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RESUMO - Com este texto pretendemos contribuir para o campo educacional trazendo a
conhecimento e atualizacdo a sindrome Cornélia de Lange, uma sindrome rara que surge por
causa de alteragcBes genéticas. Pretendemos alcancar aqueles que buscam em sua praxis,
compreender as necessidades de cada aluno - sobre tudo os que séo publico alvo da educacgéo
especial, ampliar as possibilidades de aprendizagem e desenvolvimento destes. N&o nos
restringimos apenas a area da educacdo especial e inclusiva, mas almejamos que o presente
texto possa ser um balizador as areas de conhecimento educacional assim como aos projetos
interdisciplinares e outras atividades. Neste sentido, esse texto procura descrever as primeiras
aproximac0es da pesquisa de mestrado (ainda em andamento) cujo objetivo geral é investigar
0 processo de aprendizagem, desenvolvimento e inclusdo de uma criangca com sindrome de
Cornélia de Lange na educacdo infantil. A pesquisa referida usa como metodologia o estudo
de caso do tipo etnografico, apoiado em André (2015); Gil (1995); Moreira, Caleffe (2008);
Michel (2009); e Sarmento (2011); Como procedimentos, optamos por realizar pesquisa de
campo, entrevistas semiestruturadas, observagdes participantes, registros fotograficos e
filmicos. A Pesquisa de campo estd sendo desenvolvida em um Centro Municipal de
Educacao Infantil no municipio de Vitéria/ES. Para uma fundamentacdo teorica e posterior
andlise dos dados, nos apoiamos nos pressupostos de Vigotski (2003; 2014; 2016; 2018) e
seus interlocutores, depreendendo alguns de seus conceitos (brincar, funces psicoldgicas
superiores, internalizagdo, mediacdo; relacOes interpessoais e zona de desenvolvimento
iminente), para que tenhamos clareza ao discutir alguns apontamentos da pratica escolar.
PALAVRAS-CHAVE: Sindrome. Cornélia de Lange. Educacdo Especial e Inclusiva.
Vigotski.

ABSTRACT - With this text, we intend to contribute to the educational field, bringing
knowledge and updating to Cornelia de Lange syndrome, a rare syndrome that arises because
of genetic alterations. We aim to reach those who seek in their prices, understand how the
needs of each student - above all that is the target of special education, increase as
possibilities of learning and development. We are not restricted to the area of special and
inclusive education, but what present text can be a marker as areas of educational knowledge,
as interdisciplinary projects and other activities. In this sense, this text describes as the first
approaches of the masters research (still in progress) whose general objective is to investigate
the learning process, development and inclusion of a child with Cornelia de Lange syndrome
in early childhood education. A research published in the USA as an ethnographic
methodology or case study, supported by André (2015); Gil (1995); Moreira, Caleffe (2008);
Michel (2009); and Sarmento (2011); As procedures, we chose to conduct field research,
semi-structured interviews, participating presentations, photographic and film records. Field
research is being developed at the Municipal Center for Early Childhood Education in Vitoria
| ES. For a later theoretical and later analysis of the data, based on the assumptions of
Vigotski (2003; 2014; 2016; 2018) and their interlocutors, understanding some of their
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concepts (play, superior psychological functions, internalization, mediation, interpersonal
relations and the imminent development), so as to be clear in discussing some indicators of
school practice.

KEYWORDS: Syndrome. Cornélia de Lange. Special and Inclusive Education. Vigotski.

1 INTRODUCAO

Desde que comecei a faculdade de Pedagogia, tinha um objetivo em mente: concluir,
me especializar em pedagogia empresarial e me inserir no mercado. Mas foi no segundo
periodo que precisei realizar uma atividade de pesquisa em uma escola. Nos primeiros
contatos, olhando nos alhos de cada crianca ali, percebi que aquele era 0 meu lugar. Tenho
para mim, que naqueles dias, percebi que havia sido escolhido para essa nobre fungéo. Ser
professor ganhava contornos de um chamado, onde eu me sentia e tinha cada vez mais certeza
dessa vocacao. Hoje, ndo vejo outro lugar ou outra profissdo se ndo a de ser professor.

A formacéo inicial prosseguia e assim, as experiéncias iam surgindo e cada vez mais,
me afetava com a educacdo. Um desses momentos de afeto ocorreu na fase final de formacéo
ao fazer uma matéria optativa. Ha que se destacar aqui, que durante a trajetéria formativa, ndo
havia tido contato e experiéncias mais profundas na area da educag&o especial e inclusiva; ela
ndo se mostrou para mim como um campo de possibilidade. Pois bem, a matéria optativa
Desenvolvimento curricular em educacao especial I, ministrada pelo professor doutor Rogério
Drago, me abriu os olhos, 0s instintos, as expectativas; e por todas as vivéncias, passei a ver a
educacao especial e inclusiva com outros olhos (isso é responsabilidade do professor).

Essa fase de encantamento com a proposta produzida e conduzida notoriamente pelo
professor Drago ficou ndo s6 na mente, no semestre seguinte ele ofereceu, o que vou chamar
aqui de fase Il da disciplina anteriormente citada. Surpresa nao faltou, ele magistralmente nos
conduziu em um processo de aprendizagem e desenvolvimento que s6 havia um desejo em
meu coracgdo: desbravar a area da educacdo especial e inclusiva e as possibilidades que agora,
como futuro professor, poderia levar aos meus alunos.

Apos finalizarmos as disciplinas, procurei-o e comecei a participar de seu grupo de
pesquisa, 0 Grupo de Estudo e Pesquisa em Educacéo e Inclusdo (GEPELI), centro de educacéo
(CE) da Universidade Federal do Espirito Santo (UFES). O GEPEI tem como lécus de
pesquisa a deficiéncia intelectual causada especificamente por alteracdo genética. Outro ponto
importante do GEPEI é que, a aposta e aporte tedrico dos estudos, sdo baseados nas premissas
do autor Lev Semyonovich Vigotski.

No ano de 2018, apds o processo seletivo para o mestrado, fui aprovado, e tive o
privilégio de ter o meu projeto escolhido pelo professor Rogério, e agora permanecer
compondo e produzindo junto com esse grupo. Deste modo a pesquisa intitulada “A crianca
com Sindrome de Cornélia de Lange na educagdo infantil: um estudo de caso” esta vinculada
ao GEPEI.

A escola €, para nds, um lugar onde as possibilidades precisam estar sempre postas
para que todos os sujeitos que ali se encontram percebam as oportunidades que dela emanam.
Conhecer o miudinho da escola, compreender suas demandas, entender seus desafios € para
nos a forma de colaborar para o seu desenvolvimento didrio e a transformacéo de cada
crianga/aluno.

Perceptivel é também a necessidade e a importancia de se investigar as acfes que ali
acontecem, na expectativa de que elas sejam mediadoras do conhecimento, relacionando
prética e teoria, e que elas estejam também atentas para a formacdo humana de cada sujeito. E
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importante percebermos que a pesquisa visa desvendar e delinear o espaco, os profissionais,
0s sujeitos que dia-a-dia estdo em atividade no contexto escolar.

As criancas pequenas precisam de um trabalho que se importe com suas pessoalidades,
e que busque oferecer totais condicdes para o seu desenvolvimento global. E nesse contexto,
que damos destaque para a educacdo infantil, visto que a primeira infancia tem papel
fundamental para a aprendizagem e desenvolvimento das criancas conforme pontua Vigotski
(2018). Né&o que ela seja mais ou menos importante que as outras etapas, mas acreditamos que
as criangas pequenas se aperfeicoam a medida que o trabalho educativo oferece meios que
potencializem, por exemplo, o trabalho com cada crianca em seu processo global de
desenvolvimento que abrange, por exemplo, aspectos cognitivos e motores.

