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RESUMO

Este estudo objetivou compreender o processo de inclusdo de uma estudante com a sindrome de Prader-willi
em uma escola da rede municipal de Goidnia-GO. Metodologicamente, configura-se como abordagem
qualitativa, embasada nas fundamentacdes dos autores Andrade, Stefano, Zampier (2017), em que se buscou
a imersdao da pesquisadora na realidade do sujeito de pesquisa por intermédio de um estudo de caso. O
tratamento dos dados recolhidos e a organizacao sistematica seguem os pressupostos de Bardin (1977). Nesse
viés, este trabalho teve como base tedrica as obras de Aradjo (2014), Drago (2011) e Vigotski (1991). Esses
possibilitaram a identificacdo de como o processo de inclusdo é implementado na rotina escolar de estudantes
que necessitam de cuidados especiais e as tensdes apresentadas entre educadores e educandos. Os resultados
desvelam que a inclus3o da estudante com sindrome de Prader-Willi ainda apresenta fragilidades na escola
comum a qual estd matriculada, devido a falta de capacitacao do corpo docente; no entanto, a professora de
apoio da instituicdo tem envidado esforcos para propiciar processos de ensino e aprendizagem exitosos a
estudante.
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ABSTRACT

This study aimed to understand the inclusion process of a student with Prader-Willi syndrome in a municipal
school in Goidnia, GO. Methodologically, it is characterized as a qualitative approach, based on the theoretical
foundations of Andrade, Stefano, and Zampier (2017), in which the researcher sought immersion in the reality
of the research subject through a case study. The collected data were treated and systematically organized
following Bardin's (1977) assumptions. In this perspective, the theoretical framework of this study is based on
the works of Aradjo (2014), Drago (2011), and Vygotsky (1991). These authors enabled the identification of
how the inclusion process is implemented in the school routine of students requiring special care and the
tensions observed between educators and students. The results reveal that the inclusion of the student with
Prader-Willi syndrome still presents weaknesses in the regular school in which she is enrolled, mainly due to
the lack of teacher training. However, the school's support teacher has made efforts to promote effective
teaching and learning processes for the student.
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RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo comprender el proceso de inclusion de una estudiante con sindrome de Prader-
Willi en una escuela de la red municipal de Goidnia, GO. Metodologicamente, se configura como un enfoque
cualitativo, basado en los fundamentos tedricos de Andrade, Stefano y Zampier (2017), en el cual la
Investigadora busco la inmersion en la realidad del sujeto de investigacion a través de un estudio de caso. El
tratamiento y la organizacion sistematica de los datos recopilados siguen los supuestos de Bardin (1977). Desde
esta perspectiva, el marco tedrico de este trabajo se basa en las obras de Araujo (2014), Drago (2011) y
Vigotski (1991). Estos autores permitieron identificar como se implementa el proceso de inclusion en la rutina
escolar de estudiantes que requieren cuidados especiales y las tensiones presentadas entre educadores y
educandos. Los resultados revelan que la inclusion de la estudiante con sindrome de Prader-Willi aun presenta
fragilidades en la escuela comun en la que estad matriculada, debido principalmente a la falta de capacitacion
del cuerpo docente. Sin embargo, la profesora de apoyo de la institucion ha realizado esfuerzos para
proporcionar procesos de ensefianza y aprendizaje exitosos para la estudiante.

Palabras clave: Practicas Pedagogicas, Educacion Inclusiva; Sindrome de Prader-Willi; Sindromes Raras.

1. INTRODUCAO

A sindrome de Prader-Willi (SPW) é uma condicdo rara, com baixa prevaléncia na populacdo mundial.
A maior parte dos estudos sobre a sindrome estd restrita a area biomédica e a periddicos
especializados, o que contribui para a falta de conhecimento da populagdao em geral acerca de suas
caracteristicas e das implicacdes para a vida de quem a apresenta. Diante desse cenario, este trabalho
visa ndo apenas fomentar a discussdo, mas também ampliar a compreensao e o conhecimento sobre
o tema, especialmente no contexto educacional, em que ainda é pouco explorado.

Para tanto, é necessario destacar que a literatura médica indica que a Sindrome de Prader-Willi
apresenta uma prevaléncia de 1 a cada 15.000 a 30.000 nascidos vivos, 0 que a caracteriza como
uma sindrome rara. Isso também significa que, no Brasil, se for levado em conta a populagdo atual,
teriamos cerca de 6 a 13 mil pessoas com a sindrome. Entretanto, em pesquisa realizada em 2024
pela associacdo da sindrome de Prader-Willi, “se considerarmos que houve apenas 439 respostas a
pesquisa, nos parece que existe uma massa de diagndsticos a ser buscada ou familias a serem
alcancadas pela associacdao” (Associacao Brasileira da Sindrome de Prader-Willi, 2024, p. 8). Tendo
em vista a incipiéncia de estudos e dada a raridade da sindrome, o presente estudo tem como objetivo
compreender o processo de inclusdo de uma estudante com essa condigao em uma Escola Municipal
em Goiania-GO.

