo-las na
integra, posteriormente, cortamos os trechos repetitivos e, em alguns casos, fizemos
a correcdo ortografica. Optamos por fazer a transcricdo no dia seguinte para nao
nos esquecermos de nenhum resquicio/detalhe importante da histéria de vida do
sujeito. Analisamos os dados presentes nas transcri¢des, utilizando as falas integrais
dos entrevistados ou narramos algumas situacdes, mantendo sempre a esséncia do
texto original, para tornar a situacao relatada mais breve. Por fim, cabe dizer que
analisei os dados estabelecendo pontes entre as falas dos pesquisados, as minhas
impressdes/consideracdes e os postulados dos tedricos por nos utilizados.

6.4 CONHECENDO O SUJEITO DO NOSSO ESTUDO

O sujeito pesquisado no presente estudo foi um individuo®® com a sindrome de
Klinefelter. Sujeito esse que esta inserido na escola comum (na modalidade EJA),
gue tem voz e vez (que foi ouvida e percebida nesse estudo), que nao deve ser
referido como um sujeito anormal e medicalizado, mas um sujeito de direitos e
deveres. Esse sujeito possui uma voz singular e uma histéria de vida peculiar que
foram ouvidas, compreendidas e entendidas a partir das narrativas de vida de
diversos sujeitos: Do préprio Ramon, da sua mae Marlene®’, da professora da APAE
Arlete, da professora regente da EJA Karina e da professora do AEE, Lisa. Estas
narrativas, juntas, foram pecas fundamentais para a montagem da historia de vida
de Ramon. Compreendemos, portanto, a subjetividade de Ramon que é singular na

coletividade.

Como chegamos a este sujeito? Durante o XllI Seminario Capixaba de Educacéo
Inclusiva, apresentamos um trabalho sobre a Sindrome de Klinefelter, ainda de
revisdo de literatura, e devido ao desconhecimento acerca das peculiaridades da
sindrome, muitas foram as pessoas que visitaram o nosso banner. Em certo
momento, uma terapeuta ocupacional que visitava o nosso banner, disse que
conhecia um sujeito com a sindrome e que iria passar o contato da mae dele,
Marlene. No mesmo dia, devido a dificuldade de encontrar o sujeito da nossa
pesquisa, ligamos para Marlene e ela muito receptiva, aceitou participar do estudo.

Desde o primeiro momento, Marlene nos disse que participar dessa pesquisa €

" Os nomes Marlene e Ramon s&o verdadeiros e a utilizacdo destes nessa pesquisa foi autorizada.
Os demais nomes, incluindo os nomes das professoras, do pai de Ramon e da escola séo ficticios.



84

fundamental para ajudar outras pessoas que possuem a sindrome! Ficamos muito
felizes com esta fala da mae! Nesse contexto, destacamos que o motivo que faz
Marlene participar desse estudo € o mesmo que nds temos para fazer essa
pesquisa: Potencializar ‘novos possiveis’ nas escolas, nas outras pesquisas acerca
dos sujeitos com sindromes e, principalmente, nos outros sujeitos com a Sindrome

de Klinefelter.

O nome do sujeito de nossa pesquisa € Ramon. Reside em Domingos Martins, que
€ uma cidade da regido serrana do Espirito Santo, com populagdo majoritariamente
descendente de alemédes e pomeranos. Frequentou a escola comum até a terceira
série do ensino fundamental e possui atualmente 22 anos. Frequenta regularmente a
APAE de Domingos Martins, mas nao frequentava desde os 15 anos a escola de
ensino comum, até que no ano de 2013, retomou os estudos na EJA, juntamente
com sua mae®. N&o foi alfabetizado e possui muita dificuldade em se comunicar

devido as dificuldades cognitivas associadas a sua sindrome.

Acerca da raridade da sindrome de Ramon, é importante ressaltar que, de acordo
com o Censo Demografico (IBGE, 2010), a populacdo do municipio de Domingos
Martins é de 16094 (Homens) e 15753 (Mulheres). Utilizando Ramon (tinico® sujeito
com a sindrome de Klinefelter da populacdo masculina no municipio), conseguimos
chegar a conclusdo de que a incidéncia da sindrome na populacdo do municipio é

de 0,0062% (1/16094X100). Esse valor demonstra 0 quéo rara a sindrome é.
Trazemos, nesse momento, algumas caracteristicas’® do Ramon...
E um rapaz muito ativo. E um pouco nervoso em casa, se observar a hora de sair e

a mde nao saiu... Comeca a reclamar ansiosamente e dependendo da situacéao,

comeca a chorar.

® A maée voltou a estudar porque tinha cessado os estudos prematuramente e porque iria ter que
levar e ficar na escola esperando o Ramon. Segundo relato dela: “Uniu o util ao agradavel!”.

% Unico sujeito diagnosticado e que tomamos ciéncia a partir de nossas pesquisas.

" Essas caracteristicas foram observadas por nés nos momentos das entrevistas.
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Gosta de estudar! Gosta de ir a APAE e, atualmente, adora ir a EJA a noite,
principalmente porque é novidade. Gosta de ir para a igreja e passear sempre com

0s pais.

Da-se muito bem com as pessoas, mas como Marlene nos diz, tem uma
personalidade forte! Se ndo for com a “cara” de alguém... Nao conversa e nem olha!

Parece que percebe o preconceito!

Tem um imenso carinho pelos pais. Possui ursos de pellcia e gosta de coleciona-
los. De vez em quando, ao ficar nervoso, destréi um urso ou outro, mas gosta muito

de té-los.

SO gosta de trabalho em grupo, ndo gosta de fazer atividades sozinho. Nao gosta de
ficar em ambientes fechados, gosta de liberdade. Gosta de dancar, de viajar, de
“fofocar” (de acordo com nossas percepcdes e do relato da méae) e controla os
horéarios de saida e chegada em casa, bem como os horéarios de lanches, de almoco

e de jantar.

Possui uma 6tima memodria fotografica, tanto que, segundo a mée nos disse, sabe o
numero das placas dos carros de diversas pessoas desconhecidas. No que tange ao
exposto, vale destacar que o rapaz logo percebeu que o Rogério tinha trocado de

carro, em uma visita que fizemos.

6.4.1 Aspectos fenotipicos e genotipicos do Ramon

Possui pernas com distribuicdo de pelos normais, apresenta barba (mesmo que néo
muito cheia), possui pomo-de-addo’* bem desenvolvido no pescoco. Ndo apresenta
alta estatura. Os bracos ndo sdo mais longos do que o esperado num homem sem a

sindrome, nele, os bracos (do ombro até a ponta do dedo médio), medem 75

™ O pomo-de-addo, uma projecdo presente no pescoco dos homens, é o nome popular dado &
cartilagem tireoide, uma das oito que compdem a laringe, onde se localizam as cordas vocais. A
funcdo dessa cartilagem tireoide € proteger as cordas contra eventuais acidentes (batidas,
cotoveladas, socos, etc.). Todas as pessoas possuem essa cartilagem, inclusive as mulheres, no
entanto, nos homens, ela aparece mais por ter um angulo mais agudo, enquanto nas mulheres, o
angulo é mais aberto (arredondado), a cartilagem néo aparece tanto. O crescimento agudo da cartilagem
€ determinado por horménios, principalmente a testosterona.
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centimetros. Ramon ndo apresenta dificuldades de relacionamento com as outras

pessoas.

E importante dizer que o fenétipo de Ramon difere bastante do que é esperado para
a Sindrome de Klinefelter, segundo as descricbes da sindrome na literatura médica.
O exposto pode ser explicado pelo mosaicismo cromossdmico (genétipo), ou seja,
0s seus tecidos bioldgicos sao formados por grupos celulares normais (cada um com
46 cromossomos) que representam 79% e por grupos de células com 47
Cromossomos (com um cromossomo X extra numeérico), que totalizam 21%. 1Sso nos
mostra que existem variacdes dentro da sindrome e que ndo devemos generalizar
as caracteristicas da sindrome a todos 0s sujeitos. Além dessa explicacéo,
biologicamente falando, o meio ambiente age sobre todos os seres vivos de uma
forma distinta, bem peculiar. Assim, mesmo que Ramon possuisse todas as células
com um cromossomo a mais, possivelmente, nao teria todos os caracteres descritos

nos estudos médicos (APENDICE C).
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7 A TRAJETORIA DE VIDA DE UM SUJEITO COM A SINDROME DE
KLINEFELTER

O drama da vida é maior e mais complexo do que o texto produzido
(CALVINO, 1998).

Certamente o presente estudo, o texto que foi construido por nés, ndo chega nem
perto da complexidade e da importancia do que é ser Ramon, tendo em vista as
vastas teias que foram tecidas por Ramon e seus pares. Tentamos, no entanto,
mostrar um pouco da histéria de vida desse sujeito a partir do olhar dele, do olhar do
outro e também a partir do nosso olhar’?. A histéria de vida dos sujeitos com

deficiéncia tem muito a nos mostrar... Muito a nos dizer... Muito a nos ensinar...

Ramon, sujeito de nossa pesquisa, possui alguns limites organicos que foram
impostos pela sindrome de Klinefelter. Dentre esses limites, é importante destacar a
auséncia da fala articulada. No campo da fala, podemos considerar que ele possui

apenas um desenvolvimento primario.

Nesse sentido, no primeiro momento em que conhecemos Ramon, devido a fala
bem peculiar desse sujeito, pensamos em ouvir a voz da méde Marlene’ e a partir
dai, conhecer a trajetoria de vida dele. No entanto, no primeiro encontro mesmo,
passamos a ter um contato mais intimo com ele e percebemos que apesar de a fala
dele ndo ser articulada, poderiamos sim ouvir também a voz daquele sujeito,

entendendo as nuances de sua linguagem peculiar.

Dessa maneira, nesse estudo, buscamos entender a trajetéria de vida de Ramon,
nao somente a partir da mae, mas pelas narrativas do proprio Ramon e das
professoras que mantém intrinseco contato com ele. Tentamos conversar com o pai,

mas nao foi possivel. Desse modo, conseguimos entender a subjetividade de

2 Essa metodologia permite que o pesquisador mantenha um contato mais intrinseco com os sujeitos
pesquisados. Nesse sentido, em diversos momentos, apresentamos 0 nosso olhar a partir de uma
situacdo descrita.

" Se assim o fizéssemos, estariamos ouvindo a histéria de vida de Ramon a partir de apenas um
olhar, uma Unica perspectiva. Como defenderemos mais adiante, nesse estudo, pretendemos
defender a ideia dos multiplos olhares sobre uma situagao descrita, pois 0 ‘meu’ olhar necessita ser
completado pelo olhar do ‘outro’.
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Ramon a partir das relagdes dialdgicas que ele estabelece com os outros. Nesse
sentido, concordamos com Vigotski (1997, p. 372) quando ressalta que “cada
pessoa é em maior ou menor grau o modelo da sociedade, ou melhor, da classe a

que pertence, ja que nela se reflete a totalidade das relagdes sociais”.

E importante antever que, para tentar compreender o ser subjetivo Ramon, temos

em mente que

a psicologia do homem cultural adulto se desenvolveu como resultado de
uma evolucdo complexa que combinou pelo menos trés trajetérias: a da
evolugdo biologica desde os animais até o ser humano, a da evolucao
histérico-social, que resultou na transformacéo gradual do homem primitivo
no homem cultural moderno, e a do desenvolvimento individual de uma
personalidade especifica (ontogénese), com 0 que um pequeno recém-
nascido atravessa inmeros estagios, tornando-se um escolar e a seguir um
homem cultural adulto (VIGOTSKI; LURIA, 1996, p. 151).

7.1 RAMON NA CASA DA PROFESSORA ARLETE... CONHECENDO MELHOR A

GENESE DE RAMON

Existem diversas maneiras de se contar uma histéria: comecando com era uma vez
ou fazendo uma autobiografia, mas 0 nosso objetivo ndo € esse! Iniciaremos N0Ssos
escritos sobre o Ramon a partir do olhar sécio-histérico. Observando o contexto no
gual ele esta inserido e a partir da relacdo que ele estabelece com os seus pares.

Entdo, comecemos...

Quinta-feira Santa, logo no inicio da manha as 8:00 horas. O sino da igreja luterana
soa (com um som muito triste, que nos remete a Paixao de Cristo). N6s estavamos
na casa da professora Arlete, quando Ramon observa o soar e pergunta a Marlene:

Ramon: - Mae, quem morreu?

Marlene, ao responder, nos mostra de uma vez por todas que nao trata o filho como

uma “criancinha” ou um “tadinho”:

Marlene: - Ah... Ramon... E o sino da igreja! Hoje é quinta-feira Santa... E isso!l!

Ninguém morreu nao!!!
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Ele balangou a cabeca e logo entendeu...

Dessa simples situacao, ja tiramos algumas reflexdes... Enxergamos um Ramon que
€ ativo e que sofre acdo da mediacao simbdlica... Pois o soar (triste) do sino o faz
lembrar da morte. Admitimos, assim que o funcionamento da mente € social e
Ramon, um ser historico, cultural, simbodlico, como defendem Vigotski, seus
seguidores e Mikhail Bakhtin (PADILHA, 2000).

Além disso, observamos uma méde de um sujeito com deficiéncia que foge daquele
padrao esperado da “méae super protetora”. Ela responde rapidamente ao filho e logo

desconversa.

Esta foi nossa primeira visita. Nessa quinta-feira santa chuvosa, dia 28/03/2013,
visitamos’ Ramon, Marlene e a professora da APAE, Tia Arlete. Neste dia,
visitariamos Ramon no sitio. Porém, devido a chuva intensa, fizemos a primeira
visita ao Ramon na casa dessa professora, porque a casa dela é no centro da
cidade de Domingos Matrtins, isso facilitou nosso acesso. Passamos a manha toda

com Ramon, Marlene e Arlete.

Nessa primeira visita, observamos alguns materiais produzidos por Ramon na APAE
e durante as sessfes com o fonoaudiélogo. O que percebemos nas atividades foi
um padrdo que nado se modificava... As mesmas atividades sempre! E,
principalmente, infinitas atividades com palitos de fosforo colados. Nessa visita,
percebemos também que a professora Arlete acompanha o Ramon desde a sua

insercao na escola comum.

Logo no inicio de nossa conversa, Marlene nos forneceu o laudo médico que
demonstra o resultado do caridtipo: Sindrome de Klinefelter (47, XXY com
mosaicismo cromossémico). Nesse momento Marlene ressalta: Este é o exame
principal do Ramon! Ela exclamou: “A peca fundamental de tudo € isso daqui’.

Quando lemos: Concluséo: Cariétipo compativel com a sindrome de Klinefelter,

™ Utilizarei a 12 pessoa do plural porque em todas as visitas a campo, o professor Rogério Drago me
acompanhou.
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percebemos que 0 sujeito a ser pesquisado estava ali em Domingos Martins. Isso

NOS emocionou e nossa emocgao chegou até a mae.

Tomamos café e desde as primeiras conversas, para além das entrevistas,
tomavamos nota dos comportamentos de Ramon. Neste primeiro dia, observamos
uma preocupacédo do Ramon de estar junto conosco, de ser prestativo e de oferecer
comida as visitas. E a partir dessas primeiras observacdes, o tentavamos
compreender a partir dos outros... Quem também tinha essa preocupacéo... De estar
junto, de servir bem? Tanto Marlene, quanto Arlete, pessoas que convivem

corrigueiramente com Ramon, os seus PARES, os OUTROS.

Além disso, percebemos que ele ficava sempre deslizando um graveto por entre os
dedos’, que ele emitia sons caracteristicos e que possuia um urso de peltcia e que

n&o desgrudava dele por nada’™!