Apontamos aqui, que esse foco no aperfeicoamento motor e cognitivo da crianca,
sobre tudo das criangas em condigdes sindrdmicas ou transtornos do desenvolvimento, pode
fazer com que elas alcancem novos estagios de aprendizagem e desenvolvimento. Alcancar
novos estagios contribuird para que cada crianca tenha outras oportunidades e alternativas de
vida e de aprendizagem.

A partir do exposto, 0 que nos desperta o interesse é a escola, o trabalho educacional,
0 sentido que ele apresenta para a sociedade, as praticas e 0s processos pedagogicos que
buscam o desenvolvimento motor e cognitivo das criangas em condi¢fes sindromicas. Para
tanto, propusemos que a pesquisa tivesse como objetivo geral investigar o processo de
aprendizagem, desenvolvimento e inclusdo de uma crianca com sindrome de Cornélia de
Lange na educacéo infantil.

A pesquisa foi alicercada no municipio de Vitéria/ES, isso foi possivel pelo simples
fato de descobrimos que dentre as sindromes cromossdmicas raras e de interesse para estudo,
encontramos uma crian¢a matriculada em um Centro Municipal de Educacdo Infantil do
referido municipio; desta forma, quando solicitada a Secretaria Municipal de Educacéo
(SEME) a parceria para a pesquisa, esta prontamente aceitou o pedido de pesquisa no
municipio.

Ha que se destacar que tanto o CMEI quanto a familia prontamente nos receberam e
aceitaram contribuir e construir conosco essa pesquisa. Outro ponto muito importante que
destacamos é referente ao envolvimento, parceria e interesse da familia. Acreditamos que esse
envolvimento e parceria foram fundamentais para 0 sucesso no processo de aprendizagem e
desenvolvimento da crianca. O CMEI escolhido se localiza em um dos maiores bairros de
classe média da Grande Vitdria.

A observacdo se deu em um dos grupos 6 do turno vespertino, onde a crianca com a
sindrome estava matriculada no ano de 2019. Participaram da pesquisa a pedagoga e as
professoras regente, do atendimento educacional especializado (AEE), de educacéo fisica e de
artes, assim como as outras criancas da sala, a familia e a criangca com a sindrome de Cornélia
de Lange.

2 METODOLOGIA

Optamos entdo em seguir o caminho metodol6gico que buscava como abordagem o
estudo de caso do tipo etnografico. Como aporte tedrico que sustenta esse fazer metodologico,
nos apoiamos nos pressupostos de André (2015); Gil (1995); Moreira, Caleffe (2008); Michel
(2009); e Sarmento (2011). O trabalho dos autores nos ajudou a entender os fundamentos,
articulacGes e principais pontos para que a pesquisa fosse bem realizada.

Primeiro devemos ter em mente que esta pesquisa teve o carater de uma analise
descritiva, que para Gil (1995, p. 46) as pesquisas descritivas sdo aquelas que tém como
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“objetivo primordial a descrigdo das caracteristicas de determinada populagdo ou fenémeno
ou estabelecimento de relagdes entre variaveis”.

Moreira e Caleffe (2008) salientam, ainda, que um dos objetivos das pesquisas
descritivas consiste em estudar caracteristicas como o “estado de saude fisica e mental etc”;
essa caracteristica, nos desperta a atencdo, pois nosso estudo buscava entender uma sindrome
cromossdmica que dentre outras caracteristicas, causa deficiéncia intelectual no sujeito.

A pesquisa descritiva, na qual nos apoiamos, € uma pesquisa qualitativa, que visa
“explorar as caracteristicas dos individuos e cenarios que ndo podem ser facilmente descritos
numericamente. O dado é frequentemente verbal e é coletado pela observagédo, descricdo e
gravacao” (MOREIRA; CALEFFE, 2008, p. 73). Michel (2009) enfatiza que na pesquisa
qualitativa,

A verdade ndo se comprava numeérica ou estatisticamente, mas convence na forma
da experimentacdo empirica, a partir de analise feita de forma detalhada, abrangente,
consistente e coerente, assim como na argumentacdo logica das ideias, pois os fatos
em ciéncias sociais sdo significados sociais, e sua interpretacdo ndo pode ficar
reduzida a quantificacGes frias e descontextualizadas da realidade.

Optamos compor o método de pesquisa descritiva com o estudo de caso, mais
especificamente o estudo de caso do tipo etnografico. Para podermos apreender de modo mais
claro, a etnografia se configura como uma estrutura de pesquisa que comegou a Ser
desenvolvida na antropologia, que tinha como interesse os estudos da cultura e da sociedade;
entendendo que o pesquisador que a utiliza na area da educacdo, e principalmente para
compreender o processo educativo, ndo realiza a etnografia tal como foi elaborada; ele, ap6s
as adaptacOes necessarias, acaba por desenvolver estudos do tipo etnografico com o propdésito
de elencar novos conceitos, inter-relagdes, entendendo a realidade em que estd inserido
(ANDRE, 2015).

Moreira, Caleffe (2008) mostram que a etnografia “¢ um método e o ponto de partida é
a interacdo entre o pesquisador ¢ os seus objetos de estudo” (p. 85). Os autores ainda pontuam
que o proposito desse método na educagdo € o de “descrever, analisar e interpretar uma faceta
ou segmento da vida social de um grupo e como isso se relaciona com a educagdo” (p. 86).

O estudo de caso, segundo Michel (2009), comecou com o objetivo de aproximar 0s
alunos de medicina e direito de Harvard da realidade préatica de suas areas de estudo, pode ser
compreendido como um “estudo profundo e exaustivo de um ou de poucos objetos, de
maneira a permitir conhecimento amplo e detalhado do mesmo” (GIL, 1995, p. 78). Michel
(2009, p. 53) ainda reforca essa ideia quando diz que esse método baseia-se “na investigagdo
de casos isolados ou de pequenos grupos, com o propésito basico de entender fatos,
fendmenos sociais. [...] com o objetivo de compreendé-los em seus proprios termos, ou seja,
no seu proprio contexto”.

Podemos, assim, depreender que o estudo de caso do tipo etnografico, como um
estudo que seja extremamente delimitado, que tem como foco uma Unica unidade ou um Unico
sujeito de pesquisa, com todos os limites definidos e limites tracados, enfatizando o carater
particular dessa unidade/sujeito e, como diz André (2015, p. 31), isso ndo impede que
observemos seu “contexto e as suas inter-relacdes com o todo orgéanico”.

Tendo, pois, uma definicéo clara e precisa (MICHEL, 2009) dos objetivos elencados e
caminho metodoldgico tracado, listamos agora as técnicas procedimentais que contribuiram
para a recolha dos dados.