Para que o objetivo fosse alcancado, foi preciso, em um primeiro momento, conhecer as
especificidades da Sindrome de Prader-Willi, para, entdo, analisar as praticas pedagogicas
desenvolvidas com a estudante na sala de aula regular e na sala de recursos, a fim de compreender
os caminhos pelos quais o sujeito aprende e desenvolve.

Cabe salientar que a palavra “sindrome” ja foi e sera utilizada de forma recorrente neste estudo, para
tanto, faz-se necessario que se entenda a que ela se refere. Segundo Arauljo, Dias e Drago. (2021,
p. 87), “[...] as sindromes sao conjuntos de sinais e sintomas que podem ter diversas causas, como,
por exemplo, genéticas”; ademais, os autores também conceituam a sindrome como “[...] uma série
de caracteristicas e peculiaridades morfoldgicas e/ou fisioldgicas que podem se manifestar no sujeito”.
Sendo assim, é importante destacar que os individuos diagnosticados com a sindrome de Prader-Willi
apresentam caracteristicas tanto morfoldgicas quanto fisioldgicas, decorrentes de fatores genéticos.
Por se tratar de uma sindrome e nao de uma doenga, essas caracteristicas manifestam-se de maneira
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especifica, conforme exemplificado pelos autores.

Sabe-se que algumas sindromes raras ndo sao discutidas adequadamente na sociedade e isso é
refletido em sala de aula. Tendo em vista que muitos educadores ndao possuem conhecimentos
prévios suficientes para construir uma pratica pedagdgica assertiva, faz-se necessario pesquisar os
processos de inclusao, aprendizagem e desenvolvimento dessas pessoas, com as que apresentam a
sindrome de Prader-Willi. Suas caracteristicas e peculiaridades exigem uma maior complexidade no
seu processo de aprendizagem e, por isso, o papel do mediador se torna imprescindivel.

Enquanto postura de educador, ao se discutir sobre essa tematica, pode-se trazer para o ambito da
instituicdo uma nova perspectiva sobre a sindrome. Conforme Mantoan (2006, p. 25), “[...] todos os
niveis dos cursos de formacao de professores devem sofrer modificacdes nos seus curriculos, de
modo que os futuros professores aprendam praticas de ensino adequadas as diferencas”. Dessarte,
mais educadores poderdo conhecer ndo apenas essa sindrome, mas tantas outras. Ademais, os
proprios discentes poderdo ser sensibilizados acerca da compreensao de que cada individuo tem sua
propria histdria, necessidades e especificidades e sobre a importancia do respeito mituo e do acesso
igualitario a oportunidades.

2. FUNDAMENTAGAO TEORICA

Fundamentados no principio de compreender a SPW no campo educacional e as relacdes entre
docente e discente, entende-se que as discussdes e as contribuicdes de Vigotski* (2004) sao
indispensaveis. A partir disso, o presente trabalho busca trazer a compreensao de que as
individualidades ndao podem ser vistas como fator limitador ou mesmo uma barreira insuperavel
quando se trata das relagdes e do papel social.

Vigotski, em suas pesquisas, evidenciou que o ser humano depende das relagdes sociais para
desenvolver-se. Desse modo, demonstra que intervencao da sociedade e da cultura influenciam no
desenvolvimento cognitivo dos individuos. Nesse caminho, Vigotski e Luria (1996) contribuem para a
formacdo dessa ideia ao afirmarem que “[...] o homem é uma criatura social, e as condicOes
socioculturais o modificam profundamente, desenvolvendo toda uma série de novas formas e técnicas
em seu comportamento” (Vigotski; Luria, 1996, p. 122).

As influéncias socioculturais possuem responsabilidade significativa na formacao de cada individuo.
Por isso, a Escola, como um reflexo da sociedade, é a primeira oportunidade - além da familia - do
sujeito diagnosticado com uma sindrome, seja ela rara ou nao, de se relacionar e de ser visto como
um sujeito social e cultural. Por esse prisma, a partir de uma educagao inclusiva, o professor permite
que as interacoes dentro de sala de aula habituem esse educando e o prepare para as demandas do
mundo ao seu redor.

