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Resumo: Esta pesquisa objetiva compreender como tem se dado o processo de
inclusdo de um aluno com deficiéncia intelectual causada pela sindrome de
Rubinstein-Taybi no contexto da escola comum. A Sindrome de Rubinstein-
Taybi é rara pois acomete 1 a cada 300000 criangas nascidas vivas e apresenta
muitas peculiaridades, dentre elas cabe destacar inumeras alteragcbes
fenotipicas como baixa estatura, alteragbes faciais, problemas respiratorios e
deficiéncia intelectual em graus variados. Na area da educacéo, estudos com
foco nessa sindrome sédo escassos, apenas uma dissertacao foi localizada e nao
trata das questdes relacionadas ao desenvolvimento cognitivo desses sujeitos.
Nesse contexto, destaca-se o ineditismo dessa pesquisa. Com a finalidade de
alcancar o objetivo supracitado, sera utilizada como metodologia o estudo de
caso do tipo etnografico e para obter os dados serao utilizadas como ferramentas
a observacao participante, o diario de campo e as entrevistas semiestruturadas.
O sujeito desse estudo € uma criangca do sexo feminino que possui deficiéncia
intelectual causada pela sindrome de Rubinstein-Taybi, que se encontra
matriculada em uma escola municipal de ensino fundamental de Vitéria, Espirito
Santo. Para subsidiar teoricamente esse estudo, serdo utilizados os
pressupostos tedrico-filosoficos da abordagem soécio-histérica, com base nas
contribuigdes tedricas de Vigotski e de seus colaboradores. Isso porque se
entende que a apropriacdo do conhecimento pelo aluno, para além de suas
caracteristicas fenotipicas e genotipicas, € possivel desde que o sujeito seja
vislumbrado como um ser social e cultural e nao apenas um ser biolégico. Como
resultado parcial desse estudo ressalta-se a incipiéncia de estudos que tratam
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dessa tematica na area da educagao.

Palavras-chave: Inclusdo. Deficiéncia Intelectual. Sindrome de Rubinstein-
Taybi.

Introducgao

Descrita em 1963 por pesquisadores que a nomearam com 0s seus sobrenomes,
a Sindrome de Rubinstein-Taybi pode ser classificada como uma sindrome rara,
haja vista que acomete 1 a cada 300000 criancas nascidas vivas. Desde a
descricao, esses pesquisadores chamaram a atencéo para as semelhancgas das
manifestacdes clinicas e dos caracteres fenotipicos apresentados em sete
criangas que possuiam deficiéncia intelectual, anomalias faciais e digitos largos
(MARTINS; BUENO; FIORAVANTI, 2003).

Nao existe um consenso acerca da causa dessa sindrome, mas especula-se que
estd relacionada a alteragbes no braco curto do cromossomo 16, ou seja,

provavelmente a causa é genética (ASSIS, 2011).

Com relacdo aos caracteres fenotipicos da sindrome, destacam-se: nariz
pontiagudo, orelhas ligeiramente deformadas, palato (céu da boca) curvado,
cabecga pequena, baixa estatura sobrancelhas grossas ou curvadas, polegares
largos, deddes dos pés largos e grossos, olhos inclinados para baixo com fendas
gue sao chamadas de antimongoldides, marca de nascenga vermelha na testa,
articulagdes hiperextensiveis, pelve pequena e inclinada, excesso de cabelos,
dentre outras. Nos meninos pode ocorrer criptorquidia (quando os testiculos
permanecem internos e ndao descem para a bolsa escrotal). Cabe salientar que
essa sindrome pode afetar meninos e meninas, sem prevaléncia em algum
género (ARTS, 2010).