Como procedimentos, optamos por realizar pesquisa de campo, entrevistas
semiestruturadas, observacOes participantes, registros fotograficos e filmicos. Michel (2009)

Revista Cientifica Intelletto ~ Venda Nova do Imigrante, ES, Brasil  v.4, n. especial, 2019 p.69-87



}) ) INTELLETTO

ISSN 2525-9075 on-line

nos faz compreender que cada uma dessas técnicas € propria para alcancar um dado
especifico, com uma finalidade especifica. Neste sentido, as técnicas para a recolha de dados
“Sao ferramentas essenciais para a fidelidade, qualidade e completude da pesquisa. Sua
elaboracdo e aplicagdo devem seguir critérios técnicos rigorosos, que ndo comprometem a
qualidade dos resultados” (MICHEL, 2009, p. 64). Também, com base em Michel (2009),
compreender os procedimentos da seguinte maneira:

Pesquisa de campo: modo pelo qual podemos apreender como as teorias as quais
temos nos debrucado/estudado tém sido evidenciadas em situacdes e ambientes reais/naturais
onde os fatos estdo acontecendo;

Observacdo participante: a observagdo participante € um processo pelo qual o
pesquisador, ndo apenas se coloca a ver e ouvir 0 que acontece, mas incorpora-se ao grupo e
participa, muitas vezes confundindo-se como parte efetiva deste. Uma vez incorporado e
participando das situacOes, ele pode agora perceber as perspectivas, os fatos que ocorrem
voluntaria ou involuntariamente. André (2015, p. 28) pontua que a observacdo € chamada
assim, pois o pesquisador “tem um grau de interagdo com a situagdo estudada, afetando-a e
sendo por ela afetada”. Moreira ¢ Calefe (2008, p. 201) abordam que a observacéo
participante “possibilita ao pesquisador entrar no mundo social dos participantes do estudo
com o objetivo de observar e tentar descobrir como é ser um membro desse mundo”;

Entrevista semiestruturada: das varias possibilidades que se apresentam para as
entrevista, optamos pela semiestruturada, com um roteiro simples de topicos. Acreditamos
que ela seja a mais adequada, pois, permitira aos entrevistados uma “liberdade para
desenvolver cada situagdo em qualquer direcdo que considere adequada” (p. 68), isso também
contribuira para que possamos esclarecer quaisquer davidas que se apresentem sem perder de
vista 0s topicos elencados. Gil (1995) traz alguns destaques que ndo podemos perder. O autor
chama esse tipo de entrevista de entrevistas por pautas que,

Apresenta certo grau de estruturacdo, ja que se guia por uma relacdo de pontos de
interesse que o entrevistador vai explorando ao longo de seu curso. As pautas devem
ser ordenadas e guardar certa relacdo entre si. O entrevistador faz poucas perguntas
diretas e deixa o entrevistado falar livremente a medida que refere as pautas
assinaladas. Quando se afasta delas, o entrevistador intervém, embora de maneira
suficientemente sutil, para preservar a espontaneidade do processo (GIL, 1995, p.
117).

Os recursos filmicos e fotograficos foram feitos com a ajuda de uma cémera
digital/celular, que ajudaram a registrar em fotos e videos, momentos que posteriormente
contribuiram com as analises realizadas.

3 DESENVOLVIMENTO
3.1 ASINDROME DE CORNELIA DE LANGE

Como ponto de partida para busca nas bases das revistas citadas, utilizamos 0s
descritores “sindrome Cornélia de Lange”, “Cornélia de Lange” e “de Lange” como
referéncia de pesquisa. Como percebemos que ndo havia material produzido, mudamos a
estratégia e fomos ao banco de dissertagdes e teses da Coordenagdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior (CAPES), mas para nossa surpresa, somente encontramos uma
producdo, mas que estava fora do periodo que estipulamos para analise e contribuicdo para
nossa pesquisa.
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Compreendendo que havia muito a se pesquisar e escrever sobre o assunto pretendido,
paramos e procuramos tracar novas rotas que validassem o levantamento especifico. Foi entdo
que olhando o site da Associacdo Brasileira Sindrome Cornélia de Lange (CdLS Brasil),
deparamo-nos com alguns materiais de vérias areas que buscaram pensar melhorias para as
pessoas com a sindrome. Além do site da CdLS Brasil, encontramos também no site da
Biblioteca Digital de Produgdo Intelectual da Universidade de Sdo Paulo (BDPI USP)
algumas producoes utilizando os descritores ja citados.

No site da associacdo, 0s dez textos encontrados sdo categorizados nas areas de
educacdo (2), geneticista (2), fisioterapia/terapia ocupacional (3), fonoaudiologia (1),
neurologia (1), otorrinolaringologia (1), conforme detalhado no quadro 01.

ApOls 0 mapeamento para verificacdo de matérias produzidos que subsidiassem nossa
discussdo, podemos inferir que: a) alguns textos se encontram nas duas bases de pesquisa; b)
outro ponto importante de se observar é que os textos tém uma relacdo maior com as areas da
medicina, focando nas alteragdes genéticas, bioldgicas e fisioldgicas; c) faltam producdes
académicas relacionando a SCdL na atualidade, e ndo s6 essas, mas aquelas que de algum
modo vao ao encontro dos processos de escolarizagdo desses sujeitos, sobre tudo no que diz
respeito ao Brasil.

O material encontrado nos ajudou a elaborar um plano inicial para uma compreensao
talvez, ainda superficial, mas cremos que havia muito a se descobrir, analisar e produzir sobre
a sindrome referida.

Ressaltamos, também, os espacos tempos das producbes encontradas, e com isso
questdes emergem nesse processo de pesquisa que nos inquietam, quais sejam: por qual
motivo a sindrome ainda ndo é amplamente divulgada e conhecida pela sociedade? O que faz
com que apenas as areas voltadas para a medicina tenham mais materiais e pesquisas
produzidas? Por que na area da educacdo, existe pouco material produzido? Ha desafios a
serem superados por esses sujeitos nos espacos formais de educagdo?

Diante do exposto, podemos constatar que ha muito o que pesquisar e produzir,
elencando informacdes que contribuam para o trato pedagdgico de professores e gestores da
educacéo, para que possibilidades de ampliacdo de aprendizagem, desenvolvimento e inclusdo
com sucesso alcance os alunos com a sindrome.

3.2 ASPECTOS GENOTIPICOS

Em relagdo aos aspectos genotipicos’, no ano de 1933, a pediatra holandesa Cornélia
de Lange ao fazer uma descricdo de duas pacientes, descreveu que as mesmas tinham
caracteristicas como “dismorfias faciais, retardo de crescimento intrauterino e pds-natal,
deficiéncia mental e malformagoes de membros superiores” (LANDGRAF et al, 2010) e essas
condicBes eram o que caracterizava a sindrome.

H& que se dizer que, apds a publicacdo da pediatra foram encontrados escritos do
medico alemdo W. Bachmann datados de 1916 que continham uma descri¢do semelhante aos
apontamentos feitos pela pediatra holandesa anos mais tarde. Outro fato importante é que
somente com os apontamentos da pediatra € que a sindrome comega a ganhar um pouco de
notoriedade. Landgraf et al (2010), apontam em seu texto que no Brasil o primeiro caso foi
descrito inicialmente por Andrade em 1970.

! Podemos compreender o termo “gendtipo” como a constituicdo genética de um organismo, conjunto

de genes (fatores hereditarios) que um individuo possui; e o termo “fendtipo” como a expressdo do gendtipo
(reunido das caracteristicas particulares ao individuo que podem ser visiveis ou detectaveis) mais a interacdo do
ambiente.
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De acordo com Ricardo (2002) e Goodban (2000) (apud FERRARI e DRAGO, 2013,
p. 2149), a SCdL, é uma sindrome com ocorréncia estimada em 1 para cada 10.000 nascidos
vivos, ou em cada 30.000 nascimentos e que a sindrome afeta os sujeitos de ambos 0s sexos e
em todas as etnias.