Nesse viés, 0 autor, em seus escritos, aponta que a deficiéncia € uma construgao social. Dessa forma,
conclui-se que a deficiéncia ndo é uma sentenca do individuo e que ela pode ser mudada apds

4Vigotski - Utilizamos essa grafia, neste texto, por representar a transliteracio mais préxima da lingua
portuguesa, visto que é um trabalho latino-americano.



interacdes sociais que consistem em processos logicos de imersdo em um modo de vida. Coadunando
0 exposto, o autor afirma que:

[...] o defeito é o desenvolvimento da cegueira, na surdez e da mudez. A cegueira
por si so, ndo faz da crianga uma pessoa com defeito; ndo € uma deficiéncia, isto &,
uma insuficiéncia, uma menos valia, uma enfermidade. Uma cegueira converte-se em
uma deficiéncia somente em certas condigdes sociais de existéncia do cego. A
cegueira € o sinal de diferenca entre sua conduta e a conduta das demais pessoas
(Vigotski, 2022, p. 121).

Além disso, o autor também menciona que:

Se cridssemos um pais onde o cego e o surdo encontrassem um lugar na vida, onde
a cegueira ndo equivalesse necessariamente a uma insuficiéncia, ali, a cegueira ndo
seria uma deficiéncia. A pedagogia social € chamada a tornar realidade essa ideia da
psicologia defectoldgica. Vencer a deficiéncia € a ideia fundamental (Vigotski, 2022,
p. 136-137).

Portanto, Vigotski enfatiza que, nessa fase de desenvolvimento, € muito importante a relagao que o
discente tem com o seu meio e como se torna fundamental a atuacao do professor para fornecer
ferramentas e meios efetivos, a fim de o educando desenvolver-se e torna-se capaz de realizar
atividades antes impossiveis. A esse respeito, Vigotski (1991) assevera que o desenvolvimento mental
ocorre em diversos aspectos especificos, conforme expressam suas palavras:

Essa pesquisa mostra que a mente ndo é uma rede complexa de capacidades gerais
como observacdo, atencao, memdria, julgamento, e etc., mas um conjunto de
capacidades especificas, cada uma das quais, de alguma forma, independe das outras
e se desenvolve independentemente. O aprendizado é mais do que a aquisicdo de
capacidade para pensar; € a aquisicdo de muitas capacidades especializadas para
pensar sobre varias coisas. O aprendizado ndo altera nossa capacidade global de
focalizar a atengao; ao invés disso, no entanto, desenvolve varias capacidades de
focalizar a atencao sobre varias coisas (Vigotski, 1991, p. 55).

O exposto desperta para o entendimento acerca da maneira efetiva de como se pode potencializar o
desenvolvimento integral de varias habilidades e aspectos psicolégicos da crianca com SPW.
Corroborando o que assevera Vigotski (1991), Drago (2012) afirma que:

Pensar a proposigao de acdes pedagdgicas com vistas a inclusdo total do aluno com
algum tipo de comprometimento fisico, mental ou sensorial € ter a chance de, mais
do que revelar a sua realidade, destacar a necessidade de se ter/desenvolver um
processo educacional coerente com uma educacao democratica, que quebre barreiras
tradicionais impostas pela sociedade que tenta determinar, a todo o momento, quem
pode e quem nao pode aprender (Drago, 2012, p. 3).

Contudo, para uma pratica pedagdgica emancipatéria e de qualidade, em que as necessidades do
educando sejam atendidas e os seus direitos garantidos, é necessario ao educador uma reflexao ativa
da educacdo que propora. Somente assim sera possivel viabilizar o espago em que o discente seja o
principal agente dos seus processos de aprendizagem e de desenvolvimento e que a sua realidade
também desenvolva no docente a necessidade de buscar novas ferramentas e estratégias para tornar
a sala de aula e o0 ambiente escolar cada vez mais inclusivo.

Para potencializar a discussao, importa mencionar que Araudjo e Drago (2018) esclarecem como o
laudo pode ser um limitador quando o estudante deixa de ser visto como individuo e passa a ser
tratado como um problema:



[...] ndo criticamos os laudos médicos, 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 maos
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 (Araudjo; Drago, 2018, p. 414 - 415).

Conforme observado pelos autores, é de suma importancia criticar e refletir sobre essa realidade em
que o educando é tido como alguém que apenas precisa passar de ano e/ou que nao possui a mesma
capacidade cognitiva e motora de um discente nao diagnosticado com uma sindrome. Destarte, deve-
se mudar a percepcao e vislumbrar potencialidades que podem surgir, desde que uma pratica
inclusiva, respeitosa e humanizada seja pensada.

O direito a educacado nao pode ser cerceado a partir de um laudo médico, ao contrario, um diagndstico
como esse deve servir de auxilio para que o docente possa aprimorar e potencializar ainda mais
possibilidades durante o processo de formacao do individuo e ndo segrega-lo de qualquer que sejam
as oportunidades.

Nesse mesmo sentido, a base tedrica foi construida com fundamento nos autores citados
anteriormente. Tratam-se de olhares e de abordagens que propdem o distanciamento e a separacao
do individuo e suas limitacdes, em que ha a valorizacdo da subjetividade, e o estudante dentro de
sala de aula recebe uma educacdo de qualidade, inclusiva e ndo segregadora. Por isso, os autores
citados nessa secao contribuem fundamentalmente para o presente estudo.

