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Resumo

Considerando aimportancia das relagdes dialdgicas alteritarias no processo de inclusao de criangas
publico-alvo da educagao inclusiva, este estudo teve como objetivo compreender os processos de
construcao identitdria de um sujeito com Sindrome de Prader-Willi, a partir da perspectiva de sua
mae. Utilizou-se a histdria de vida como método de pesquisa. Para a producao de dados, optou-se
pela entrevista aberta, pois permitiu flexibilidade durante a entrevista com a mde. Como
referencial, escolhemos trés bases tedricas, a saber: o fildsofo Levinas (1982, 2009), Vigotski' (1930,
2003, 2022) e Bakhtin (1997, 2013). Como resultados, destacamos a importancia do diagndstico
precoce e das rela¢Oes dialdgico-alteritdrias na relacdo familiar e extrafamiliar e a urgéncia de uma
educacdo inclusiva que se consolide por meio de um olhar sensivel para a rela¢do das criancas com
seus pares.

Palavras-chave: Sindrome; Trader-Willi; Alteridade.

Abstract

Considering the importance of alteritarian dialogical relations in the process of inclusion of public
children target of inclusive education, this study aimed to understand the processes of identity
construction of a subject with Prader-syndromeWilli, from your mother’s perspective. Life history
was used as a research method. For data collection, we opted for open interview, as it allowed
flexibility during the interview with the mother. As a theoretical reference we chose three
theoretical basis, namely: the philosopher Levinas (1982, 2009), Vigotski (1930, 2003, 2022) and
Bakhtin (1997, 2013). As results, we highlight the importance of early diagnosis and dialogical-
alteritarian relations in the family and extrafamilial relationship and the urgency of an inclusive
education that has a sensitive look at the relationship of children with their peers.

Keywords: Syndrome; Prader-Willi; Alterity.
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1. Introducao

Este relato de pesquisa se inicia com algumas indagacdes: vocé conhece a sindrome
de Prader-Willi? Quais sao as caracteristicas fenotipicas e genotipicas dos sujeitos que a
possuem? Quais sdo as causas da sindrome? E, por fim, qual a importancia de conhecer as
especificidades da sindrome para que ocorra a inclusao escolar de criancas que apresentam
SPWi?

Acreditamos que as respostas para essas perguntas foram negativas, e foi com esse
intuito que esta pesquisa foi realizada. Nao obtivemos todas as respostas, mas buscamos,
com afinco, responder a maioria delas, ndo com o intento de padronizar ou biologizar as
criancas que apresentam a SPW, mas com a finalidade de orientar ou mesmo despertar nos
leitores a curiosidade para conhecer mais acerca de sindromes raras que acometem tantos
estudantes publico-alvo da educacdo especial. Parafraseando Bravo (2014), as
caracterizagfes tornam-se importantes para que se possa ter um panorama das
particularidades e peculiaridades de crian¢as que apresentam alguma sindrome, e, com tais
conhecimentos, o docente que receber uma crianca que apresenta tais caracteristicas em
sua sala de aula, serad capaz de compreender suas especificidades, para entdao adaptar as
atividades de forma a propiciar o desenvolvimento das potencialidades da crianca.

De acordo com alguns autores que pesquisam os processos de inclusao de pessoas
com sindromes raras, € notadvel que a bibliografia da drea da educacdo acerca desses
sujeitos é incipiente. (DRAGO, 2012; ARAUJO, 2020; BRAVO, 2014; LELLIS, 2015). Outrossim,
quando buscamos por estudos acerca das sindromes, o que obtemos, na grande maioria
das vezes, sdo pesquisas desenvolvidas na area biomédica que buscam apenas caracterizar
os individuos fenotipica e genotipicamente, mas, no tocante a aprendizagem e
desenvolvimento, esses sujeitos nao tém sido, frequentemente, visibilizados. Por esse
prisma, advogamos que a drea da educacdo urge produzir a sua prépria bibliografia acerca
dos sujeitos com sindromes raras, para que sejam respeitados seus aspectos subjetivos e
tangiveis aos processos de aprendizagem e desenvolvimento no cotidiano escolar.

Para tanto, o presente estudo se torna impreterivel, visto que objetiva
compreender os processos de construcao identitaria de um sujeito com sindrome de
Prader-Willi, lancando olhar para as rela¢des dialdgicas e alteritarias tecidas entre os pares
e 0s processos de ensino e aprendizagem no contexto da educacdo infantil.

Ante o exposto, o problema de pesquisa que emergiu foi: as mintcias e indicios
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contidas na histdria de vida de uma crianga com sindrome de Prader-Willi, a partir das suas
imbrica¢bes dialdgico-alteritdrias, permitem a compreensao do processo de construgao
identitaria do sujeito de maneira que permita que ele se apresente como um sujeito para
além da sindrome?

Metodologicamente, para atingir o objetivo geral delineado e responder a questao
central supracitada, foi desenvolvida uma pesquisa qualitativa do tipo histdria de vida com
uma criang¢a que apresenta a sindrome em questao, a partir da perspectiva da sua mae.
Teoricamente, trouxemos para o bojo da discussao autores que pensaram a alteridade
(LEVINAS, 1982; 2009), as rela¢bes dialédgicas (BAKHTIN, 1997; 2013) e os processos de
aprendizagem e aquisicdo da linguagem as Funcdes Psicoldgicas Superiores (VIGOTSKI,
1930; 2003; 2022). Isso porque esses tedricos lancam luz sobre as possibilidades de
inclusdo, nas suas mais diversas esferas, de criancas com sindromes raras, como a SPW, e
possibilitam (re)pensarmos caminhos que culminem em processos de aprendizagem e
desenvolvimento exitosos.

2. Fundamentacao Tedrica

Tendo em vista a importancia de trazer para o bojo da discussao tedricos que
discutam as rela¢bes dialdgicas alteritdrias, os processos de ensino e aprendizagem
envolvendo individuos que apresentam algum tipo de deficiéncia, recorremos aos
ensinamentos de trés tedricos que nos ajudaram a compreender tais processos, quais
sejam: o filésofo Emmanuel Levinas (1982; 2009), para nos ajudar na compreensao de ética
da alteridade e a importancia desse conceito para pensar uma educacao inclusiva; Lev
Semionovitch Vigotski (1930; 2003; 2022), para nos ajudar a compreender os processos de
aprendizagem, aquisicao da linguagem as FuncGes Psicoldgicas Superiores (FPS), como
memdria, consciéncia, percepcao, atencao, fala, pensamento, vontade, formacdao de
conceitos e emocdo, tdo importantes para a formacdo das criancas; e Mikhail Bakhtin
(1997; 2013), com os conceitos de relacdes dialdgicas e a importancia dos enunciados.
Recorreremos também a outros autores que corroboram os pensamentos de Levinas,
Vigotski e Bakhtin, e que sao estudiosos das sindromes raras e dos processos de inclusao.

