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RESUMO:Este estudo objetiva compreender a histéria de vida de um sujeito
com a Sindrome de Klinefelter, uma sindrome rara restrita ao sexo masculino.
Essa sindrome vem ganhando destaque, principalmente na area da saude, nao
pela sua grande incidéncia, mas pelas suas peculiaridades. E importante
antever que essa sindrome nao é facilmente diagnosticada na infancia, porém
o exame do cariétipo feito em bebés permite esse diagndstico. Nesse sentido,
os individuos com essa sindrome estdo no contexto escolar (muitas vezes nao
diagnosticados), desde a educacao infantil e sdo detentores de uma voz que
precisa ser ouvida/ entendida, afim de que as suas singularidades e
peculiaridades sejam potencializadas e nao desvalorizadas/descartadas.
Diante do exposto, a metodologia que permite alcancar 0s objetivos
supracitados € a historia de vida, alicercada nos pressupostos da perspectiva
socio-histérica de Vigotski e no paradigma indiciario de Ginzburg. Nessa
pesquisa, 0S encontros com esse sujeito sdo descritos e analisados, levando-
se em conta 0s aspectos subjetivos. Nesses encontros, varias narrativas foram
ouvidas para compor a histéria de vida do sujeito pesquisado: a do proéprio
Ramon, da sua mée Marlene e das professoras da APAE e da Educacao de
Jovens e Adultos. Para colher os dados, recorreu-se as entrevistas biograficas
semiestruturadas. Os dados obtidos foram analisados levando-se em conta o
contexto historico e social de Ramon, assim, observamos as relacdes
dialégicas estabelecidas por Ramon com seus pares. Nesse sentido, a partir
dessa pesquisa, pode-se perceber que para além do biolégico, Ramon é um
ser social, cultural, que aprende, apreende e que, para além disso, muito
ensina. Evidenciamos, a partir da vivéncia com Ramon, que o sujeito com a
sindrome de Klinefelter tem suas limitacbes que sdo dadas pela sua
constituicao fenotipica, no entanto, a vivéncia social é capaz de superar muitas
dessas e possibilitar o desenvolvimento de inameras funcdes psicologicas
superiores.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Klinefelter. Perspectiva Historico-cultural.
Subijetividade.
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INTRODUCAO

Ramon é o meu tesouro! O que seria da minha vida se néo tivesse o
Ramon? Ele é o motivo para eu lutar. Eu corri atrds de muita coisa,
por mim e por ele! Sem ele, ndo estaria com essa obra nova
(construgdo da nova casa no centro de Domingos Martins). Talvez,
até hoje, ndo existisse a APAE e a EJA no municipio. Muita coisa nao
existiria se néo tivesse o Ramon, do jeitinho que ele é... (MARLENE,
mé&e de Ramon, sujeito com a sindrome de Klinefelter).

Este trabalho traz a tona a histéria de vida de um sujeito, 0 Ramon, que possui
uma sindrome bem peculiar: a sindrome de Klinefelter. A partir da fala da mae
supracitada emergem questionamentos: O que é a Sindrome de Klinefelter?
Ser4 que as histérias dos sujeitos com deficiéncia, em especial com a
Sindrome de Klinefelter, tem sido ouvidas? E esses sujeitos se encerram nas
suas caracteristicas biologicas, ou sdo sujeitos sociais e culturais? Essas
indagacdes motivaram a execucao desse estudo.

Pode-se definir a sindrome de Klinefelter, como uma alteracdo cromossémica
numeérica envolvendo 0S cromossomos sexuais, nesse caso envolve o
cromossomo X. Nessa sindrome, os individuos apresentam em seu cariétipo
pelo menos® um cromossomo sexual a mais (o cromossomo X), o que reflete
em diversas alteracfes fenotipicas.

Sabe-se que os individuos com a referida sindrome sdo exclusivamente do
sexo masculino, mas podem apresentar algumas caracteristicas sexuais
secundarias femininas tais como o desenvolvimento de mamas, a distribuicdo
dos pelos pubianos, a tonalidade da voz, dentre outras. Em alguns individuos,
0s caracteres estdo mais acentuados do que em outros. Isso ocorre devido ao
cromossomo X extranumerario.