3. PERCURSO METODOLOGICO

No que se refere a abordagem metodoldgica, este estudo se caracteriza como uma pesquisa
qualitativa. Stefano, Zampier e Andrade (2017) destacam que esse tipo de pesquisa busca resultados
aprofundados, deixando de fazer o uso de analises estatisticas, que, por sua vez, possuem maior
poder de generalizacdo. Ante ao exposto, uma vez que o objetivo é compreender de modo especifico
o objeto de estudo, essa abordagem contribui para obtencao de resultados mais robustos e permite
maior flexibilidade em sua aplicabilidade. Além disso, sdo apresentadas pelos autores caracteristicas
relevantes a construcao deste trabalho com o intento de: realizar as andlises em um ambiente natural,
em que o objeto de pesquisa vivencia o problema a ser investigado; viabilidade de combinagdes de
diferentes técnicas para producdo de dados; autonomia de interpretacdo por parte do pesquisador
(Stefano; Zampier; Andrade, 2017).

Como instrumento para produgao de dados, foram utilizadas entrevistas estruturadas e observacao
ndo participante, que permitiram a adocao de investigacdes de forma intensiva e flexivel. Além disso,
a observacao nao participante possibilitou a observacdo sem qualquer tipo de interferéncia,
potencializando, desse modo, a compreensao da realidade sem fazer parte dela. Conforme
mencionado por Bardin (1977), “Cada entrevista é estudada em si mesma como uma totalidade
organizada e singular. Trata-se do estudo dos casos. A dinamica propria de cada producao € analisada
e os diferentes indicadores adaptam-se a irredutibilidade de cada locutor” (Bardin, 1977, p. 175).

Os dados foram recolhidos e submetidos a uma pré-analise para organizacao e constituicdo do corpus
da pesquisa, conforme Bardin (1977). A autora destaca a importancia da analise documental para a
construcao de um trabalho acessivel e compreensivel, assegurando que



Podemos defini-la como uma operacdo ou um conjunto de operacdes visando
representar o contelldo de um documento sob uma forma diferente da original, a fim
de facilitar num estado ulterior, a sua consulta e referenciacdo. Enquanto tratamento
da informacdo contida nos documentos acumulados, a analise documental tem por
objectivo dar forma conveniente e representar de outro modo essa informagao, por
intermédio de procedimentos de transformagdo. O propdsito a atingir é o
armazenamento sob uma forma variavel e a facilitacdo do acesso ao observador, de
tal forma que este obtenha o maximo de informacdo (aspecto quantitativo), com o
maximo de pertinéncia (aspecto qualitativo). A analise documental €, portanto, uma
fase preliminar da constituicdao de um servico de documentagao ou de um banco de
dados (Bardin, 1977, p. 46).

De tal modo, efetivou-se a analise documental de trabalhos sobre SPW, entrecruzando com os dados
obtidos nesta pesquisa, constituindo, assim, mais sapiéncia em volta do objeto de estudo. Isso porque
€ de suma importancia que a linguagem utilizada e os dados apresentados sejam de facil
compreensao e efetivos na discussdao da sindrome de Prader-Willi e em como se pode inclui-la de
maneira concreta na educacao.

Sky?, sujeito da pesquisa, € uma menina de nove anos com diagndstico de sindrome de Prader-Willi,
matriculada no 4° ano do ensino fundamental e atendida pelo AEE no contraturno. Conta com amplo
suporte familiar, incluindo pais, irmao e avos, além de uma equipe multidisciplinar que a acompanha
em diversas areas do desenvolvimento.

Além da Sky, igualmente, participaram desta pesquisa, respondendo aos questionarios, a mae
(Vitdria), a professora de apoio (Josy) e também a professora referéncia (Nathalia) da Escola
Municipal frequentada por ela. As contribuicOes desses participantes foram essenciais para a
construcao de uma compreensao mais aprofundada sobre as especificidades de Sky, indo além dos
aspectos meramente académicos. Cabe salientar que a presente pesquisa foi encaminhada e
aprovada pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Goids, com base no parecer niimero CAAE
65407522.2.0000.5083.

4. EXPLORANDO AS PECULIARIDADES: UMA ANALISE DAS CARACTERISTICAS CLINICAS
E COMPORTAMENTAIS NA SINDROME DE PRADER-WILLI

A sindrome de Prader-Willi ¢ um distUrbio genético multissémico, ou seja, essa sindrome apresenta
peculiaridades que atingem todos os sistemas do corpo do individuo afetado. Nesse viés, a SPW
constitui-se de caracteristicas genéticas - genétipo - que sao, nesse caso, provenientes das alteracdes
e/ou da auséncia dos genes de origem paterna e também apresenta tracos externos/morfoldgicos -
fenotipo.

