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Este artigo tem como tema principal a analise das praticas pedagdgicas inclusivas através dos
profissionais que atuam em ambientes escolares com criangas de X fragil. Tendo como objetivo
central compreender as perspectivas e necessidades dos professores sobre as agdes pedagogi-
cas direcionadas a inclusado de alunos com necessidades especiais, mais especificamente sobre
a Sindrome do X Fragil. Desta forma este artigo tem como questionamento principal: Quais as
dificuldades existentes que os profissionais da educagao encontram para incluir educacional e
socialmente o aluno com necessidades especiais, especificamente os sujeitos com a Sindrome
do X Fragil? Entre os objetivos especificos podemos citar a verificagdo sobre a percepgao dos
profissionais que atuam com alunos com Sindrome do X Fragil, investigar os mecanismos peda-
gogicos de inclusdo utilizados pelos docentes, assim também uma descri¢do da caracteristica
dos sujeitos com a patologia em questao. Utilizou-se nesse trabalho a metodologia descritiva
e exploratdria, de cunho bibliografico através de varias pesquisas realizadas em sites, livros e
artigos. Os resultados do trabalho mostram e podem auxiliar os profissionais da educagéo nas
acoes decorrente ao desenvolvimento intelectual e social destes sujeitos, e minimizar equivocos
que podem significar sofrimento e perdas para estas pessoas, quanto ao seu ensino-aprendiza-
do.

Sindrome do X Fragil, incluséo. ensino e aprendizagem. necessidade especial.

This article has as main theme the analysis of inclusive pedagogical practices through professio-
nals working in school environments with children of fragile X. Aiming to understand the perspec-
tives and needs of teachers on pedagogical actions aimed at the inclusion of students with special
needs, more specifically on fragile X Syndrome. Thus, this article has as main question: What are
the existing difficulties that education professionals encounter to include educational and socially
the student with special needs, specifically the subjects with fragile X Syndrome? Among the spe-
cific objectives we can mention the verification about the perception of professionals working with
students with Fragile X Syndrome, investigate the pedagogical mechanisms of inclusion used by
teachers, as well as a description of the characteristics of the subjects with the pathology in ques-
tion. This work used the descriptive and exploratory methodology, of bibliographic nature through
several research carried out on websites, books and articles. The results of the work show and
can assist education professionals in the actions resulting to the intellectual and social develop-
ment of these subjects and minimize misunderstandings that can mean suffering and losses for
these people, regarding their teaching and learning.

Fragile X Syndrome, inclusion. teaching and learning. special need.



A diversidade faz parte da caracteristica social do ser humano e diariamente nos depa-
ramos com as mais variadas diferencas, as quais podem ser de natureza variada: raga, crenca,
saude, nivel social, econémico e cultural, nacionalidade, moradia, personalidade, entre outras.
Porém, apesar de vivermos e convivermos com tantas variagdes, todo sujeito deve ser incluido
na sociedade, por meio dos principios de igualdade.

Os profissionais de educagao, os primeiros a entrar em contato com esse mundo diver-
sificado, devem apropriar-se de todo e qualquer conhecimento que aborda a inclusdo educacio-
nal e social, visto a interligagcao entre familia, sociedade e escola no processo de construgao e
desenvolvimento de um sujeito, e atualmente se faz necessario agregar-se ferramentas diferen-
ciadas, as quais auxiliam nesse processo. Nesse contexto, este artigo utiliza-se de um estudo
de campo com profissionais que atuam no municipio do Eusébio, esses profissionais irdo asses-
sorar no trabalho de identificacdo alunos com SXF ou Sindrome de Martin-Bell, assim como as
ferramentas pedagodgicas que facilitam o desenvolvimento cognitivo e social destes sujeitos.

A decisao pelo tema surgiu porque, enquanto estudantes de pedagogia, percebemos a
necessidade de compreender a dindmica dos profissionais que lidam com esta problematica; as-
sim como entender esta patologia, e investigar a inclusado e o desenvolvimento escolar daqueles
sujeitos. O municipio de Eusébio foi escolhido devido a frequente campanha em suas escolas
sobre a tematica inclusao.

Desta forma, este artigo visa oferecer uma melhor percepg¢ao aos profissionais que atu-
am com alunos com Sindrome do X Fragil, para que estes possam intervir no processo de en-
sino-aprendizado destes estudantes; assim como, contribuir na aprendizagem significativa de
docentes e discentes sobre a tematica abordada.