Com relacdo aos aspectos cognitivos, 0s sujeitos com a sindrome podem
apresentar: dificuldade na fala, diminuicdo da memodria em curto prazo,
diminuicdo das habilidades de recuperacdo de dados, alta incidéncia de
dislexia, déficit de atencédo, agressividade acentuada e desordens psiquiatricas
tais como neurose, psicose e depressdo (SMITH & BREMNER, 1998).

A producao bibliografica no Brasil acerca da sindrome de Klinefelter ainda é
incipiente. Isso é evidenciado quando se faz um levantamento de producao

presente no banco de teses e dissertacdes da CAPES. Por meio desse

SExistem casos descritos, na literatura biomédica, de individuos com até 3 cromossomos X
extranumerarios.



levantamento foi possivel verificar a existéncia de trés dissertacdes cuja
temética aborda de maneira superficial a sindrome em estudo, mas cabe
salientar que em nenhuma dessas producdes a sindrome de Klinefelter é o
foco principal do estudo. Outro dado que merece enfoque € que em nenhum
desses estudos o0s aspectos relacionados ao processo de aprendizagem e
desenvolvimento séo considerados.

Além do banco da CAPES, foi realizada uma pesquisa em Vvarios sitios da
internet do Brasil e de um contexto global. Constatamos que quase toda
producdo bibliografica acerca da sindrome de Klinefelter ainda se restringe a
area médica, com enfoque apenas na descricdo da sindrome, no tratamento e
nos sintomas clinicos.

Em sintese, diante do exposto e encontrado, salienta-se que o presente estudo
se justifica pela necessidade real e urgente de pesquisas na area da educacao
gue abordem essa tematica. Sabe-se que o0s sujeitos com os diversos tipos de
sindromes estéo inseridos no contexto escolar, mas inUmeras vezes estes sO
séo visibilizados pelos pesquisadores da area meédica que apresentam em seus

estudos sujeitos medicalizados.

OBJETIVOS

Tendo em vista o que foi supracitado, este estudo tem como objetivo geral,
compreender, pelo discurso do outro, uma parte da trajetoria de vida de um
sujeito com a sindrome de Klinefelter. Como objetivos especificos, buscou-se:
Entender se/como ocorreu a inclusdo do sujeito com a sindrome de Klinefelter
no ambito da escola comum; Entender como se deu a participacdo da familia
desse sujeito no processo inclusivo social, familiar e escolar; Compreender
como as relacdes interpessoais podem contribuir para a formacdo e o

reconhecimento da subjetividade do sujeito com a sindrome de Klinefelter.

REFERENCIAL TEORICO

Este estudo esta calcado na teoria sécio-histérica, embasada no materialismo
dialético, cujos estudos norteadores da pesquisa serdo os de Vigotski, Pino,

Gonzalez Rey, Souza, dentre outros pesquisadores e autores que imprimem



em seus textos raizes socio-historicas, observando a mutabilidade dos

Processos.

Nesse sentido, é importante destacar que a teoria socio-histérica, pautada no
materialismo dialético, nos fornece valiosas contribuicdes no que concerne a
analise da histéria de vida de um sujeito com uma sindrome rara, que esta
inserido no contexto da escola comum e recebe atendimento educacional
especializado na escola comum (no contexto da EJA®) e na APAE.

Cabe dizer, nesse momento, que a escolha por essa opc¢éo tedrica se deu
porque nos remete ao estudo dos processos em uma perspectiva incessante
de mudanca. Assim, a nossa tarefa como pesquisador esta atrelada a
reconstrucdo da origem e do curso de desenvolvimento do comportamento e
da ciéncia. Buscamos nesse processo, entender a historia dos processos
compreender as suas mudancas qualitativas e quantitativas. Conforme enfatiza
Marx, as mudancgas histéricas na sociedade e na vida material produzem
mudancas na natureza humana (VIGOTSKI, 2007).

O materialismo dialético possibilitara a ampliacdo do nosso conhecimento
acerca dos processos que ocorrem em determinados contextos. Desse modo,
tem-se uma visdo do meio ambiente constituido por contextos culturais e
histéricos em constante transformacdo, que moldam os seres bioldgicos
(VIGOTSKI, 2007).

Diante do que foi exposto, cabe ressaltar que nesse estudo com um sujeito
com a sindrome de Klinefelter, buscamos entender a constituicdo subjetiva
desse sujeito com deficiéncia nas e pelas relacdes sociais, enumerando
processos intensamente dialéticos: natureza e cultura. Assim, para
compreender processos naturais e culturais, concordamos com Pino (2005, p.

