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RESUMO: Este estudo tem como principal objetivo observar as préaticas e brincadeiras
desenvolvidas em sala de aula com criangas com deficiéncia intelectual causada por uma
sindrome rara como a Sindrome de Noonan, a Sindrome de Williams e a Sindrome de
Klinefelter. A metodologia de estudo a que se pretende desenvolver é o estudo de caso, no
qual busca-se compreender um caso particular, considerando seu contexto e complexidade.
Para a realizacéo deste estudo foi escolhido como local escolas de Educacdo Infantil dos
municipios da Grande Vitoria, ES. Este estudo tera como aporte analitico os estudos de
Vigotski por entender que este tedrico vé o ser humano numa perspectiva historico-social.
Como resultados parciais constata-se que 0s estudos e materiais acerca da tematica ainda séo
incipientes.

PALAVRAS-CHAVE: Brincar. Sindromes. Deficiéncia intelectual

INTRODUCAO

Desde o inicio da década de 1990, a sociedade tem assistido e vivenciado o crescimento das
discussdes acerca do processo de inclusdo de pessoas com deficiéncia no contexto da escola
comum.

Apesar dos avancos e discussdes, estudos como os de Mantoan (2006), Prieto (2006) e Skliar
(2006), tém mostrado que muito ainda ha que se fazer para avancarmos nesse processo, de
modo a garantir a estes sujeitos seus direitos de ser, independentes de suas caracteristicas
fisicas, mentais ou intelectuais.

Tais estudos tém demonstrado avancos no que diz respeito as deficiéncias com a surdez,
cegueira e sindromes que afetam o desenvolvimento intelectual como a Sindrome de Down.
Entretanto, poucos sdo os estudos que tratam de sindromes raras, como é o caso da Sindrome
de Noonan, Sindrome de Williams e Sindrome de Klinefelter, as quais se fazem presentes na
sociedade e devem estar inseridas neste processo de inclusdo e debate.

Neste contexto, estudos como os de Fortuna (2000) e Drago e Rodrigues (2009) também tém
nos chamado a atencdo para a importancia do brincar e de momentos ludicos em sala aula o
pleno desenvolvimento das funcBes psicoldgicas superiores tipicas dos seres humanos.
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contribuir para o desenvolvimento da subjetividade e construgdo de um ser humano autdnomo
e criativo

Desta forma, considerando nossos estudos iniciais e dos momentos que temos experienciado
como profissionais da educacdo é que podemos constatar a importancia de estudos que
abordem esta tematica. Além disso, pelo pouco conhecimento que se tem acerca do assunto,
assim como de materiais que possam esclarecer e nortear a pratica pedagdgica com criangas
com estas sindromes na escola comum, é que este estudo se faz necessario.

Sindrome de Noonan

E um transtorno do desenvolvimento caracterizado por caracteristicas faciais atipicas, baixa
estatura, defeitos cardiacos, problemas de sangramento, e malformagdes esqueléticas.
Anomalias oculares ocorrem em até 95 por cento das pessoas com sindrome de Noonan. Ha
descricdo de pescoco curto ou alado. Problemas com a linguagem e a fala sdo comuns. Na
puberdade para 0s meninos e as meninas com sindrome de Noonan é geralmente adiada por
cerca de dois anos. A maioria dos meninos com este transtorno tem testiculos que nédo
desceram (criptorquidia) o que pode levar a infertilidade (incapacidade de gerar filhos)
mais tarde na vida. A maioria das criancas diagnosticadas com sindrome de Noonan tem
inteligéncia normal, mas uma pequena porcentagem tem necessidades educacionais
especiais, e alguns tém retardo mental.

A SN ¢é uma das mais frequentes sindromes de heranca mendeliana, com incidéncia
estimada em 1:1000 a 1:2500 nascidos vivos (1,2). Esta sindrome foi inicialmente descrita
em 1963 por Jacqueline Noonan, cardiologista pediatrica. O termo sindrome de Noonan foi
proposto posteriormente por Optiz, em 1965.

A sindrome de Noonan tem heranca autossdmica dominante, distribuicdo semelhante entre
0s sexos e fendtipo bastante variavel.

No momento o diagnostico da SN é clinico-genético, entretanto descobrir um marcador,
através de técnicas moleculares, ajudaria no diagnostico e no aconselhamento genético dos
pacientes com esta sindrome.