Fundamenta-se na revisao bibliografica relacionada ao tema, através de autores con-
temporéaneos, sites institucionais, revistas e artigos; além disso, sera enriquecido através de um
estudo de campo, aplicando-se entrevista de forma semiestruturada com profissionais da educa-
¢ao que trabalham em escolas regulares e profissionais que trabalham em escolas para alunos
com necessidades especiais.

Esta pesquisa apoia-se na concepc¢ao de que a educagao inclusiva € uma tematica com-
preensivelmente estudada sobre a 6tica de uma dificuldade ou necessidade existente, assim
como os problemas sociais, e conforme Fernandes e Lage (2015 p. 38) “a inclusao contribui para
transformar a realidade historica de segregacgéo escolar e social das pessoas com deficiéncia,
tornando efetivo o direito de todos a educacao”. Por esse motivo, vé-se a necessidade de estru-
turar corretamente as pesquisas sobre a resolucdo desse problema, e dessa forma, ser capaz
de incluir educacional e socialmente todos os alunos com dificuldades especiais, em especial os
discentes com sindrome do X Fragil, tornando-os sujeitos capazes de fazer parte da sociedade
de mais autbnoma possivel.

Assim, este artigo tem como principal questionamento: Quais as dificuldades existentes
gue os profissionais da educacao encontram para incluir educacional e socialmente o aluno com
necessidades especiais, especificamente os sujeitos com a Sindrome do X Fragil? E através
desse questionamento que sera desenvolvida a problematica desse trabalho cientifico.
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Portanto, temos como objetivo central compreender as perspectivas e necessidades dos
professores sobre as agbes pedagdgicas direcionadas a inclusdo de alunos com necessidades
especiais, mais especificamente sobre a Sindrome do X Fragil. Para alcangar esse objetivo, é
necessario langar mao de trés objetivos: o primeiro sera a verificar a percepg¢ao dos profissionais
sobre a Sindrome do X Fragil, tendo como meio estruturante uma escola regular e uma escola
para alunos com necessidades especiais, 0 segundo € investigar os mecanismos pedagogicos
de inclusao utilizados pelos docentes. O terceiro objetivo sera descrever as caracteristicas dos
sujeitos com a Sindrome do X Fragil para uma compreensao mais direcionada.

ABORDAGEM CONCEITUAL DA SINDROME DO X-FRAGIL

A compreensao no que diz respeito a SXF, deve ser apoiada sobre a visdo do que € uma
sindrome e no que se estrutura, visto a falta de conhecimento sobre o assunto. Assim, vale des-
tacar de forma sucinta que Sindrome é uma terminologia utilizada nas areas de Medicina e da
Psicologia, que segundo Bechara (2011, p. 1184), é:

1. (Med). Quadro patolégico provocado por um conjunto de sintomas de uma doenga, com
causa conhecida ou desconhecida. 2. fig. Conjunto de sinais que caracterizam determina-
do comportamento individual ou coletivo.
De acordo com a conceituagao dada por Bechara (2011), o sujeito com uma sindrome é
caracterizado por uma patologia ou uma condigéo, visto que a patologia é atribuida as questdes
organicas anormais, e as condi¢gdes podem ser por um estado permanente ou nao.

Nesta dtica, Franga et al (2011) atribuia a SXF ou Sindrome de Martin-Bell um status de
patologia, ou seja, “uma condigdo de origem genética”. Assim, Franga et al (2011, p. 2) discorre
que:

A Sindrome do X Fragil (SXF) é a causa hereditaria mais comum de déficit cognitivo (de-
signacao preferivel as anteriores terminologias de atraso mental ou de deficiéncia mental).
Trata-se de uma doenca genética, ligada ao cromossomo X (par do cromossomo Y, é um
dos cromossomos sexuais: as mulheres tém dois cromossomos X € os homens possuem
um cromossomo Y e um cromossomo X) e deve o seu nome a descrigdo por Lubs, em
1969, do marcador X (caracterizado por uma constricdo na extremidade do brago longo do
cromossomo X) em todos os homens com déficit cognitivo de determinada familia.
Sobre as observagdes mencionadas por Franga et al (2011), torna-se valido pontuar as
consideragdes que Franco (2013, p.7) destaca sobre a sindrome em questao: “A Sindrome de
X Fragil (SXF) é uma perturbagéo do desenvolvimento, de etiologia genética, pouco frequente,
apesar de se estimar que 1 em cada 260 mulheres ou 1 em cada 300 a 800 homens possam ser

portadores.”