Para compreender melhor o processo educativo da criangca com Cornélia de Lange
(CdL), precisamos primeiro entender o que a coloca nesse lugar e a faz se distinguir dos
demais. O sujeito CdL, assim como todos 0s outros seres humanos, possui caracteristicas
genéticas e fisicas que o definem. A sindrome € uma alteracdo genética rara que leva o sujeito
a sérias anomalias congénitas que podem afetar suas condi¢cdes motoras, fisicas, cognitivas e
sociais.

O primeiro ponto, € compreender que as condi¢Ges genotipicas da SCdL, séo
referentes as causas da sindrome, que estdo ligadas a composicdo genética e possiveis
alteracdes.

[...] o quadro clinico caracteristico da sindrome estd intimamente relacionado as
alteragdes génicas presentes em pelo menos quatro tipos de cromossomos diferentes:
o cromossomo 3, 0 5, 0 10 e o0 X (regido que ndo determina caracteristicas sexuais).
[...] no ano de 2004, identificaram um gene responsavel pela SCdL- NIPBL no
cromossomo 5. No ano de 2006, um segundo gene - SMC1A no cromossomo X foi
encontrado por pesquisadores italianos. Em 2007, foi descoberto um terceiro gene, o
SMC3, no cromossomo 10. Em 2012, foi anunciado outro gene, HDACS, também
localizado no cromossomo X, além do primeiro gene descrito como associado a
SCdL localizado na regido 3g26.3 no cromossomo 3 (FERRARI; DRAGO, 2013, p.
2149).

O fato de as alteragBes cromossdmicas ndo possuirem a mesma origem genética,
mostra que a sindrome é muito complexa é que ha muitos fatores que podem justificar essas
alteracdes e as variagBes nos fendtipos dos individuos com a sindrome.

Dos documentos encontrados recentemente (2019) para a escrita da dissertacao,
deparamo-nos com a CONSENSUS Statement - EXPERT CONSENSUS DOCUMENT
Diagnosis and management of Cornelia de Lange syndrome: first international consensus
statement (DOCUMENTO DE CONSENSO DE PERITOS Diagnoéstico e gerenciamento de
Sindrome de Cornélia de Lange: primeira declaracdo de consenso internacional) artigo
publicado na Nature Reviews Genetics pelos autores Kline; Moss; Selicorni et al (2018).

Kline; Moss; Selicorni et al (2018), diferente dos textos apresentados anteriormente,
trauxeram novidades a respeito da sindrome, apontando, a nosso ver, para a descoberta de
mais um gene com alteracGes que condicionam o sujeito a sindrome de Cornélia de Lange.

Nos dizeres dos autores,

[...] O espectro CdLS tem sido associado a anormalidades que afetam os genes
envolvidos na regulagcdo da cromatina, mais comumente aqueles que envolvem o
complexo coesina [...]. Cohesin é um regulador essencial da maioria aspectos da
biologia dos cromossomos, incluindo o cromossomo segregacdo, manutencdo da
estabilidade do genoma, regulacdo da expressdo génica, estrutura da cromatina e
genoma organizacdo. Embora os patomecanismos exatos no CdLS atualmente ndo
sdo totalmente compreendidos, o papel direto de cohesina como um regulador da
expressdo génica é estimado ser de importancia crucial para a funcdo cohesina.
(KLINE; MOSS; SELICORNI ET AL, 2018, p. 651).

Kline; Moss; Selicorni et all (2018), acentuam que desde meados de 2004,
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a proteina do tipo Nipped-B (NIPBL) foi identificada como o homologo humano da
irmd flngica e mosca proteina de coesdo da cromatide 2 (SCC2), que juntos com
SCC4 forma um complexo que €é necessario para cohesin carregando nos
cromossomos, e variantes no NIPBL foram identificado como a causa do CdLS
cléssico. Desde entdo, coortes de individuos com cléssicos, ndo classicos e
sobrepostos fendtipos foram selecionados para variantes genéticas de outras
proteinas core e reguladoras cohesin, levando a deteccdo de variantes em seis genes
adicionais causais CdLS: SMC1A, SMC3, RAD21, BRD4, HDAC8 e ANKRD11
(R4). Em um estudo em que 44 individuos foram estudado para todos os 5 genes
conhecidos na época para causar CdLS (NIPBL, SMC1A, SMC3, RAD21 e
HDACS), e incluindo uma busca por mosaicismo, uma variante causativa foi
detectado em 84% dos individuos. As caracteristicas clinicas de individuos com
variantes nos sete genes conhecidos diferem em vérios aspectos (KLINE; MOSS;
SELICORNI; ET AL, 2018, p. 651).

3.3 ASPECTOS FENOTIPICOS

Em relacdo as caracteristicas fenotipicas, aquelas que sdo visivelmente percebidas
logo que nos deparamos com 0 outro e que nos descreve como somos, percebemos que devido
a essa variedade de mutacbes nos genes que acarretam a CdLS, existem algumas
caracteristicas que os aproximam e também os distanciam.

Figura 1: Fenotipo facial de individuos com Sindrome de Cornélia de Lange

Fonte: Kline; Moss; Selicorni et all (2018, p. 651).

Kline; Moss; Selicorni et all (2018, p. 651) detalham que, de acordo com a pesquisa
realizada, a figura 1 ilustra algumas das caracteristicas fenotipicas que 0s sujeitos com a
sindrome referida apresentam:

a) Fenotipo classico da sindrome de Cornélia de Lange (CdLS) resultante de um
NIPBL variante. b) Fen6tipo CdLS ndo classico em um individuo portador de
uma variante NIPBL. c) Adulto com o fenétipo classico (variante NIPBL). d)
Fenotipo ndo cléassico em individuo com uma variante SMC1A. e) Fendtipo
classico em um individuo com um SMC3 variante. f) Fendtipo nao classico em
um individuo com uma variante RAD21. g) Nao classico fenétipo em um
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individuo com uma variante HDACS. h) Fen6tipo nédo classico em um individuo
com uma variante ANKRD11.

Com a publicacdo do artigo na revista Nature em 2018, analisamos brevemente os
dados observados, constatamos que a sindrome Cornélia de Lange, poderia ganhar mais
notoriedade nas pesquisas genéticas e que apds as pesquisas iniciais, houve uma percepgao no
aumento do numero de genes que podem afetar o individuo atribuindo a ele a condicdo
sindromica estabelecida na mutacao.

De outro modo, constatamos também por meio da figura um, como ja dissemos
anteriormente, que cada individuo diagnosticado com CdLS, é Unico, e pode ter uma alteracdo
diferente dos outros. Isso contribui para que haja uma variedade de Cornélias,
genotipicamente e fenotipicamente diferentes e semelhantes uns dos outros. Sabemos que
esgotar todas as possibilidades de andlise das figuras ndo € nosso objetivo. Mas o destaque vai
para um fator, o Intellectual disability (any degree) - deficiéncia intelectual em qualquer grau,
pois fica evidente que seja qual for a alteracdo genética, as mutacBGes acarretardo nos
individuos com a deficiéncia intelectual.