O primeiro autor que trazemos para a discussao é Levinas, fildsofo que defende que
o sentido do eu irrompe no contato com outro sujeito, na alteridade. E justamente esse
principio ético que, muitas vezes, se faz ausente em uma sociedade em que pessoas com

deficiéncia ou algum tipo de transtorno precisam lutar todos os dias pelo direito a
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educacdo, a terapias ou, até mesmo, pelo direito de serem respeitados em suas
especificidades, fato que seria naturalizado se a alteridade fosse colocada em pratica. Este
autor francés era defensor da ética da alteridade, e acreditava que, mais do que ter
empatia, isto é, se colocar no lugar do outro. Nesse sentido, o sujeito deve compreender
o outro como “absolutamente outro”, passivel de erro, porém totalmente respeitado em
suas diferencas.

Para Levinas (2009), ndo é possivel nos colocarmos no lugar do outro, visto que
somos incapazes de sentir a dor do outro como o outro a sente. O conceito de Rosto é de
suma importancia para expressar a filosofia da alteridade em Levinas. Afinal, por meio do

Rosto, 0 ser humano expressa sua esséncia. Nas palavras do autor:

O Outro que se manifesta no Rosto perpassa, de alguma forma, sua prépria
esséncia plastica, como um ser que abrisse a janela onde sua figura, no entanto ja
se desenhava. Sua presenca consiste em se despir da forma que, entrementes, ja
a manifestava. Sua manifestacdo é um excedente (surplus) sobre a paralisia
inevitdvel da manifestacdo. E precisamente isto que nds descrevemos pela
férmula: o Rosto fala (LEVINAS, 2009, p. 51).

De acordo com Levinas, o outro, muitas vezes, é reduzido ao “eu”, e, se esta fora
das minhas crencas ou do meu entendimento, o outro perde a “humanidade”. Por esse
motivo, o Rosto é importante para esse autor, pois o0 outro ndo pode ser entendido como
uma extensdo de mim, mas como um ser independente e diferente. Por conseguinte, a
ética em Levinas ndo € um pensar, nao € descritivel, ela é simplesmente um agir, uma acao
responsavel para com o outro que se manifesta a mim.

Ainda acerca daimportancia do outro, Bakhtin afirma que "Eu ndo posso passar sem
0 outro, ndo posso me tornar eu mesmo sem o outro, eu devo encontrar a mim mesmo no
outro, encontrar o outro em mim" [...] (BAKHTIN, 2013, p. 323). O autor desvela a
importancia que o "outro" tem para a constituicao do "eu". Partindo dessa premissa,
entendemos que é fundamental a interacdo social, pois é nessa relacdo dialégica que me

reconheco enquanto diferente. Por esse prisma:

Ver e compreender o autor de uma obra significa ver e compreender outra
consciéncia: a consciéncia do outro e seu universo, isto &, outro sujeito (um tu). A
explicagdo implica uma Unica consciéncia, um Unico sujeito; a compreensao
implica duas consciéncias, dois sujeitos. O objeto ndo suscita rela¢ao dialdgica,
por isso a explicacdo carece de modalidades dialdgicas (outras que ndo
puramente retdricas). A compreensdo sempre €, em certa medida, dialdgica
(BAKHTIN, 1997, p. 338).

Nesse sentido, quando eu me afasto de mim e vou em direcdao ao outro, “eu - tu”,
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passo a compreender o outro como diferente, mas igual em direitos e nessas duas
consciéncias que se encontram surgem as relagdes dialdgicas alteritarias. Além disso,
posso reconhecer o outro como absolutamente outro e é nessa relacdo que a educacao,
em particular a educacdo inclusiva, deve se pautar, pois se faz necessdrio compreender o
sujeito com deficiéncia, transtorno global do desenvolvimento e/ou altas
habilidades/superdotacdo para além do bioldgico, ou seja, pensando no contexto
sociocultural.

Confluindo, Vigotski (2003) j& destacava, nos idos de 1924, que as criancas que
apresentam algum tipo de deficiéncia, tendem a ser mais lentas “para formar novos
reflexos condicionados e, portanto, estdo limitadas quanto a possibilidade de elaborar um
modo de comportamento suficientemente rico, diverso e complexo” (p. 261). Porém, ainda
de acordo com o autor, o exposto ndo € um motivo para que as criangas sejam isoladas em
grupos especiais, visto que é de suma importancia que a crianca exercite o mais
amplamente possivel sua comunicacdo com os demais. Ademais, “os métodos de ensino
dessas criangas em geral coincidem com os aplicados as crian¢as normais, s6 que seu ritmo
é mais lento” (VIGOTSKI, 2003, p. 262).

Os autores drago (2012), Araujo (2020), Bravo (2014) e Lellis (2015) nos ajudaram a
compreender a importancia de estudos na drea da educacao que abordem os temas de
sindromes raras que causam deficiéncia intelectual, e a preméncia de mais estudos, pois
essas criangas, muitas vezes, chegam as escolas e nao possuem atendimento especializado
adequado para que desenvolvam suas potencialidades como sujeito de direito. Esse direito
ainclusdo e a garantia do acesso a educagao das pessoas com deficiéncia na escola comum
é assegurado por algumas legislacdes como a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, que
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). Em seu primeiro artigo, afirma-se que a lei é “destinada a assegurar e a
promover, em condicdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania”
(BRASIL, 2015).

3. Metodologia

Para que os objetivos da pesquisa fossem alcancados, optamos pela abordagem
metodoldgica qualitativa que, de acordo com Minayo (2002), se preocupa com o nivel de

realidade que nao pode ser quantificado, ou seja, a pesquisa qualitativa trabalha com o
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universo de significados, de motiva¢bes, aspira¢des, crencas, valores e atitudes. Para

Richardson (1999), o objetivo fundamental da pesquisa qualitativa:

[...] ndo reside na produgdo de opinides representativas e objetivamente
mensurdveis de um grupo; estd no aprofundamento da compreensdo de um
fendmeno social por meio de entrevistas em profundidade e analises qualitativas
da consciéncia articulada dos atores envolvidos no fenémeno (RICHARDSON,
1999, p. 102).