Dessa forma, vale salientar, por meio das observacbes de Franca et al (2011, p. 2) e
Franco (2013, p. 7), que a sindrome em questao possui varias especificidades. Dentre elas, a
complexidade em avaliar e identificar os sujeitos com SXF, visto que o diagndstico preciso so6 se
determina por meio de um estudo genético através de um profissional da area, porém o seu pro-
cesso de desenvolvimento devera ser acompanhado por uma equipe multidisciplinar, visto que
0s sujeitos com a sindrome em questado segundo Pazzini e Oliveira (2009), tém caracteristicas
comportamentais atribuidas aos portadores do espectro autista e aos de sindrome de Down.

Apesar da complexidade existente na avaliacdo do sujeito em questdo, este ndo deve
ser excluido ou discriminado no convivio social, visto que, de forma organizacional e constitucio-
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nal, na atualidade, o mesmo esta incluso no contexto da sociedade humana.

Concepcao Etioldégica da Sindrome do X-Fragil

A existéncia humana, juntamente com todas suas especificidades, é explicada por meio
de diversas pesquisas e teorias, como a de Charles Darwin, autor da teoria do evolucionismo,
que comporta fendmenos bioldgicos e sociais. Existe também, com base na cultura judaico-cris-
ta, o conceito de criacionismo, o qual é aceito com base na fé, na cultura e em outros elementos.
Assim, através daqueles estudos, encontramos a evolugdo do homem em seu contexto historico,
geografico, e bioldgico, que comportam integralmente a objetividade de suas necessidades, que
implicam diretamente aos sujeitos com necessidades especiais.

Sob esta perspectiva destaca-se aqui a complexidade das estruturas biolégicas relativas
a SXF, que se tornou conhecida por meio da descoberta de J. Purdon Martin e Julia Bell, em
1943, no artigo A pedigree of mental defect showing sex-linkage, sobre a interligacdo do gene
direcionado ao sexo e a deficiéncia. Segundo Pazzini e Oliveira (2009), somente “nos anos 80 a
sindrome foi reconhecida”, mas, antes, em 1969, o Dr. Herbert Lubs relatara uma doencga a qual
"tem suas causas desenvolvidas por meio de uma ma formagéo genética ligada ao cromossomo
X, herdada da mae”, assim dificultando sua identificacdo, porém sua total compreensao s6 se
tornou possivel com os estudos e abordagens da ciéncia genética, para assim ser possivel de-
senvolver formas de intervengdes apropriadas a realidade do sujeito.

Para um melhor entendimento do problema, torna-se imprescindivel conhecer a estru-
tura dos cromossomos. Sabe-se que o ser humano é diferenciado pela juncado de dois cromos-
somos, 0 X e 0'Y, que sdo conhecidos como 0s cromossomos sexuais 0s quais definem biologi-
camente o masculino e a feminino. Dessa forma, segundo Azevedo (2011, p. 21), “a mulher tem
na sua composigao dois cromossomos X, enquanto o homem traz na sua composigao genética
um cromossoma X e um Y”,

Sob esta dtica, é possivel compreender que, se na formacdo dos cromossomos XX,
ocorrerem alguma alteragdo em um dos X, a mulher ndo tera problemas em seu desenvolvi-
mento cognitivo, visto que tera outro cromossomo que auxiliara, porém, se, na formagao dos
cromossomos YX, que corresponde ao sexo masculino ocorrer uma alteracao direcionada a
uma fragilidade ou irregularidade no cromossomo X, esse sujeito tera uma deficiéncia maior em
relagéo ao feminino.