3.4 EDUCACAO INFANTIL, EDUCACAO ESPECIAL E INCLUSIVA
3.4.1 SOBRE A EDUCACAO INFANTIL

Para comecar um estudo falando sobre a educacdo infantil, € importantissimo recorrer
em primeiro momento aos escritos desenvolvidos por Philippe Aries, pois 0 autor escreve e
descreve sobre a historia da infancia. O autor destaca que até o século XII, a infancia ou a sua
representacdo ainda era algo desconhecido. Pensou-se a crianca na figura de um pequeno
anjo, depois com o modelo baseado no menino Jesus, e posteriormente a crianca despida.
Ariés (1981, p. 55) afirma que a crianca

[...] se tornou uma das personagens mais frequentes dessas pinturas anedoticas: a
crianca com sua familia; a crianga com seus companheiros de jogos, muitas vezes
adultos; a crianga na multiddo, mas “ressaltada” no colo da mae ou segura pela méao,
ou brincando, ou ainda urinando; a crian¢a no meio do povo assistindo aos milagres
ou aos martirios, ouvindo prédicas, acompanhando os ritos litdrgicos, as
apresentagdes ou as circuncisfes; a crianca aprendiz de um ourives, de um pintor
etc.; ou a crianga na escola, um tema frequente e antigo, que remontava ao século
X1V e que ndo mais deixaria de inspirar as cenas de género até o século XIX.

O exposto pelo autor nos faz perceber que é nesse interim que a crianca e a familia
comecam a ganhar notoriedade a partir do surgimento dos quadros pintados que os retratavam
em diversas acOes e situacGes sozinhas e/ou acompanhadas. Ariées estabelece, dessa forma,
uma ponte muito utilizada até os nossos dias, para fundamentar e descrever o entendimento
que havia (ou ndo) da crianca. Depreendemos assim, que:

[...]. A descoberta da infancia comegou sem ddvida no século XlllI, e sua evolugdo
pode ser acompanhada na historia da arte e na iconografia dos séculos XV e XVI.
Mas os sinais do seu desenvolvimento tornaram-se particularmente numerosos e
significativos a partir do fim do século XVI e durante o século XVII (ARIES, 1981,
p. 65).

Em seu livro “Historia social da crianga e da familia” acaba por constituir um novo
campo conceitual: a historia da infancia. O autor, nos mostra que a crianca antes nao
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valorizada em suas fragilidades, especificidades, comeca a ganhar notoriedade e espaco
quando a colocam como uma espécie de “objeto”, em que 0s adultos montavam como melhor
Ihe convinham, faziam nelas projecdes de suas proprias expectativas. A crianca assim que, na
percepcdo dos adultos, demonstrasse certa capacidade, assumia responsabilidades ajudando-
os em algumas tarefas; suas roupas eram copias fiéis das dos adultos, o que s6 muda a partir
do século XVII.

Trazer a memdaria esse breve resgate historico € necessario para nosso entendimento de
como hoje a infancia e a educacdo infantil tém sido constituidas; haja vista que até
recentemente se entendia a crianca de forma abstrata, e 0 modelo que a representava era o
burgués. A crianca era dado o ideal de igualdade, colocando-as no mesmo nivel, padrdo
adulto; ndo se tinha uma compreensdo das condi¢des de existéncia, cultura e/ou classe social a
que pertencesse e nem mesmo 0 contexto politico e econdmico do pais e/ou regido que
habitasse.

Ha& varias formas de se conceber e entender a infancia e a crianca. Baseados nos
escritos de Kramer (2003a; 2003b), podemos compreender com a autora uma concepcao de
infancia que se caracteriza pelo reconhecimento daquilo que para a ela é pertinente a infancia:
a imaginacdo, a fantasia e a criacdo; Drago (2014) diz que essa visdo apresentada € muito
diferente da que se tinha (mesmo que haja resquicios) no século passado; enfatizando que a
infancia era entendida como um momento da vida abstrata e especifica. Destarte,

A idéia de infancia, como se pode concluir, ndo existiu sempre, e nem da mesma
maneira. Ao contrario, ela apareceu com a sociedade capitalista, urbano-industrial,
na medida em que mudam a insercdo e o papel social da crianca na comunidade. Se,
na sociedade feudal, a crianga exercia um papel produtivo direto (“de adulto”) assim
que ultrapassava o periodo de alta mortalidade, na sociedade burguesa ela passa a
ser alguém que precisa de ser cuidada, escolarizada e preparada para uma funcédo
futura. Este conceito de infancia &, pois, determinado historicamente pela
modificag¢do das formas de organizacdo da sociedade (KRAMER, 2003b, p. 19).

Kramer (1986) ja falava da importancia da educacdo das criancas pequenas em
meados da década de 1980, que naquela época, eram integradas a creche e pré-escola. A
autora, discursando sobre o papel social da pré-escola, relatando contribuicdes, salienta, que

um passo muito importante era o de “considerar a crianga como um ser social que ela é”
(1986, p. 79).

Dizer que a crianga € um ser social significa considerar que ela tem uma historia,
que vive uma geografia, que pertence a uma classe social determinada, que
estabelece relagBes definidas segundo seu contexto de origem, que apresenta uma
linguagem decorrente dessas relagdes sociais e culturais estabelecidas, que ocupa um
espaco que ndo é sd geografico, mas que também é de valor, ou seja, ela € valorizada
de acordo com os padrdes de seu contexto familiar e de acordo também com sua
prépria insercdo nesse contexto (KRAMER, 1986, p. 79).

No Brasil, a educacdo infantil se estabeleceu como a juncao da creche e da pré-escola.
No artigo 205 da Constituicdo Federal (CF) de 1988, na Lei de Diretrizes e Bases da educacéo
(LDB) 9394 (1996), nas Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educacdo Infantil (DCNEI,
2010) e nas Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educacdo Basica (DCNEB, 2013),
observamos que a educacdo é um direito de todos que precisa ser, sobre tudo, garantido pelo
estado e pela familia, para que todas as pessoas estejam aptas a exercerem sua cidadania e
estarem qualificadas para o mercado de trabalho. Como sabemos, a educagéo basica é um ato
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legal regulado pelo artigo 208 da CF, e que tem suas diretrizes e orientacGes gerais também
estabelecidas pela LDB 9394 (1996) assim como o DCNEB (2013) e a BNCC (2017).

Em concordancia com o que Kramer disse (citado anteriormente) as Diretrizes
Curriculares Nacionais da Educacdo Infantil (2010, p. 12), definem a crianga como sendo um,

Sujeito histdrico e de direitos que, nas interacGes, relacdes e praticas cotidianas que
vivencia, constréi sua identidade pessoal e coletiva, brinca, imagina, fantasia, deseja,
aprende, observa, experimenta, narra, questiona e constroi sentidos sobre a natureza
e a sociedade, produzindo cultura.

Isto posto, atualmente no que tange a educacdo infantil, a Base Nacional Comum
Curricular (documento mais recente que coloca alguns parametros para a educacao), traz em
primeira Otica, as orientacGes gerais que ja pontuamos anteriormente, como as concepcdes
que orientam o trabalho pedagdgico nessa etapa. O documento retoma 0s eixos estruturantes,
interacOes e brincadeira, elencados na DCNEB, e com base neles, apresentam seis direitos de
aprendizagem e desenvolvimento, que segundo o documento (BRASIL, 2017),

asseguram, na Educac¢do Infantil, as condi¢Ges para que as criancas aprendam em
situacBes nas quais possam desempenhar um papel ativo em ambientes que as
convidem a vivenciar desafios e a sentirem-se provocadas a resolvé-los, nas quais
possam construir significados sobre si, 0s outros e 0 mundo social e natural.

Nesta perspectiva, todo trabalho executado pelos profissionais da educacdo infantil,
precisa contemplar as preposi¢des citadas, para que todas as criangas possam ter garantidos
seus direitos de aprender e se desenvolver de forma integral, favorecendo todas as suas
especificidades.