Alguns estudos com foco na avaliacdo cognitiva realizadas em criancas com SN
apresentam problemas de interacdo social, falhas do desenvolvimento da coordenacéo,
perseveracdo, irritabilidade e problemas de comunicacdo, dificuldades em estabelecer e
manter relacionamentos em um nivel apropriado de idade e transtorno do déficit de
Atencdo/Hiperatividade.

Sindrome de Williams

A Sindrome de Williams é uma desordem genética rara, a qual nem sempre é diagnosticada.
Ela ndo é geneticamente transmitida e ndo é causada por fatores médicos ou por influéncias
psicossociais.

A Sindrome de Williams* foi descrita em 1960 por um médico neozelandés, Dr. Williams,
cujo nome foi atribuido ao conjunto de sinais clinicos em homenagem ao feito do médico. Dr.
Williams notou que um grupo de pacientes criangas, possuia caracteristicas fisicas e clinicas
semelhantes: problemas cardiovasculares, atraso mental, caracteristicas faciais parecidas,

* Neste texto nos referimos & Sindrome de Williams também com a sigla SW.
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dificuldade em ler e escrever, além de problemas com matematica. O médico notou também
que algumas criancas possuiam grande talento musical.

Individuos com a Sindrome de Williams costumam apresentar caracteristicas faciais tipicas,
as quais pesquisadores e estudiosos denominam como “face de duende”, devido ao nariz
pequeno e empinado, cabelo encaracolado, labios cheios, dentes pequenos, sorriso frequente.
De acordo com a Associacao Brasileira de Sindrome de Williams — ABSW - (2000), de uma
maneira geral, as criancas com SW sdo muito sociaveis e comunicativas, mesmo de forma
ndo-verbal, pois muitas vezes utilizam expressdes faciais, contato visual e gestos para se
comunicar. Elas comecam a falar mais tarde, mas mostram grande variedade no
desenvolvimento da linguagem.

Quanto ao desenvolvimento motor, podem levar mais tempo para aprender a sentar e a andar
e tém dificuldades em realizar agdes como andar de bicicletas, abotoar roupas, utilizar
tesouras e segurar o lapis.

Criancas com Sindrome de WIliams possuem grande facilidade em aprender cancdes e rimas,
0 que, segundo a ABSW (2000), mostra uma boa memoria auditiva e sensibilidade musical.

A ABSW (2000) afirma que ha ainda outras caracteristicas de personalidade comuns na SW,
dentre elas, pode-se destacar a grande sociabilidade, sensibilidade com as emocdes alheias,
sentem-se muito a vontade com estranhos, pequeno intervalo de atencdo, boa memoria para
pessoas, nomes e locais, sensibilidade aos sons, ansiedade e medo de alturas, escadas e
superficies irregulares.

Os estudos de Chaffaille (2000) e Sugayama (2000) demostram que a causa da Sindrome de
Williams era desconhecida até os anos 90. Segundo Chaffaille (2000) em 1993, Ewart et al.
(1993) estudaram cinco casos e quatro familiais® de SW e concluiram que ela é causada por
delecBes na regido 7g11.23. Assim, a causa da SW seria a perda de genes do cromossomo 7, a
qual é denominada de "sindrome dos genes contiguos"®.

Segundo Chaffaille (2000), em 1995, Nickerson et al, notaram que o gene da elastina estava
deletado em mais de 90% dos individuos com SW. A elastina € a proteina responsavel pela
elasticidade dos grandes vasos sanguineos, pulmdes, intestinos e pele.

A Sindrome de Williams tem como alguns de seus principais problemas médicos as alteracGes
vasculares, os problemas cardiovasculares e a estenose aortica supra-valvular (ESVA), esta
alteracdo é caracterizada por um estreitamento da regido que regula a saida de sangue do
coracao pela artéria aorta, que leva o sangue para a maior parte do corpo.

Lopes (2008) destaca, ainda, problemas médicos como infeccdes de ouvido frequentes,
ansiedade, déficit de atencdo, hiperatividade, problemas de postura, problemas nos rins, na
bexiga e no intestino.

® Familial é neologismo de origem francesa utilizado para designar doencas de carater hereditaria que
acontecem em mais de um membro da mesma familia.