Com relagdo ao desenvolvimento cognitivo, esses sujeitos apresentam
deficiéncia intelectual em graus variados. Quanto ao desenvolvimento de
linguagem e o desempenho escolar, sdo encontradas dificuldades na aquisicéo
da linguagem e na alfabetizagdo. Acredita-se que a alta incidéncia de deficiéncia
intelectual € o principal fator responsavel pelas limitagbes no desempenho
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escolar e no desenvolvimento da linguagem (HENNEKAM, 1992; BATTAGLIA,
FERRARI, 1993; CAMPQOS, 2003).

Nesse caminho, temos observado que as criangcas e/ou adolescentes com
sindromes raras tais como a de Rubinstein-Taybi estdo presentes nas escolas
comuns, no entanto, ha uma incipiéncia de estudos com esses sujeitos na area
da educagdo. Grande parte dos estudos que encontrados se restringe a area
biomédica, que objetiva estudar apenas os caracteres genotipicos e fenotipicos

das sindromes.

E nesse contexto que se torna imperativa a visibilizacdo desses sujeitos, como
0s que possuem a Sindrome de Rubinstein-Taybi, na educagédo, com sua
constituicdo subjetiva singular e com a sua prépria maneira de aprender e se
desenvolver, a partir das mediagdes que ocorrem nas relagdes interpessoais.
Em suma, a partir do exposto, o presente estudo se justifica pela necessidade
emergente que a educagao tem de produzir a sua propria bibliografia sobre as
sindromes raras e nao apenas incorporar a educag¢ao os modelos da medicina
elou das ciéncias bioldgicas em geral. E nesse contexto de emergéncia que
surge essa pesquisa que objetiva conhecer subjetivamente esse sujeito que
representa um grupo que foi (e ainda é) deixado a margem em diversas

instancias.

Referencial teérico

N&o nos relacionamos com um mundo fisico bruto, mas com um mundo
interpretado pelos outros. O que aprendemos e tornamos nosso se
estabelece inicialmente em uma relacdo social e significativa
(VIGOTSKI, 2010, p. 193).
Nesta pesquisa alicergamo-nos na perspectiva socio-historica de Vigotski e de
seus colaboradores. Essa perspectiva converge com os objetivos tracados
anteriormente pelo fato de que Vigotski e seus colaboradores percebiam o ser
humano como sujeito possuidor de historia e cultura. E, nesse processo dialético

de mediacdo com os outros membros da espécie humana, também produz e
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reproduz a sociedade e a cultura, constituindo sua subjetividade e

individualidade (VIGOTSKI, 2010).

Nesse sentido, é importante destacar que a teoria sécio-histérica, pautada no
materialismo dialético, nos fornece valiosas contribuicbes no que concerne a
realizagcdo de um estudo de caso classico com um sujeito que possui uma
sindrome rara como a de Rubinstein-Taybi, que esta inserido em uma escola

comum e que recebe atendimento educacional especializado em contraturno.

Cabe dizer que a escolha por essa opcéao tedrica se deu porque nos remete ao
estudo dos processos em uma perspectiva incessante de mudanca. Assim, a
tarefa do pesquisador esta atrelada a reconstrucédo da origem e do curso de
desenvolvimento do comportamento e da ciéncia. Busca-se, nesse processo,
entender a histéria dos processos compreendendo as suas mudancgas
qualitativas e quantitativas. Conforme enfatiza Marx, as mudancas historicas na
sociedade e na vida material produzem mudancas na natureza humana
(VIGOTSKI, 2011).

Diante do que foi exposto, cabe ressaltar que nesse estudo, desenvolvido com
um sujeito com a sindrome de Rubinstein-Taybi, buscamos entender a
aprendizagem e o desenvolvimento nas e pelas relagdes sociais, enumerando

processos intensamente dialéticos: natureza e cultura.

Objetivos

Geral
Compreender como tem se dado o processo de inclusdo do aluno com
deficiéncia intelectual causada pela sindrome de Rubinstein-Taybi no contexto

da escola comum.