3.5 SOBRE A EDUCACAO ESPECIAL E INCLUSIVA

Como ponto de partida, optamos por buscar e remontar um breve resgate historico
sobre a educacdo especial e inclusiva. Para tal, destacamos em primeira Gtica, as analises
descritas por Mazzotta (2001) que faz sua analise no espaco-tempo dos anos de 1620 até
1993, quando finaliza e publica sua pesquisa. Em nossas leituras apreendemos que até o
século XVIII, a falta de conhecimento atribuia as questdes relativas a deficiéncia, muitas
vezes a questbes ligadas a religido, ao ocultismo, misticismo. As pessoas com deficiéncia
eram totalmente negligenciadas pela sociedade, que as viam como incapazes e até mesmo
invalidos e com isso, deixava de oferecer o0s servigos basicos de atendimento a esses sujeitos
(MAZZOTTA, 2001).

Outro destaque feito por Mazzotta (2001) é que ap0s certa mudanca de mentalidade,
no sentido de reavaliar crencas, valores, conhecimentos e outras caracteristicas, varias pessoas
e profissionais com ou sem deficiéncia se despontam na contribuicdo para divulgacdo e
discussao das questdes que envolviam o atendimento dos sujeitos com deficiéncia.

Pensando nas questdes educacionais, 0 autor supracitado, salienta que a Europa foi
guem despontou com o trabalho de atendimento aos sujeitos que apresentavam alguma
deficiéncia, seguidos pelo Canada, Estados Unidos até chegar ao Brasil.

Quando voltamos nossos olhos para a educacdo especial no Brasil, vemos um atraso
no que tange a sua insercdo nas politicas e desenvolvimentos da &rea citada, bem diferente do
que aconteceu pelo mundo. Somente em meados do século XX é que alguns brasileiros
comecgam a desenvolver servigos com vistas ao atendimento as pessoas com deficiéncia. 1sso

talvez pelo fato de o Brasil ter sido col6nia de Portugal por muito tempo e tambeém pelo fato
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de que somente muito recentemente tem-se uma atencdo mais séria voltada para a educacéo
especial.

Mazzotta (2001) nos aponta que somente em 1854, por intermédio de Dom Pedro 11,
houve um apontamento ao atendimento das pessoas com deficiéncia no espaco escolar. Desse
modo, no que se refere aos aspectos historicos da educacdo especial no Brasil, observamos
que,

A inclusdo da “educacdo de deficientes”, da “educag¢do dos excepcionais” ou da
“educacdo especial” na politica educacional brasileira, vem a ocorrer somente no
final dos anos cinquenta e inicio da década de sessenta do século XX (MAZZOTTA,
2001, p. 27).

Mazzotta (2001) apresenta duas perspectivas — dois periodos, sobre o panorama da
educacdo especial no Brasil. Drago (2011), ao apoderar-se dos pressupostos elaborados por
Mazzota, relata que,

O primeiro periodo compreende as iniciativas oficiais e particulares isoladas, como a
criacdo de institutos de trabalhos com cegos, com pessoas surdas, hospitais em
alguns Estados para o trabalho com deficientes mentais, dentre outros, que
compreende um, relativamente, extenso periodo de tempo que vai de 1854 — quando
D. Pedro Il funda o Imperial Instituto dos Meninos Cegos — até 1956 — quando se
d&o as primeiras iniciativas referentes as APAEs no Brasil (DRAGO, 2011, p. 62).

Sobre o0 segundo periodo ao qual Mazzotta se refere e apresenta, Drago (2011), diz que
ele,

[...] situa-se entre 1957 a 1993, com iniciativas oficiais de &mbito nacional, além do
fato de que, nessa época, “[...] o atendimento educacional aos excepcionais foi
explicitamente assumido, a nivel nacional, pelo governo federal, com a cria¢do de
campanhas especificamente voltadas para esse fim” (MAZZOTTA, 2001, p. 49).
Além disso, nesse periodo, a atengdo a educagdo da pessoa deficiente também passa
a fazer parte dos discursos legais da legislacéo educacional (DRAGO, 2011, p. 62).

Quando perspectivamos pensar na educacdo especial e inclusiva, precisamos ter em
mente o trajeto percorrido para chegar ao patamar que temos hoje. Diante desse breve
histérico, chegamos a contemporaneidade, que nesse interim, nos faz pensar em como se
chegou aos termos educacdo especial e inclusiva e o que isso hoje significa para nos.

Neste sentido, é preciso ter em mente que a educacao especial e inclusiva precisa ser,

[...] colocada como compromisso ético-politico, que implica em garantir direito a
educacdo, pela via da democratizacdo e da universalizacdo do acesso as escolas com
qualidade de ensino, capazes de assegurar 0 desenvolvimento das possibilidades de
todos os alunos (PRIETO, 2010, p. 17).

Em segunda Otica, saber que os termos e expressdes utilizadas hoje sdo sinénimos de
muita luta. Prieto (2006) pontua que o termo educacao especial, era utilizado para se referir, a
uma “modalidade da educacdo escolar”, conforme a propria resolugdo 02 de 2001 ja
pontuava. Ao consultar a resolucdo vemos que ela estabelece as diretrizes nacionais para
regular a modalidade educacéo especial na educacgdo bésica.

Neste sentido, de acordo com a Resolucdo 02 de 2001, publicada pelo Conselho
Nacional de Educacdo da Camara de Educacdo Basica, podemos entender a modalidade da
educacéo especial como,
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[...] um processo educacional definido por uma proposta pedagdgica que assegure
recursos e servicos educacionais especiais, organizados institucionalmente para
apoiar, complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir 0s servicos
educacionais comuns, de modo a garantir a educacdo escolar e promover o
desenvolvimento das potencialidades dos educandos que apresentam necessidades
educacionais especiais, em todas as etapas e modalidades da educacdo basica
(BRASIL, 2001, p. 1).

Para Beyer (2006), pensar a definicdo da educacgdo inclusiva, é antes de tudo passar
por uma anélise seméntica da palavra, pois dessa forma vé-se que em uma Unica palavra cabe
um “caminhdo de sentidos ¢ significados”. Entretanto, ele define a educacdo inclusiva,
afirmando que esta:

[...] caracteriza-se como um novo principio educacional, cujo conceito fundamental
defende a heterogeneidade na classe escolar, como situagdo provocadora de
interagcBes entre criangas com situacfes pessoais as mais diversas. Além desta
interagdo, muita importante para o fomento das aprendizagens reciprocas, propde-se
e busca-se uma pedagogia que se dilate frente as diferencas do alunado (BEYER,
2006, p. 73).

Com as proposicdes defendidas e explicitadas por Beyer (2006), podemos afirmar que
uma escola gue objetiva se tornar uma escola inclusiva precisa se desprender dos processos de
categorizacao, separando os alunos com e sem deficiéncia, distlrbios e ou necessidades
especiais, identificando-os como aqueles alunos que possuem necessidades e que essas se
apresentam das mais variadas formas, assim como também evitar demarcar 0s espagos em que
os alunos vivenciam.

Quando os documentos, as leis e diretrizes, falam de que a educagéo precisa ser para
todos, logo podemos ver o reflexo da educacao inclusiva, que busca sobre tudo, que todos os
sujeitos tenham efetivamente garantido o direito de acesso a educagdo. Ou melhor, ndo sé
acesso, mas a permanéncia e a saida com sucesso de todas as etapas da educacdo. Espera-se
que independente de género, etnia, crenca, deficiéncia e toda a variedade de diversidade que
se apresenta, as pessoas, consigam ser incluidas nos espagos e processos educativos.