® Sindrome de genes contiguos é a condic&o na qual ocorre a delecdo de mdiltiplos genes n&o
relacionados com localizagdo préxima e no mesmo cromossomo, que resulta em um fenotipo
complexo.
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Desta forma, esses estudos demonstram que mesmo com todas as caracteristicas aqui
relatadas, trata-se de pessoas e casos diferentes. Sendo assim nem sempre esses individuos
apresentardo todas ou as mesmas caracteristicas que foram mencionadas.

Sindrome de Klinefelter

A Sindrome de Klinefelter (SK) é assim chamada devido ao pesquisador Dr. Harry F.
Klinefelter que a descreveu em 1942, ao estudar um caso de ginecomastia em homens
(desenvolvimento de mamas).

A SK é um distdrbio genético cromossdmico, ou seja, esta relacionado com alteracdes
numéricas no conjunto de cromossomos de um individuo. Nesse caso, o individuo portador
apresenta no seu cariétipo (conjunto cromossémico) um cromossomo X a mais, assim, 0 seu
cariotipo e 47, XXY.

Apresentam como fendtipo: hipodesenvolvimento (baixo desenvolvimento) dos caracteres
sexuais secundarios masculinos, infertilidade, problemas no desenvolvimento da
personalidade provavelmente em decorréncia de uma dificuldade para falar que contribuem
para problemas sociais e/ou cognitivos e podem apresentar algumas caracteristicas femininas
tais como desenvolvimento de mamas, padrdo de pelos pubianos femininos. E importante
ressaltar que todos os individuos com a sindrome séo do sexo masculino devido a presenca do
cromossomo Y.

Na Sindrome de Klinefelter desordens psiquiatricas, como neurose, psicose e depressao sdo
comuns. Em comparagdo com outros garotos de suas idades, adolescentes com essa sindrome
consideram-se mais introspectivos, apreensivos, sensiveis e inseguros, isto pelo fato de que
talvez, a juncdo de caracteristicas fisicas femininas, coordenacdo motora pobre,
dificuldades na fala e na memaoria promovem inseguranga.

O tratamento se d& com base em reposicdo hormonal e em muitos casos é necessaria cirurgia
para correcdo das mamas.

E importante dizer que cabe & familia e & escola  buscarem apoio psicossocial para que um
aluno com Sindrome de Klinefelter saiba lidar com suas dificuldades de aprendizagem,
minimizando os possiveis traumas ocasionados pelo seu fenétipo diferencial.

O brincar

Tendo em vista as caracterizacBes até aqui apresentadas este estudo pretende, pensar a
educacdo da crianca com Sindrome de Noonan e Sindrome de Williams de modo mais amplo
e 0 brincar num contexto de possibilidades de interacdes sociais as quais se estabelecem num
processo de trocas mediadas pelo conhecimento, pela cultura e pela histéria propria de cada
sujeito.

De acordo com Brasil (2006),

as criangas precisam brincar, independentemente de suas condicfes fisicas,
intelectuais ou sociais, pois a brincadeira é essencial a sua vida. O brincar alegra e
motiva as criangas, juntando-as e dando-lhes oportunidades de ficar felizes, trocar
experiéncias, ajudarem-se mutuamente; as que enxergam e as que ndo enxergam, as
que escutam muito bem e as que ndo escutam, as que correm muito depressa e as
que ndo podem correr. (p. 9)
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Neste contexto, as pesquisas de Vygotsky (apud Drago e Rodrigues, 2009, p. 50) “as maiores
aquisicdes de uma crianga séo conseguidas no brinquedo, aquisi¢cées que no futuro tornar-se-
do seu nivel basico de acdo real e moralidade”. Desta forma, podemos constatar que o
brinquedo entendido como o ato de brincar, se torna um momento de suma importancia, no
qual ela pode representar por meio do simbdlico, os aspectos presentes em sua realidade.
Assim podemos afirmar que as atividades ludicas correspondem a uma evolucdo mental.
Como atividade psiquica, o brincar assemelha-se ao sonho, pois dessa maneira, permite as
realizacbes dos desejos, tornando-se um meio de satisfazé-los. O sonho, entretanto, se
diferencia da brincadeira, pois esta pode transitar livremente entre o mundo interno e o mundo
real.