Como procedimento de investigacdao, optamos pelo método de pesquisa histdria de
vida, que se trata de “[...] uma técnica de pesquisa social utilizada pelos antropdlogos,
socidlogos, psicologos, educadores e outros estudiosos, como fonte de informagao para
seus trabalhos” (MARCONI; LAKATOS, 2012, p. 134). Ainda de acordo com os autores, a
histdria de vida se constitui como importante fonte de producdao de dados acerca das
concep¢bes que o sujeito da pesquisa apresenta sobre si, ou no caso da do estudo
realizado, acerca dos processos que constituem a vida da crianca.

Para Minayo et al. (2002), a histdria de vida tem como estratégia compreender e
retratar a realidade, tendo como funcao principal retratar as experiéncias vivenciadas e
fornecidas pelo interlocutor.

Ante o exposto, o procedimento de coleta de dados foi realizado por meio de
entrevista aberta, haja vista que “nesse tipo de interlocucdo, o investigador explica o
propdsito da conversa e, no decorrer da narrativa, vai entremeando perguntas a partir do
que é dito pelo entrevistado, com o Unico objetivo de dar mais profundidade a reflexao”
(MINAYO; COSTA, 2018, p. 13).

Nesse sentido, cabe ressaltar que o sujeito dessa pesquisa é Filipe', uma crianca de
5 anos que apresenta a sindrome de Prader-Willi, que teve sua histdria de vida contada pelo
prisma da mde - Amanda. A entrevista foi realizada em dois momentos. No primeiro
momento, foi realizado um didlogo apenas com Amanda, por meio do aplicativo Zoom, em
que a entrevistadora pdde observar as respostas e fazer as anotagdes pertinentes.

Como recurso para producdao de dados, foi permitida pela mde, por meio da
assinatura de um termo de consentimento livre e esclarecido, a gravagao do video e voz,
de modo que a mde pdde se expressar e responder a seu tempo, visto que nao foi
necessdrio fazer grandes interferéncias permitindo que Amanda se expressasse
livremente, pois, com a gravacdo, as respostas puderam ser retomadas quantas vezes

fossem necessdrias. Em um segundo momento, a entrevistadora realizou um didlogo com
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Amanda e com Filipe. Esse momento nao foi gravado, pois o objetivo era conhecer a crianca
e suas especificidades.

No que tange aos aspectos genotipicos e fenotipicos da Sindrome de Prader-Willi,
foi realizada uma revisao bibliografica, ndo com o intuito de biologizar a crian¢a, mas com
o objetivo de conhecer as particularidades e peculiaridades desta sindrome.

Entre as técnicas de tratamento que foram dadas ao material produzido,
distinguem-se as técnicas de andlise de conteldo, em particular, a andlise da enunciacao.
De acordo com Bardin (1977), a andlise da enunciacdo parte de uma concepcao de discurso
como palavra em ato e considera a producdao da palavra como um processo, sendo a
melhor opc¢ao para o tipo de estudo desenvolvido. Segundo a autora, na andlise da
enunciacao deve-se levar em consideracdo que, nas entrevistas, mesmo a aberta, as
respostas obtidas sao, concomitantemente, espontaneas, por permitirem que o
entrevistado responda a seu tempo, e constrangidas, dada a situagao vivenciada, por se
tratar de uma rememoracao de episddios de sua vida.

Para finalizar a analise, foi realizada a transcricdo do material na integra e,
posteriormente, realizou-se a analise 16gica, que consistiu em separar as respostas por
oracOes e, em seguida, realizou-se uma analise sequencial, que teve a funcao de identificar
a evolucao do que foi discutido durante a entrevista e as possiveis fugas do assunto
proposto. Cabe ressaltar que a transcricdo realizada neste estudo € ipsis verbis'".

4. Caracterizacao da Sindrome de Prader-Willi

Para melhor compreensao acerca da Sindrome de Prader-Willi, se faz necessdrio
conhecer as caracteristicas fenotipicas e genotipicas acerca da SPW, ndao com a intengao
de biologizar os sujeitos que a apresentam, mas para elucidar quais sao as particularidades
e peculiaridades presentes na SPW.

Para tanto, fez-se necessdrio buscar respostas nos manuais de diagndstico, que
descrevem que a SPW é um “disturbio genético, nao hereditario, resultante da auséncia ou
ndo expressdo de genes no cromossomo 15” (PFIZER, 2019), que acarreta inumeras
implicagbes nos sistemas metabdlico, enddcrino e neuroldgico. Ademais, é caracterizada
por hipotonia, deficiéncia intelectual e disfuncao enddcrina hipotalamica, hipotonia
neonatal, o que dificulta a alimentacao, sendo essa caracteristica a que mais chama a
atencdo nos recém nascidos. Também observa-se, nesta sindrome, a letargia (estado de

profunda e prolongada inconsciéncia, semelhante ao sono profundo), choro fraco e
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hiporreflexia.
Ainda de acordo com o site Pfizer, a sindrome de Prader-Willi tem a sua causa

relacionada a trés erros genéticos:

Delegdo - cerca de 70% dos casos ndo tém um pedaco do cromossomo 15 herdado
do pai;

Dissomia uniparental materna — aproximadamente 25% dos casos apresentam dois
cromossomos 15 herdados da mae e nenhum cromossomo 15 herdado do pai;
Imprinting — de 2% a 5% dos casos tém um erro no processo de imprinting, que
torna a heranca genética do pai ndo funcional. Esses defeitos de imprinting
raramente sdo herdados (PFIZER, 2019, grifo nosso).

Figura 1: cariograma da Sindrome de Prader-Willi
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Fonte: Associacdo brasileira da SPW

A sindrome de Prader-Willi foi descrita pela primeira vez no ano de 1956, pelos
médicos suicos Andrea Prader, Heinrich Willi e Alexis Labhart, sendo descrita como uma
doenca rara. De acordo com a Organizacdo Mundial de Satide (OMS), uma doenca rara
afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos, isto €, 1,3 para cada 2 mil pessoas (PFIZER,
2019). Ainda de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, as sindromes raras afetam,
aproximadamente, 400 milhdes de pessoas em todo o mundo.