A Prefeitura Municipal de Vitéria (PMV), no ano de 2017, publicou sua politica de
educacdo especial e, para esse municipio,

O estudante com Deficiéncia, Transtornos Globais do Desenvolvimento e Altas
Habilidades/Superdotacdo, nesse contexto, ndo se resume a sua limitagdo ou a uma
determinada habilidade ou talento. E um sujeito historico-cultural, complexo,
indivisivel, capaz de compreender 0 que se passa ao seu redor, necessitando, como
qualquer outro, das media¢BGes pertinentes para organizar sua aprendizagem; e o
conhecimento, por sua vez, é assumido como historico, pratico e social. (PMV,
2017, p. 15)

Pensando nesse estudante, no seu contexto, precisando da mediacdo dos pares, a PMV,
nos ajuda a apreender que:

A educagdo inclusiva, assim, se sustenta pela concepcdo de que todo estudante é
capaz de se apropriar dos conhecimentos historicamente acumulados, devendo ser
contempladas suas possibilidades de aprendizagem, potencialidades e aptiddes.
(PMV, 2017, p. 15)
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Desse modo, partimos para a compreensdo da educagdo especial na perspectiva da
educacdo inclusiva e segundo a Diretriz Curricular Nacional da Educacdo Bésica (BRASIL,
2013), exp0e que:

a concepc¢do da Educacdo Especial nesta perspectiva da educacdo inclusiva busca
superar a visdo do carater substitutivo da Educagdo Especial ao ensino comum, bem
como a organizacao de espacgos educacionais separados para alunos com deficiéncia.

Isto posto, pensar a relacdo educacao especial na perspectiva da educacdo inclusiva na
educacdo infantil, é sobre tudo buscar por praticas que estimulem os aspectos cognitivos,
afetivos, sensoriais e motores das criancas com deficiéncias, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo. Praticas que fomentem a inclusdo nas
relacGes entre os pares, 0 uso dos equipamentos e materiais de apoio, e a percep¢do enquanto
sujeito pertencente ao grupo ao qual esta inserido. Ou seja, que ao sujeito com deficiéncia seja
garantida a inclusdo escolar em sua plenitude, conforme preconizado tanto pelos
pesquisadores da area como pelos documentos orientadores e reguladores da educacdo
brasileira.

3.6 ATEORIA DE VIGOTSKI

A proposta € compreender e discutir alguns dos principais conceitos que serdo
utilizados na analise de dados baseado nos pressupostos de Vigotski e seus interlocutores. O
objetivo aqui, ndo é de forma alguma esgotar a as ideias de Vigotski, mas apresentar a
construcdo do pensamento e as concepcOes do autor, para que tenhamos clareza ao discutir
alguns apontamentos da pratica escolar. Dito isto, consideramos ser fundamental apreender
como esta fundamentado o pensamento de Vigotski.

Desde a nossa concepcao bioldgica no ventre materno, passamos por etapas de
desenvolvimento que culminam na nossa formagcéao integral. Cada parte nossa esta interligada
a outra, e depende dela para seu pleno funcionamento: cada grupo de masculos ou de 6rgaos,
por exemplo, precisa estar nos seus devidos lugares. Desse modo o cérebro, érgdo do corpo
humano, se torna a base bioldgica para que o nosso sistema psicologico funcione.

Neste sentido, pensando na formacdo do ser humano e no seu cognitivo, ou seja,
psicolégico, Vigotski (2003, p. 23) afirma que:

[...] Podem-se distinguir, dentro de um processo geral de desenvolvimento, duas
linhas qualitativamente diferentes de desenvolvimento, diferindo quanto & sua
origem: de um lado, os processos elementares, que sdo de origem biolbgica; de
outro, as funcgdes psicoldgicas superiores, de origem sécio-cultural.

Podemos inferir que para a psicologia cientifica, defendida por Vigotski, ha uma
integracdo entre 0 homem como ser social, ndo deixando de lado seus fatores bioldgicos como
mente e corpo. Assim, ndo podemos descartar a raiz biolégica do homem, mas, ampliar nossa
compreensdo para sua origem historica, e que esta € a maior responsavel pelo
desenvolvimento dos processos mentais.

Para Oliveira (2008), ha trés ideias centrais, que podem ser consideradas como 0s
“pilares” do pensamento de Vigotski, sendo eles:

As funcdes psicoldgicas tém um suporte biol6gico, pois sdo produtos da atividade
cerebral; o funcionamento psicolégico fundamenta-se nas relagdes sociais entre
individuo e o mundo exterior, as quais desenvolvem-se num processo histdrico; a
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relagdo do homem / mundo é uma relacdo mediada por sistemas simbdlicos
(OLIVEIRA, 2008, p. 23).

Sobre as caracteristicas do funcionamento dessas funcdes psicologicas superiores,
Martins (2015, p. 13), destaca como parte desse processo funcional “a sensacdo, a percepcao,
a atencao, a memoria, a linguagem, o pensamento, a imaginacao, a €mog¢ao € o sentimento”.

Vigotski (2018, p. 94), falando sobre a complexidade da psique humana, diz que ela
foi desmembrada para ser estudada com mais afinco, e que isso ocasionou que ela fosse
dividida em algumas fungdes psicoldgicas, das quais destacou “memoria, atencao,
pensamento, vontade € emogao”.

Baseados entdo nos pressupostos do autor russo em destaque, podemos caminhar no
entendimento do homem enquanto um ser bioldgico, que em sua formacdo tem no cérebro a
base para o funcionamento psicoldgico. Esse, por sua vez, tem suas fungdes e estruturas de
funcionamento flexiveis, e que ao longo da historia de formacdo humana tem alcancado novos
modos de desenvolvimento da espécie e novos niveis de aperfeicoamento.

Diante desse passo historico, podemos acompanhar a transformacéo, a ampliacdo do
homem como ser bioldgico em ser histérico-social, onde a sua relagdo com a cultura é a
grande responsavel por esse processo. Esse contato com a histéria, com a cultura, contribui de
maneira especifica para o desenvolvimento psicoldgico tipicamente humano. Falar do
desenvolvimento do homem pela cultura nos leva para outro conceito essencial dos
fundamentos de Vigotski: a mediacao.

Para Oliveira (2008, p. 26), a mediagdo, pode ser compreendida como “o processo de
intervencdo de um elemento intermediério numa relacgdo; a relagdo deixa, entdo, de ser direta
e passa a ser mediada por esse elemento”. Martins (2015, p. 46) diz que para Vigotski, a
“mediagdo ¢ interposi¢do que provoca transformagdes, encerrar intencionalidade socialmente
construida e promove desenvolvimento”.

Pensando em mediacdo, entendemos que é importante valorizar as experiéncias dos
alunos. Relacionar as vivéncias de cada educando com o conhecimento teérico. O professor
medeia criando situacfes que levardo os alunos a aprender. Segundo Vigotski, o educador é o
trilho que conduz os educandos. Para ele,

[...] o processo de educacdo deve basear-se na atividade pessoal do aluno, e toda a
arte do educador deve consistir apenas em orientar e regular essa atividade. No
processo de educacdo o mestre deve ser os trilhos por onde se movimentam com
liberdade e independéncia os vagbes (VIGOTSKI, 2016, p. 64).

A mediacdo € a base da educacdo; € o que envolve os alunos; desperta o interesse pelo
conhecimento, pela pesquisa e investigacdo. O professor tem um papel fundamental nesse
processo, ele precisa conduzir seus alunos criando ambientes propicios para que o aluno
aprenda e se desenvolva individual e coletivamente.