Dessa forma, é fundamental compreender o conceito de “gendtipo”, que se refere ao conjunto de
informagdes genéticas presentes no DNA de um organismo. Ele é responsavel pelas caracteristicas
herdadas dos pais, como altura e predisposicao a certas doencas. Em termos gerais, o gendtipo
corresponde ao cddigo genético do individuo, ou seja, as caracteristicas nao visiveis a olho nu, que

> Sky- Os nomes mencionados neste texto sdo ficticios e foram adotados para garantir o anonimato e a
confidencialidade dos(as) participantes, conforme os principios éticos da pesquisa cientifica. Cabe ressaltar que
o nome Sky foi escolhido, pois nosso sujeito de pesquisa se identifica muito com a personagem de animacao
que possui esse nome. Nesse contexto, buscamos incorporar Sky de maneira significativa e participativa em
nossa pesquisa.



estdo contidas em seus genes. Ja o fenotipo diz respeito as caracteristicas observaveis, como a cor
dos olhos e outros tragos fisicos e comportamentais do individuo.

Os sujeitos diagnosticados com a SPW possuem alteracdes em seus genotipos, que sao responsaveis
pela manifestacdo da sindrome. Essas variacOes ficam localizadas no cromossomo de nimero 15
(figura 1) e, apesar de existirem quatro diferentes possibilidades de acontecerem, 99% estdo
associadas a mutagdes ou a auséncia dos genes de origem paterna.

De acordo com o Guia Basico da Sindrome de Prader-Willi para médicos e demais profissionais da
saude:

A SPW ocorre, principalmente, a partir de trés erros genéticos.
Aproximadamente 70% dos casos apresentam uma delecdo no cromossomo 15
paterno. Cerca de 25% tém dissomia uniparental materna: dois cromossomos 15
maternos e nenhum cromossomo 15 paterno. E 2% a 5% tém um erro no processo
de “imprinting”, que deixa a contribuicao paterna ndo funcional; esses defeitos de
imprinting podem, raramente, ser herdados (Associacao Brasileira Sindrome de
Prader-Willi, 2023, p. 1).

Figura 1 - Tipos de gendtipos da SPW no cromossomo 15

TIPOS DE CENOTIPOS

P M P M M M P M
15q13 II i II li

Dissomia

Normal Delecdo Uniparerat Defeitos de
Paterna et Imprinting
-759 _§9
(65-75%) (20-30%) (2-5%)

Fonte: autoria propria.

Além disso, a Associacdo Brasileira Sindrome de Prader-Willi (2023, s/p) também afirma que “[...]
ainda podemos citar cerca de 1% dos pacientes com SPW que apresentam diagnostico clinico com
mecanismo genético ainda ndo identificado”, e esse exemplo que representa uma rara parcela de
pessoas diagnosticadas com sindrome é o caso do sujeito de pesquisa (Sky).

Ante o exposto, a constituicdo genotipica dos individuos com SPW ndo €, por si s, determinante da
sua constituicdo fisica e ou cognitiva, tendo em vista que o meio ambiente e 0 meio sociocultural
exercem influéncia na determinacao fenotipica do sujeito. Nas palavras do autor Leontiev (1976),

As transformacgGes bioldgicas, transmitidas hereditariamente ndo condicionam o
desenvolvimento social-histdrico do homem e da humanidade; [...] o processo de
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desenvolvimento € movido por outras forcas e ndo pela agdo das leis da evolugdo
bioldgica e hereditariedade (Leontiev, 1976 apud Araljo, 2014, p. 122).

Convém enfatizar que conhecer os aspectos que constituem uma sindrome sdo 0s primeiros passos
para as pessoas diagnosticadas ndao serem cerceadas de nenhum direito. Ademais, deve-se
compreender que os sujeitos ndo podem ser compreendidos apenas como seres bioldgicos, com foco
analitico nos seus déficits. Por esse prisma, € preciso entender que esses, de igual modo, fazem parte
da construcdo, desenvolvimento histdrico e coletivo da sociedade, produzindo e reproduzindo cultura.

Assim como os aspectos genotipicos fazem parte da integracao de fatores que constituem a sindrome
de Prader-Willi, os aspectos fenotipicos possuem relevante contribuicao. Outrossim, é imprescindivel
destacar-se quais sao esses aspectos e, principalmente, como afetam o sujeito diagnosticado com a
sindrome.

Entre as principais causas que incidem diretamente na formagao de algumas das manifestacdes da
sindrome, a alteracdo notada no hipotalamo - pequena regido do cérebro que fica localizada na parte
frontal do cranio dos mamiferos e que é encarregada de grande parte das producdes enddcrinas - é
responsavel tanto pelo ganho de peso/obesidade, como pelas alteracdes nas producdes hormonais
dos individuos com SPW.