De acordo com a Associacdo Brasileira Sindrome de Prader-Willi (2021), estima-se
que atualmente incide em 1:15 mil a 1:30 mil nascidos vivos, em ambos os sexos e em todas
as etnias. Ainda de acordo com a associagao, a SPW € o disturbio que apresenta principal
relacao com a origem genética da obesidade.

Tendo em vista o aumento da incidéncia da SPW, fez-se necessario realizar um
levantamento bibliogréfico referente ao que a literatura na area da educagao tem
desenvolvido acerca da sindrome. Assim, uma busca nos periddicos mais relevantes no
ambito nacional foi realizada, considerando as dreas educacao especial e educagao

inclusiva, quais sejam: a Revista Educacdo Especial da Universidade Federal de Santa Maria
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e a Revista Brasileira de Educacdo Especial; também foi realizada uma busca no catdlogo
de teses e dissertacdes da Capes, considerando um periodo de 10 anos, isto €, de 2012 a
2022.

Nos periddicos supracitados, quando adicionado os termos "Sindrome" e "Prader-
Willi", ndo obtivemos nenhum resultado; no catdlogo de teses e dissertac6es da Capes,
quando adicionado os termos "Prader-Willi", obtivemos 210 resultados; ao adicionarmos o
filtro Ano: 2012 a 2022, obtivemos 93 resultados; por fim, ao adicionar o filtro Grande Area:
Ciéncias Humanas, obtivemos apenas um resultado. O estudo encontrado se trata de uma
dissertacao de mestrado de Marcella Gomes de Oliveira Lellis, de 2015, intitulada “O aluno
com sindrome de prader-willi na escola comum: inclusado, escolarizagao e processos de
subjetivacao”.

O estudo de Lellis teve o objetivo de compreender como se dava a inclusao do aluno
com a sindrome, na escola publica de Vitdéria no Espirito Santo e conhecer as praticas
educativas desenvolvidas para o atendimento do sujeito da pesquisa. Para que os objetivos
fossem alcancados, Lellis (2015) utilizou a abordagem sécio-histdrica e pesquisa qualitativa,
do tipo etnogridfico, a partir de um estudo de caso. O estudo suscitou a importancia de
conhecer a sindrome que acomete os alunos, ndao com a intenc¢dao de biologizar, mas
desenvolver um olhar atento para algumas especificidades que podem ser confundidas
com indisciplina, como foi o caso ocorrido com o sujeito da pesquisa que foi expulso de
uma escola, porém quando observadas as caracteristicas da SPW, constatamos que a
violéncia é uma das caracteristicas a ser observada e acompanhada em terapia.

Concernentemente ao exposto, evidencia-se a necessidade de mais estudos na drea
da educacao voltados para a Sindrome de Prader-Willi, visto que é preciso conhecer as
especificidades da sindrome para poder, entdo, incluir os alunos que a apresentam. Para
tanto, é importante incutir nos profissionais, inseridos em contextos educacionais, que os
sujeitos publico-alvo da educagdo especial possuem subjetividade, singularidade e
precisam ser respeitados como seres historicos e sociais, como seres para além da
sindrome.

5. O Inicio do Processo de Construcdo Identitaria de Filipe

Para melhor conhecimento do sujeito da pesquisa, se faz necessdria uma breve
apresentacao acerca de quem é Filipe.

Filipe é uma crianca de 5 anos de idade, morador de uma pequena cidade situada
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no interior de Goias, filho Unico e também Unico neto materno. Nasceu em Floriandpolis,
mas, logo apds o nascimento, por causa das condi¢Ges impostas pela sindrome, os pais
resolveram voltar para a cidade natal da mde, onde poderiam encontrar apoio e
compreensdo no seio familiar.

O circulo familiar de Filipe é composto por sua mde, Amanda, pelo pai, Fernando,
sua tia materna, Ellen, e seus avds maternos, Carmem e Jodo. Filipe é muito amado por sua
familia. De acordo com a mae, ele “foi muito desejado principalmente por minha mae, ela
queria muito ser avd, entdo ele foi uma crian¢a que antes de nascer ja era muito querida”
(AMANDA).

Filipe é uma crianga como qualquer outra, gosta de brincar com quebra cabeca e
jogar no celular, a mae relata que os jogos que mais despertam o interesse dele sao os de
detetive, em que precisa seguir dicas e desvendar pistas e se mostra muito frustrado
quando nao consegue concluir o jogo.

Ainda de acordo com a mae, Filipe brinca na maioria das vezes com ela, com o pai
e com o avd, pois ndao tem muitos amigos, tendo contato com seus pares apenas na escola,
porém, Amanda ressalta que nos ultimos dias ele ndo tem tido tanta interacao com as
criancas, visto que tem se mostrado um pouco agressivo, fato que acaba distanciando o
isolando dos demais, porém justificado pela sindrome, visto que, de acordo com a
Associacao Brasileira da SPW, criancas entre 3 e 5 anos podem desenvolver problemas de
personalidade, como depressao, violéncia, mudancas abruptas de humor, pouca interacao
com os outros, imaturidade, comportamento social inadequado, irritabilidade, teimosia,
habito de mentir, desobediéncia ou falta de cooperacao .

Relativo a alimentacdo, ele tem suas preferéncias, porém cabe ressaltar que hd um
impeditivo devido a SPW, pois

A SPW é reconhecidamente a sindrome genética mais comumente associada a
obesidade. A obesidade constitui a principal causa de aumento de morbidade e
mortalidade prematura nos pacientes com SPW, que apresentam risco elevado de
desenvolver hipertensdo arterial, diabetes mellitus, insuficiéncia respiratdria e
insuficiéncia cardiaca. A obesidade na SPW é consequéncia da diminuicdo de
saciedade associada ao comportamento alimentar compulsivo, ambos
decorrentes de disfuncdo hipotalamica. Além disso, disttrbios enddcrinos e
metabdlicos, tais como deficiéncia de GH e alteragdo da composicao corporal,
parecem ter um papel importante na patogénese da obesidade na SPW
(CARVALHO et al., 2007, p. 914).

Desse modo, a mae controla a alimentacdo e procura dar os alimentos com baixa

caloria, mas considera as preferéncias de Filipe, como, por exemplo: “ele gosta muito de
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comer chuchu e frutas, ele ama fruta, ama maca, a gente, tipo assim, consome um quilo de
macga por semana, € muita maca, e como maga e morango tem menos calorias sdo as que
a gente mais compra” (AMANDA).