Nessa perspectiva, Yonamine e Silva (2002) afirmam em “Caracteristica da comunicagao
em um individuo com a Sindrome do X Fragil”, que:

A denominagéao de SXF relaciona-se a presenca de uma regido de fragilidade, mais sujeita
a ocorréncia de quebras ou falhas, ou um sitio fragil [fra(X)], localizado na porgéo distal do
brago longo do cromossomo X, mais especificamente em Xg27. 3. (YONAMINE e SILVA
2002, p. 981)
Por fim, vale salientar que a SXF é uma sindrome que tem em sua origem a hereditarie-
dade, e, conforme Gauderer (1993, apud PAZZINI e OLIVEIRA 2009, p. 72), “a sindrome do X
Fragil ocupa o segundo lugar, depois da sindrome de Down, como causa de deficiéncia mental”.
Destaca-se, ainda, que as mulheres também podem ser afetadas de forma mais sutil em relagao
aos homens.
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A criangca com Sindrome do X- Fragil

Sobre os estudos dos aspectos que comportam o ser humano, é possivel destacar o
sujeito em sua totalidade, ou seja, como um sujeito historico, biolégico e cultural, que segundo
Azevedo (2011) a histdria do estudo de pessoas com deficiéncias destaca em diversos documen-
tos, relatos de situagcbes o comportamentos de seres humanos com deficiéncias fisicas, senso-
riais ou mentais, assim, a historia também destaca o tratamento dado a estes sujeitos, como por
exemplo, a escola, que “até ao final do século XVIIlI ndo admitia no seu seio todos aqueles que
estavam excluidos da ordem social” Azevedo (2011, p. 6).

Nesta ética assim também foi observado por Azevedo (2011) que existia um olhar dife-
renciado sobre estes sujeitos devido a falta de compreenséo e a falta de interesse social. Assim,
as mudancas foram ocorrendo significativamente, com a ampliagdo dos conhecimentos e das
necessidades sociais, que segundo Azevedo (2011) € representado pelo “conceito de “idade
mental”, assim também os testes de inteligéncia, ou melhor, a escala de inteligéncia Binet-Si-
mon, originam uma evolugao no sentido da criagao de escolas especiais”, e a teoria psicanalitica
de Freud, considerado uma grande abordagem no inicio do século XX, no que diz respeito aos
estudos e intervencgdes das criangas com necessidades diferenciadas.

Assim, Martins (2001 apud FRANCO, 2013 p. 21) discorre que: “O aspecto clinico da
SXF é muito amplo e inclui desde perturbacgdes afetivas ligeiras e dificuldades de aprendizagem
em individuos com um QI norma, até graus variados e déficit intelectual e autismo”.

Nesse sentido, pontua-se a necessidade de mais analisar-se o sujeito com a SXF, visto
assim sobre o olhar de sua deficiéncia mental, pois, segundo Albuquerque (2000 apud AZEVE-
DO, 2011 p. 19).

na realidade, a heterogeneidade da populagédo habitualmente designada como deficiente
mental, em termos de etiologias, caracteristicas comportamentais, necessidades educati-
vas, etc., revela que se trata de um problema pratico (e tedérico) complexo, multidetermina-
do e multidimensional, ndo redutivel a uma definicdo univoca.

Dessa forma, torna-se imprescindivel apoiar-se na ideia de que o sujeito em sua espe-
cificidade comporta também em sua composi¢cao genética competéncias que podem ser “traba-
Ihadas”, e ndo pode simplesmente ser definido por uma delimitacdo funcionalmente intelectual.
Essa abordagem tedrica e pratica sobre a SXF devem estar intimamente ligadas a compreenséao
das distribuicdes do cromossomo X das criangas, de acordo com a prevaléncia do sexo.

Praticas relacionais no contexto educacional a respeito de uma crianga com
a sindrome do X-Fragil

Uma das principais praticas relacionais que envolvem a crianga com X fragil no contexto
educacional é a possibilidade de inclui-la na comunidade escolar; pois se sabe que estas crian-
¢as com deficiéncia intelectual tém seus direitos garantidos pelo Estatuto da Crianga e do Ado-
lescente (ECA); assim como nas Convengdes dos Direitos da Crianga que lutam pela igualdade
ao longo do tempo, para que pessoas com deficiéncia intelectual ou multipla tenham acesso a
escola com estudo de qualidade.

Desta forma serdao usados como base para os argumentos tedricos sobre essas praticas
e sobre a necessidade de tal individuo ser inserido na escola, na comunidade e na familia, os
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seguintes autores: Bueno (1993), Figueiredo (2009), Mendes (2006), Constituicao Federal Brasi-
leira (1988), Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, Correia (1999).