Ramon, em 2013, era um rapaz que possuia 22 anos, cabelo castanho claro, 1,68
metros de altura, olhos azuis, pele clara e 61 quilogramas. Apresenta barba (com
pelos espacados), possui pelos nas pernas e nos bracos, conforme o esperado para
0 sexo masculino. Nasceu no dia 22 de abril de 1991 no municipio de Domingos
Martins-ES. Seus pais ja eram casados quando a mée dele engravidou. Na ocasido
de seu nascimento, seu pai possuia 33 anos e sua mae, 26 anos. Com relacdo ao
seu nascimento, a bolsa da mae rompeu num domingo (dia 21 de abril de 1991) a
noite, as 22 horas. Porém, o médico da familia encontrava-se impossibilitado e ndo
pode fazer o parto. Como resultado dessa impossibilidade, o parto sé ocorreu no dia
seguinte, dia 22 de abril, entre as 15:00 e 16:00 hrs. A mae relatou que ja estava
praticamente sem liquido e que ja estava sangrando, no momento que seu filho
nasceu, isto porque antes do parto dela o médico teve que fazer um outro. Ou seja,

o parto de Ramon foi prolongado e atipico.

® Ramon até apresenta calos nos dedos por mexer sempre com alguma coisa (pedaco de folha,
galho pequeno, etc.). Possui até calos nos dedos decorrentes dessa ‘mania’. A mae disse que ele
nunca para de mexer, desde a infancia.

'® Essas caracteristicas que nos remetem a “tiques” sdo descritos na literatura como padrdes para a
sindrome. Muitos individuos com a sindrome possuem esses “tiques”.
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Ramon nasceu com 2,450Kg e 45,5 cm. Sua mae nos contou que ele era “muito
curtinho e magrinho!” Era, portanto, uma crianga pequena e magra, mas tinha salde
normal de acordo com a observacdo médica. A méae relatou que, apés alguns dias, o

seu filho comecgou a engordar e a desenvolver bem.

Cabe ressaltar que Ramon ndo mamou, ndo devido a auséncia de leite materno,
mas a mae relatou que o filho parecia ter nojo dessa forma de alimentagdo. Assim,
passou a tomar mamadeira desde recém-nascido, tomava Nestogeno e se
desenvolveu bem. Como a mae destacou:. “Em poucos dias, as ‘valinhas’ do

corpinho do Ramon ficaram cheias e ele ficou bem gordinho’’/”,

Porém, com o tempo, com 1 ano e 06 meses de idade, os pais e os familiares
observaram que Ramon era muito “molinho”, ou seja, ndo sentava, ndo andava, nem
vocalizava. Perceberam que existia um hipodesenvolvimento. A mae relatou que
“Ele sempre ficava molinho. A gente sentava e ele caia para um lado, caia para o

outro. Ndo tinha movimentos como uma crianga tinha que ter...”.

Nesse sentido, Marlene, devido a sugestfes de amigos e parentes, resolveu mudar
de pediatra, haja vista que o médico anterior parecia ndo se preocupar com seu
hipodesenvolvimento, ele dizia sempre: “Ramon esta 6timo!!! esta gordinho... cada
crianga tem o seu tempo de desenvolvimento!”. Entdo, Marlene, desconfiada do
médico, passou a levar Ramon, apds um ano de idade, para ser atendido com um
profissional de saude no municipio de Vila Velha/ES. Este médico, o encaminhou
para um neuropediatra e para um fisioterapeuta. Disse: “Mae: Ramon tem uma boa
salde, mas necessita de ESTIMULACAO! Ele n&o tem nada... Ndo é DOENTE! Ele
nao precisa de remédio, ndo precisa de nada, ele precisa de estimulagdo”. A mae
relatou que esse pediatra ressaltou sobre a importancia de um acompanhamento
numa instituicdo especializada como a APAE ou PESTALOZZI. Nessa época, ele

possuia aproximadamente 02 anos.

Durante esse periodo, Marlene relatou que ele “engatinhava, ele ia de joelho, se

arrastava, ia se movimentando do jeito que ele podia. E com dois anos e quatro

" Marlene nos contou que Ramon nunca teve restricdes na alimentacdo desde a infancia. Sempre
comeu bem e a sua alimentacgédo é bem diversificada.
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meses, ele comegou a dar os primeiros passos”. Nesse periodo, observamos que 0
sujeito, através de outros caminhos, passou a compensar o que Vigotski (1997)

chama de ‘defeito’.

Devido a intensa estimulacdo dada na Pestalozzi, Ramon deu seus primeiros passos
com dois anos e quatro meses. Fazia atendimento na Pestalozzi e ndo tomava
nenhuma medicacéo. Era acompanhado com um fonoaudidélogo, com uma psicéloga
e com outros especialistas. Apresentava um desenvolvimento gradual e lento,
devido ao intenso processo de estimulacdo. Frequentou a instituicdo Pestalozzi dos

trés aos sete anos no municipio de Marechal Floriano.

No ano de 1998, comecgou a frequentar a APAE no municipio de Domingos Martins.
Cabe destacar que ele, nesse contexto, possuia sete anos. Ramon, somente passou
a frequentar a APAE nesse ano porgue foi o ano de inauguracdo dessa instituicao
no municipio. Nesse processo de conquista da APAE no municipio, Marlene e
Arlete, professora de Ramon, tiveram extensas contribuicdbes. Houve muita
mobilizacéo das familias dos sujeitos com deficiéncia do municipio e de professores
para que a APAE fosse instalada. Sob a Gtica de Marlene, a porta principal para o
desenvolvimento de Ramon foi a conquista da APAE no municipio. Cabe destacar
gue inuUmeras pessoas eram contra a criacdo dessa instituicdo no municipio, por
conta do preconceito e da falta de conhecimento. Achavam que era uma escola para
“‘doidos” e “abobados”, que representava uma ameacga para os cidadaos ditos

normais.

Durante esse intenso processo de mobilizacdo, Marlene resolveu tirar a sua carteira
de motorista e passou a levar Ramon a todos 0S espagos necessarios, nao

dependendo mais diretamente dos outros. Ela nos contou que:

Nesse meio tempo, 0 Ramon ficou um pouco paradinho (sem fazer alguns
atendimentos) porque eu tive que resolver... E como a gente mora |4 na
roga, tive que ir a Vitdria para tirar a carteira. Meu marido tinha que
trabalhar, alguém tinha que colocar o pdo em cima da mesa, né? E a gente
gastava muito com tudo particular. Ai eu peguei e falei assim: Nao, eu vou
aprender a dirigir... Consegui minha carteira, peguei meu fusquinha que eu
tenho ele até hoje... Como eu j4 falei que na roca tem que ter esse tipo de
carro (MARLENE)!
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Esses dados indicaram que Ramon potencializou algumas caracteristicas e acdes
na vida de Marlene. Se Ramon néo tivesse a sindrome ou néo tivesse nascido (com
todas as suas caracteristicas), talvez Marlene nunca dirigiria veiculos ou voltaria a
estudar. No inicio, foi um pouco dificil, mas hoje ela percebe que a necessidade que
a obrigou a se desenvolver foi crucial para a constituicdo dela como pessoa.

Quanto a escola comum, Ramon frequentou pouco. Iniciou esse processo de estudo
no ano de 1997, quando possuia seis anos. No que tange a escola de rede privada,
Ramon nédo se adaptou bem. A mae disse que a inclusdo ndo ocorreu, de fato. Além
disso, na época da insercdo de Ramon, havia muito preconceito por parte das
familias dos individuos sem deficiéncia. Marlene ressalta que muitos pais nao
gueriam que os filhos deles estudassem com um menino que babava e que

beliscava os outros.

Diante do exposto, Marlene resolveu tirar seu filho da instituicdo privada e matricular
Ramon na escola publica. Matriculou seu filho na escola polivalente. Com 6 anos
estava na 12 série e a sua primeira professora na escola comum foi a Arlete’®.
Adaptou-se bem, a mae estava satisfeita com o trabalho na escola publica. Na fala
da mae, percebe-se a importancia da escola para a socializagdo, uma vez que
Ramon ndo avancava muito na fala e ndo conseguia escrever. Ela disse: “A escola
s6 era importante para a socializacdo! Ramon tinha uns coleguinhas e interagia com

eles... Mas, nas aulas... Era deixado de lado, quase sempre...”.

Nesse sentido, criticamos a socializacdo por si s, que ocorre em diversos espacos
destinados a educacdo e ndo apenas a socializacdo! Para socializar... Existem
diversos espacos... Pracas, praias, shoppings, aniversarios, encontros de parentes e
amigos. Agora pensar na escola como um ‘lugar comum’ de socializagdo ou
integracdo € um perigo, pois nos contextos onde sOG ocorrem esses processos, a
inclusdo ndo ocorre de fato e muitos pais acabam s6 matriculando na escola comum
para ter direito ao AEE, a APAE, como foi o caso de Ramon. Nesse mesmo
caminho, ndo podemos confundir e nem concordar com a confusdo dos termos

inclusdo, socializacdo ou integracdo. Estes dois ultimos se baseiam no principio de

® Depois da inauguracdo da APAE no municipio, Arlete comecou a trabalhar somente na APAE.
Assim, desde os primdrdios da escolarizacdo de Ramon, Arlete esteve presente.



94

que quem deve mudar é o aluno para se adequar a escola, do modo como esteja
instaurada, independentemente de suas capacidades fisicas, mentais, sensoriais e
intelectuais (DRAGO, 2011).

Ramon frequentou regularmente até a 32 série do ensino fundamental. A mée relatou
que ele reprovou algumas vezes. A partir dai, passou a ficar muito agressivo e como
estava mais velho que os demais a mae relatou que ele se sentia um “peixe fora
d’agua”. Devido as oscilacdes nas taxas hormonais, na puberdade, Ramon passou a
ficar mais ainda agressivo... Batia em alguns colegas, beliscava os outros,
machucava-se e isso foi se constituindo numa rotina. Assim, a méae resolveu tira-lo
da escola de ensino comum. Sempre 0 matriculava para manter o direito de
frequentar a APAE, mas nao levava Ramon para a escola de ensino comum.
Marlene relatou que seu filho frequentou regularmente a escola comum, o

polivalente, no periodo de 1998 até o ano de 2000.

A partir desses picos de agressividade, Marlene passou a leva-lo intensamente em
alguns especialistas como psiquiatras e psicologos. Ela relata que durante o periodo
de 14 a 16 anos, chegou a tomar 12 COMPRIMIDOS E MEIO POR DIA. Ela relata
que “Esse foi o periodo mais critico!”. Na atualidade, toma 04 comprimidos pela

manha.

De acordo com o relato da mae,

ele mudou e muito depois disso (periodo mais critico). S6 que, depois disso,
ele, assim, ndo teve mais aquela vontade de frequentar a escola. S6 que
era matriculado todos os anos (na escola comum), sempre frequentou a
APAE. Na APAE, também teve alguns probleminhas... Tia Arlete ta aqui
também de prova. De ta"® beliscando, de ta batendo, de ta se agredindo e
agredindo aos outros”.

E importante dizer que durante esses anos todos, Ramon nunca deixou de
frequentar a APAE, sempre vai e, na maioria dos anos, foi aluno da professora
Arlete. De acordo com o relato dessa professora e da mde, Ramon gosta de
movimento. Gosta de dancar, contar “fofocas” dos conhecidos e familiares e gosta

de pintar e jogar. Nao gosta de fazer nada sozinho, tanto que o atendimento, clinico

" Nas falas da mae, conservei a maneira com a qual ela se expressou.
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ou pedagogico, sempre € realizado em duplas ou grupos. Ele também n&o gosta de
fazer a parte clinica da APAE (fisioterapia, por exemplo) em salas fechadas... SO
gosta de estar em espacos abertos®®! Ramon queixa-se quando a “tia Arlete” falta e

reclama quando faz algo sozinho.

Até o ano de 2012, esteve matriculado regularmente na escola comum, apesar de
ndo estar frequentando. Contudo, no ano de 2013, a mde ndo conseguiu matricula-
lo. A escola alegou que Ramon ja é maior de idade e que deveria estar inserido na
EJA, além disso, se recusaram a matricula-lo porque no ano de 2012 ele ndo havia
frequentado regularmente. Diante do exposto, a mde conseguiu manté-lo na APAE
uma vez por semana e juntamente com algumas pessoas do municipio, passou a
fazer uma grande pressdo para conseguir a Educacédo de Jovens e Adultos. E
importante dizer que, nessa entrevista, Marlene havia dito que iria correr atras, junto

a outras pessoas interessadas no municipio, da EJA para o Ramon.
7.2 RAMON NA APAE

Numa tarde chuvosa, dia 24 de junho de 2013, visitamos a APAE do municipio de
Domingos Martins. Esta instituicdo foi fundada neste municipio no ano de 2003,
assim, possui aproximadamente 10 anos de funcionamento. Atualmente, atende

aproximadamente 80 pessoas.

Na APAE estavam presentes, no momento da entrevista, Ramon, Marlene e a

professora Arlete.

A partir de relatos da professora da APAE e de Marlene, a mde do Ramon,
percebemos que a histéria da inclusdo no municipio de Domingos Martins se
confunde com a proépria historia de vida de Ramon. Isso porque a mde de Ramon e
a professora Arlete, que acompanhava Ramon desde a escola comum nos anos

iniciais do ensino fundamental, participaram intensamente dos movimentos

% Nesse contexto, voltamos nosso olhar para os pares do Ramon, para sua construgcdo SOcio-
histérica. Nessa entrevista, a mée dele disse: “Quem gosta de ficar em local fechado? Eu odeio!”.
Assim, observamos que Ramon apresenta comportamentos muito parecidos com os de sua mae e
isso também representa um indicio, um registro de construgéo social.
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indispensaveis a instalagdo da APAE no municipio e, mais recentemente, da

conquista da EJA®* com AEE.

Ramon frequenta a APAE nos dias de terca e quarta das 13:00 hrs. as 15:00 hrs. No
inicio desse ano (2013), frequentava apenas uma vez por semana, haja vista que
este aluno ndo conseguiu se matricular na escola comum. Nao conseguiu matricula
na escola comum por ter mais que 18 anos e por nao ter frequentado, regularmente,

as aulas no ano de 2012.

Em conversa com a professora Arlete, e a partir de nossas observacoes,
constatamos que Ramon ndo consegue reconhecer todas as cores e reconhece 0
seu nome. A professora disse que Ramon “aprende, mas nao fixa”. Durante muito
tempo, ao se referir a cachorro, pronunciava “Vavau”. Arlete disse que agora na EJA

Ramon fala CAO, mas que ndo vé necessidade dessa diferenca de nomenclatura!

A fala anterior da professora Arlete se distancia muito do que Gatto e Barroco (2009,
p. 34, grifos nossos), a luz da teoria Histérico-Cultural, nos falam sobre o
desenvolvimento das funcBes psicolégicas superiores e do processo de

humanizacéo. Para as autoras,

com relacdo ao processo de humanizacdo, medidas educacionais que
priorizem o aprimoramento da consciéncia, da autorregulacdo da conduta e
de outras funcdes psicolégicas superiores (LINGUAGEM, pensamento,
atencéo voluntaria, percepcdo e memaria verbal) ndo poderdo deixar de ser
consideradas.

Nesse sentido, entendemos que Ramon nao falava Cao pela falta de estimulacao,
ou seja, pelas experiéncias que ndo foram propiciadas. Esse nosso pensamento
toma mais consisténcia ao lermos Goes e Smolka (2002, p. 99), quando enfatizam

que

[...] ndo é o déficit em si que traca o destino da crianga. Esse ‘destino’ é
construido pelo modo como a deficiéncia € significada, pelas formas de
cuidado e educacao recebidas pela crianga, enfim, pelas experiéncias que
Ihe sdo propiciadas.