Drago e Rodrigues (2009) vao ao encontro dessas ideias ao afirmar que

entendendo o processo de desenvolvimento profundamente marcado pelo aspecto
emocional, pode-se salientar que nesse contexto a imaginacdo também possui
funglo crucial, tanto no sentido de suscitar novas emocdes e desdobramentos
mnemonicos quanto pelo fato de desencadear uma série de fatores novos a cada
momento que fazem com que a crian¢a possa vivenciar aspectos que nunca poderdo
ser realmente vividos, como, por exemplo, ir para a Lua, passear num deserto, ou até
mesmo coisas mais banais como utilizar um computador, andar de avido, conhecer
uma determinada cultura (p. 52).

Assim, de acordo com as pesquisas de Drago e Rodrigues (2009) na perspectiva do
pensamento vygotskyano a brincadeira € o melhor meio para uma educacao que tenha como
eixo norteador o pleno desenvolvimento das fungdes psicologicas superiores tipicas dos seres
humanos. Além disso, os pesquisadores destacam que, Vygotsky em seus estudos sugere que
0 brincar esta relacionado ao desenvolvimento da percepcdo, da memoria, da afetividade, da
imaginacdo, aprendizagem, linguagem, atencdo, interesse, ou seja, um leque enorme de
caracteristicas proprias dos seres humanos.

Desta forma, Vygotsky (1988) destaca que

e notavel que a crianga comece com uma situacdo imaginéria que, inicialmente, é
tdo préxima da situacdo real. O que ocorre € uma reproducdo da situacéo real. Uma
crianca brincando com uma boneca, por exemplo, repete quase exatamente o que
sua mée faz com ela. Isso significa que, na situacdo original, as regras operam sob
uma forma condensada e comprimida. H4 muito pouco de imaginario. E uma
situagdo imaginaria, mas é compreensivel somente & luz de uma situacdo real que,
de fato, tenha acontecido. O brinquedo é muito mais a lembranca de alguma coisa
que realmente aconteceu do que imaginaco. E mais a memoria em acéo do que
uma situagdo imagindria nova. (p. 117)

Seguindo este caminho, Fortuna (2000) destaca que atualmente nas escolas no que se refere as
praticas pedagdgicas constataremos a inexisténcia de momentos para brincar. Segundo a

autora,
0s pétios, aridos, resumem o Ultimo baluarte da atividade Iudica na escola, ainda que
desprovidos de brinquedos atraentes, ou mesmo sem brinquedo algum, sob o
pretexto de "proteger os alunos" ou alegando que "estragam". (p. 3)
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Assim, é possivel afirmar que s6 se brinca na escola quando sobra tempo ou na hora do
recreio, porém estes momentos podem ainda ser suprimidos por diversos motivos, sejam eles
a ma conduta de um dos participantes ou pela falta de tempo disponivel.

Porém, Fortuna (2000) destaca que é necessario encontrar o equilibrio entre 0 cumprimento
de suas funcdes pedagdgicas e psicoldgicas visando contribuir para o desenvolvimento da
subjetividade e constru¢cdo de um ser humano autbnomo e criativo, preparando-os, desta
forma, para o exercicio da cidadania e da vida coletiva, incentivando-os a buscar a justica
social e a igualdade com respeito a diferenca.

Dessa maneira percebemos que o brincar permite o desenvolvimento das significacGes da
aprendizagem. Porém quando o professor o instrumentaliza, interfere no processo de
aprendizagem, o qual deve ocorrer de forma aberta, sem delimita-la. “Baseada na provocagio
e no desafio, a intervencdo no brincar ndo corrige ou determina as agdes, mas problematiza e
apo6ia” (Fortuna, 2000, p. 10).

Em suma, ao brincar a crianca supera a infancia, mas também constitui-se como tal, visto que
a brincadeira contribui para seu desenvolvimento. Além disso, na brincadeira estdo presentes
valores, ao mesmo tempo, retrogrados e inovadores. O sujeito que brinca se apropria do
mundo de forma ativa e direta por meio da fantasia e da linguagem. Desta forma, nos
questionamos: qual o papel do brincar na aprendizagem e no desenvolvimento da crianga com
deficiéncia intelectual causada por uma sindrome rara?