Um alimento que ele ndo pode comer muito, mas que eu permito, por ser um
momento de muita afetividade é o café da manhd, que ele todos os dias
religiosamente toma cinco e meia da manha com o avéd, que é leite com um
pouquinho de café e o pdozinho que eu deixo ele comer todos os dias com o
avé dele. Antigamente era sé integral. Agora eu estou liberando o pdo-mandi
que ele ama. Ama pdo mandi e eu controlo com os outros alimentos. Ontem
a gente foi na endocrinologista, de dezembro de 2021 para dezembro de 2022
o Filipe cresceu sete centimetros, atualmente ele td com 121 cm o peso
durante todo o ano teve oscilacbes, mas na somatéria ele ganhou 600
gramas, ele tava com 23 kg, agora td com 23,6 kg, o que é o bom saldo, sabe?
(AMANDA)

Ante o exposto, fica evidente o cuidado da mae com Filipe. Visto que hd uma grande
preocupacao dos especialistas em rela¢ao a alimentacao das pessoas com a SPW, e, mesmo
com essas limitagdes, a mae ainda consegue permitir que Filipe tenha os momentos de
afetividade relacionados a alimentacdo preservados, fato esse de extrema importancia,

pois, de acordo com Bakhtin (1997):

Tudo o que me diz respeito, a comecar por meu nome, e que penetra em minha
consciéncia, vem-me do mundo exterior, da boca dos outros (da mae, etc.), e me
é dado com a entonagdo, com o tom emotivo dos valores deles. Tomo consciéncia
de mim, originalmente, através dos outros: deles recebo a palavra, a forma e o
tom que servirdo para a formacdo original da representacao que terei de mim
mesmo (BAKHTIN, 1997, p. 378).

Destarte, a representacao que Filipe terd dele mesmo ndo estara diretamente ligada
a SPW. Ela estara permeada de afetividade e autoconhecimento, pois embora ele saiba que
determinados alimentos nao sao apropriados devido a sindrome, ele também sabera que
momentos vivenciados com seus entes queridos sdo importantes e que o diagndstico nao
o enclausura, mas o liberta.

Ante o exposto, salienta-se que o estudo foi realizado com a mae de Filipe, que
apresenta cinco anos. Salienta-se, nesse sentido, a importancia da relacao dialdgica e
alteritdria estabelecida entre mae e filho, pois é a partir dessa relacdao que culminara no
devir de Filipe, em que ele se enxergara como um sujeito para além da sindrome.

6. Rela¢des Dialégicas e Alteritarias

O desenvolvimento humano esta permeado de relacdes dialégicas, porém, nem

sempre alteritérias. E na familia que me enxergo enquanto individuo, mas também como
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parte de outro que me constitui como um ser impregnado da visdo e concep¢des desse
outrem; afinal, o que me constitui estd diretamente ligado ao que construi durante minha
vivéncia familiar, sob o prisma e o olhar do outro (pai/mae). Nesse sentido, Levinas (1982)
ressalta: “A filialidade ainda é mais misteriosa: é uma relagdo com outrem em que outrem
é radicalmente outro, e em que apesar de tudo é, de alguma maneira, eu; o eu do pai tem
de haver-se com uma alteridade que é sua, sem ser possessao nem propriedade.”
(LEVINAS, 1982, p. 55)

Destarte, a alteridade do pai/mae esta relacionada ao entendimento de que o filho
é um inteiramente outro, que, mesmo com sua dificuldade (SPW), ele ainda é um ser
independente, e que a relacao filial ndo serd capaz de priva-lo dos acontecimentos

vindouros. Nas palavras de Levinas:

Nao tenho o meu filho, sou, de alguma forma, o meu filho. Sé que as palavras "eu
sou" tém aqui um significado diferente do significado eleatico ou platdnico. Ha
uma multiplicidade e uma transcendéncia no verbo existir, uma transcendéncia
que até falta as andlises existencialistas mais audaciosas. Por outro lado, o filho
ndo é um acontecimento qualquer que me acontece como, por exemplo, a minha
tristeza, a minha prova ou o meu sofrimento. E um eu, é uma pessoa. Enfim, a
alteridade do filho ndo é a de um alter ego; a paternidade ndo é uma simpatia,
pela qual me posso colocar no lugar do filho; é pelo meu ser que sou o meu filho
e ndo pela simpatia (LEVINAS, 1982, p. 57).

Desse modo, quando se tem um filho com deficiéncia, transtorno ou alguma

sindrome, o eu (m3e/pai) se torna o filho, ndo pela empatia, mas pela alteridade, pois

A paternidade é umarelagao com um estranho que, sendo completamente outro,
é eu. Arelagdo do eu com um eu-mesmo que, contudo, me é estranho. Com efeito,
o filho ndo é simplesmente obra minha, como um poema ou como um objecto
fabricado; nunca é minha propriedade. Nem as categorias do poder nem as do ter
podem indicar a relagdo com o filho. Nem a no¢do de causa, nem a nogao de
propriedade permitem compreender o facto da fecundidade (LEVINAS, 1982, p.
56).

No trecho supracitado, Levinas (1982) ressalta a importancia da alteridade na
relacdo com o filho, em que o Eu (pai/mae) precisa se reconhecer o Outro (filho) enquanto
sujeito, e esse outro ndo € uma extensdo do “Eu”’, nao é propriedade e nem objeto, mas
um completamente “outro”. Desse modo, arelacao dialégica eu-outro, se da nas relacdes

familiares, visto que dialogismo diz respeito a:

Dois enunciados distintos confrontados um com o outro, ignorando tudo um do
outro, apenas ao tratar superficialmente um unico e mesmo tema entabulam,
inevitavelmente, uma relagdo dialdgica entre si. Ficam em contato, no territério
de um tema comum, de um pensamento comum (BAKHTIN, 1982, p. 343).

Ante o exposto, cabe ressaltar que as rela¢bes dialdgicas nem sempre suscitam a
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alteridade. Isso porque dois enunciados distintos, quando se relacionam, entabulam a
dialogicidade, mas podem nao despertar a alteridade, isto é, podem nao compreender o
outro como totalmente outro. A exemplo de duas maes atipicas, uma que tem um filho
autista e a outra com um filho com a SPW, embora a relagdo dialégica exista, visto que o
enunciado é 0 mesmo, a maternidade atipica, ela se encontra na dialogicidade, isto é, em
um tema comum, porém, para que suscite a alteridade, as maes precisarao compreender
que o processo que constitui a relacdo mae/filho é completamente outro, passivel de
respeito com a diferenca e identidade do outro, culminando, assim, em alteridade.