Em consonancia ao exposto, a especificidade no hipotdlamo desenvolve um déficit fundamental na
producao dos hormonios responsaveis pela sensagao de saciedade alimentar. De tal maneira, a
condicdo de obesidade na SPW ¢ impulsionada devido a auséncia de um mecanismo moderador, que
impede o desencadeamento do habito de se alimentar de modo compulsivo e incessante. De acordo
com Simony et al. (2018, p. 2),

A reducao da saciedade durante o consumo alimentar faz com que a ingestdo seja
prolongada em comparagdo a pessoas que ndo apresentam o distlrbio, levando a
hiperfagia. Uma possivel causa desse efeito deve-se ao atraso na ativacdo do centro
da saciedade dos individuos com SPW, além da redugdo no volume e na contagem
celular do nucleo paraventricular hipotaldmico e dos neurOnios que expressam a
ocitocina, hormonio considerado anorexigénico.

Nesse sentido, Passone (2018) explica os impactos positivos na qualidade de vida em que o
acompanhamento, a supervisao e a orientacao precoces ocasionam a diminuicao e a melhora da
manifestacao de obesidade da sindrome:

O peso maximo em portadores de SPW geralmente é alcancado no final da
adolescéncia e inicio da idade adulta. Para esses pacientes, a incerteza e a
oportunidade relacionadas ao consumo de alimentos sao uma fonte constante de
estresse. Assim, apresentam sinais de ansiedade e outros sintomas de estresse
quando responsaveis por sua propria regulacdo alimentar. A principal implicagdo
desses achados para o manejo da SPW é que a supervisdao do ambiente alimentar é
criticamente  importante.  Aconselhamento precoce, restrigdo caldrica e
recomendacOes dietéticas podem ajudar a manter uma relagao peso/altura normal
(Passone, 2018, p. 348).

De acordo com Soares, Araujo e Oliveira (2023), a SPW “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 atencao nos recém nascidos.” (p. 7). Além da letargia
e do choro fraco, a sindrome de Prader-Willi se manifesta pelo ganho de peso, que geralmente ocorre
apds o primeiro ano de vida. Na fase neonatal, a hipotonia compromete a succdo e a degluticdo,



levando a perda de peso significativa e, em alguns casos, ha necessidade de sonda nasogastrica. No
entanto, as caracteristicas da sindrome variam entre os individuos.

A SPW se faz presente em todos os ambitos da vida do sujeito diagnosticado, ou seja, desde o social,
ao alimentar, ao cognitivo e, principalmente, ao morfoldgico. Apesar de nao haver possibilidade de
cura, como em qualquer outra sindrome de origem genética, é possivel se viver bem com menor
impacto no tocante as comorbidades relacionadas a sindrome se houver o acompanhamento com
especialistas da area como: pedagogos, nutricionistas, neurologistas, geneticistas, psiquiatras,
psicopedagogos, ortopedistas, oftalmologistas, fonoaudiélogos, dermatologistas, fisioterapeutas,
entre outros profissionais responsaveis por auxiliar na melhoria da qualidade de vida desses sujeitos.

5. A INCLUSAO DE SKY NA ESCOLA COMUM

Nesta secao, abordaremos as especificidades de Sky, discutindo acerca da realizacao de adaptacoes
e/ou flexibilizagOes curriculares para que ela seja realmente incluida na escola comum. Também serdo
abordadas as praticas pedagdgicas realizadas com a estudante, tanto no Atendimento Educacional
Especializado (AEE), quanto na escola regular.

5.1 Especificidades da estudante Sky

Para além de ser uma estudante com deficiéncia, Sky é a filha, a neta e a irma de alguém. Por isso,
é fundamental compreender ndo apenas as especificidades da Sindrome de Prader-Willi (SPW), mas
também as individualidades de cada sujeito e sua interacao no meio social em que esta inserido. Isso
porque [...] a prépria acao do defeito sempre resulta ser secundaria, indireta e reflexa. [...] a crianga
nao sente diretamente seu defeito. Ela percebe as dificuldades que resultam do defeito (Vigotski,
2022 p. 40). Nesse sentido, Sky precisa ser vista para além da SPW.

Ante o exposto, as caracteristicas genotipicas e fenotipicas da SPW ndo devem ocupar o papel
central, e sim os processos de subjetivacao dos individuos que a possuem. Conforme destaca Freitas
(2002, p. 62), “[...] ao valorizarem os aspectos descritivos e as percepgdes pessoais, devem focalizar
o particular como instancia da totalidade social, procurando compreender os sujeitos envolvidos e,
por seu intermédio, compreender também o contexto”.