OBJETIVOS

Este estudo tem como objetivo geral observar as praticas e brincadeiras desenvolvidas em sala
de aula com criancas com deficiéncia intelectual causada pelas Sindrome de Noonan,
Sindrome de Williams e Sindrome de Klinefelter.
Obijetivos especificos

a) Observar as sindromes e suas particularidades no contexto da escola comum;

b) Observar como vem sendo desenvolvidas as brincadeiras no que se refere as praticas

pedagdgicas;
c) Observar o brincar e seu papel no desenvolvimento desses sujeitos.

METODOLOGIA

Para o alcance dos objetivos propostos, pretende-se desenvolver um estudo de caso
qualitativo, no qual busca-se compreender um caso particular, considerando seu contexto e
complexidade. A escolha de tal metodologia se da por acreditar que esta proporcionard ao
estudo um entendimento mais profundo e detalhado do cotidiano.

Espera-se que o estudo de caso auxilie na compreensdo da problemaética e possibilite o
surgimento de novas relacdes, levando o leitor a uma visdo mais ampliada do caso, além de
possibilitar novas questdes para estudos futuros.

De acordo com Yin (apud GIL, 2009, p.7) um estudo de caso “¢ uma investigagdo empirica
que investiga um fenbmeno contemporaneo dentro de seu contexto, especialmente quando 0s
limites entre o fendmeno e o contexto nao estao claramente definidos”.
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Tal idéia vai ao encontro com o que afirma André (2008) ao dizer que no estudo de caso 0s
pesquisadores
estdo preocupados ndo com a teoria social nem com o julgamento avaliativo, mas com
a compreensdo da acdo educativa. Eles buscam enriquecer o pensamento e o discurso
dos educadores seja pelo desenvolvimento de teoria educacional, seja pela
documentacéo sistematica e reflexiva das evidéncias. (p. 21)

O estudo de caso estd baseado em quatro caracteristicas essenciais, que fardo com que este
estudo va além da obtencdo de respostas para a problematica investigada, levando a
compreensdo de todo o processo. Séo elas: particularidade, descricdo, heuristica e inducéo.
Estas caracteristicas proporcionardo a singularidade, o conhecimento detalhado, além de
iluminar a compreensédo do pesquisador acerca do fenémeno estudado, podendo revelar novos
significados, novas relagdes e conceitos.

Para a realizacdo deste estudo foi escolhido como local escolas de Educagdo Infantil ou de
Ensino Fundamental do municipio de Vitoria, ES, visto que esta municipalidade comecou,
recentemente, a efetivar e implantar politicas publicas, projetos, contratacdo de profissionais
especializados, aléem de politicas de formacdo e valorizagcdo dos profissionais da educacao,
com foco nas perspectivas da escola inclusiva.

Serdo sujeitos deste estudo criancas com Sindrome de Noonan, Sindrome de Williams e
Sindrome de Klinefelter em processo de inclusdo na escola comum, professores, pedagogos,
diretor, dentre outros, que poderdo contribuir para entendermos mais sobre 0 assunto.

A coleta de dados sera realizada por meio da observacdo participante, entrevistas baseadas em
roteiros do tipo semi-estruturados e analise de documentos formais e informais, pois de
acordo com Gil (2009, p. 9),

0 estudo de caso vale-se tanto da observagdo e da interrogacdo quanto da
documentacdo para a coleta de dados. Assim, assume algumas caracteristicas tanto do
estudo de campo quanto do levantamento e da pesquisa documental. Yin (2005)
identifica também similaridade entre a pesquisa experimental e o estudo de caso, ao
considerar que o pesquisador, ao comparar diferentes casos, procura verificar
semelhancas ou contrastes nos resultados. O que significa adotar uma ldgica
semelhante a dos procedimentos experimentais.

RESULTADOS PARCIAIS

A partir das primeiras leituras e levantamentos, foi possivel constatar a incipiéncia de estudos
na area da inclusdo da crian¢a com deficiéncia intelectual causada por uma sindrome rara na
escola comum como também de materiais que esclarecam ndo somente aos profissionais da
educacdo como também a toda sociedade, o que sao estas sindromes, sendo estas questdes que
impulsionam este estudo.

Além disso, a partir das observacdes iniciais, visitas a escolas e instituicdes especializadas, é

possivel constatar a quase inexisténcia de momentos ludicos e do brincar livremente, sem que
haja a instrumentalizagéo do ato.
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