Desse modo, cabe indagar, Amanda tem vivido rela¢des dialdgicas e alteritarias? E
Filipe, vivéncia com seus pares rela¢des dialégicas e alteritarias? Como supramencionado,
o ser humano é permeado por relacdes dialdgicas, mesmo que nem sempre sejam
alteritarias, e com uma crianga atipica e uma mae atipica ndo seria diferente. De acordo
com Amanda, ela sente que as relacdes com os antigos amigos mudaram, mas que ela
também mudou. Nas palavras da mae:

As relagbes mudaram assim, da mesma forma que eu mudei elas mudaram.
Entdo? Os amigos que antes compartilhavam momentos de diversdo e balada
estdo em outro momento.Talvez continue naquele momento. Eu ndo. Entdo
eu ndo sei dizer se eles mudaram por conta do nascimento do Filipe ou eu
mudei de uma forma tdo significativa por causa do nascimento dele que é eu
que ndo pertenco mais dquele lugar, e ndo eles que ndo estdo comigo,
entende? Entdo, é sé uma mudancga natural. [...] Eu, atualmente, acredito que
as trocas que eu tenho atualmente sdo mais qualitativas do que
quantitativas. [...] Os amigos que permaneceram daquela época, sdo amigos
que estdo comigo desde a minha adolescéncia, entdo estdo comigo,
entendem o processo que eu estou vivendo. Mas as trocas sdo poucas,
porque eles ndo vivem a mesma realidade que eu. Entdo, sempre eu vou me
sentir incompreendida porque eles ndo vivem isso. E por mais que eu fale,
eles nunca vdo compreender. [...] Entdo, essa troca verdadeira, de ser vista e
ouvida e compreendida, ocorre com outras mdes atipicas, mas isso ndo faz
com que eu anule as outras relacbes que eu tenho. Mas é diferente. Entende?
(AMANDA)

Ante o aludido por Amanda, é notdvel que as rela¢des dialdgicas com os amigos de
adolescéncia se mantiveram, porém infere-se que as trocas (alteridade) somente ocorre
com seus pares, isto é, outras maes atipicas, fica evidenciado a maturidade da mae no que
tange essa mudanca nas relacdes. No que concerne ao Filipe, € um pouco mais doloroso
para ela, visto que ele ainda é uma crianca (e como mae ela gostaria de protegé-lo de
desapontamentos e preconceito) e quer brincar com os colegas que, muitas vezes, ndo

compreendem as dificuldades impostas pela sindrome. Os detalhes dessas relacbes serdo
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apresentados na proxima se¢ao.

7. Processo de Inclusdo/Exclusdo na Educagao Infantil

Quando se fala eminclusdo, infere-se que exista a exclusdo. Orrti (2017) traz, em seu
livro “O Re-Inventar da Inclusdo”, um depoimento de uma diretora de escola que diz que
uma ex-aluna, quando perguntada o que achava da inclusdo na escola, ela responde que I3

nao havia inclusao.

Entdo a mae argumentou a ela: “Mas como vocé fala que 13 ndo tem inclusdo?
Vocé estudou com aquele menino!” Entdo ela respondeu: “Ndo, mde, é porque ndo
havia exclusdo, entdo para nés nada era diferente.” [...] Havia na sala dela um
menino com paralisia cerebral, mas ele pertencia ao grupo, ele fazia todas as
atividades, todos os projetos e havia o respeito. Entdo ela falou que aqui ndo
existia inclusdo porque ndo havia exclusdo (ORRU, 2017, p. 83, grifo nosso).

A inclusdo escolar vem sendo discutida e se apresenta em forma de politicas e
praticas, que é parte de uma discussao acerca dos direitos humanos. Embora os
pressupostos da inclusao estejam presentes em documentos internacionais como a
Declaracdo Universal dos Direitos humanos (1948), Declaracdo Mundial sobre Educacdo
para Todos (1990), Declaracdo de Salamanca (1994), e documentos nacionais como a
Constituicdo Federal (1988), Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo (1996) e Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (2015), ainda assim ndo foram capazes de sensibilizar
toda a sociedade acerca da inclusdo escolar, que vem sendo confundida com a matricula
de crianca com deficiéncia na escola comum, e muitas vezes entendida como
assistencialismo, fato que foge totalmente do que propde a Constituicao Federal (1988),
nos artigos 205 e 206, que tem como principio, ndo somente 0 acesso, mas a permanéncia

na escola.

Art. 205. A educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia, serd
promovida e incentivada com a colaboragdo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua
qualificacdo para o trabalho.

Art. 206. O ensino sera ministrado com base nos seguintes principios: | - igualdade
de condi¢bes para o acesso e permanéncia na escola (BRASIL, 1988, grifo nosso).

A contrapelo do direito a inclusao, que é garantido por lei, vislumbramos ainda em
2023, nos noticidrios, que esse direito foi negado para as pessoas publico-alvo da educacao
inclusiva, e quando é oferecida, muitas instituicbes ndo se respeitam os principios que
regem a educagdo como a equidade. Para Orrti (2017), o caminho para a inclusdo ndo é facil,
mas é o caminho possivel. A autora sublinha que existem dois tipos de inclusao, a inclusao

“Maior e a Menor”. A inclusdao “Maior” diz respeito a prevista na lei e a inclusao “Menor”
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diz respeito ao fato de que ndo existem identidades, mas uma sé identidade (a de Ser

humano). Com isso, todos sdo diferentes de alguma forma e terdo a necessidade de serem

incluidos em algum momento.

Nesse sentido, de acordo com Orrd, a inclusao menor € a que deveria prevalecer,

visto que:

Na inclusdo menor esses acontecimentos ndo ocorrem apenas para contemplar a
legislagdo e legitimar as inten¢des do Estado. Essa organiza¢ao de crengas no
contexto da inclusdo menor gera uma filosofia de vida que abarca a comunidade
escolar, uma filosofia ndo utilitarista ou especifica, mas que se propde a pensar a
inclusdo como um problema fundamental, e a partir dela mesma re-inventar as
ac¢oes inclusivas no entendimento que as pessoas aprendem de modos e caminhos
diferentes que se multiplicam, de modo que o diagndstico universal ndo determina
quem € o aprendiz (ORRU, 2017, p. 56, grifos nossos).