268) quando destaca que:

Se a natureza precede a cultura, a cultura sup8e a natureza, porque
ela é, em dUltima instancia, a propria natureza transformada em
cultura, mas uma cultura que, sem deixar de ser natureza, torna-se
algo novo. Eu a chamaria uma natureza humanizada.
No que tange as relacdes interpessoais para 0 processo de construcdo identitaria e
subjetiva do sujeito com deficiéncia, cabe destacar que “ao observarmos as intera¢des

sociais e 0s enunciados que emergem na vida cotidiana constatamos a nossa

®Educacéo de Jovens e Adultos



necessidade absoluta do outro. Nossa individualidade n&o teria existéncia se o outro
ndo a criasse” (SOUZA, 2003, p. 83). Entendemos, nesse sentido, que “a
compreensdo que o sujeito tem de si se constitui por meio do olhar e da palavra do
outro. Cada um de ndés ocupa um lugar determinado no espaco e deste lugar Unico
revelamos o nosso modo de ver o outro e 0 mundo fisico que nos envolve” (SOUZA,

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

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

Por fim, cabe salientar que o sujeito da nossa pesquisa € um ser social, dessa
maneira, ao se integrar a sociedade, pleno de suas capacidades, esse vai se
socializando a medida que vai modificando e refinando sua identidade, bem
como percebendo o seu papel na sociedade. Assim, a relacdo que o individuo
mantém com 0s outros do processo ensino-aprendizagem, bem como o modo
como se elaboram as hipdteses e a apropriagdo do conhecimento cognitivo

vém ao encontro da teoria socio-histérica (DRAGO, 1999).

METODOLOGIA

O modo de pesquisa que mais contribui para o alcance dos objetivos centrais
desse trabalho é a histéria de vida, uma vez que esse método “tem como
consequéncia tirar o pesquisador de seu pedestal de “dono do saber” e ouvir o
gue o sujeito tem a dizer sobre ele mesmo: o0 que ele acredita que seja
importante sobre sua vida” (GLAT, 2009, p. 30). Cabe salientar que nesse tipo
de pesquisa da-se voz aos sujeitos do estudo, fala-se com os sujeitos e néo
sobre eles. Por fim, cabe dizer que o ponto de vista nesse tipo de pesquisa €
préprio do sujeito e ndo do pesquisador.

A escolha por essa metodologia se deu porque possibilita uma abordagem
histérica muito mais precisa/exitosa, além de oferecer flexibilidade impar,
considerando a promocdo da capacidade de dominar a evidéncia humana
exatamente onde ela € necessaria. Trata-se de uma tentativa de oferecer
escuta e, ainda mais, “de dar voz aqueles cujo discurso foi calado ou teve

pouca influéncia no discurso dominante” (PARANA, 1996, p. 317).
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Nesse contexto, é importante dizer que trabalhamos nesse estudo com a
pesquisa qualitatva em uma abordagem soécio-histérica, porque nos
preocupamos em compreender os fendmenos investigados, descrevendo-os e
procurando as suas possiveis relagdes, integrando o social com o individual. A
fundamentacéo desta pode ser observada em Vigotski, quando consideramos
que todo conhecimento € sempre construido na inter-relagdo das pessoas.
Desse modo, produzir conhecimento a partir de uma pesquisa €, pois, assumir
a perspectiva da aprendizagem como processo social compartilhado e gerador
de desenvolvimento (FREITAS, 2002).

O paradigma ou método indiciario de Ginzburg (1989) nos auxiliou a fazer
pesquisa na perspectiva socio-histérica, com a utilizacdo da metodologia
historia de vida, uma vez que alguns pormenores, em um contexto global,
serviram como base para compreendermos os processos de formacédo da
constituicao identitaria de um sujeito com uma sindrome.

A entrevista utilizada foi um tipo de semiestruturada denominada entrevista
biografica, uma vez que esta permitiu maior liberdade as caracteristicas

individuais dos entrevistados.