8 Nessa entrevista, ficamos sabendo que Marlene conseguiu fazer o movimento necessario no
municipio para a conquista da EJA para o seu filho. Como sempre iria ter que leva-lo, disse que se
motivou a retomar os estudos.
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Para realizar atividades de escrita na APAE, a professora relatou que sempre deve
pegar na mao dele. Para organizar o seu caderno, colar as folhas e fazer os deveres
de casa, sempre necessita do auxilio da professora e da mée. Porém, em atividades
gue envolvem artesanato, musica, jogo e danca, Ramon consegue se destacar
melhor e ndo necessita de um acompanhamento muito direto. Nesse contexto,
observamos que Ramon possui mais facilidade na escola nas atividades que
costuma praticar em casa e que também observa os seus pares fazendo. Com
relacdo a musica e a danca, através da fala de Ramon, observamos que seus pais

adoram dancar e ouvir forrd. Assim,

torna-se necessario [...] termos clareza de que a constituicdo de um
individuo é dada —... pelo modo como estabelece mediagcdes com o mundo,
pelo desenvolvimento das caracteristicas objetivadas historicamente, e
referendadas em diferentes épocas sob diferentes crivos (BARROCO, 2002,

p. 3).
Na APAE, a professora desenvolve com o aluno atividades de escrita, pintura,
artesanato. Trabalha com danca e musica e este, adora, principalmente, essas duas
Ultimas atividades descritas. Porém, para escrever no seu caderno, Ramon
necessita de muito apoio da professora, dos colegas de classe ou mesmo da mae

(ao fazer os exercicios de casa).

A professora Arlete acompanha o Ramon desde a pré-escola na escola comum e diz
gue os profissionais desta instituicdo, na época, ja cobravam da mae um laudo, haja
vista que percebiam algumas necessidades educacionais especiais nesse individuo.
Cabe dizer que Ramon foi matriculado na escola particular, no entanto, a inclusédo
dele ndo se seu nesse espaco. O referido ocorreu ndo por conta dos colegas de
classe, que interagiam com Ramon, mas devido a insisténcia dos pais que
pressionaram a direcdo para que os filhos deles ndo estudassem com um sujeito
considerado anormal. Na época, a mae disse que 0s pais das criancas tinham tanto
preconceito que, na época de inauguracdo da APAE em Domingos Martins,

indagavam: “O que estes “doidinhos” irdo fazer la o dia todo?”

Acerca da indagacéo anterior, a mée disse que nem respondeu: Virou para o0 outro
lado e nem perdeu tempo. Eu, como pesquisador, também poderia dissertar

imensos paragrafos acerca dessa visdo tdo cheia de preconceitos e falta de
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informacéo, mas também n&o vou perder muito tempo... Para isso, a fala de Padilha
(2000, p. 54) é bem eficaz: “A vida humana do deficiente é mais que a deficiéncia” e,
parafraseando, nés diriamos que... Algumas visées humanas (preconceituosas e
equivocadas) sobre a deficiéncia séo infinitamente menores do que o0 ser sujeito com

deficiéncia.

A méae nos contou que até mesmo alguns parentes de sujeitos com algum tipo de
deficiéncia ndo eram favoraveis a instalacdo da APAE no municipio. Podemos
observar o exposto tendo em vista a conversa que teve com uma tia de um sujeito
com deficiéncia, que surpreendentemente trabalha na educagédo: “Eu falei (Marlene
falando): Vocé que é da educacéo... Vamos nés... fazer um movimento para ver se a
gente traz uma APAE para dentro do municipio, ja que a gente precisa ir la a
Marechal na Pestalozzi?” A Tia logo enfatizou: "Eu hein, Marlene. Para qué isso?
Nossos filhos ndo tém nada”. Marlene retrucou: “Eu sei! Eles ndo estdo doentes,

mas eles precisam de uma ajuda...”.

Nesse sentido, criticamos a ideia dos mal informados e preconceituosos acerca dos
sujeitos com sindromes ou transtornos globais do desenvolvimento. Quando nao
tratam esses como “doentes” que precisam de uma cura rapida, ignoram a
deficiéncia porque para eles néo tem jeito ndo, eles néo irdo aprender nada... Entdo

para que Inclusdo? Para que AEE? Para que APAE?

Ao perguntarmos para a mde de Ramon sobre o desenvolvimento sexual dele, ela
destacou que ele ja teve erecdo, mas com os medicamentos® que comecou a tomar

desde os 15 anos, esta foi controlada.

Quanto a fala, a partir das pontuacdes da mae, da professora e de acordo com
nossas observacdes, constatamos que o0 aluno grava bem algumas palavras e
consegue se comunicar com uma linguagem muito prépria oriunda de uma mistura
de palavras conhecidas, de sons nao tipicos da nossa lingua e de uma linguagem
gestual. Nesse contexto, concordamos com 0s postulados vigotskianos acerca da

defectologia, quando é enfatizado que “qualquer defeito origina estimulos para a

82 Esses medicamentos fazem diminuir a libido.
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formacdo da compensacdo®®” (VIGOTSKI, 1989, p. 5). No caso do Ramon, a
linguagem gestual, somada as palavras desarticuladas e proprias do vocabulario

dele, representam a compensagao do que Vigotski chama de ‘defeito’.

A partir de relatos da mée e das professoras, percebemos que Ramon, apesar de
possuir uma série de ‘déficits organicos’, consegue dar conta de inumeras agdes e
internalizar diversos comandos, simbolicamente. Através da placa de um carro,
consegue reconhecer o dono do mesmo, nesse contexto, observamos que Ramon
sabe reconhecer 0s nimeros, mas ndo 0s escreve. A mae relata também, ao se
referir a atividade de Ramon, que ele é “dedo duro”, sempre denuncia quem bebe

“pinga” demais, por exemplo.

A professora Arlete nos contou que Ramon sabe mexer bastante no computador e
gue trabalha com ele jogos de memoaria. Salientou que o aluno possui dificuldade de

manusear 0 mouse e que ele € um pouco impaciente, as vezes.

Como desafio para trabalhar com Ramon, Arlete mencionou a dificuldade de
alfabetiza-lo. O sonho de Marlene e da professora € a alfabetizacdo de Ramon.
Disseram que nunca desistirdo. A professora disse que quando comecou a trabalhar
com Ramon, ele tinha de 7 a 8 anos e nessa época, ele ndo falava, ndo andava

direito, tinha uma coordenac¢do motora muito pobre e babava muito. Enfatizou que:

Muitas pessoas desistem! Eu nunca desisti do Ramon! Estamos juntos
desde 1997 e acho que tudo é possivel, desde que se acredite. Ele avancou
bastante desde que chegou a APAE’. Hoje, percebo o Ramon como um
menino feliz, carinhoso e ativo.

Em nossas observagbes de campo percebemos que Ramon apresenta alguns
movimentos repetitivos- tiques e emite alguns sons graves, quando ndo esta se
comunicando com ninguém. Ele € ansioso no que tange ao horéario de saida de
alguns lugares, por exemplo, em uma de nossas visitas, quando deu 12:00 hrs. ele

comecou a perguntar as horas e fez sinal para irmos embora.

8 A traducao é nossa, haja vista que o texto original esta em espanhol.
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Nesse contexto, cabe destacar que a professora Arlete nos contou que nunca havia
ouvido falar sobre a sindrome antes de conhecer o Ramon. A partir do contato com
ele, passou a ler alguns artigos na internet para se inteirar melhor das peculiaridades

da sindrome.

Quando indagada sobre o que fizeram de especifico na APAE com Ramon, Arlete
destacou: “Resolvemos trabalhar com ele em grupo. Tanto no clinico, quanto no
pedagdgico. A gente faz um trabalho em conjunto. E observamos que isso ta tendo
um o6timo resultado com ele, entendeu? Por que rendem muito mais as atividades

guando esta em grupo”

Na semana anterior a entrevista, Arlete destacou que Ramon observou que muitos
alunos haviam faltado a aula. Nesse contexto, ela disse que “Ele ficou ha minha sala
e tinha uma crianca so, por que tinham faltado algumas criancas. Ele disse: O titia,
titia! Vou vazar! E tipo assim: um sé ndo serve néo... Vou embora!”. Nesse sentido,
destaco que o social e o cultural certamente superam o biolégico. Dizemos isso
porque de acordo com a literatura biomédica, os sujeitos com a sindrome de
Klinefelter sdo, muitas vezes, apaticos, timidos e até “antissociais”, o que néo é
corroborado a partir do nosso estudo com Ramon. Assim, salientamos que ser
timido ou gostar mais do trabalho em equipe depende muito mais do meio social, da
mediacao através do outro do que do DNA, ou seja, daquilo que € meramente

biologico.
7.3 RAMON NA ESCOLA COMUM
Visita & escola que Ramon frequenta na modalidade EJA®*
No dia 07/08/2013, no turno noturno, observamos Ramon na classe de ensino
comum e no atendimento educacional especializado. Entrevistamos Lisa, professora

do AEE e Karina, professora regente da turma. Além disso, observamos Ramon

também na sala de aula. Nessa turma, estdo matriculados 15 alunos que estdo em

8 Essa modalidade de ensino é ofertada na Escola ‘Ventino’ no turno noturno através do Programa
Brasil Alfabetizado (que possui duracdo de 03 anos). Mais uma vez, a conquista da EJA nessa escola
foi oriunda das pressdes dos mais interessados: Os alunos. E, mais uma vez... Marlene e a
professora Arlete fizeram parte desse movimento!
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niveis diversos do processo de alfabetizacdo. Infelizmente s6 uma professora

trabalha com essa turma tdo diversa.

A conquista da EJA se efetivou, ha aproximados quatro meses®®>, Ramon e sua mae
Marlene encontram-se matriculados e frequentam, efetivamente, a escola na
modalidade da EJA. Estudam trés vezes na semana: segunda, quarta e quinta das
18 as 21h30min. Ramon frequenta a mesma turma da mae e recebe Atendimento
Educacional Especializado- AEE, onde a profissional atua com o auxilio da
informatica educacional. Ramon ja apresenta alguns avancos. Ja sabe reconhecer
seu nome, mexer no mouse e ligar o computador. “J4 até abre a porta da sala do
AEE” (Professora Lisa).

E importante destacar que Ramon ainda n&o foi alfabetizado, contudo, dentro das
potencialidades desse sujeito, percebe-se que avangos ocorrem até o atual
momento. Por exemplo, Ramon lida muito bem com os colegas, gosta de movimento
de fazer trabalho em grupo. Na EJA, os trabalhos séo direcionados desta forma, séo

trabalhos grupais, onde um auxilia o outro.

Nos topicos a seguir, serdo escritos os relatos sobre a conversa com as professoras
da EJA.

7.3.1 Conversa com Karina, professora regente da turma da EJA.

A professora Karina trabalha com Ramon desde abril de 2013. Quando a
entrevistamos, no més de agosto, trabalhava com Ramon ha& quatro meses. Ela
possui magistério e esta concluindo o curso de pedagogia na modalidade a distancia
numa faculdade particular. J& trabalha lecionando ha 12 anos. E alfabetizadora e diz

amar a profisséo.

Karina destacou que no que tange ao aspecto social, Ramon ndo tem dificuldades.

Ele se d4 bem com todos e a reciproca é verdadeira. Todos os alunos da turma

% Ramon e Marlene iniciaram o estudo na EJA no dia 22/04/2013 e entraram de férias no dia
12/12/2013. Em conversa por telefone, no dia 03/01/2014, Marlene nos disse que, nesse ano de
2014, continuardo com os estudos na EJA e que Ramon também continuara com o atendimento na
APAE.
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sabem das dificuldades dele e o0 ajudam de alguma maneira. Segundo a professora,
ela observa que Ramon parece estar mais feliz agora que est4 devidamente inserido
no grupo. Nesse contexto, é importante ressaltar que somente novas possibilidades
de relagbes sociais virdo a romper com a limitacdo e exclusdo arraigados ao
contexto escolar e social do aluno com necessidades especiais. Por meio de suas
proprias acbes, poderdo ser geradas novas tramas sociais, entre elas,
especificamente, novas tramas sociais escolares, que o considere e o compreenda
como aluno possuidor ndo apenas de necessidades, mas sim de singularidades,
como todo e qualquer sujeito (GONZALEZ REY, 2003).

Nesse contexto, cabe destacar a figura do Gerson®, um amigo muito préximo cuja
amizade se iniciou no contexto da EJA. Ele entende tudo o que Ramon fala, melhor
do que as professoras, cabe destacar, e a amizade ja se tornou téo intrinseca que
Ramon até frequenta a casa dele. O que € interessante dessa amizade € destacar
gue Gerson é o integrante da turma cuja idade mais se aproxima da de Ramon. A
mae de Ramon nos relatou, o que tinhamos observado em nossas visitas, Ramon se
aproxima melhor das pessoas adultas. Nesse sentido, podemos desmistificar a ideia
de que os sujeitos com deficiéncia s6 possuem comportamentos infantis durante

toda a trajetoria de vida.

Com relacéo a dificuldade do processo inclusivo, a professora nos contou que néo
sabia nada sobre a sindrome e que conversou muito com a professora de AEE, Lisa.

Disse que trabalham em consonancia.

A primeira dificuldade encontrada foi a questdo da fala. Destacou que nos primeiros
dias de aula ndo entendia tudo que ele falava. Até hoje, devido ao pequeno tempo
gue trabalha com ele, necessita do apoio da mae para entender algumas nuances

da fala.

No que tange aos avancos observados, Karina elenca alguns avancos na fala, como
algumas associacdes de palavras, além disso, ja identifica melhor o dinheiro. Ela

ressalta a importancia dos “exercicios de independéncia”.

% Nome ficticio do amigo de Ramon.
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Para ela, a coordenacdo motora pobre de Ramon também é uma caracteristica que
o prejudica na realizacao das atividades. Nas atividades de pintura, por exemplo, ela
relata que ele so6 realiza um tipo de movimento. Karina nos contou que ele so
reconhece o0 seu nome e que para escrevé-lo, necessita de alguém para pegar na
sua méo. Ou seja, Ramon nao sabe escrever sozinho. Mas ela nos contou que
‘independentemente da limitagdo do Ramon, penso que ele sera sempre capaz de
fazer as atividades da escola... desde que nos adaptemos a ele e ndo apenas o

contrario...”.

A fala anterior da professora converge com o que Moysés (2001, p.40) nos diz sobre

a avaliacdo cognitiva dos sujeitos:

A avaliagdo cognitiva deve levar em consideracdo as suas condi¢Bes
concretas de vida: assim como o desenvolvimento das possibilidades de
pensamento é histérico, o olhar dirigido as possibilidades de pensamento
[...] necessita ser historicamente focalizado.

Apesar das limitacdes relatadas, a professora disse que ndo deu nenhuma limitacéo
prévia a ele. Explica as atividades e deixa alguns colegas monitores o auxiliando.
Evita deixar Marlene como a Unica monitora dele, mas sempre pede para que algum
colega o auxilie, quando ele possui dificuldades. A professora disse que “o outro
colega é peca fundamental para o desenvolvimento do Ramon... Ele ndo gosta de
fazer nada sozinho, tanto que nos primeiros dias de AEE, ele queria que a mae ou o

Gerson fossem com ele!”.

A partir da fala anterior de Karina, somos levados a concordar com Padilha (2000,
p.86) quando destaca que “a relacéo eu/outro € condicéo basica para a significacao;
ela surge no encontro...”. Nesse contexto, observamos que € a partir das relagbes
dialégicas “eu/outro” que os individuos aprendem e se desenvolvem, isto porque “o
homem € uma criatura social, e as condi¢gbes socioculturais o modificam
profundamente” (VYGOTSKI; LURIA, 1996, p. 220). Portanto, o espaco escolar deve
representar um local propicio para que essas relacbes se estabelecam, assim, as
atividades de monitoria ou de grupo precisam ser valorizadas e vistas como

momentos de intrinsecas trocas.
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Com relacao ao laudo, a professora da EJA disse que demorou apenas 25 dias para
chegar, mas ja sabiam que Ramon apresentava a sindrome devido ao relato da
mae. Mas, nao restringiu seu trabalho pela auséncia do laudo, iniciou os trabalhos
com Ramon observando suas principais dificuldades, tentando criar meios de

supera-las.