Especificos
e Conhecer as praticas pedagodgicas na perspectiva da Educacao Inclusiva

destinadas ao aluno com a Sindrome de Rubinstein-Taybi na classe
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regular e na sala de recursos do atendimento educacional especializado
(AEE);

e Compreender os sentidos atribuidos ao diagndstico no que tange as
implicagbes referentes as praticas pedagogicas junto a crianca em
estudo.

e Descrever as politicas de inclusdo adotadas pela Secretaria de Educacéao
do municipio de Vitéria?, com vistas ao trabalho pedagdgico desenvolvido
com alunos com deficiéncia Intelectual,

e Analisar o processo de apropriagao dos conhecimentos pela crianca com

a sindrome de Rubinstein-Taybi.

Metodologia

Para propiciar o alcance dos objetivos dessa pesquisa citados anteriormente,
sera desenvolvido um estudo de caso. A opgédo por essa metodologia de
pesquisa se deu porque por meio dela ha possibilidade de se estudar um caso
em profundidade; enfatizar o contexto em que ocorrem os fendbmenos; garantir a
unidade do caso; estimular o desenvolvimento de novas pesquisas; favorecer a
construcao de hipoteses; possibilitar o aprimoramento, a construgao e a rejeicéo
de teorias; possibilitar a investigagdo em areas inacessiveis por outros
procedimentos; permitir investigar o caso pelo “lado de dentro”; favorecer o
entendimento do processo; podem ser aplicados sob diferentes enfoques

tedricos e metodolégicos (GIL, 2009).

Tratando-se do processo de inclusdo de um sujeito com a sindrome de
Rubistein-Taybi, tema em que poucas pesquisas tém se debrugado, os estudos
de caso, de fato, “sdo adequados para ampliar o conhecimento do pesquisador

acerca de fenbmenos ainda pouco conhecidos” (GIL, 2009, p. 14).

2 Foi realizado no Grupo de Estudos e Pesquisas em Educagéo e Incluséo (GEPEI), do qual fago
parte, um mapeamento em que localizamos diversos sujeitos com sindromes raras que estavam
matriculados e frequentavam efetivamente as escolas municipais de ensino fundamental do
municipio de Vitéria-ES. Neste mapeamento, localizamos uma menina que possui a sindrome
Rubinstein-Taybi.
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Como procedimentos tipicos do estudo de caso, utilizaremos a observacao
participante. Essa ocorrera no horario de entrada e saida das criancgas, na sala
de aula, na hora do lanche, nas aulas de Artes e Educacéao Fisica, nos momentos
de brincadeiras no patio, nos planejamentos com a professora regente e a
professora de educacdo especial. Por ser uma ferramenta metodoldgica
fundamental, buscaremos também utilizar o diario de campo e realizar entrevista
semiestruturada com as criancas, a equipe escolar e com a familia para ter
acesso aos dados de dificil obtencdo por meio da observacdo, como

pensamentos, sentimentos, impressdes e intencdes.

Sera utilizado como campo de estudo uma escola da prefeitura de Vitéria-ES
que possui uma aluna com a Sindrome de Rubinstein-Taybi, matriculada nos
anos finais do ensino fundamental. Nesta escola a aluna sera acompanhada na
sala de aula comum, na sala do Atendimento Educacional Especializado, bem
como em outros espacos tais como quadra poliesportiva, sala de video,

refeitério, dentre outros.

O sujeito principal desse estudo sera uma crianga do sexo feminino que possui
deficiéncia intelectual causada pela sindrome de Rubinstein-Taybi, que se
encontra matriculada em uma escola municipal de Vitéria-ES. Além dessa
crianga, também serdo sujeitos desse estudo os professores regentes, o(a)
professor(a) da educacgao especial, o(a) pedagogo(a), os pais da aluna, dentre
outros sujeitos que lidam cotidianamente com o sujeito que possui essa

sindrome e que irdo aceitar participar dessa pesquisa.