CONHECENDO UM POUCO DA HISTORIA DE VIDA DE RAMON, SUJEITO
COM A SINDROME DE KLINEFELTER

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

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

com o pai, mas nédo foi possivel. Sob esse prisma, conseguimos entender a

Se assim o fizéssemos, estariamos ouvindo a histdria de vida de Ramon a partir de apenas um olhar, uma
Unica perspectiva. Como defenderemos mais adiante, nesse estudo, pretendemos defender a ideia dos
multiplos olhares sobre uma situagéo descrita, pois o ‘meu’ olhar necessita ser completado pelo olhar do
‘outro’.



subjetividade de Ramon a partir das relacdes dialégicas que ele estabelece
com os outros. Nesse sentido, concordamos com Vigotski (1997, p. 372)
quando ressalta que “cada pessoa € em maior ou menor grau o modelo da
sociedade, ou melhor, da classe a que pertence, ja que nela se reflete a

totalidade das relagdes sociais”.

Ramon, na atualidade®, é um rapaz que possui 22 anos. Nasceu no dia 22 de
abril de 1991 no municipio de Domingos Martins-ES. Seus pais jA eram
casados quando a mae dele engravidou. Na ocasido de seu nascimento, seu
pai possuia 33 anos e sua mae, 26 anos. A mde relatou que ja estava
praticamente sem liquido e que ja estava sangrando, no momento que seu filho
nasceu. Ou seja, o parto de Ramon foi prolongado e atipico.

Ramon nasceu com 2,450Kg e 45 cm. Era uma crianga pequena e magra e
tinha saude normal de acordo com a observacdo médica. A mae relatou que,
apos alguns dias, o seu filho comecgou a engordar e a desenvolver bem.

Cabe ressaltar que Ramon ndo mamou, ndo devido a auséncia de leite
materno, mas a mae relatou que o filho parecia ter nojo dessa forma de
alimentacdo. Assim, passou a tomar mamadeira desde recém-nascido, tomava
nestogeno e se desenvolveu bem.

Porém, com o tempo, de 6 meses a 1 ano de idade, os pais e os familiares
observaram que Ramon era muito “molinho”, ou seja, ndo sentava, néao
andava, nem vocalizava. Perceberam que existia um hipodesenvolvimento®.
Nesse sentido, Marlene, devido a sugestdes de amigos, resolveu mudar de
pediatra, haja vista que o médico anterior parecia ndo se preocupar com 0
hipodesenvolvimento do paciente. Entdo, Marlene passou a levar Ramon, apos
um ano de idade, para ser atendido com um profissional de satde no municipio
de Vila Velha/ES. Este médico, o encaminhou para um neuropediatra e para
um fisioterapeuta. A mae relatou que esse pediatra disse que Ramon
necessitava de estimulacdo e ressaltou sobre a importancia de um
acompanhamento em uma instituicAo especializada como a APAE ou
PESTALOZZI.

8A pesquisafoi realizada no ano de 2013.

®Nao podemos assegurar que o hipodesenvolvimento de Ramon é apenas uma caracteristica da sindrome
de Klinefelter. Isso porque o parto de Ramon foi muito atipico e demorado. Ndo sabemos ao certo se
ocorreu falta de oxigenagao do cérebro.



Devido a intensa estimulagdo, Ramon deu seus primeiros passos com dois
anos e quatro meses. Fazia atendimento na Pestalozzi e ndo tomava nenhuma
medicagdo. Era acompanhado com um fonoaudidlogo, com uma psicéloga e
com outros especialistas. Apresentava um desenvolvimento gradual e lento,
devido ao intenso processo de estimulacdo. Frequentou a instituicdo Pestalozzi
dos trés aos sete anos no municipio de Marechal Floriano.