Ao ver a importancia das mediac6es que sdo feitas na vida social de cada sujeito, seja
ele crianca ou adulto, deparamo-nos com o fato de que essas mediagGes corroboram
efetivamente para o desenvolvimento integral do sujeito, e das suas funcdes psicoldgicas
superiores. Ou seja, a mediacdo tem papel fundamental no desenvolvimento das funcdes
psicolégicas superiores.

Seja em suas relagdes com o outro, com 0 meio ou com o0 objeto, 0 homem tem nas
atividades que desenvolve uma relacdo dialética com 0s processos internos e externos
vivenciados por ele. Durante a atividade humana, seja pela mediacdo de instrumentos e/ou
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signos2, o homem, tem nesse processo mediado, um processo de internalizacdo. Martins
(2015, p. 30) salienta que para Vigotski,

[...] A internalizacdo, por sua vez, ocorre por meio da apropriacdo dos signos, que
sdo, segundo Vigotski, os mediadores semiéticos das relagdes dos homens com a
cultura humana e, consequentemente, constituintes centrais do desenvolvimento
psiquico.

Para Vigotski (2003, p. 74) a internaliza¢ao pode ser entendida como “a reconstrucao
interna de uma operagdo externa”. Em suas palavras, no processo de internalizagdo, ha
transformacdes que exemplificam e explicam esse processo.

H& muitos conceitos nas proposicOes defendidas e elaboras por Vigotski, mas nao é
nossa pretensdo esgota-las, mas ha ainda dois pontos que para nos € deveras importante trazé-
los para conhecimento, pois sdo importantissimos para a escrita desse trabalho.

Diante de todo o exposto, buscando uma imersdo em alguns conceitos de Vigotski,
sabemos da importancia de té-los bem definidos, para que consigamos fazer as relacOes e
analises necessarias diante da pesquisa com uma crian¢a com sindrome de Cornélia de Lange.
Com isso, 0 que nos impulsiona, € saber as relacbes desses conceitos como, por exemplo, 0
processo de aprendizagem e desenvolvimento e inclusdo dessa crianca na educacao infantil
tendo por base analitica os conceitos defendidos e apresentados e estudados por Vigotski.

4 PRIMEIRAS APROXIMACOES E CONSIDERACOES

A imersdo no campo de pesquisa foi extremamente importante para nds, pois cada
detalhe observado no miudinho do CMEI corroborou para a ampliagdo da nossa pratica
pedagdgica. As observacGes ocorreram durante o primeiro semestre de 2019, onde nos
inserimos e mergulhamos na rotina, vivenciando cada oportunidade dada. Registramos
episédios que nos despertaram a estranheza, o encantamento, a curiosidade e a cada evento
que ocorrera e tenha saltado aos olhos.

Em primeira 6tica, a pesquisa nos mostrou as fragilidades do trabalho com a crianca
com a Sindrome de Cornélia de Lange; fragilidades que se pdem ndo por causa da falta de
interesse ou das limitacdes pedagodgicas docentes, mas também do sistema, do espaco e da
estrutura. Mas ha que se dizer das proprias fragilidades apresentadas pela crianca, e que nos
desafiam a pensar possibilidades de romper com as limitagdes caracteristicas da sindrome:
alimentacdo restrita (0 que faz com que ao ingerir algo equivocado pode gerar sérios
problemas gastrointestinais); fala ndo articulada (palavras sem sentido e sem clareza); baixa
concentracdo nas atividades propostas e a propria deficiéncia intelectual, que dificulta a
assimilacdo de alguns conhecimentos necessarios.

Cada pessoa é Unica independente de como se apresente: com ou sem deficiéncia. Ao
se observar as criancas com uma mesma deficiéncia também observamos que ndo as torna
iguais mesmo que possuam em seu diagnostico uma similaridade. Na pratica, 0 mesmo ocorre

2 Oliveira (2008, p. 29-30) pontua que o instrumento pode ser identificado como “[...] um elemento interposto
entre o trabalhador e o objeto de seu trabalho, ampliando as possibilidades de transformacéo da natureza. [...]”,
enfatiza ainda que ele “¢, pois, um objeto social e mediador da relagdo entre o individuo e o mundo”. Sobre os
signos, ela afirma que eles “podem ser definidos como os elementos que representam ou expressam objetos,
eventos ou situagoes”.
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com as criangas com a CdLS, onde cada uma é singular e reage de modo diferente as
transformac0es geradas pela mutacéo genética.

Se anteriormente pontuamos as fragilidades, abrimos espaco agora para destacar
potencialidades da crianga com a CdLS. Ressaltamos que ela é uma crianga como qualquer
outra, ndo € a sua condicdo sindrdmica que a impossibilita de aprender e se desenvolver. A
crianca observada demonstrou ser altamente ritmica (tem facilidade e interesse por ritmo e
musica); ela gosta de pecas de montar (trabalha bem com organizacdo e ordem das pecas);
gosta de jogos de imitacdo (e principalmente de comandar a brincadeira).

No inicio do ano letivo, a turma em que essa crianca estava inserida, era uma turma
com colegas novos, professora nova e assistente nova. Observou-se que ela permanecia mais
isolada, e buscando brincadeiras individuais; ao longo dos meses, ela foi se enturmando,
aceitando a interferéncia das outras criangas e as criangas compreendendo quem ela era.
Destacamos que o papel e apoio da familia sdo primordiais, pois todos os estimulos externos a
escola reforcam as aprendizagens gerando avangos e desenvolvimento.

Pensar em uma escola inclusiva é pensar que cada crianca ou adulto é capaz de
aprender, e que ao aprender ele se desenvolvera das mais variadas formas. N&o podemos
imaginar uma escola que trabalhe na perspectiva de formas, em uma fazer pedagdgico
padronizado onde a especificidade de cada sujeito ndo seja vista, entendida e respeitada. Para
as criancas publico alvo da educacdo especial, € preciso garantir ndo sé acesso, mas sobre
tudo um trabalho cheio de intencionalidades, que enxergue suas possibilidades e ndo somente
as suas limitacGes, uma escola que valorize os saberes internalizados e trazidos em cada um.

Acreditamos que o educador cria momentos significativos ao valorizar 0s
conhecimentos prévios e as vivéncias dos alunos. No ponto de vista psicologico de Vigotski
(2016, p. 64) “[...] no processo educacional, a experiéncia pessoal do aluno é tudo. A
educacdo deve ser organizada de tal forma que ndo se eduque o aluno, mas que o proprio
aluno se eduque”. Nesse sentido, entendemos que para que haja mediacdo € necessario
compreender o papel do meio no desenvolvimento da crianga. Para Vigotski,

[...] o papel do meio no desenvolvimento pode ser evidenciado apenas quando
levamos em consideracdo a relagdo entre a crianga e 0 meio. Antes de tudo, o meio,
no sentido da palavra, se modifica para a crianga a cada degrau etario. Alguns
autores dizem que o desenvolvimento da crianca consiste na ampliacdo gradativa do
seu meio. (VIGOTSKI, 2018, p. 74).

Perspectivamos desse modo que a educacgdo € o meio mais potente para se transformar
as pessoas e a realidade de cada um dos que se envolve com ela. Para que isso ocorra é
preciso que todos 0s sujeitos envolvidos nesse processo busquem gerar possibilidades para
que haja aprendizagem significativa de modo que como resultado se veja um
desenvolvimento pleno de cada um que esteja envolvido.
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