Como avancos a partir de sua inser¢cdo na EJA, Karina ressalta que o aluno ja
consegue falar palavras um pouco mais elaboradas, em substituicdo de palavras
bem tipicas da infancia que permaneceram inalteradas no vocabulario de Ramon.
Na EJA, as professoras objetivam estimula-lo no que tange a um amadurecimento
de vocabulario e a busca por autonomia, seja em atividades praticas, quanto
tedricas. Podemos ressaltar a substituicdo de “VAVAU” por CAO e de “COCO” por
GALINHA. Nesse processo, Ramon ja consegue associar algumas palavras e ja
consegue identificar dinheiro, principalmente com as atividades de Lisa (no AEE).

Cabe também dizer, nesse momento, que Ramon ja fala as palavras cdo e péao
corretamente, sempre faz as tarefas de casa (com o auxilio da mae). Falou na sala
de aula o PA-PE-PI-PO-PU.

Acerca da importancia de inser¢cdo de Ramon na EJA, Karina destaca a questdo da
socializacdo para o processo de escolarizacdo, a importancia do outro no processo
(trabalho em equipe), como o colega Gerson, que o0 ajuda em diversas atividades e
ja € um amigo muito proximo do Ramon. Nesse sentido, a fala da professora nos

remete ao que Drago (1999, p. 118) ja havia ressaltado:

Ao interagir com um colega ou adulto e sendo visto como aceito pelo grupo
ao qual esta integrado, o individuo tende a transformar-se de acordo com a
caracteristica que se mostrar mais marcante, ou seja, o individuo acaba por
apropriar-se e adequar-se ou ndo aquilo que lhe é oferecido.

E importante dizer que a visdo da professora acerca da inclusdo escolar difere muito
da observada pelos professores nos idos de 1980 e 1990. Padilha (2004, p. 34) nos
conta que, ao entrevistar profissionais da saude e educacado, nesse periodo, ouvia
exatamente isso: “Na classe especial, todos sao deficientes e ele ndo se sentira

diminuido, vai ver que nao é s6 ele que tem problemas e a familia também fica mais
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calma”. Acerca dessa visao, pensamos que esta atrelada ao comodismo porque é
muito mais facil fechar o grupo homogéneo dos deficientes e cuidar deles naquele
espacgo, o que, alias, € uma medida preventiva para evitar a “contaminacao”. E,
principalmente porque, desse modo, a familia fica mais calma! Nesses discursos, se

busca a comodidade e n&o se valoriza a diversidade.

Nesse mesmo caminho, Duarte (1993, p. 40), destaca que “... a realidade da vida
cotidiana [...] apresenta-se [...] como um mundo intersubjetivo, um mundo que

participa juntamente com outros homens”.

Além da socializagdo, Karina menciona a relevancia de trazer para a sala de aula
algumas situagdes que Ramon vivencia diariamente. Como exemplo, a professora
destacou o reconhecimento do sistema monetario. Ela trabalhou em sala de aula e a
professora de AEE foi a padaria (aula pratica), como podera ser visto no préximo
item deste subcapitulo.

Para beneficio da turma de Ramon, a professora elencou que a presenca dele no
contexto do grupo possibilita a aceitacdo do outro com suas diversas

particularidades e diferencas.

Como desafio na inclusdo, a professora destaca a dificuldade de alfabetizar “03
grupos” em niveis diferentes na mesma sala. Ela relata que na sala existe um grupo
“alfabetizado”, um grupo “alfabetizando” (que possui 02 alunos com algum tipo de
deficiéncia) e outro grupo formado por Ramon (que ndo sabe ler e escrever e que

requer muita atencao e um trabalho bem diferenciado dos demais).

Ao observarmos o contexto da EJA na escola, percebemos que trés dias ha semana
representa pouco perante uma turma tao diversa e atender todas essas diferencas
em tado pouco tempo, ndo € eficaz. Outra critica que fazemos € o pouco tempo que
Ramon frequenta o AEE: apenas duas horas por semana e no horario de aula.
Acreditamos que o atendimento em contra turno seria mais exitoso, uma vez que

para esse aluno, os momentos em grupo®’ deveriam ser mais valorizados.

8 |sso ¢é justificado pelo fato de observarmos que Ramon nao gosta de trabalhar individuaimente e
sim em grupo.
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Observamos também que a professora deveria ter um profissional auxiliar dentro da

sala de aula para trabalhar com esses grupos tao heterogéneos.

7.3.2 Conversa com Lisa, professora do AEE: Entendendo um ser subjetivo a
partir do olhar do outro...

Lisa é professora do AEE na escola “Ventino”. Trabalha durante o dia, na mesma
escola. Possui magistério e fez trés periodos de pedagogia, mas trancou 0 curso.

Atualmente, faz o curso de licenciatura em letras.

A professora possui grande experiéncia com alunos com deficiéncia visual. Lisa nos
disse que, ao trabalhar com Ramon, ela era a deficiente e ndo ele, haja vista que ela
nunca tinha ouvido falar na sindrome e porque nunca havia trabalhado com
alfabetizacdo. A partir do contato com ele, passou a ler sobre a sindrome de
Klinefelter e se deparou somente com artigos da area meédica. Teve dificuldade na
leitura, mas achou algumas pistas sobre os possiveis déficits organicos dos sujeitos

com essa sindrome.

Nesse contexto, cabe dizer que Lisa nao focalizou no que ela leu sobre a sindrome.
A professora nos alegou que, antes de iniciar o trabalho com o Ramon, nem quis
conversar com a Tia Arlete, acdo proposta por esta professora da APAE e por
Marlene. Perguntei para ela entdo o porqué! Ela salientou que ndo queria comecar
um trabalho diferenciado com algumas marcas e estigmas do processo educacional
anterior. Quis iniciar um trabalho da marca zero, para que nao corresse 0 risco de

focalizar em algumas restricdes e supervalorizar algumas potencialidades.

Acerca do laudo, ela destacou que ele € importante, mas que cada sujeito é
diferente. Disse que trabalha sem o laudo, observando o aluno e fazendo os “links”
necessarios. A professora ressaltou a importancia de uma construcao conjunta e
nao de uma receita pronta para trabalhar com cada sindrome. Nesse contexto, cabe
destacar que a fala dela completa o nosso trabalho, haja vista que em momento
algum essa professora pensou apenas no bioldgico, nas restricbes e nos limites
organicos ocasionados pela sindrome. Lisa pensou no Ramon para além do

biolégico, levando em consideragéo a sua construcéo social e cultural. Lisa ressaltou



107

em sua fala a importancia de valorizar aquilo que Ramon traz de bagagem e a partir

dai, planeja as suas aulas. Para ela,

devemos conhecer sobre a sindrome e construir juntos...eu e 0 Ramon. Nao
podemos vir com respostas prontas! Nao aos preconceitos! Ndo me fale
nada sobre Ramon... (pediu para Marlene néo falar nada sobre o trabalho
na APAE e para ndo marcar um horario com a Tia Arlete, antes que ela
conhecesse o Ramon por si s6). Quero conhecer para construir... Ndo as
respostas prontas!

A fala anterior de Lisa esta alicercada nos pressupostos sécio-historicos. Isto porque
€ no perpasso subjetividade social e subjetividade individual que a singularidade dos
sujeitos deve ser considerada, e somente assim, com o0 realce de seu
desenvolvimento, como sujeito individual, é que poderdao ser geradas novas redes
de relacdes sociais, que poderdo atuar na transformacdo das redes anteriores. O
resgate aos alunos com sindromes como "sujeitos” ndo mais formatados em
esteredtipos delimitadores pode ser a base para a configuragcdo de novos sentidos
sociais e individuais, que alavanquem suas identidades, gerando novas
configuragbes sociais e individuais, com acdes e valores proprios (GOMES;
GONZALEZ REY, 2008).

Nesse contexto, € importante dizer que Lisa mencionou que so resolveu fazer a aula
pratica (Fotos 5.A e 5.B- Apéndice D) com Ramon na padaria porque observou que
em casa e na APAE existe certo protecionismo, ou seja, em algumas atividades,

Ramon ndo possui autonomia para fazé-las.

Fazem quatro meses que Ramon frequenta as aulas da EJA, juntamente com sua
mae, que estuda na mesma sala que ele. Nos dias de quarta e quinta-feira ele tem
01 hora de AEE com a professora Lisa. Durante esse periodo é assistido por ela
separadamente. Nesse periodo, realiza diversas atividades, principalmente
relacionados a tecnologia assistiva (Apéndice E). Visitamos a escola no dia 07 de
agosto de 2013, numa quarta-feira, para acompanhar também o trabalho realizado
no AEE.

No primeiro momento, acompanhamos a entrada de Ramon na sala do AEE. A
professora todos os dias trabalha a independéncia desse aluno. Desde a entrada,

pede para Ramon abrir a sala com a chave, pede para que ele ligue os
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computadores, ou seja, busca valorizar a autonomia desse sujeito (FOTO 2-
APENDICE D). Observamos muita dificuldade ao desempenhar essa atividade,
principalmente porque a coordenacdo motora fina desse sujeito é pouco
desenvolvida, caracteristica muito peculiar dessa sindrome. Em alguns momentos,
percebemos que Ramon reclamou um pouco, disse que estava cansado, mas a
professora o incentivava o tempo todo e ele persistiu. Nesse contexto, as agcdes de
Lisa convergem para 0 pensamento vigotskiano quando o autor disserta sobre as

circunstancias complexas e confusas que aparecem para 0s sujeitos. Para o autor:

[...] O que se torna pedagogicamente correto ndo € a tendéncia a aplicar o
método direto, mas a deixar que a propria crianga se oriente [...]. Se alguém
deseja educar alguma coisa de sélido na crianca deve preocupar-se com 0s
obstaculos (VIGOTSKI, 2010, p. 239).

Cabe ressaltar que Ramon havia pedido para Lisa deixar que sua mae Marlene
viesse para o0 AEE. Ela, buscando resgatar a autonomia do estudante, negou o
pedido e disse que aquele local era para o estudo individual dele e ndo da méae. A
professora disse que assim trabalha mais a independéncia e valoriza mais o

potencial do aluno.

Pensando nessa autonomia, Lisa, com o0 apoio da professora regente de sala
comum Karina fez uma “aula pratica” com o Ramon. Foi até a padaria com ele e |he
deu dinheiro. Ele executou todos os passos pedidos. Mesmo com dificuldade, pediu
um pao, deu o dinheiro no caixa e pegou o troco. Chegou a escola e utilizando uma
faca, pegou o péo e o partiu, passou manteiga e o comeu. A professora relatou que
ele teve muita dificuldade para avancar nas etapas, mas o deixou fazendo sozinho,
para que superasse 0s seus limites organicos. Lisa relatou que fez essa atividade

pratica duas vezes e, na segunda vez, Ramon foi mais exitoso.

As aulas praticas desenvolvidas pela professora estdo de acordo com o que
defendem Vigotski e Luria (1996, p. 221) sobre os sujeitos com deficiéncia. Para os
autores, “no decorrer da experiéncia, a crianga aprende a compensar suas
deficiéncias naturais; com base no comportamento natural defeituoso, técnicas e

habilidades culturais passam a existir, dissimulando e compensando o defeito”.
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Nesse contexto, acerca do mecanismo de compensacado de um defeito, é importante
ressaltar que o defeito deprime o estado psicologico do individuo de maneira a
torna-lo fraco e vulneravel, no entanto este mesmo estado de vulnerabilidade pode
servir de estimulo a seu desenvolvimento, levando-o a uma forga capaz de sobrepor
sua fraqueza. Os centros superiores assumem as fun¢des compensatorias,
reorganizando a estrutura psicologica, havendo um grande esfor¢co por compensar a

falta ou dificuldade de funcionamento de algum 6rgéo (VIGOTSKI, 1997).

Essa atividade proposta por Lisa serviu como base para Marlene trabalhar mais a
autonomia do filho nas atividades corriqueiras. ApOs essa atividade realizada,
Ramon j& sente o desejo de passar manteiga no seu pdo e sempre que possivel,
compra 0 que deseja na padaria. A mae relatou que Ramon, em casa, ja tenta

dobrar sua roupa de cama e fazer outras atividades com mais autonomia.

E importante dizer que essas atividades que buscam resgatar a autonomia do
Ramon, desenvolvidas pelas professoras da EJA, se aproximam muito do
pensamento vigotskiano. Para Vigotski, “[...] a escola nao deve somente adaptar-se
as insuficiéncias dessa crianca, deve também lutar contra elas, supera-las”
(VIGOTSKI, 1997, p. 36).

Ramon nos contou, com gestos e com sua linguagem propria, que antes era a mae
dele que cortava e passava manteiga no seu pao, mas que agora € ele que realiza
essas atividades. A mae relatou que, quando esta com pressa, € ela que passa, mas
na maioria das vezes, esta deixando Ramon realizar suas atividades com

autonomia.

Outro avanco que observamos na linguagem de Ramon é que ele ja consegue falar
cdo. Anteriormente, Ramon so6 falava “VAU VAU”, s6 havia internalizado/ fixado esta

palavra. Devido ao estimulo de Lisa, Ramon ja consegue falar a palavra correta.

Observamos que Lisa trabalha muito com o computador® (Foto 3- Apéndice D).

Utiliza alguns jogos que trabalham a coordenacdo motora. A professora relatou que

8 De acordo com as nossas visitas, relatos da mae Marlene e de Ramon e também de acordo com o
material visto por nos (fotos, arquivos de aulas), percebemos que a professora utiliza muito os



110

ele gosta muito de brincar e ja sabe até scanear algumas fotos. Ele trabalha no

notebook e no computador comum.

Na sala do AEE, juntamente com Lisa, escrevemos varios nomes no Word e
pedimos para que ele reconhecesse os nomes Ramon, Rogério e Marlene.
Diagnosticamos que ele sabe reconhecer os nomes, mas ainda néo sabe digita-los.
A professora trabalha com ele essa possibilidade, elencando que:

Na atualidade, devemos utilizar todos os recursos disponiveis. Acredito que
saber digitar deve ter a mesma valia que escrever com o lapis. O importante
€ a manutencdo da comunicacdo. Talvez ele nunca consiga escrever com 0
lapis, devido a sua coordenacdo motora pobre, mas digitando, essa
probabilidade aumenta consideravelmente (PROFESSORA LISA).

Quando visitamos Ramon na EJA, sO haviam dois meses que Lisa fazia o
atendimento com ele. Ela mencionou que ja consegue, apés dois meses de contato,
entender quase todos as nuances da fala dele, que revelam uma linguagem propria
(tecida por uma linguagem corporal, em sua grande maioria, por algumas palavras
do nosso vocabulario e alguns sons proprios). Mas, a professora relata que coloca
limites em alguns momentos, tentando ensinar as palavras de maneira correta como
pao, cao, papai, dentre outras. Lisa enfatizou que Ramon ndo € mais crianca e que a
fala dele deve amadurecer. Prova de que ele ndo é mais crianca € que ele quer ter
algum contato fisico com ela (amadurecimento bioldgico). Sempre quer tocar e sentir
o cheiro dela. Nesse sentido, a professora relata que teve que dar uma “podada” no

Ramon. Numa situacdo, Ramon cutucou a Lisa e ela logo enfatizou:

Ramon, ndo pode! Eu sou sua professora! E, além disso, eu sou casada...
Vou trazer meu marido para vocé conhecer! Vocé ndo pode ficar cutucando
as pessoas... E falta de respeito!