No ano de 1998, Ramon comecou a frequentar a APAE no municipio de
Domingos Martins. Cabe destacar que ele, nesse contexto, possuia sete anos.
Ramon, somente passou a frequentar a APAE nesse ano porque foi o ano de
inauguracao dessa instituicdo no municipio. Nesse processo de conquista da
APAE no municipio, Marlene e Arlete, professora de Ramon, tiveram extensas
contribuicbes. Houve muita mobilizacdo das familias dos sujeitos com
deficiéncia do municipio e de professores para que a APAE fosse instalada.
Sob a otica de Marlene, a porta principal para o desenvolvimento de Ramon foi
a conquista da APAE no municipio. Cabe destacar que inUmeras pessoas eram
contra a criacdo dessa instituicdo no municipio, por conta do preconceito e da
falta de conhecimento. Achavam que era uma escola para “doidos” e
“abobados”, que representava uma ameaca para os cidadaos ditos normais.
Durante esse intenso processo de mobilizacdo, Marlene resolveu tirar sua
carteira de motorista e passou a levar Ramon a todos 0s espacos necessarios.
Quanto a escola comum, Ramon frequentou pouco. Iniciou esse processo de
estudo no ano de 1997, quando possuia seis anos. No que tange as escolas de
rede privada, Ramon ndo se adaptou bem. A mée disse que a inclusdo nao
ocorreu, de fato. Além disso, na época da inser¢cdo de Ramon, havia muito
preconceito por parte das familias dos individuos sem deficiéncia. Marlene
ressalta que muitos pais ndo queriam que os filhos deles estudassem com um
menino que babava e que beliscava os outros.

Diante do exposto, Marlene resolveu tirar seu filho da instituicdo privada e
matricular Ramon na escola publica. Matriculou seu filho na escola polivalente.
Com 6 anos, estava na 12 série. Adaptou-se bem, a mée estava satisfeita com
o trabalho na escola publica. Na fala da mée, percebe-se a importancia da
escola para a socializagédo, uma vez que Ramon ndo avangava muito na fala e

Nnao conseguia escrever.



Ramon frequentou regularmente até a 32 série do ensino fundamental. A partir
dai, passou a ficar muito agressivo. Devido as oscila¢des nas taxas hormonais,
na puberdade, Ramon passou a ficar mais ainda agressivo. Batia em alguns
colegas, beliscava os outros, machucava-se e isso foi se constituindo em uma
rotina. Assim, a mae dele resolveu tird-lo da escola de ensino comum. Sempre
0 matriculava para manter o direito de frequentar a APAE, mas nao levava
Ramon para a escola de ensino comum. Marlene relatou que seu filho
frequentou regularmente a escola comum, o polivalente, no periodo de 1998
até o ano de 2000.

A partir desses picos de agressividade, Marlene passou a leva-lo intensamente
em alguns especialistas como psiquiatras e psicélogos. Ela relata que durante
o periodo de 14 a 16 anos, chegou a tomar 12 comprimidos e meio por dia. Foi
o periodo mais critico. Na atualidade, toma 04 comprimidos pela manha e néo
€ mais agressivo.

E importante dizer que durante esses anos todos, Ramon nunca deixou de
frequentar a APAE, sempre vai e, na maioria dos anos, foi aluno da professora
Arlete. De acordo com o relato dessa professora e da mde, Ramon gosta de
movimento. Gosta de dancar, contar “fofocas” dos conhecidos e familiares e
gosta de pintar e jogar. Ndo gosta de fazer nada sozinho, tanto que o
atendimento, clinico ou pedagogico, sempre € realizado em duplas ou grupos.
Ramon queixa-se quando a “tia Arlete” falta e reclama quando faz algo sozinho.
Até o ano de 2012, esteve matriculado na escola comum, apesar de nao
frequentar regularmente. Contudo, no ano de 2013, a mde ndo conseguiu
matricula-lo. A escola alegou que Ramon ja é maior de idade e que deveria
estar inserido na EJA. Diante do exposto, a mae conseguiu manté-lo na APAE
uma vez por semana e com algumas pessoas do municipio, passou a fazer
uma grande pressao para se conseguir a Educacao de Jovens e Adultos.

A conquista da EJA se efetivou e, até o final do ano de 2014, Ramon e sua
mae, Marlene, encontravam-se matriculados e frequentam, efetivamente, a
escola na modalidade da EJA. Ramon frequenta a mesma turma da mae e
recebe Atendimento Educacional Especializado- AEE, onde a professora Lisa
atua com o auxilio da informética educacional. Ramon ja apresenta alguns

avancos. Ja sabe reconhecer seu nome, mexer no mouse e ligar o computador.



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

Na EJA, acompanhamos o trabalho das professoras realizado com Ramon e
seus pares. A partir de nossas observacdes a campo e das entrevistas,
percebemos que as professoras desenvolvem atividades que resgatam a
autonomia do Ramon. Além disso, buscam uma maturidade na fala de Ramon,
que ainda € muito ‘infantilizada’. Nas falas das professoras encontramos alguns
indicios e registros:

Independentemente da limitacdo do Ramon, penso que ele sera sempre capaz
de fazer as atividades da escola... desde que nos adaptemos a ele e nao
apenas o contrario (Professora regente-Karina).