Desenvolvimento

O presente estudo encontra-se em execugao, portanto trazemos neste
desenvolvimento uma revisdo de literatura acerca da sindrome de Rubinstein-
Taybi.

A fim de se fazer uma analise acerca da producdo académica que tem sido
realizada com os sujeitos que possuem a sindrome de Rubinstein-Taybi,
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buscamos informagcdes no banco de teses e dissertacbes da CAPES
(Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior),

principalmente devido a sua abrangéncia nacional.

Nesta pesquisa realizada foram localizados seis trabalhos relacionados a
sindrome de Rubinstein-Taybi. Desses, cinco trouxeram uma abordagem
médico-bioldégica. Apenas uma dissertacdo foi desenvolvida na area da
educacéo e intitula-se "desenvolvimento motor de uma crianga com sindrome de

Rubinstein- Taybi- Estudo de caso".

O estudo supracitado foi desenvolvido por Vala (2015), no Programa de Pés-
Graduacao em Educacdo Especial da Universidade Federal de Sao Carlos.
Objetivou analisar os efeitos de um programa de estimulagdo motora em uma
crianga com SRT e propor atividades que promovessem o desenvolvimento
motor da crianga e melhorar as habilidades motoras, permitindo maiores niveis
de funcionamento nas atividades da vida diaria. Esse estudo desenvolvido foi
muito importante para o desenvolvimento motor da crianca, no entanto, nao
localizamos nenhuma dissertacdo ou tese no Brasil que trata da inclusao e da
escolarizagdo dos sujeitos que possuem a sindrome de Rubinstein- Taybi.
Partindo do pressuposto da inexisténcia de teses e dissertagdes no Brasil que
abordem um olhar acerca da aprendizagem e desenvolvimento da pessoa com
sindrome de Rubinstein-Taybi, pode-se considerar esse estudo de grande

relevancia.

Além do banco de teses e dissertacbes da Capes, buscamos artigos e
monografias no "google académico" que tratassem da pessoa com sindrome de
Rubinstein-Taybi. Encontramos um numero muito grande de publicagdes, no
entanto so localizamos uma monografia de especializagao da Universidade de
Brasilia, do Instituto de Psicologia, que tem como foco a aprendizagem e o
desenvolvimento dos sujeitos que possuem essa sindrome. Intitula-se
“Sindrome de Rubinstein-Taybi: estudo de um caso em uma escola regular de

ensino de Coronel Fabriciano-MG”, de autoria de Assis (2011). Todos os outros
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estudos localizados nesta pesquisa realizada no google académico s6 tém como

foco as caracteristicas morfoldgicas, fisiologicas e/ou genéticas desses sujeitos.

Além das produgdbes ja elencadas anteriormente, cabe trazer a tona um livro
escrito por Drago (2013) que intitula-se "Estudos e pesquisas sobre Sindromes:
Relatos de casos". Neste livro ha um relato de caso, de autoria de Drago e
Silveira (2013) que trata das questbes concernentes ao processo de incluséo
escolar de uma crianga com a sindrome de Rubinstein-Taybi. Tal estudo
representa um alicerce/ mola propulsora para o desenvolvimento da presente
pesquisa, nas palavras dos proprios autores do capitulo: "Quando ha um
envolvimento dos profissionais, um planejamento sério, a crenga nas
potencialidades dos sujeitos, o trabalho colaborativo, o processo de
aprendizagem e desenvolvimento das criangas com deficiéncia acontece"
(DRAGO; SILVEIRA, 2013, p. 35).

Conclusoées parciais

Diante de tudo que foi aqui exposto e encontrado acerca da producgao referente
a Sindrome de Rubinstein-Taybi, cabe salientar que os estudos tém se
restringido as areas da Biologia e da Medicina, com poucas excecdes. Nesse
sentido, estudos que trazem a tona um olhar sécio-histérico a partir do processo
de aprendizagem e desenvolvimento da pessoa com essa sindrome rara

merecem destaque no cenario brasileiro.