Lisa no contou que a partir daquele momento, ele conseguiu controlar o biolégico a
partir do social, principalmente a partir do momento que conheceu o marido dela. A
professora nos contou que faz questdo de o marido dela busca-la para que saiba
gue ela é casada. A partir do que foi aqui exposto, cabe destacar que 0s sujeitos

com sindromes ou transtornos globais do desenvolvimento ndo devem ser vistos

recursos da tecnologia assistiva. Ndo afirmamos apenas a partir da visita que fizemos, mas de
diversos materiais produzidos pela professora.
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como aqueles que possuem sexualidade mais aflorada®®. Na maioria das situacdes,
devido ao déficit organico, os sujeitos ndo conseguem controlar o bioloégico de
maneira social. Nesse mesmo caminho, estudos desenvolvidos por Glat e Freitas

(2002, p. 16) nos indicam que

os individuos ditos “excepcionais” ndo sdo necessariamente excepcionais
em seus impulsos sexuais. Eles também sentem desejo e prazer como
qualquer outra pessoa, e, se ensinadas, podem aprender controlar e
exprimir esse desejo de forma socialmente apropriada. Além disso, como
qualquer outra pessoa, eles tém o direito de exercer, de algum modo, a
sexualidade e de desfrutar normalmente da convivéncia social e afetiva com
0S outros sujeitos.

A professora disse sobre a importancia da sinestesia, ou seja, um bom professor
deve ter “antenas ligadas” e bom senso para pegar algumas informagdes “ no ar”, ou
seja, pensar para além daquilo que esta descrito no laudo do aluno e que esta
contido na literatura da area médica produzida sobre a sindrome de Klinefelter,

como pode ser visto nos capitulos iniciais deste estudo.

Lisa salientou a importancia da adaptacao do conteudo ao Ramon e ndo de Ramon
ao conteudo. O que foi exposto pela professora acerca da adaptacao da escola ao
aluno e nado o contrario esta ancorado por Drago et al. (2012, p. 181, grifos nossos),

guando salientam que

para que ocorram mudancas significativas e que a escola se torne
verdadeiramente inclusiva, € preciso acreditar que todas as criangas podem
aprender e que todas devem ter acesso igualitario a um curriculo basico,
diversificado e uma educagdo de qualidade. Para que isso aconteca, sdo
necessarias ADAPTACOES CURRICULARES, e que essas adaptagBes
proponham formar possibilidades educacionais de agir diante das
dificuldades de aprendizagem dos alunos e tém como finalidade auxiliar a
acao dos professores.

Lisa também nos contou que numa situacdo bem peculiar encontrou Ramon e
Marlene caminhando na rua com a Tia Arlete nas proximidades da escola. Na
ocasido, Lisa estava com seu marido e com seu cédo. Ao se aproximar dos trés, Lisa

sorridente perguntou ao Ramon:

- Ramon, que animal € este?

8 Ao invés disso, pensamos que alguns suijeitos, certamente, ndo internalizaram alguns comandos,
como por exemplo, ndo externalizar alguns aspectos da sexualidade.
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Ele abaixou a cabeca, olhou para a Tia Arlete e para a mde e se aproximou da Lisa,

bem ao pé do ouvido e sussurrou: - Cao.

Lisa, naguele momento, entendeu que Ramon estava com medo de decepcionar a

mée e a tia Arlete e logo desconversou...

A partir da situagcdo descrita, podemos fazer importantes consideracoes.
Inicialmente, cabe destacar a percepcdo de Ramon, diante de uma situacao
complexa, quando resolve falar Cdo (em voz baixa) para ndo provocar sentimentos
na mae e na Tia Arlete. Isso mostra uma maturidade na interpretacdo de um
contexto peculiar/complexo. Dessa maneira, percebemos uma maturidade em
Ramon tipica de adulto, o que desmistifica o tabu de que as pessoas com deficiéncia
possuem comportamentos estritamente infantilizados. Nesse sentido, cabe dizer que
muitos sujeitos com deficiéncia s6 continuam reproduzindo comportamentos infantis
porque nao foram estimulados para a nao reproducdo das mesmas acfes. O ponto
gue estamos querendo destacar é que

as pessoas portadoras de deficiéncia funcionam em um nivel muito mais

baixo de autonomia e insercdo social do que seria permitido por sua

condicdo orgéanica, por terem sido tratadas a vida toda como pessoas

dependentes e incapazes de participar do convivio social (GLAT; FREITAS,
2002, p. 18).

N&o podemos, nesse sentido, restringir a atividade do aluno nos espacos escolares,
fazendo por ele, decidindo por ele, resolvendo por ele, escolhendo por ele,
pensando por ele... Quando deveriamos fazer com ele, decidir com ele, escolher
com ele, pensar com ele... Nado s6 para romper com a velha e maior equacao do
capitalismo que divide o trabalho socialmente (o professor pensa e o aluno executa),
mas também para garantir a constituicdo da atividade na escola, a criacdo de novas
necessidades humanizadoras nas criangas bem como a dindmica de constituicdo do
humano constituida sobre o par apropriacdo/objetivacdo. Assim, é importante dizer
gue a compreensdao da teoria histérico-cultural e da relacéo entre cultura, mediacéo
e atividade s6 acontece quando se ouve mais 0 sujeito e quando se permite que ele
se objetive (MELLO, 2012).
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Outro aspecto a ser destacado, a partir do relato da professora Lisa, € que a escola
de ensino comum e a APAE possuem a sua devida importancia no que tange a
educacao das pessoas com deficiéncia. Mesmo que existam criticas inesgotaveis as
APAES, na educacao do Ramon, essa instituicdo teve o seu papel. Porém ha visbes
diferentes sobre a maneira de educar e, principalmente, sobre a maneira de lidar
com o individuo com deficiéncia. Nesse contexto, destaco que as professoras da
EJA buscam desenvolver em Ramon algumas caracteristicas relacionadas a
autonomia, atividades e vocabulario compativeis com a sua idade cronoldgica. Isso
nao quer dizer que Marlene e Tia Arlete ndo o fazem, mas significa que devido ao

tempo que elas lidam com ele, alguns caracteres parecem imperceptiveis.

Assim, posicionamo-nos favoraveis a educacédo regular que ocorre nas classes de
ensino comum, na EJA, por exemplo, associado ao Atendimento Educacional
Especializado que ocorre nas escolas em contra turno e nas instituicbes, mas desde
gue ndo ocorra efetivamente apenas nas instituicbes ou no AEE das escolas
regulares. Um professor apenas como referéncia € pouco! Ainda mais quando se
pensa em mais de dez anos trabalhando com uma mesma pessoa. Nesse sentido,

cabe salientar que

a inclusdo como conceito deve primar pela heterogeneidade, constituindo-
se situacdo provocadora de interacdes com situacbes pessoais mais
diversas. Além desta interac@o, deve ser importante para o fomento das
aprendizagens reciprocas, propor-se e buscar-se uma pedagogia que se
dilate frente as diferencas (BEYER, 2006b, p. 73).

De forma complementar, concordamos com Glat et al. (2006, p. 2) no que se refere

ao conceito de educacéo inclusiva. Para os autores,

a Educacdo Inclusiva consiste na ideia de uma escola que nédo selecione
criancas em funcdo de suas diferencas individuais, sejam elas organicas,
sociais ou culturais. A sua implementacdo sugere uma nova postura da
escola regular, valorizando a diversidade em vez da homogeneidade.

E importante destacar que Ramon esteve matriculado durante anos na escola de
ensino regular e que frequentou regularmente poucos destes. A matricula era feita
somente, em alguns anos, para ndo se perder o direito de estudar na APAE. Nesse
sentido, destaco que ocorreram falhas, porque esse trabalho que poderia ser
realizado conjuntamente com a escola de ensino regular foi restrito a apenas uma

Unica fonte, uma Unica maneira de fazer/pensar. Assim, novos/ outros possiveis para
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Ramon nado surgiram devido a essa restricdo. Cabe destacar que a utilizacado de
apenas uma fonte, um método na educacdo de pessoas com ou sem deficiéncia
pode ndo ser eficaz. Parafraseando Bakhtin (2003), h4 uma limitacéo instransponivel

do meu olhar que s6 o outro pode preencher.

Nesse contexto, concordamos com Bueno (2001, p. 27), quando ele disserta que

a perspectiva de inclusdo exige, por um lado, modificacdes profundas nos
sistemas de ensino; que estas modificagfes [...] demandam ousadia, por um
lado e prudéncia por outro; - que uma politica efetiva de educacao inclusiva
deve ser gradativa, continua, sistematica e planejada, na perspectiva de
oferecer as criancas deficientes educacdo de qualidade; e que a
gradatividade e a prudéncia ndo podem servir para o adiamento “ad
eternum” para a inclusdo [...] mas [...] devem servir de base para a
superacao de toda e qualquer dificuldade que se interponha a construcéo
de uma escola Unica e democratica

Através de nossa pesquisa, enfatizamos que para que a inclusdo de pessoas com
alguma deficiéncia ou transtorno global do desenvolvimento ocorra, € necessario
gue varias vozes sejam ouvidas: Do proprio aluno, de seus familiares e dos
profissionais que lidam com esse sujeito. Ndo ha como se ouvir apenas uma voz € 0
aluno aprender apenas com uma unica fonte, uma Unica metodologia, um unico
profissional. Dessa maneira, destacamos a importancia da escola comum e também
do AEE (da propria escola e da instituicdo especializada), trabalhando em
consonancia. Nesse contexto, concordamos com Beyer (2006b, p. 76), quando

desejamos uma escola inclusiva

[...] em cujo espago ndo existam campos demarcados, do tipo, aqui estdo
os[...] “normais e ali os “especiais” ou os “incluidos”, como se escuta com
frequéncia [...] O desafio é construir e por em pratica [...] uma pedagogia
que consiga ser comum e vdlida para todos [..] Tudo isto sem
demarcacdes, preconceitos ou atitudes nutridoras dos indesejados
estigmas. Ao contrario, pondo em andamento [...] uma conscientizacao
crescente dos direitos de cada um.

Percebi nas falas dos profissionais da educacéo que lidam diretamente com Ramon,
alguns indicios e registros que precisam ser trazidos a tona (GINZBURG, 1998). Na
APAE, percebi um arduo desejo pela alfabetizacdo de Ramon e uma preocupacéao

acerca da felicidade do rapaz e dos avancos que foram dados, por exemplo, hoje ele
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quase ndo baba e ja consegue controlar melhor suas emoc¢des®. Durante a nossa
pesquisa na escola comum, percebemos um desejo associado a busca incessante
pela autonomia®* de Ramon. Como mencionou a professora do Atendimento
Educacional Especializado: “Ramon provavelmente néo tera a Marlene para sempre!
Ele ter4 que se virar em diversos espacos... ha escola, na padaria e na rua..., nos

preocupamos com a autonomia dele”.

Nas atividades de sala, na EJA, percebemos nitidamente esse obijetivo,
principalmente quando a mae de Ramon néo fica sempre no mesmo grupo de seu
filho. Assim, percebemos que a escola comum quer reconhecer Ramon como um
sujeito ativo, que produz histéria e cultura e que apesar de suas limitacbes
organicas, exerce um importante papel sobre a vida dos outros... Sobre a vida de
Marlene, que hoje retomou seus estudos; sobre os colegas de turma, que aceitaram
a amizade do Ramon e sobre a vida das professoras da APAE e da EJA que
passaram a estudar sobre a sindrome do Ramon e, a principalmente, pensar em

novas possibilidades para a insercéo efetiva desse aluno no contexto educacional.

7.4 VISITA A CASA NOVA® DE RAMON, NO CENTRO DA CIDADE DE
DOMINGOS MARTINS

No dia 19/09, das 13:00 hrs. as 17:00 hrs., fomos a casa de Ramon no centro de
Domingos Martins (Foto 4.A- Apéndice D). Para tornar essa visita mais intima,
menos formal, pedimos para ndo se ter uma interferéncia externa, ou seja, para

nenhum professor participar da entrevista.

No inicio de nossa conversa, Ramon pediu para eu escrever no meu® caderno,

porque em todas as entrevistas ele observou que eu escrevi muito. “Ele, como

% percebemos, em muitas falas, uma visdo mais filantropica e assistencialista do que educacional.
Isso me remete & criagcao dos primeiros institutos de educacao especial instalados aqui no nosso pais
%' Essa busca pela autonomia se aproxima muito dos objetivos dos pesquisadores defensores da
teoria socio-historica, como Vigotski, Bakhtin, Luria, Leontiev, Pino, Gonzélez Rey, Padilha, Drago,
Rego, dentre outros.

%2 Mais uma vez, cabe dizer que queriamos visitar Ramon no sitio, onde passou a maior parte da sua
trajetoria de vida. Porém, no dia em que marcamos o encontro, Marlene disse que estava com a
mudanca pronta para a casa nova. Como observariamos Ramon no seu lar, no seu ‘cantinho’, com
seus objetos, suas manias... Decidimos que no sitio ou na casa nova ndo haveria diferenca!
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sempre, fez alguns gestos que nos remetem & escrita e fez alguns sons graves.
Devido ao contato mais intrinseco com ele, percebemos que ele queria que eu
escrevesse, como fiz em todos os dias em que tive contato com ele” (DIARIO DE
CAMPO). Como qualquer visita em casa, para relembrar o passado e para conhecer
melhor uma familia, ndo podiamos deixar de observar fotos... E vimos varias delas.
Marlene e Ramon nos mostraram inumeras, desde a época da gravidez de Marlene

até a atualidade.

De imediato, cabe dizer que, com relacdo a familia, percebemos que Marlene em
nenhum momento possui vergonha de seu filho. Em visita & casa do Ramon, ao
observarmos as fotografias, verificamos a presenca dele em diversas ocasides e
eventos, inclusive no batismo, 12 Eucaristia, aniversarios, dentre outros. Esta
situacao, felizmente, se distancia muito daquilo que relatamos anteriormente acerca
do tratamento dado pelos proprios pais aos sujeitos com deficiéncia nos idos do
século XIX e em grande parte do século XX. Porém, Marlene nos contou,
emocionada, que ndo percebe muito o preconceito nos familiares, mas em alguns,
vé nitidamente a indiferenca. Ela nos disse que muitos parentes ndo fazem questéo
de se aproximar do Ramon e de visita-lo. Enfatizou que muitos amigos e professores

fizeram mais por eles do que alguns parentes.

Durante a entrevista, além de observamos diversas fotos, vislumbramos também
alguns trabalhos do Ramon desde que ele entrou na APAE e a colecao de ursos
dele. Mais uma vez, cabe dizer que observamos muitos cadernos de atividades,
pastas e apostilas. Marlene tem tudo dele guardado! O que observamos nesses
trabalhos? O padrdo de atividades era invariavel! Muitos palitos (de fésforo e de
picolé) colados em infinitas folhas... A critica que estamos fazendo ndo esta
relacionada ao tipo de atividade, mas ao niumero de atividades idénticas. Sugerimos
assim, uma diversificacdo nas atividades, para se observar qual se adequa melhor a
peculiaridade do aluno. O néo desenvolvimento da leitura e da escrita de Ramon

pode estar associado a essa falta de diversificacdo de atividades.

% Utilizo nesse momento a 12 pessoa do singular para me referir a uma situacdo muito peculiar que
ocorreu comigo (pesquisador Michell Pedruzzi) e com 0 Ramon.
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Ao observarmos as fotos com Ramon, percebemos que ele: ndo sabe diferenciar
todas as cores; Se reconhece e reconhece a maioria dos parentes nas fotos; Tem
nocdo do tamanho das coisas, por exemplo, do tamanho de uma &rvore.