Nessa perspectiva, pensar uma inclusao que acontece apenas pela forca da lei ndo

é incluir, e apenas manter uma crian¢ca em uma escola comum, sem que sejam respeitadas

as suas especificidades, também nao € incluir. Nesse sentido, cabe indagar: Filipe € incluido

ou inserido na educacao infantil da escola em que estuda? Acerca desses processos

Amanda responde:

Na escola, eu percebo que é muito preconceito das criangas, mas ndo sei se é
esse preconceito que a gente pensa numa pessoa que ndo olha ou que trata
mal, que despreza aquela coisa fisica que humilha, no caso das criangas é falta
de paciéncia em lidar com o diferente. (AMANDA).

A esse respeito, Amanda destaca que acredita ser “importante educar nossas

criancas de forma inclusiva, e colocar as criancas tipicas com as atipicas, para que elas

reconhecam o outro, o diferente.”

Porque o que acontece, o Filipe ndo é rdpido, ele ndo corre rdpido, ele tem
dificuldade na fala, as criangas ndo entendem o que ele fala, logo ndo querem
falar com ele porque ndo entendem, entdo, acho que nunca vai entender, af
como ele ndo € muito rdpido, agora que ele td aprendendo pular, com 5 anos
de idade quase seis, coisa que aprendemos, que é natural para crianca de dois
anos, sei ld. As criangas dizem que ele ndo dd conta e ndo querem ele
brincando junto, quando vejo ele td Id sozinho, as vezes ele insiste, ndo sei se
guerendo afeto, ou s6 querendo participar estar ativo naquele momento, e
a gente que é adulto cheio de calos, ddi, déi muito, e olhamos para as outras
mdes esperando empatia que ela fale, ndo pode tratar o coleguinha assim,
tenta mudar a brincadeira, ndo, ignoram e desviam o olhar, e nés que somos
mdes vamos privando nossos filhos desses momentos para que eles ndo
passem por esse tipo de situacdo ou entra no meio e parece uma mde louca
gue vai brincar com o filho no meio do campo que ele estd sozinho.
(AMANDA)

Amanda discorre, no trecho suprarrelatado, com certo pesar, o que ela presencia


https://periodicos.uepa.br/index.php/cocar

Processo de construcdo identitdria de Filipe: o sujeito para além da sindrome de Prader-Willi

nas rela¢bes do seu filho na escola com seus pares. Outro fato ocorrido ainda na escola em
um momento que deveria ser de felicidade e descontracdo foi marcado por frustracao:

A festa Junina foi um pouco dificil porque ele queria muito estar naquele
lugar. Ele gosta muito de musica, gosta muito de danga e entdo ele ensaiou
para aquilo, ele se preparou. Sé que na hora ndo saiu como planejado, né?
Entdo, ele ficou frustrado, mas a companheira dele, a coleguinha dele, ficou
muito mais, tipo decepcionada com ele, o que gerou nela ficar tipo, com raiva
dele, emburrada com ele. E como ele lidou com isso? Maltratando ela
chamando de chata, entdo os 2 que antes eram até amiguinhos, assim, hoje
ndo sdo mais. Hoje ela ndo conversa com ele, ndo desculpou ele por ter
errado. Ele pediu desculpa, é, mas ainda assim ndo foi desculpado. Mesmo
ndo sendo um erro proposital. E entdo foi um momento assim, pode dizer
traumdtico, agora ele se cobra, ele tenta, tenta ensaiar mais, treinar. Jd faz
uns dias que ele ndo estd pedindo, mas antigamente ds vezes no meio da rua
ele lembrava e falava, “mde, vamos treinar cavalinho e tal”, e eu fazia isso
com ele mesmo na rud, na cal¢ada e tal. (AMANDA)

A respeito da emoc¢dao manifestada tanto pela colega, quanto por Filipe, Vigotski

(2003) lanca luz acerca da reacdo de ambas as criancas:

Toda emogdo é um chamado a agao ou a rejeicao da agdo. Nenhum sentimento
pode permanecer indiferente e infrutifero no comportamento. As emocgées sao,
precisamente, o organizador interno de nossas reagdes; [0 organizador] que
coloca em tensao, excita, estimula ou freia todas as rea¢des. Portanto, a emoc¢ao
conserva o papel de organizador interno de nosso comportamento (VIGOTSKI,

2003, p. 119).

Ante o exposto, tanto a reacdo emocional da crianca (ambos de 5 anos), que foi
““decepcionada” pela falta de destreza de Filipe em conseguir realizar o movimento de
danca, quanto a reacao de Filipe em “maltratar” a menina sdo justificados, visto que as
emoc¢des funcionam como reguladoras de nossas reacdes. Todavia, cabe frisar que, apds
o ocorrido na festa junina, de acordo com Amanda, a professora ndo conversou com a
menina para explicar que o colega apresenta uma dificuldade e que seria necessdrio
paciéncia e respeito as diferencas. O fato infere que falta, na professora, uma formacao
docente alteritdria que. Ao presenciar a dificuldade de Filipe em realizar o movimento de
danca e a atitude da colega, esperava-se que ela interferisse e utilizasse um momento em
sua aula para explicar para as criancas acerca das diferencas. Nesse sentido, parece-nos ser
fundamental sublinhar que “a inclusdo é um conjunto de ideias e acbes que combinam e
produzem a materializa¢ao do ato consumado sem excec¢des, discriminagdes ou esquivos”
(ORRU, 2017, p. 69)

As relacbes sociais sao importantes para a formacao do individuo, uma vez que, “ o

ser humano evolui e se desenvolve como ser histdrico e social” (VIGOTSKI, 1930, p. 7).
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Desse modo, o ser humano deve ser compreendido como um ser social que necessita do
contato com o coletivo. Essas relagdes sdo importantes para a formagao da subjetividade,
mas elas também trazem implicaces emocionais. Em rela¢do ao fato suprarrelatado por
Amanda, acerca das relagbes emocionais, Vigotski (2003) assevera que “As reag¢des
emocionais exercem uma influéncia essencial e absoluta em todas as formas de nosso
comportamento e em todos os momentos do processo educativo.” (VIGOTSKI, 2003, p.
121) Para o autor, as emoc¢des podem sofrer mudancas no decorrer do tempo a depender
tanto de fatores bioldgicos quanto sociais. Sendo assim, emog¢bes que antes Filipe nao
apresentava podem aparecer em um determinado momento da vida, dadas as situacdes

de rejeicao sofridas no ambiente escolar. Quanto a esse aspecto, vale lembrar que:

a crian¢a ndo é um ser acabado, mas um organismo em desenvolvimento, e
consequentemente o seu comportamento se forma nao sé sobre a influéncia
excepcional da interferéncia sistematica no meio, mas ainda em fun¢do de certos
ciclos ou periodos de desenvolvimento do prdprio organismo infantil, que
determinam, por sua vez, a rela¢do do homem com o meio (VIGOTSKI, 2003, p.