Nesse sentido, vislumbrar um sujeito com uma sindrome rara como a de
Rubinstein-Taybi na escola comum, vivenciando os processos educacionais e
paradigmaticos conflituosos deste inicio de século é pensar que este sujeito se
constitui a partir do olhar e da palavra (para além da fala) do outro. Ou seja, nos
humanizamos “[...] na medida em que nos relacionamos com as coisas, com a
natureza, com as pessoas, enfim, com a sociedade na qual vivemos” (DIOGO;
MAHEIRIE, 2007, p. 140).

999



V SEMINARIO NACIONAL DE EDUCAGAO ESPECIAL
XVI SEMINARIO CAPIXABA DE EDUCAGAO INCLUSIVA
UFES - VITORIA / ES — 17 A 20 DE SETEMBRO DE 2018

Referéncias

ARAUJO, C. O. de. Necessidades da crianca com sindrome de Down em
classe comum da escola regular particular: estudo de caso de uma crianga
no municipio de Embu das Artes. 2006. 117 f. Dissertacdo (Mestrado em
Disturbios do Desenvolvimento) - Universidade Presbiteriana Mackenzie, Sao
Paulo, 2006.

ARTS. Associagao Rubinstein-Taybi. <www.artsbrasil.org.br>. Acesso em 21 de
mar. de 2013.Filipp G. The Rubinstein-Taybi syndrome: report of 7 cases. Clin
Genet 1972; 3:303-18.

ASSIS, L. de O. D. Sindrome de Rubinstein-Taybi: estudo de um caso em
uma escola regular de ensino de Coronel Fabriciano — MG. 2011. (41 f.).
Monografia (Especializagdo em Desenvolvimento Humano, Educacéo e Inclusédo
Escolar) — Universidade de Brasilia, 2011.

BATTAGLIA, A; FERRARI, A. R. Cognitive and psychological profiles in
dysmorphic syndromes. La Pediatria Medica e Chirurgica, 1993; 1:23-5.

CAMPOQOS, Shirley de. Sindrome de Rubinstein-Taybi. 2003. Disponivel em:
<www. drashirleydecampos.com.br>. Acesso em: 22 mar. 2013.

DIOGO, Maria F.; MAHEIRIE, Katia. Uma breve anadlise da constituicao do
sujeito pela ética das teorias de Sartre e Vygotski. Aletheia, n. 25, jan./jun.
2007, pp. 139151,

DRAGO, R; SILVEIRA, L. V. Sindrome de Rubinstein-Taybi. In: Rogério Drago.
(Org.). Estudos e Pesquisas sobre Sindromes: relatos de casos. 1ed. Rio de
Janeiro: WAK, 2013, v. 1, p. 23-36.

GIL, A. C. Estudo de caso. Sao Paulo: Atlas, 2009.

HENNEKAM, R. C. M. Psychological and speech studies in Rubinstein-Taybi
Syndrome. Am J Mental Retardation, 1992; 96: 645-60.7.

MARTINS, Regina H. G.; BUENO, Elaine C.; FIORAVANTI, Marisa P. Sindrome
de Rubinstein-Taybi: anomalias fisicas, manifestacbes clinicas e avaliagcao
auditiva. Revista Brasileira de Otorrinolaringologia, Sao Paulo, v. 69, n. 3, pp.
1-6, maio-jun. 2003.

VALA, T. M. Desenvolvimento motor de uma crianga com Sindrome de
Rubinstein- Taybi-Estudo de caso. 2015. 158 f. Dissertacdo (Mestrado em
Educacdo do Individuo Especial)- UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO
CARLOS, Sao Carlos, 2015.

VIGOTSKI, L. S. A formagao social da mente. Sdo Paulo: Martins Fontes,
2011.

VIGOTSKI, L. S. Psicologia pedagégica. Sao Paulo: Martins Fontes, 2010.

1000


http://lattes.cnpq.br/4617357301370519