Perguntamos a ele:

- Ramon, essa arvore que esta aqui na foto € maior do que vocé?

Ele prontamente respondeu:

- E!

Nos retratos observados que continha o seu pai Darlan, Ramon falava com muito
entusiasmo: “Papai!” A mae relatou que o seu marido e ela gostam muito de fotos e

percebemos que Ramon também.

Ramon em casa é amoroso, mas nao é “meloso”, como relata Marlene. Hoje em dia,
principalmente a partir do resgate de sua autonomia que tem ocorrido na EJA, esta
tentando arrumar a sua cama, sempre que possivel. Também, sempre que “da

temp094”

, Marlene nos contou que deixa Ramon passar a manteiga no pao e corta-
lo. Segundo Marlene, o pai o ajuda a fazer a barba. A mae ajuda a regular a
guantidade de shampoo gasto e o0 ajuda a se limpar, quando defeca. Quando esta

na escola, ou quando eles recebem visita, sempre pede para Ramon “se virar”.

Ele ndo faz suas necessidades fisiologicas na frente dos outros, NOS
ensinamos a ele...” (MARLENE)

Quando eu e Rogério chegamos, logo mostrou a comida que iriamos comer no café.
Percebemos nessa acao que ele possui a mesma preocupacao de seus pais, servir
bem os visitantes. Isso nos remeteu ao pensamento vigotskiano, uma vez que o

desenvolvimento humano ocorre a partir da internalizagcdo das praticas culturais.

% Esse quando “da tempo” ndo nos convenceu muito! Pensamos que Marlene deve oportunizar mais
momentos onde Ramon caminha com suas proprias pernas. Entendemos que as vezes, quando
estdo com mais pressa para sair de casa, ela pode ajuda-lo mais, porém, ao fazer sempre pelo filho e
o deixar fazer as atividades quando “da tempo” pode ser muito pouco para Ramon saber fazer as
atividades com éxito. Nesse sentido, a internalizacdo desses processos ndo esta ocorrendo
devidamente pela falta de estimulagéo, porque se fossem internalizados comecariam a ocorrer sem a
intermediacao de outras pessoas (VIGOTSKI, 2007).
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Nesse sentido, através da vivéncia social e cultural, Ramon internalizou essa
preocupacado de cuidar bem das visitas e de se preocupar em servir bem.
Percebemos essa preocupacdo também em Marlene.

Sobre a relacdo com seus pares, a partir da fala de Marlene nessa visita a casa
nova, das professoras e de nossas observacdes, constatamos que Ramon prefere
amizade com pessoas adultas e, principalmente, com idade proxima a sua. Isso fica
nitido a partir de sua relacdo com o Gerson (amigo da EJA) e sua facilidade para se
relacionar comigo e com o Rogério (pesquisadores). Além disso, percebemos que
as preocupac0Oes dele ndo sao infantis. Ele se preocupa em falar sobre as pessoas
(fazer “fofocas”, como diz Marlene): “Sabe quem bebe e quem né&o bebe, sabe quem

tem carro e grava até a placa do carro de cada um!”.

Ainda sobre o exposto, cabe dizer que numa visita na qual fomos com o carro novo
do Rogério, ele logo perguntou sobre o carro, se atentando para a diferenca.
Sempre pergunta nas visitas sobre o carro do Rogério. A mae dele gosta de carros e
0 pai, segundo relato da méae, também. Ramon chegou a relatar que gostava mais
do carro anterior de Rogeério (Fiat Idea) do que o atual (Renaut Sandeiro). Tambéem

falou que as cores dos carros eram diferentes (preto e vermelho, respectivamente).

A partir dessa entrevista, conhecemos melhor o sujeito Ramon (FOTO 1- Apéndice
D) no ambito de suas construgcdes sociais e culturais. Nesse sentido, as falas de

Marlene a seguir nos ajudam a compreender melhor a subjetividade desse individuo:

Ramon sabe o que pode e o que ndo pode! Nés ensinamos a ele! Nés
puxamos as rédeas de vez em quando para que no futuro possamos soltar!
Consegue perceber a minha tristeza em algumas ocasifes. Fala: Mae fica
triste ndo! E se eu ndo paro de chorar, fala com o pai: Mamae esta triste
(MARLENE)!

Segundo a mae, Ramon € controlado com relacdo a sexualidade: A mae ensinou a
ele ndo fazer nada em publico. Por exemplo, geralmente ele urina com a porta
aberta em casa (sem visitas). Se chega uma visita, ele logo fecha a porta do

banheiro, ao urinar.
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Sabe discernir o que é certo e o que é errado! Fica sem graca quando faz algo de
errado. A mae relatou que, depois de ter beliscado alguém na APAE ou na escola

comum, ficava cabisbaixo e chateado.

Observamos que no horéario determinado para o lanche da tarde, Ramon chamou o0s
pedreiros que la trabalhavam para tomar café. A partir dessa acao, entendemos que
Ramon internalizou alguns habitos que foram passados culturalmente de seus pais e

pares.

Percebemos que assim como seus pais, Ramon ndo gosta de ficar o tempo todo em
casa. Reclama bastante se assim ficar. Isso porque o seu pai, Darlan, vive
trabalhando na roca e a mae é muito ativa, lava roupa para fora, dirige, viaja para
Raposo-RJ, compra roupas e as vende de casa em casa no Municipio. A mae disse
que é “sacoleira” e que ndo para em casa. Assim € o Ramon: Gosta de passear o
tempo todo com a mée, vai para a APAE, frequenta regularmente a EJA e de vez em
guando, frequenta a casa de alguns colegas de classe. Certamente, 0 que 0 Ramon
€ como entidade subjetiva € resultado das relagdes interpessoais e da assimilacéao
cultural. Nao estamos dizendo que o fator bioldgico ndo seja importante, mas que a
maturacdo biologica é um fator secundario no desenvolvimento das formas
complexas do comportamento humano, pois essas dependem da interacdo da
crianca e sua cultura (VIGOTSKI, 2007).

No final de nossa conversa, resolvemos perguntar sobre a importancia de Ramon
para a constituicdo de Marlene, bem como acerca da importancia de Marlene e do
seu pai Darlan para o sujeito Ramon. Esse foi um momento muito peculiar e

Marlene, se emocionou muito!

Seja dentro do 6nibus, no fusquinha, na cidade de Domingos Martins, no sitio ou em
Raposo/R.J. (local de viagem recorrente de Ramon e Marlene), de acordo com
nossas observacfes, com relatos da mae e até da professora Arlete, percebemos
gue a figura Ramon ndo aparece dissociada da figura Marlene. Nesse sentido,
destacamos a importancia do outro Ramon para a constituicdo identitaria de
Marlene. Essa importancia pode ser vislumbrada ao observarmos algumas falas

dessa mae:
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Ramon é o meu tesouro! O que seria da minha vida se nao tivesse o
Ramon? Ele é o motivo para eu estar lutando. Eu corri atrds de muita coisa,
por mim e por ele! Sem ele, ndo estaria com essa obra nova (construgéo da
nova casa no centro de Domingos Martins). Talvez, até hoje, ndo existisse a
APAE e a EJA no municipio. Muita coisa ndo existiria se ndo tivesse o
Ramon, do jeitinho que ele é...

O pessoal da rua sempre fala, quando estou sem Ramon: Cadé seu guarda-
costas? Parece que as pessoas95 ja associam a minha imagem a do
Ramon! Somos companheiros inseparaveis! Todo mundo na rua mexe com
ele e pergunta por ele, quando fica em casa ou quando viajo sem ele.

A conquista da minha carteira de motorista também tem a maozinha do
Ramon... Por ele é que eu resolvi correr atras. Eu pagava tudo particular, ia
de 6nibus, pedia carona... As vezes era humilhante depender dos outros! Eu
corri atras... € 0 Ramon foi o0 meu maior incentivo... Alias... é até hoje!

Observamos que o sujeito Ramon promoveu muitas mudancas na vida de Marlene.
A presenca dele certamente a motivou para fazer algumas coisas e a desmotivou
para fazer outras. Nesse sentido, a Unica certeza de que temos é que devido as
relacdes dialdgicas estabelecidas, Ramon potencializou ‘novos outros possiveis’ em

Marlene e vice-versa.

Marlene nos contou também que, quando ela esta chorando, Ramon logo procura
seu pai e diz: “Papai: Mamae triste!”. e faz gestos que lembram tristeza... Nesse
contexto, ele abraca e mae e fala: “Mamée, nao fica triste!”. Ela nos disse que,
mesmo em momentos de depressdo, as falas do Ramon a motivam para

permanecer na caminhada.

Sobre importancia dela e do pai Darlan para a constituicio de Ramon, Marlene

enfatiza:

Temos grande importancia para ele (alimentacdo, salde, higiene e parte
social). Se ndo fosse eu, mae, o que seria dele? (Destacou Marlene,
emocionada). Ramon sempre estd em primeiro lugar, Ramon esta na frente
de tudo!

Marlene cuida, sem o auxilio de faxineiras, da casa e de Ramon (antes cuidava do
sitio), incluindo alguns cuidados béasicos de higiene tais como a higienizacao apos a

realizacdo das necessidades fisioldgicas.

% Até para mim, como pesquisador, é dificil escrever/pensar sobre/no Ramon sem relacionar a figura
de Marlene. As vezes, a relagdo eu-outro parece téo indissociavel que até confunde o pesquisador...
Ora fala sobre o “eu” e pensa no outro, ora pensa no “eu” e fala sobre o “outro” (SOUZA, 2003).
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Na busca incessante por uma melhor qualidade de vida e melhor inser¢cdo social,
Marlene sempre esta engajada nas conquistas (EJA, AEE na EJA e APAE). Ela nos
contou: “Na época da APAE, acho que o prefeito do municipio e os secretarios
diziam: L4 vem aquelas duas! Eu acho que tem muita gente que fala isso até hoje!
Eu nem ligo... Corro atrds dos nossos direitos! Vou lutar sempre pelo melhor para o

Ramon’.

Além disso, é importante dizer que com relagdo a mudanca para a casa no Centro
de Domingos Martins (Foto 4.B- Apéndice D), Marlene destacou que mudaram para
a melhoria da qualidade de vida do Ramon, porque no sitio se tem pouco acesso, ou
seja, acabam ficando muito isolados... Longe da escola da EJA, da APAE, do

médico e dos amigos.

No més de dezembro de 2013 e em janeiro de 2014 fizemos contato com Marlene
por telefone. Ela nos contou que Ramon esta bem e praticando os exercicios (em
casa) para buscar mais autonomia. Disse que ele esta cada dia mais independente!
Perguntamos a Marlene sobre os estudos. Ela nos contou que as aulas encerraram
no dia 12 de dezembro de 2013 e que retornariam as aulas da EJA em fevereiro de
2014. Disse também que Ramon continuara na APAE fazendo os atendimentos com

0s especialistas.
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8 TECENDO CONSIDERACOES

“O homem é uma criatura social, e as condigdes socioculturais o modificam
profundamente, desenvolvendo toda uma série de novas formas e técnicas
em seu comportamento” (VIGOTSKI; LURIA, 1996).

A partir dos dados coletados e elencados anteriormente, consideramos importante
destacar as principais conclusdes obtidas das narrativas ouvidas acerca da histéria
de vida de Ramon.

Iniciamos a tecitura de nossas consideracdes trazendo a fala anterior de Vigotski
gue nos remete ao principal objetivo de nosso estudo: compreender a trajetéria de
vida de um sujeito com a sindrome de Klinefelter. Para compreender a trajetéria de
vida de Ramon, ndo podiamos apenas ouvir 0 Ramon, sujeito com a sindrome de
Klinefelter, mas os OUTROS, aqueles que exercem influéncia sobre a construcéo
subjetiva do ser Ramon. Afinal, Ramon s6 possui sua subjetividade tdo peculiar
porque a construiu socialmente nas relagbes com os outros. Nesse contexto,
concordamos com Gonzalez Rey (2004, p. 141) ao afirmar que “a subjetividade € um
sistema complexo que tem dois espacos de constituicdo permanente e inter-
relacionados: o individual e o social, que se constituem de forma reciproca e, ao
mesmo tempo, cada um esta constituido pelo outro”. Dessa maneira, € impossivel a
separacao entre 0s processos sociais, nos quais se produzem a acao individual e os
processos psiquicos individuais que s&o constituintes dessa mesma acgao
(GONZALEZ REY, 2004).

E importante destacar que o “singular sé pode ser entendido em toda a sua riqueza
quando visto como parte das relagbes por meio das quais compde o todo”
(DUARTE, 2003, p. 57). Nesse sentido, concordamos com Leontiev (1976), quando
este fala de um outro lugar social sobre a hominizacao, insistindo que séo as leis
sécio-histéricas que dirigem o desenvolvimento do homem, depois que este se
libertou da dependéncia anterior das leis biolégicas (PADILHA, 2000). E Importante
dizer que o autor ndo quer dizer que o homem néo é mais um ser biolégico, mas que

as transformacdes biolégicas, transmitidas hereditariamente, nao
condicionam o desenvolvimento social-histérico do homem e da

humanidade; (...) o processo de desenvolvimento é movido por outras
forcas e ndo pela acéo das leis da evolucdo bioldgica e hereditariedade

(LEONTIEV, 1976, p.42).
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Para que o0s objetivos principais de nossa pesquisa fossem atingidos ouvimos
diversos relatos: do Ramon, da Marlene (m&e do Ramon), da professora Arlete e
das professoras da EJA, Lisa e Karina. A partir dos relatos/entrevistas, 0s sujeitos a
serem pesquisados nos fornecem detalhes ‘pequenos’, que tem uma validade
grandiosa. Cabe lembrar que nessa pesquisa, para alcancar os objetivos propostos,
recorremos também ao paradigma indiciario, segundo Ginzburg (1989), utilizando
indicios, pistas, que, mesmo aparentemente insignificantes, sdo detalhes

esclarecedores de uma dada realidade.

Queremos, nesse sentido, mostrar que as histdrias de vida dos sujeitos com ou sem
deficiéncia, devem permear os espacos escolares. Motivamo-nos®* a fazer essa
pesquisa porque, culturalmente a escola nos ensinou a deixar a vida do lado de fora.
Parece que aprendemos bem essa licdo! Esmagados pelo tempo que nos atropela
em busca de um futuro sempre fugidio, nos tornamos empobrecidos de experiéncias
no presente (BENJAMIN, 1993).

Assim, fazer essa pesquisa € dizer que na escola comum ou no AEE a histéria de
vida de um sujeito é sempre rica e importante. Apesar de, culturalmente, a
subjetividade de cada um ser deixada de lado na maioria dos espacos escolares,
pensamos para além. Entendemos que as peculiaridades de cada um devem ser
valorizadas e essa valorizacdo sera o divisor de aguas para a obtencdo de uma
escola para todos, de uma efetiva educacdo para todos. E essa educacao para
todos so vird quando o homem se der conta que ele € grande nao por imprimir nos
acontecimentos histéricos suas peculiaridades individuais, mas porque, com suas
particularidades, suas individualidades, os homens podem servir as grandes causas
sociais de sua época (PLEKHANQV, 2005). Nesse sentido,
a historia de vida é outra maneira de considerar a educacgéo. Ja ndo se trata
de aproximar a educacdo da vida, como nas perspectivas da educacao
nova ou da pedagogia ativa, mas de considerar a vida como o espaco de
formagdo. A historia de vida passa pela familia. E marcada pela escola.
Orienta-se para uma formacé&o profissional, e em consequéncia, beneficia
de tempos de formacdo continua. A educacgéo € assim feita de momentos

que s6 adquirem o seu sentido na histéria de uma vida (DOMINICE, 1988,
p. 140).