A necessidade da relacao crianca/escola/comunidade

Inicialmente, vale ressaltar que toda crianga sendo ou nao portadora de deficiéncia inte-
lectual ou multipla, tem direito de frequentar a escola e assim ser inserida na sociedade, pois se-
gundo a Constituicdo Federal: “A educacdo é um direito de todos” (CONSTITUICAO FEDERAL
DE 1988 Art. 205). Assim, a Constituicdo de 1988 afirma também que o atendimento escolar é
obrigatério a todos os individuos de 4 a 17 anos, inclusive as pessoas com deficiéncia fisica e
mental, ou seja, no caso a crianga aqui estudada com SXF.

Percebe-se que fazer a relagao entre a crianga com SXF e a escola ndo é s6 uma ne-
cessidade ou uma obrigagcédo, mas um direito dela. Através disso € que se inicia 0 combate ao
preconceito, pois a discriminagado muitas vezes acontece por falta de conhecimento sobre cada
situacao e sobre o individuo.

Este preconceito acontece dentro da propria escola. A maioria das pessoas, € em parte
os profissionais da educacgao, ndo sabe como administrar situacdes quando se fala de criangas
especiais dentro da sala de aula. Muitos ndo sabem que a crianga com deficiéncia pode desen-
volver atividades diversas, valorizando a sua capacidade, e a forma de atuacao dos pais e pro-
fessores, isso porque hes falta formacgao especifica para tal demanda.

Se observarmos o que defende a Declaragao Universal dos Direitos Humanos, que afir-
ma que:

A Assembleia Geral proclama a presente Declaragdo Universal dos Direitos Humanos
como o ideal comum a ser atingido por todos os povos e todas as nagdes, com o objetivo
de que cada individuo e cada 6rgéo da sociedade, tendo sempre em mente esta Decla-
racdo, se esforcem, através do ensino e da educacdo, por promover o respeito a esses
direitos e liberdades, e, pela adog¢ao de medidas progressivas de carater nacional e inter-
nacional, por assegurar o seu reconhecimento e a sua observancia universal e efetiva,
tanto entre os povos dos proprios Estados-Membros, quanto entre os povos dos territérios
sob sua jurisdigdo (CHUEIRI, 2009 p. 57).
Pode-se perceber com tal declaragao que diante de varias leis que regem o pais, assim
como aquelas que n&o séo leis, mas tem for¢a de Lei, é direito de todos os sujeitos com defici-
éncias, e em especial o de SXF, frequentar a escola regular para que através dela estes possam

ser inseridos na sociedade e no convivio com outras criangas.

A Necessidade da relagao crianca/escola/familia

No inicio das pesquisas sobre as criangas com Sindrome de X Fragil estdvamos cons-
cientes das dificuldades que encontrariamos para desenvolver tal assunto, visto que se tratava
de uma populagao pouco investigada, por ser pouco conhecida no nosso pais. Porém este foi
um dos motivos que nos levou a aprofundar sobre um assunto tdo pouco conhecido pelos profis-
sionais da area da educacao.

Diante de todo contexto educacional ja abordado, € importante inserir este item sobre a
relagao entre crianga-escola-familia. A intengao principal € mostrar as vantagens presentes nes-
ta interacao para o desenvolvimento intelectual da crianga com SXF, assim como sua integragao
no meio social. Assim, de acordo com Miranda: “A familia constitui uma unidade onde acontecem
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muitas interagdes — um sistema interacional. Acontecimentos que afetam qualquer um dos mem-
bros da familia pode ter impacto em todos os seus membros” (CARTER & GOLDRICK, 1980,
citado por MIRANDA CORREIA 1999, p. 147).

Cabe a familia estar presente no processo de desenvolvimento cognitivo desta crianga,
pois uma boa intervengao acontecera através do apoio daqueles que convivem e que podem
com mais propriedade dissertar e “colocar a par” sobre toda situacdo do aluno com deficiéncia
intelectual, pois é no seio da familia que temos as respostas para alguns questionamentos que
sao decisivos para trabalhar o desenvolvimento cognitivo deste ser humano com necessidades
especiais, como por exemplo, questdes hereditarias, DNAs, comportamentos em casa e no con-
vivio social com adultos ou outras criangas, entre outros.