Ramon provavelmente ndo tera a Marlene para sempre! Ele tera que se virar
em diversos espacos... ha escola, na padaria e na rua..., N0S preocupamos
com a autonomia dele (Professora do AEE- Lisa).

Pudemos perceber no contexto da EJA que ha uma busca pela autonomia do
Ramon que foi exitosa. Ramon, a partir desse trabalho desenvolvido com/por
outros profissionais da EJA, esta avancando em muitos quesitos. Esse estudo
desvela a importancia que a APAE teve para o desenvolvimento desse sujeito,
no entanto, € importante destacar que o mais indicado para uma aprendizagem
e um desenvolvimento exitosos é a presenca do individuo com a sindrome no
contexto da escola comum, tendo contato com muitos profissionais e,
principalmente com muitos colegas.

Esse avanco de Ramon foi verificado no contexto da EJA e nos indica que o
trabalho realizado na APAE pelos mesmos profissionais durante anos pode ter
inibido o desenvolvimento desse sujeito em outras dimensdes. Ndo estamos,
nesse caminho, desmerecendo a importancia da APAE, mas entendemos que
para um desenvolvimento pleno de um sujeito com uma sindrome, como a de
Klinefelter, ha necessidade de outros olhares, outros profissionais, outros
rizomas estabelecidos com outros pares. Afinal, a subjetividade de um sujeito é

tecida na coletividade.



CONCLUSOES

Para compreender a trajetoria de vida de Ramon, ndo podiamos apenas ouvir o
Ramon, sujeito com a sindrome de Klinefelter, mas os OUTROS, aqueles que
exercem influéncia sobre a construgéo subjetiva do ser Ramon. Afinal, Ramon
s6 possui uma subjetividade tdo peculiar porque a construiu socialmente nas
relagbes com os outros.

Nesse contexto, concordamos com Gonzalez Rey (2004, p. 141) ao afirmar que
“a subjetividade é um sistemacomplexo que tem dois espagos de constituicdo
permanente e inter-relacionados:o individual e o social, que se constituem de
forma reciproca e, ao mesmo tempo, cadaum esta constituido pelo outro”.
Dessa maneira, € impossivela separacao entre 0s processos sociais, nos quais
se produzem a acao individuale os processos psiquicos individuais que séo
constituintes dessa mesma acdo (GONZALEZ REY, 2004).

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

humanas. Nesse contexto, consideramos nesse estudo que

as fungbes psicoldgicas superiores [...], suas qualidades superiores,
que sao especificas do seres humanos, se manifestam originalmente
como formas de conduta coletiva da crianca, como forma de
cooperacado com as outras pessoas; e sO depois € que se tornam
fungdes individuais internas da crianca (VIGOTSKI, 1994, p. 353).

s

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

Nesse mesmo caminho, destaca-se que, quanto as caracteristicas peculiares
da sindrome, com relacdo a timidez e a dificuldade de socializacdo, Ramon

apresenta-se como uma excecdo. Gosta de trabalhar em grupo e gosta do



movimento. Assim, percebemos a importancia da nao focalizagdo nos
caracteres que sao tipicos das sindromes. Se assim o fizermos, engessaremos
nossas praticas e praticaremos a exclusdo, em detrimento da inclusdo que se
refere a valorizagcdo de um sujeito potencial, com suas limitacdes, mas rico em
subjetividades e potencialidades.

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

Isso evidencia que para além de ser um sujeito biolégico, Ramon aprende e
internaliza muitos comandos (a maioria deles, como ocorre com um sujeito sem
sindrome, por exemplo) a partir das relagbes dialogicas estabelecidas com os
outros.

Por fim, no que tange ao titulo de nosso trabalho, ressaltamos que esse estudo
traz & tona um sujeito PARA ALEM DO BIOLOGICO. Um sujeito que possui
seus déficits organicos impostos por sua constituicdo genética, por sua
sindrome, mas que além e até antes disso € um ser que se relaciona com o0s
outros e produz historia e cultura. A sua constituicdo se da a partir do outro e

esse “eu” também influencia a construgao social e cultural dos “outros”.
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