% Na realidade, queremos pensar para além dessa fala, entendendo que a vida deve estar dentro da
escola... Dentro da sala de aula! Com este estudo, damos maior visibilidade as histérias dos sujeitos,
entendendo que mais estudos na educagdo levem em conta os caracteres subjetivos dos individuos.
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Nesse contexto, os relatos ouvidos por nds nos trouxeram indicios, e registros que
permitiram a compreenséo da construcao subjetiva do Ramon. A partir dos diversos
depoimentos coletados, pudemos entender o ser Ramon a partir das relacdes com
seus pares. Escolhemos olhar para os detalhes do fazer-se, captando o quase
imperceptivel através da microandlise (PADILHA, 2000).

Procuramos compreender Ramon para além da sindrome, ou seja,
desconsideramos, ou deixamos em segundo plano, alguns aspectos tipicos da
sindrome (algumas rotulacbes impostas pela area médica) para entender as
caracteristicas de Ramon comuns aos OUTROS, isto porque o longo caminho do
desenvolvimento do Ramon segue a direcdo do social para o individual (REGO,
2010). Assim, destacamos a importancia do social sobre o biologico e vice-versa. Ou
seja, em nossa pesquisa, entendemos as funcdes das caracteristicas tipicamente
humanas. Nesse contexto, consideramos nesse estudo que

as funcbes psicoldgicas superiores [...], suas qualidades superiores, que

sao especificas do seres humanos, se manifestam originalmente como

formas de conduta coletiva da crianca, como forma de cooperacdo com as

outras pessoas; e sé depois é que se tornam func¢des individuais internas da
crianca (VIGOTSKI, 1994, p. 353).

E claro que ndo podemos deixar de ressaltar a notéria peculiaridade e complexidade
da sindrome de Klinefelter. Os sujeitos masculinos possuem caracteres femininos e
a deficiéncia intelectual é asseverada, em alguns casos, pela sindrome. Esses
aspectos fenotipicos divergentes do esperado certamente tornam a historia de vida
de Ramon bem singular, peculiar. Porém, o que se tenta, a partir desse estudo, é
pensar naquilo que Ramon é para além da sindrome, para além da “aberragao
cromossOmica”, ou seja, para além do “modelo médico”, como destaca Padilha
(2000).

Nesse contexto, é importante dizer que a partir dos relatos de Marlene, das
professoras e de nossas observacfes, entendemos algumas nuances do
“temperamento” do Ramon. Em muitos aspectos, observamos que Ramon assimilou
e internalizou social e culturalmente alguns comportamentos de seus pares, 0 que é
diferente daquilo que se é divulgado e ensinado sobre a sindrome no “modelo

médico”.
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Ao dissertar sobre o desenvolvimento cognitivo e até sobre a linguagem de Ramon,
pensamos que a linguagem dele, apesar das limitagdes organicas advindas de um
cromossomo extra numerico, poderia ter sido mais bem desenvolvida. Dizemos isto
porque, em 2013, apGs o pequeno periodo de tempo na escola a qual ele frequenta
a EJA, Ramon ja apresentava avancos consideraveis na fala. Assim, como a
linguagem é adquirida socialmente, culturalmente e, principalmente, a partir dos
outros, pensamos que a estimulacdo dada foi baixa ou ocorreu algum equivoco
nesse processo. Nesse contexto, concordamos com Franchi (1977, p. 22), quando
salienta que
a linguagem, pois, ndo € um dado ou resultado; mas um trabalho que ‘da
forma’ ao conteudo varidvel de nossas experiéncias, trabalho de
construcdo, de retificagdo do ‘vivido’, que ao mesmo tempo constitui o
sistema simbolico mediante o qual se opera sobre a realidade e constitui a
realidade como um sistema de referéncias em que aquele se torna
significativo. Um trabalho coletivo em que cada um se identifica com os
outros e a eles se contrapde, seja assumindo a histéria e a presencga, seja
exercendo suas opcdes solitarias.
Nesse mesmo caminho, destaca-se que, quanto as caracteristicas peculiares da
sindrome, com relacéo a timidez e a dificuldade de socializacdo, Ramon apresenta-
se como uma excecao. Gosta de trabalhar em grupo e gosta do movimento®’. Assim,
percebemos a importancia da ndo focalizacdo nos caracteres que sao tipicos das
sindromes. Se assim o fizermos, engessaremos nossas praticas e praticaremos a
exclusdo, em detrimento da inclusdo que se refere a valorizacdo de um sujeito
potencial, com suas limitacées, mas rico em subjetividades e potencialidades. Assim,
ao preparar uma aula, devemos pensar no sujeito subjetivo e ndo na sindrome, pois
corre o risco de se engessar/fossilizar uma pratica que em nada auxilia no pleno

desenvolvimento do sujeito.

No que tange as caracteristicas de Ramon observadas durante as nossas visitas,

cabe elencar as seguintes:

- Ramon se preocupa em servir bem as visitas;

- E festeiro, gosta de dancar e de movimento;

9" Observamos que no caso do Ramon, apesar de o laudo ter demorado um pouco para chegar, o
processo de estimulacdo precoce ocorreu. Assim, pela estimulacdo intensa na Pestalozzi, na APAE e
na escola comum, Ramon conseguiu internalizar diversos comandos como andar e se comunicar,
mesmo que de uma maneira bem peculiar.
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- Gosta de fazer “fofocas”. Percebe quem bebe e quem n&o bebe e depois conta;
- Gosta de carros e percebe todas as placas e donos deles;

- N&o gosta de ficar em salas fechadas, gosta de liberdade;

- Gosta de trabalho em equipe, ndo gosta de fazer nenhuma atividade sozinho;

- Nao gosta de ficar em casa o tempo todo- gosta de movimento/ sair/ viajar.

- Gosta das coisas bem organizadas;

- N&o é ‘meloso’ e nem pegajoso;

- Gosta de ir a APAE e a escola comum;

- Possui facilidade em fazer amizades, em se inserir aos grupos;

E importante dizer que muitas das caracteristicas citadas anteriormente contradizem
0 que os estudos médicos tratavam como caracteristicas dos ‘portadores daquela
patologia’. Nesse contexto, ndo criticamos os laudos médicos, mas como estes tém
sido utilizados nas escolas. Muitas vezes, pensa-se da seguinte maneira: Ele tem
laudo, devemos passa-lo de ano! Somente isso tem sido feito por estes alunos:
Passa-los de ano, de maos em maos. Jogando o problema para 0s outros
profissionais. Infelizmente, o laudo ndo tem sido visto como disparador de
possibilidades, mas sim como um anulador das potencialidades. A partir de nosso
estudo, queremos enfatizar que no caso do Ramon, mesmo que o laudo tenha
chegado nove anos depois do nascimento dele, esse ‘papel’ € um disparador em
alguns espacos. Esta certo que em outros espacos ele pode ter sido a causa das
dificuldades enfrentadas por Ramon, mas no contexto da EJA, por exemplo, através

de nossas pesquisas, observamos que ele € um potencializador.

Isso mostra que para além de ser um sujeito biolégico (que possui um cromossomo
a mais e uma seérie de alteracdes fenotipicas decorrentes disso), Ramon aprende e
internaliza muitos comandos (a maioria deles, como ocorre com um sujeito sem
sindrome, por exemplo) a partir das relagbes dialogicas estabelecidas com os
outros. Nesse contexto, queremos enfatizar que Ramon pode aprender com o0s
outros... Como aprendeu com sua mae a nao urinar na frente dos outros. Como

aprendeu a falar Cao (ao invés de ‘Vau vau’) com as professoras Lisa e Karina.
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Como tinha aprendido a falar ‘Vau vau’ com a sua mae e a professora Arlete ( que
ensinaram “Au Au”). Ramon também se insere bem em grupos, recebe e serve bem
as visitas, gosta das coisas bem organizadas, gosta de movimento, gosta de viajar,
nao gosta de ficar num local fechado, como a pessoa que mais ensina a ele: Sua

mae Marlene.

Sendo agora um pouco mais direto, 0 ponto a que estamos querendo chegar € o
seguinte: Ramon, sujeito com a Sindrome de Klinefelter... APRENDE... De que ele
precisa? De alguém que ndo o carregue mais nos ombros (como alguns professores
anteriores), de pessoas e profissionais que ensinem o caminho a ele e ndo deem a
resposta pronta, de estimulacdo constante (como disse o pediatra que o atendeu la-
anos atras- em Vila Velha) e, finalmente/principalmente, de pessoas que acreditem,
parafraseando Glat e Freitas (2002), que o sujeito com a sindrome de Klinefelter
‘funciona’ muito mais (pois possui muitas potencialidades, organicamente falando)
do que se pensa, devido as barreiras que sao impostas pelo seu laudo... Sujeito com
a sindrome de Klinefelter... Infelizmente, muitos médicos, psicologos, educadores,
pais e demais familiares, ao lerem isso restringem as conversas, as trocas, 0S

fazeres, os pensares, os olhares... Pensam: ‘Ele é doente... Nao vai dar conta’.

Acerca dos relatos dados pelas professoras da EJA, diagnosticamos que Ramon
apresenta desejos, anseios, amores, dentre outros sentimentos tipicos da espécie
humana. Sobre a sexualidade, a partir das falas consideradas, fomos capazes de
compreender que Ramon consegue controlar socialmente os seus desejos. Nesse
contexto, concordamos com Spod (1988), quando disserta que a maioria das
pessoas com deficiéncia mental (com excecdo, talvez, de algumas sindromes
especificas ou o0s muitos prejudicados com lesdes cerebrais graves) tem
desenvolvimento normal- embora em alguns casos mais tardio- das caracteristicas

sexuais, tanto fisicas, quanto psicologicas.

Nesse mesmo caminho, podemos considerar que, por ser rotulado pela sociedade
como deficiente, os sujeitos ficam, na pratica, impedidos de se casar, de gerar filhos
ou de gerar uma vida sexual ativa (GLAT; FREITAS, 2002). Assim sendo, Ramon,
certamente possui sentimentos tipicos da espécie humana e esses devem ser
valorizados, controlados socialmente, mas nao reprimidos. Nao podemos confundir

controle com represséao.
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Quando ouvimos 0 que os sujeitos com deficiéncia tém a nos dizer, percebe-se que
eles sentem amor, desejo, raiva, ciume, medo e inseguranca como qualquer um e,
portanto seus sentimentos tém que ser levados a sério (GLAT, 1989 apud GLAT,;
FREITAS, 2002).

Nesse sentido, cabe destacar a fala da professora da EJA, Lisa:

Nao podemos reprimir os desejos do Ramon, porém, ele deve saber
controla-los. Ele pode ter uma namorada, pode amar, como qualquer outro
ser humano, mas deve saber respeitar... Deve ter limites! Aqui na EJA
estamos trabalhando a autonomia, o respeito, os limites. Ele ndo é mais
crianga e, por isso, hdo deve ser tratado como tal.

A partir de nossas observacoes e das falas da mée e das professoras, percebemos
gue para fazer suas necessidades fisiologicas basicas, Ramon, num ambiente com
diversas pessoas, nao necessita de apoio direto. Sempre que vai ao banheiro, fecha
a porta. Marlene ressaltou: “Nos ensinamos a ele!”. Assim, concordamos com

Vigotski (2010, p. 380) quando destaca que

com a organizacdo correta da vida da crianca e a diferenciacdo moderna
das func¢des sociais, o0 defeito ndo pode, de maneira nenhuma, vir a ser para
o deficiente a causa da completa imperfeicdo ou da invalidez social.

E importante considerar que o presente estudo traz um novo olhar acerca do sujeito
com a Sindrome de Klinefelter. Nesse sentido, € importante destacar que durante a
escrita da revisdo de literatura desse estudo, encontramos em varios artigos e
algumas dissertacdes da area biomédica muitos termos negativos associados a
essa sindrome, tais como: doenca, patologia, aberracéo, afetados® e individuos que
nao possuem desenvolvimento escolar rico. Estas pesquisas certamente nao levam
em conta que um individuo que tem seu desenvolvimento complicado pelo seu
‘defeito’, ndo é simplesmente uma crianga menos desenvolvida que as criangas ditas
normais, mas sim, apenas desenvolvidas de outro modo, de um modo peculiar
(VIGOTSKI, 1997).

% Em algumas citacdes, a fim de caracterizac&o, retiramos alguns termos e 0s suavizamos, trazendo-
0s para 0 campo da educagcdo. Em outros momentos, 0s deixamos para que os leitores possam
perceber como os sujeitos com deficiéncia sao vistos na maioria dos estudos da area médica e areas
correlatas.
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N&o estamos negando, nesse contexto, a Medicina como ciéncia e como pratica
social. O que questionamos (e ndo estamos sozinhos nessa empreitada) € a
incorporacdo do modelo médico pela Psicologia e pela Educacdo, quando se
necessita discutir questdes da aprendizagem e do desenvolvimento humano,
principalmente quando se depara com pessoas com desenvolvimento atipico ou
comprometido pela deficiéncia (PADILHA, 2000).

Acerca da utilizacdo de “modelos médicos” na psicologia e na educacéo, pensamos
gue uma vez assumindo o modelo médico, essas disciplinas transpdem crencas,
valores, afirmacdes, explicacées e fazem uso das palavras médicas que nomeiam,
gue explicam, que afirmam, que valoram... Palavras como ‘déficit’, ‘incapacidade’,
‘imaturidade’, ‘transtornos’, ‘portadores de deficiéncias’, ‘anormais’, ‘caréncia’,
‘retardo’, ‘sindromes’ dentre outras, marcam os encaminhamentos de criangas e
jovens para tratamentos especiais, atribuindo-lhes problemas como sendo apenas

individuais e de origem biolégica. Os ‘desvios’ estao neles (PADILHA, 2004).

A fala anterior de Padilha nos sensibiliza muito, isto porque pensamos que 0S
sujeitos com deficiéncia em indmeros contextos, sdo marcados social e
culturalmente como aqueles que ndo podem/ aqueles que ndo fazem, ou seja, como
‘retardados mentais’ que devem ser cuidados, justamente por essas nomenclaturas
associadas a eles. Em razao disso, acabam “funcionando” em um nivel intelectual
muito mais baixo do que o fariam, se os OUTROS tivessem os ensinado ou apenas
acreditado que eles sdo capazes de fazer. O problema é a rotulacdo... a marca do
incapaz, do anormal, do portador que ainda é passado de geracdo a geracao pelos
OUTROS ou até pelos préprios sujeitos com deficiéncia que internalizaram essa
rotulacdo. Acabam, pois, acreditando que ndo serdo capazes de dar conta de fazer

até atividades bem simples.

Nesse sentido, é importante dizer que, ao fazer pesquisas como estas, estamos
tentando superar o modelo médico que entra em quase todos 0s espacos escolares.
Este, que se impde aos estudos sobre o desenvolvimento humano, ainda é

assumido, ensinado e aprendido.

Além de superar o modelo médico, buscamos, com este estudo, superar um modelo

educacional que ha muito tempo paira sobre a escola comum (seja na sala regular e



130

AEE) ou sobre a escola especial: 0 modelo que mantém o aluno nos ombros do
professor®! Pensamos assim com Vigotski (2010, p. 452, grifos nossos) quando

disserta que

até hoje’® o aluno tem permanecido NOS OMBROS DO PROFESSOR.
Tem visto tudo com os olhos dele e julgado tudo com a mente dele. Ja é
hora de colocar o aluno sobre as suas proprias pernas, de fazé-lo andar e
cair, sofrer dor e contusdes e escolher a direcdo. E o0 que é verdadeiro para
a marcha - que s6 se pode aprendé-la com as préprias pernas e com as
proprias quedas - se aplica igualmente a todos os aspectos da educacao.