METODOLOGIA DA PESQUISA

O estudo presente se desenvolve sobre uma revisao bibliografica qualitativa direcionada
ao tema (As percepgdes sobre a SXF dos profissionais que atuam no espago escolar), através
de autores como Azevedo (2011); Cunha e Santos (2012), sites institucionais, revistas e artigos.

Conforme Gil (2002, p. 43), a pesquisa bibliografica pode ser definida da seguinte forma:

A pesquisa bibliografica & desenvolvida com base em material ja elaborado, constituido
principalmente de livros e artigos cientificos. Embora em quase todos os estudos seja exi-
gido algum tipo de trabalho dessa natureza, ha pesquisas desenvolvidas exclusivamente
a partir de fontes bibliograficas. Boa parte dos estudos exploratérios pode ser definida
como pesquisas bibliogréaficas. As pesquisas sobre ideologias, bem como aquelas que se
propdem a analise das diversas posi¢coes acerca de um problema, também costumam ser
desenvolvidas quase exclusivamente mediante fontes bibliograficas.

Assim como Gil (2002), Lakatos (2003) conceitua pesquisa de forma sucinta e clara,
apoiando-se na defesa de que a pesquisa bibliografica € o envolvimento de todos os autores que
discursaram e tornaram publicos os assuntos relacionados ao tema de estudo, por meio de di-
versas fontes, como: publicagdes avulsas, boletins, jornais, pesquisas, monografias, teses, ma-
terial cartografico, revistas, livros, etc., até meios de comunicagao orais: radio, televiséo, filmes,

gravacoes em fitas, entre outros.

Desta forma, esta pesquisa também tem um viés descritivo, visto que, por meio deste
processo, foi possivel identificar todas as variaveis hipotéticas, responsaveis pela ocorréncia do
fendbmeno que é o objeto de estudo. Assim, através desta pesquisa, foi possivel trazer um grande
enriquecimento, no que diz respeito ao conhecimento educacional.

CONSIDERAGOES FINAIS

Neste artigo foi possivel observar que as ideias de inclusao, oferecem suporte as docen-
tes, para a socializagado e desenvolvimento dos sujeitos com necessidades especiais, porém,
para as agdes pedagogicas com sujeitos que tém a SXF, as profissionais contam com abor-
dagens iniciais intuitivos, visto a limitagdo nos conhecimentos sobre a sindrome em questao.
Assim, foram discutidos e pontuados os conceitos de inclusido, as caracteristicas da SXF, bem
como as praticas educacionais direcionadas a pessoas com SXF. O tema em estudo: Criancas
com sindrome do x fragil e as praticas relacionais inclusiva.
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Nesta pesquisa, foi feita uma abordagem sobre a crianga com SXF e suas caracteristi-
cas, para uma melhor compreensao e identificacdo desses sujeitos; dissertou-se sobre praticas
relacionais no contexto educacional com pessoas que tem SXF, incluindo nessa abordagem, a
crianga/escola/comunidade e familia, ou seja, a inclusao.

De acordo com as pesquisas feitas constatamos que no espacgo escolar a crianga apren-
de a desenvolver sua autonomia por meio de diversas vivéncias, e quando o sujeito possui algu-
ma dificuldade na interagao social e comunicagéo, como € o caso da SXF, a inclusdo proporciona
ou oportuniza o desenvolvimento, o importante € que seja compreendido as especificardes des-
tes sujeitos, para uma intervencéao efetiva.

Dessa forma concluimos que os objetivos da pesquisa foram alcangados, visto que, esta
era compreender as dificuldades existentes que os profissionais da educacdo encontram para
incluir educacional e socialmente o aluno portador de necessidades especiais, especificamente
0s sujeitos com SXF.

Por fim, conseguimos atingir os objetivos tragados, e compreender segundo as entre-
vistas, que os profissionais da educagao tém um conhecimento limitado sobre as abordagens
inclusivas, porém, os conhecimentos que possuem sao aplicados dentro da realidade da escola.
Assim também, o conhecimento sobre a SXF s6 é apresentado e buscado, por meio da neces-
sidade do educador. No entanto, a familia € o maior implicador no processo de desenvolvimento
dos sujeitos com SXF, e que as escolas além de compreender a sindrome, precisam conscienti-
zar a familia e a comunidade.
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