Sky € uma menina de 9 anos, nascida no dia 7 de fevereiro de 2014. Apesar de demonstrar tracos
marcantes da SPW desde os 2 anos de vida, seu diagndstico é recente, sendo confirmado apenas em
2021, aos 7 anos. Entre as manifestacoes da sindrome, ela possui cegueira noturna, condicdo que
acarreta dificuldades para enxergar com nitidez em ambientes com pouca luz, 0 que, muitas vezes,
dificulta a realizacao de algumas atividades escolares e do seu cotidiano. Ademais, utiliza 6culos de
grau, sendo 4.5 em um olho e 4.0 em outro, o que também a faz ter dificuldade na leitura de letras
com fontes menores, exigindo, assim, que suas atividades sejam adaptadas com letras maiores e
mais nitidas.

Sky apresenta dificuldade de locomogao mesmo em curtas distancias, tanto em superficies planas
quanto em rampas e degraus. Seu sobrepeso causa fadiga extrema, impedindo-a de participar de
atividades escolares, como educacao fisica, recreio e até o deslocamento direto para a sala de aula.
Esse cansaco é frequentemente registrado pela professora de apoio Josy, sendo mencionado em 56
dos 77 dias de anotages, indicando que Sky precisou descansar no patio inUmeras vezes antes de
seguir para a sala.
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Sky possui uma personalidade marcante, destacando-se pela facilidade em expressar seus
sentimentos e pensamentos. Sensivel e afetuosa, ela demonstra suas emocdes de forma
transparente, seja alegria, irritacdo ou tristeza. Durante os encontros, foi possivel observar diferentes
comportamentos, sempre refletindo com intensidade o que estava sentindo.

Nas observagdes, Sky demonstrou maior proximidade com adultos, raramente interagindo com outras
criangas, inclusive as de sua turma. Com os adultos, suas conversas fluiam com facilidade e interesse,
sempre mantendo comunicacao consciente. Sensivel a ruidos, queixou-se frequentemente do barulho
das criangas e mostrou irritacdo diante de frustracdes. No entanto, manteve uma postura tranquila,
sem demonstrar agressividade, sendo sempre compreensiva e receptiva ao dialogo.

A Sky utiliza um cartdo de inclusao. Nele sao disponibilizados dados que dispde de informagdes sobre
ela: nome, idade, contatos para emergéncias e informacdes de salde - plano de salude, tipagem
sanguinea e alergias alimentares. Nesse cartdo, ha simbolos que indicam outras caracteristicas da
SPW, como a cegueira noturna. Ao escanear o QR code disposto em seu cracha (figura 2), esta
disponivel o seguinte texto:

Sky é uma crianca amavel, porém fica nervosa com facilidade, nao agride fisicamente
e é muito emotiva. Apresenta dificuldade em algumas palavras e tem a chamada
cegueira noturna, ou seja, ndo enxerga com nitidez em ambientes com pouca
claridade. Necessita de ajuda ao subir degraus pois devido a obesidade tem
limitacdes. Nao consegue andar por muito tempo, sendo assim utiliza de cadeira de
rodas emprestada para sua locomocao por uma caminhada maior. Sky ndo consegue
se vestir ainda sozinha e precisa de ajuda no banheiro onde ndao consegue se vestir e
limpar sozinha (Cartao de inclusao, 2023, s/p).

Figura 2 - Foto tirada do cartdo de inclusdo da estudante Sky. O simbolo com 3 mdos nas cores verde, rosa,
roxo e azul é a representacdo da sindrome de Prader-Willi

Fonte: autoria propria

Relativo ao uso do cartdo de inclusdo, cabe destacar que no dia 17 de julho de 2023, sancionou-se a
Lei 14.624, em que “[...] é instituido o corddo de fita com desenhos de girassdis como simbolo
nacional de identificagdo de pessoas com deficiéncias ocultas” (Brasil, 2023). O uso de corddes para
identificacdo de pessoas com deficiéncia, seja essa condicdo oculta ou aparente, € um recurso muito
importante e que felizmente tem se tornado um assunto mais recorrente e acessivel para diferentes
publicos. Sky sempre estd com esse cartdo para que auxilie na identificacdo de sua sindrome e
viabilize o reconhecimento dos cuidados necessarios para ela. Posto isso, € de suma importancia o
uso do corddo e do cracha de inclusao, pois juntos contribuem para a garantia dos direitos e também
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dos cuidados especiais particulares de cada um.

Em sua familia, Sky foi a primeira pessoa diagnosticada com uma sindrome rara. No entanto, seu
diagndstico foi bem recebido por seus familiares e, atualmente, possui todo amparo e cuidado
necessarios para seu desenvolvimento. Além do apoio de sua familia, € acompanhada por
profissionais da AEE, que é constituida por uma equipe de intervencdo pedagdgica, equipe de
informatica, equipe de psicomotricidade e, também, por uma equipe de professores de natacdo.
Ademais, Sky, igualmente, é assistida por psicdlogos e uma professora particular, que ministra suas
aulas indo até sua casa semanalmente para auxilia-la nas atividades pedagdgicas. Na escola da rede
municipal, também ha uma professora de apoio (Josy), que fica responsavel unicamente por ela.
Dessa forma, na escola, também recebe atencdo e cuidados.