289).

No que tange aos processos de desenvolvimento educacionais de criangas publico-

alvo da educacdo especial, Vigotski (2022) assevera que:

O postulado central da defectologia contempordnea é o seguinte: qualquer
defeito origina estimulos para a formac¢do da compensacao. Por isso, o estudo
dindmico da crianca que apresenta deficiéncias ndo pode limitar-se a
determinagdo do grau e da gravidade da insuficiéncia, mas inclui
indispensavelmente o controle dos processos de compensacao, de substituicao,
processos formadores e equilibradores no desenvolvimento e na conduta da
crianga. Assim como para a medicina contemporanea é importante ndao a
enfermidade, mas o enfermo, para a defectologia, o objeto de estudo ndo é a
insuficiéncia por si mesma, mas a crianca atingida pela insuficiéncia (VIGOTSKI,

2022, p. 34).

Ante o exposto, é fundamental que o professor foque seu trabalho docente na
crianca e ndo na sua “incapacidade”. Parafraseando Vigotski (2003), enfatizamos que o
educador é o mediador no processo de aquisicao de conhecimento do educando, e deve
fazer isso por meio do respeito e valorizacao de suas experiéncias prévias. Nessa
perspectiva, concordamos com esse autor bielorusso, ao destacar que “a educacao é
realizada através da propria experiéncia do aluno, que é totalmente determinada pelo
ambiente; a funcdo do professor se reduz a organizacao e a regulacao de tal ambiente”
(VIGOTSKI, 2003, p. 73).

Em suma, entendemos que cabe ao professor conhecer o estudante que recebera

em sua sala de aula, e, conhecendo as suas especificidades, como aquelas que o sujeito
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com a SWP apresenta, podera desempenhar seu papel de mediador, sendo capaz de
trabalhar com as potencialidades do estudante e nao limita-lo a sua sindrome, ou seja, a
sua condi¢do organica. Essas sao atitudes de um professor alteritario e dialégico, que
compreende o seu papel na constituicao do outro como sujeito para além dos seus limites
organicos e das imposi¢des dos laudos e/ou modelos da medicina. Vale ressaltar que o
diagndstico deve servir ao professor apenas como balizador de suas a¢bes e nao como um
fim que determina se o educando € capaz ou incapaz de aprender.

8. Consideragoes finais

Este estudo teve como problema central de pesquisa: "as minucias e indicios
contidas na histdria de vida de uma crianca com sindrome de Prader-Willi, a partir das suas
imbrica¢bes dialdgico-alteritdrias, permitem a compreensao do processo de construgao
identitaria do sujeito de maneira que permita que ele se apresente como um sujeito para
além da sindrome?". Para que esse questionamento fosse respondido, a contribuicao de
Amanda foi essencial, pois foi pelo prisma da mae que pudemos compreender e conhecer
o sujeito da pesquisa, Filipe, suas relacdes dialdgicas e alteritarias. Além disso, para
entendé-lo como uma crianga como tantas outras, realmente um sujeito para além da
sindrome, para além das caracteristicas organicas.

Filipe é um sujeito em construcao. As relagbes que regem sua vida e a formacao de
sua subjetividade ainda é o nucleo familiar, e no seio familiar ele tem sua vida marcada por
relacdes dialdgicas-alteritarias. No entanto, em sua vida escolar nao podemos afirmar o
mesmo, porém como as rela¢des extrafamiliares se ddo majoritariamente na terapias e no
AEE, Filipe se constituira sob o olhar do outro como um sujeito que vai além do que lhe esta
imposto pela sindrome. Quanto a escola comum, as rela¢des dialdgicas acontecem, porém
nao de forma alteritdria, pois Filipe ndao é compreendido em suas especificidades.

Ante o exposto, o referencial tedrico adotado foi de suma importancia para
compreender a subjetividade do outro (Amanda e Filipe). Com Bakhtin, compreendemos
as relacdes dialégicas que permeiam a relacdo humana, o eu (pesquisadora) e o eu do outro
(sujeito da pesquisa), que se ligaram em uma relacdo dialdgica que culminou em alteridade,
do eu (pesquisadora) para com o outro (sujeito da pesquisa). Nesse caminho, entendemos
que somente por meio da alteridade é que a realizacdo desse estudo se fez possivel, visto
que, inspirados em Levinas, compreendemos que somos incapazes de nos colocarmos no

lugar do outro. Somos incapazes de sentir como o outro sente, nos restando a alteridade,
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que vai além da empatia. Assim, ter alteridade é reconhecer o outro como diferente e digno
de uma escuta atenta.

Por fim, cabe ressaltar que o diagndstico precoce ndo teve a fun¢ao de enclausurar
e/ou limitar Filipe, e ndo teve a intengao de biologiza-lo ou limita-lo ao que estava contido
nos manuais biomédicos. A contrapelo, foi por meio do diagndstico precoce que a mae
pdde buscar as melhores intervencées (pedagdgicas e/ou terapéuticas) para que Filipe se
desenvolvesse, proporcionando meios alternativos que contribuiram para o
desenvolvimento das suas func¢des psicoldgicas superiores.
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Notas

"Vigotski - Utilizaremos essa grafia por ser encontrada na maioria dos livros de lingua portuguesa.
T SPW - Sigla utilizada para nos referirmos a Sindrome de Prader-Willi.

i Filipe - Os nomes utilizados para o sujeito da pesquisa e seus familiares nesse relato de pesquisa
sdo ficticios.

v |psis verbis diz respeito a transcri¢do realizada de forma literal, respeitando a forma de falar ou
escrever do entrevistado, mesmo que essas ndo estejam de acordo com as regras gramaticais.
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