Nesse contexto, a fala de Vigotski nos remete a busca de autonomia (a caminhar
com as proprias pernas). No nosso trabalho, conseguimos observar essa
preocupacdo na EJA, nas falas das professoras Lisa e Karina, principalmente

guando Lisa destaca:

Ramon tem condi¢cdes de se virar sozinho, por isso ndo deixei Marlene
acompanhé-lo no AEE. Ele ndo ir4 ter a mée dele para sempre... por isso...
Tem que saber comprar um pao, parti-lo, passa-lo... Deve saber dobrar um
lencol... Arrumar uma cama! S&o coisas basicas... Mas ja e um comeco!
Esperamos que a busca dessa autonomia na escola faga com que Ramon
gueira ser mais independente em casa.

Falas como a anterior devem ser entendidas como alicerces da educacéo inclusiva.
Devemos tratar 0os sujeitos com a mais plena autonomia, deixando-os caminhar com
as proprias pernas. No contexto de nosso estudo, cabe dizer que a maioria das
praticas pedagogicas observadas na EJA convergiu para o pensamento pautado na
teoria socio-histérica. No contexto da APAE, algumas falas e procedimentos

divergiram do que nds, e os autores da teoria socio-historica, defendemos.

Por fim, no que tange ao titulo de nosso trabalho, ressaltamos que esse estudo traz
a tona um sujeito PARA ALEM DO BIOLOGICO. Um sujeito que possui seus déficits
organicos impostos por sua constituicdo genética, por sua sindrome, mas que além
e até antes disso € um ser que se relaciona com 0s outros e produz historia e
cultura. A sua constituicdo se da a partir do outro e esse “eu” também influencia a
construcado social e cultural dos “outros”. Nesse sentido, encerramos o ambito de

nossas consideracoes ressaltando que ser Ramon s6 € possivel através da relacao

% Nesse contexto, estamos parafraseando Vigotski (2010).

100 Vigotski falava naquela época em que ele pesquisava. Estendemos esse ‘até hoje’ até os dias
atuais... Temos percebido que em diversos espacos os alunos sem e, principalmente, os com
deficiéncia tém andado com as pernas do professor e até tém escrito (sempre) com as maos desse
mestre. Isto ocorre até a atualidade porque muitos sujeitos sao vistos como incapazes. Parece-nos
que fazer pelo aluno é muito mais facil do que mostrar o caminho para se fazer (ensinando
culturalmente o que é ser humano de fato).
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dialégica “eu”-“outro”. Tecendo redes de dialogismos, podemos identificar que
Ramon - ser cultural, social e biolégico - foi/é moldado pelas relagdes: Ramon-
Marlene; Ramon - Tia Arlete; Ramon - Lisa; Ramon - Karina; Ramon - Gerson;
Ramon - Darlan; Ramon - Rogério; Ramon - Michell e tantas rela¢ges dialdgicas que
foram/seréo estabelecidas num intenso processo de troca- uma verdadeira simbiose
que culmina na constituicdo do “eu” e do “outro”. Nesse mesmo caminho,
concordamos com Mazzeo (2012, p. 215) quando afirma que
a atividade humana €, em todas as esferas, eminentemente social. Assim
sendo, a realizagdo do homem se da somente na realizagcdo do outro
homem, na coletividade, sendo sua consciéncia fruto desse processo
interativo do homem com o homem. Dessa forma, o homem desenvolve sua

natureza particular em seu escopo natural a sociedade que, por sua vez, é
fruto da acao reciproca dos homens.

E finalizamos as nossas consideragcdes entendendo que

o caminho do objeto até a crianca e desta até o objeto passa através de
outra pessoa. Essa estrutura humana complexa é o produto de um processo
de desenvolvimento profundamente enraizado nas ligagbes entre histéria
individual e historia social (VIGOTSKI, 2007, p.33).



132

9 PALAVRAS FINAIS

De tudo ficaram trés coisas: a certeza de que estamos comegando, a
certeza de que é preciso continuar e a certeza de que podemos ser
interrompidos antes de terminar. Fagcamos da interrup¢cdo um caminho novo,
da queda, um passo de danca, do medo, uma escada, do sonho, uma
ponte, da procura, um encontro! (SABINO, 1981, p. 145).

A dissertacdo foi escrita e sera defendida! O estudo com Ramon foi exitoso...
Momentos intrinsecos de troca muatua e de intensa aprendizagem e também de
desenvolvimento! Ao ouvir as narrativas, aprendemos muito e também propiciamos
momentos importantes para 0s entrevistados se autoconhecerem, ou seja, para
entenderem processos ou internalizarem algumas nuances da propria trajetéria de

vida, das proprias acdes, desejos e anseios.

Durante este estudo também conhecemos muito sobre a Sindrome de Klinefelter a
nivel fenotipico e genotipico e observamos o “tratamento” dado aos individuos com

sindromes pela literatura biomédica.

Mas, afinal, o que queriamos com esta pesquisa? Apenas promover estes
momentos de troca? Conhecer mais sobre uma sindrome rara? Ou Reparar as

rotulacdes dadas na area médica para o sujeito com deficiéncia? Certamente... Nao!

Com esta pesquisa, queremos sensibilizar os profissionais da educacao, estudantes
e pesquisadores sobre a importancia de se estudar aqueles que foram (e ainda séo),
ignorados e deixados a margem. Queremos ouvir a voz desses sujeitos e, para além
disso, reconhecer as subjetividades de cada um, compreender as suas narrativas de
vida, ou seja... Tentamos ver nas miudezas, documentos importantes, porque

acreditamos como Freud, que o grande se manifesta no pequeno (PADILHA, 2000).

Nesse sentido, acreditamos que o presente estudo, com um sujeito com a sindrome
de Klinefelter, por menor que pareca ser se torna GRANDE. Grande, quando
possibilita “novos outros possiveis”. Grande quando se manifesta na subjetividade,
na particularidade do sujeito. E, finalmente, GRANDE...quando ouve e considera um
sujeito a partir do defeito e ndo pelo defeito. Este é o grande ensinamento da Teoria

Histérico-Cultural de L. S. Vigotski e de seus colaboradores.
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Em suma, resgatamos nesse estudo o que Barroco (2007, p. 27), classifica como um
dos objetivos centrais dos estudos de Vigotski e de seus colaboradores: “Buscar
uma nova perspectiva que desamarrasse os individuos de uma condi¢do biolégica
determinante e os liberasse para realizarem suas potencialidades”. Desejamos que
todos os profissionais e pesquisadores da educacdo, a partir da leitura desse
estudo, possam ter esse objetivo como base de suas aulas e pesquisas. Nao almejo
gue os leitores dessa obra a vejam como pronta e acabada... Almejo que todos a
vejam como inacabada, enxerguem a sua incompletude, para que novos estudos
acerca dos sujeitos com deficiéncia emerjam no cenario da educacgdo... Por fim...
Roubando algumas palavras de Padilha (2013) utilizadas numa mesa redonda num
congresso™® em Londrina... “Pensamos que tudo aquilo que é pronto e acabado néo

atende a diversidade”.

191 A mesa redonda era intitulada “Violéncia contra a crianca: Retrato sem retoques” e fazia parte do

VII Congresso Brasileiro Multidisciplinar de Educacéo Especial, que aconteceu em Londrina. Retirei
essa fala das minhas anotacdes feitas a partir da palestra dada.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA A ENTREVISTA BIOGRAFICA

Nome:
ldade:
Estado Civil:
Filhos:
Formagao:

Tempo de gravacédo da entrevista:

Ouestdes disparadoras!®?:

- “Como vocé constitui-se sujeito com deficiéncia”?

- “Conte-nos sua historia de vida”.

Trajetoria de vida pessoal: data e local de nascimento; papel da familia; infancia;

modo de vida; deficiéncia no cotidiano; percal¢cos da deficiéncia; ensinamentos e
superacoes da deficiéncia; acontecimentos e fatos marcantes; influéncia de fatos na

infancia para a escolha da profissdo; juventude; namoro (se houver), casamento (se
houver); dentre outros.

192 A5 questdes foram adaptadas ao estilo individual do sujeito entrevistado.
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
SUJEITO COM DEFICIENCIA E FAMILIA DO SUJEITO COM DEFICIENCIA

Convido o senhor(a) a participar da pesquisa intitulada: Para além do biolégico, o
sujeito com a Sindrome de Klinefelter, por constituir-se sujeito foco deste estudo.
Minha investigacdo pretende conhecer a histéria de vida de um sujeito com a
Sindrome de Klinefelter, que ja frequentou o espaco da escola comum e ainda
recebe atendimento em instituicAo especializada. Calcada sob o aporte
metodoldgico de histérias de vida, pretendo sob a 6tica das narrativas dos sujeitos,
na forma de entrevistas, ouvir o que o sujeito com sindrome de Klinefelter tem a
dizer sobre si mesmo, o0 que acredita ser importante sobre suas vidas, garantindo o
respeito, a autonomia e ao desejo de ser registrado, ou ndo, parte da histéria
relatada, gravada, transcrita e textualizada. Se nao for possivel que o individuo com
a sindrome de klinefelter conte a sua historia de vida, a méde deste podera atuar
diretamente na pesquisa e sua identidade também sera preservada. Realizarei com
o senhor(a), se me autorizar, uma entrevista, como forma de obtencdo de dados
para minha investigacdo, podendo que esta seja gravada, também diante da
concordancia do senhor(a). As informacdes levantadas por meio da entrevista, serao
posteriormente transcritas para otimizar a analise dos dados. A concordancia do
senhor(a) na participacdo dessa pesquisa € voluntaria, livre e gratuita, ndo havera
nenhum tipo de pagamento e o senhor(a) também néo tera despesa alguma durante
a realizac&o do estudo. E de garantia plena a pessoa colaboradora do estudo, sigilo
de sua identidade e o anonimato das informacdes prestadas a pesquisadora. O
entrevistado tera acesso a organizacado de sua historia relatada, antes da defesa do
trabalho, para que possamos avaliar o teor dos mesmos e autorizar sua divulgacao
oficial no trabalho de dissertacdo. As fitas gravadas serdo de minha inteira
responsabilidade, ndo me estando autorizado o uso de terceiros para ouvi-las e/ou
usar citacbes. As informacbes coletadas através das historias relatadas seréo
tratadas com zelo, de forma ética, a fim de que seja evitada a identificacdo do
colaborador no corpo do trabalho. O senhor(a) tem plena liberdade de recusar sua
participacdo na pesquisa bem como de desistir da continuidade da mesma em
gualquer etapa da investigacdo, ndo estando sujeito(a) a nenhum tipo de
penalidade. O colaborador deve estar ciente de que o0s resultados dessa

investigagcdo poderdo se publicados e/ou divulgados, mantendo-se o principio
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sigiloso de sua identidade. Acredito ndo surgirem impasses e nem futuros
desconfortos ao participar desse estudo, pois este se dara de modo simples: pela
realizacdo de entrevistas. Caso surjam davidas referentes ao teor da pesquisa ou
em qualquer aspecto de sua esséncia, e deseje obter informacdes sobre seu
andamento ou opte pela desisténcia em sua participacdo, por favor, comunique sua
decisdo ao pesquisador Michell Pedruzzi Mendes Araudjo, e-mail:
michellpedruzzi@yahoo.com.br, cel: 27 9917-7955, endereco: Rua Santos Dumont,

15, apto. 201 — Bloco 1, Vera Cruz — Cariacica — ES.

Local e Data Assinatura do Pesquisador

Declaro estar ciente das informacdes acima prestadas e consinto em participar desta

pesquisa. Declaro também ter recebido copia deste termo de consentimento.

Nome do Participante Assinatura do Participante

Local e Data
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APENDICE C - RESULTADO DO CARIOTIPO DO RAMON

NOME: Ramon Francisco Klein
REGISTRO: 1345 s :

MEDICO: Dra. Pasquali e
LETA: 02/05/2000
DATA DA CO A o com bands

- iférico
TERIAL ANALI§ADO. Sangue peri ;
!]:II?MERO DE METAFASES ANALISADAS: 33 o -

RESULTADO
Foram contadas e analisadas 33 metafases de linfocitos de sangue periférico em
técnicas de bandamento GTG.

0 estudo citogenético mostrou que O paciente apresenta um mMOSaiCiSMO
cromossdmico com 2 linhagens celulares, sendo 79% de células normais e 21% de

células com 47 cromossomos. /\

CARIOTIPO: 46, XY/47,XXY - i \

CONCLUSAO: Cariotipo compativel com Sindrome de Klinefelter /

\
\\ i
\\\/ = e
Vitérs :
1tona, 06 de junhg de 2000
(S a2 3 ;
Bidl Aot o P 2pA
10l Angela Spagmﬁcrrm( h
CRB 12385 : e ’7
wt " P o, )T'\é
// Dra Terezinhg Sarqi¥s Cj
S Cintr,
CRM/ES 4399 :
Rua o o
n 40r Claringe Fundgo, 15 Sal fis o s"v. CRB
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Lon
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APENDICE D - FOTOS DO RAMON

FOTO 1: RAMON NA SUA CASA, NO CENTRO DE DOMINGOS MARTINS.
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FOTO 2: RAMON NO AEE, TENTANDO ABRIR A PORTA DA SALA.
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FOTO 3: RAMON E LISA, UTILIZANDO A TECNOLOGIA ASSISTIVA
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FOTOS 4.A e 4.B: VISITANTO A CASA DO SUJEITO DA PESQUISA: MICHELL,

RAMON E ROGERIO (DA ESQUERDA PARA A DIREITA) EM 4.A. RAMON,
MARLENE E MICHELL (DA ESQUERDA PARA A DIREITA) EM 4.B.
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FOTOS 5.A e 5.B: RAMON NA ‘AULA PRATICA’, COMPRANDO SEU PAO NA

PADARIA (5.A) E CORTANDO O SEU PAO NA ESCOLA (5.B).
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APENDICE E — ATIVIDADES DESENVOLVIDAS POR RAMON NO AEE

ATIVIDADE 1: EM AULA PASSADAS ELE DISSE CACHORRO “AU-AU”, MOSTREI QUE PODERIA FALAR
“CAO”. NAO ESQUECEU E A FONO NOS ORIENTOU QUE TRABALHASSEMOS COM SONS
SEMELHANTES.

SONS SEMELHANTES: CAO

PAO -11/07 MAO - PROXIMA AULA

NESTA AULA, FOMOS COMPRAR PAO NA
PADARIA AO LADO DA ESCOLA. RAMOM
COMPROU O PAO (SE DIRIGIU ATE A
ATENDENTE E FEZ O QUE COMBINAMOS:
PEDIR 1 PAO E DEPOIS FOI AO CAIXA PAGA-
LO) E NA SALA DE PROFESSORES PREPAROU —
O CORTANDO E PASSANDO MANTEIGA.
COMO TAREFA DE CASA COMBINAMOS COM
A SUA MAE QUE FACA ESSE EXERCICIO.
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ATIVIDADE 2: PALAVRA E SEU CONTEXTO
PALAVRA: GELADEIRA
ORGANIZAGAO DA GELADEIRA

RETIRADA DO SITE:
http://www.njogos.com.br/jogar/1144/Jogos_de_Cozinhar._Organize_sua_Geladeira/

O ALUNO DEVERA ORGANIZAR DA MELHOR FORMA POSSIVEL OS ELEMENTOS PERTENCENTES A
GELADEIRA.

O ALUNO FALA MUITO EM COCA-COLA POR ISSO A MINHA OPCAO POR ORGANIZAGCAO DE UMA
GELADEIRA, ATIVIDADE DA VIDA DIARIA (AVD).

ELE LOGO SOUBE QUE ESTE ELEMENTO EM COMUM FICAVA NA PORTA E ORGANIZOU TODOS 0OS
OUTROS DE ACORDO COM SUA VONTADE.