Durante a entrevista, sua mae, referindo-se as motivacdes que fizeram com que a familia recorresse
ao diagnostico e ao processo de espera para a chegada dele, declarou:

A Sky, quando tinha 9 meses, teve uma febre, e depois disso ela regrediu. Uma
crianga que sentava, passou a ficar molinha e ndo emitia mais som. Af fui procurar
ajuda e ver o que tinha acontecido, porque eu sentava ela e ela caia para o lado como
se fosse uma crianca aprendendo a sentar. Entdo, eu a levei ao ortopedista, no
neurologista e ela ja foi diagnosticada com hijpotonia, que € uma das caracteristicas
da sindrome. Na gravidez, ndo foi diagnosticado nada, mas apesar disso na
ultrassonografia eu via muitos dedinhos, a polidactilia, que também é caracteristica
da sindrome. Os médicos ndo me informaram sobre a polidactilia, mas como ja
trabalhei em hospital eu soube observar e notar a presenca dos dedinhos. No comeco,
eu achava que ela estava com uma maozinha junta com a outra, mas depois vi que
eram os dedinhos a mais, porém so tivemos certeza no nascimento.

Quando ela estava com 9 meses e levei ela ao médico, ndo foi encontrado nada nos
exames. Entdo me solicitaram gue voltasse no ano seguinte para repeti-los. Quando
ela estava com 2 anos, nds retornamos e ela fez o exame que mostra o cariotipo e
ndo dava nenhuma alteragdo (mais para frente nos descobrimos que € porque 0S
exames dela ndo dio alteracdo no exame, o diagndstico dela € dlinico). Quando ela
fez a ressonédncia, 0 médico percebeu um acumulo de liquido na parte frontal do lado
direito, porém ele mencionou que era normal e pediu para retornar novamente no
ano posterior para repetir os exames.

Todo ano nos lamos e repetiamos os exames, e nunca davam nenhum diagnaostico.
Entdo decidi que queria um médico que me desse um diagnostico, pois eu precisava
de um. O médico que eu queria leva-la era muito dificil de conseguir consulta, ai nos
decidimos pagar pelo particular, e foi guando nos conseguimos o diagnostico. Isso so
aconteceu porque o médico fez exames diferentes do que ela sempre fazia, inclusive
um que observou o sono dela. Além disso, foram feitas ressonancias, tomografias,
exames genéticos e raio x. Por fim, a Sky foi diagnosticada com a Prader-Willi por
conta da falha que ela tem na parte da frente da cabecinha (Vitoria).

Nessa perspectiva, nota-se que o processo investigativo, entre o levantamento de hipdteses até a
chegada do laudo da SPW é moroso para a familia, principalmente em casos como o de Sky, em que
0s exames genéticos nao apresentam alteracdes. De tal maneira, o nucleo familiar, também, lida com
desafios na supervisdo e no acompanhamento das criangas devido a auséncia de orientagdes, tanto
por parte clinica quanto no que tange as informag0es acerca do desenvolvimento social.

Nesse viés, é necessario que o suporte prestado aos familiares por profissionais da salde e/ou da
educacao seja capaz de orienta-los, contribuindo para melhoria na qualidade de vida dos individuos
antes, durante e apds a chegada do diagndstico. Nesse mesmo contexto, Vitdria, de igual forma,
relatou os obstaculos que a familia passou enquanto ndo havia um parecer médico:
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A gente que € méde, a gente percebe, ainda mais que eu ja tinha um filho antes da
Sky, né? Mas todo mundo falava que eu queria comparar ela com o outro. Claro, a
gente compara sim em alguns pontos, mas quando eu percebi comecei a procurar
ajuda, porque com dois anos ela comegou a engordar e nos néo tinhamos um laudo,
né? Entdo, assim, eu figuei bem abalada, tive até que procurar ajuda de um psicologo
(Vitoria).

Por fim, a propagacao de conhecimentos, seja a respeito de sindrome raras, doencas ou transtornos,

faz parte de um processo que auxilia na melhoria da qualidade de vida de todos os envolvidos, desde

0 sujeito com laudo médico, a seus familiares, amigos e professores.

Nesse diapasao, quando a escola for capaz de romper com o status quo e desafiar o modelo
hegemonico de sociedade, ela se tornara um espaco de transformacao sendo capaz de construir
praticas educacionais mais inclusivas e equitativas. Nesse contexto, a construcdo de uma sociedade
mais consciente ndao depende somente da formacdo de profissionais capacitados para atender o
publico-alvo da Educagao Especial, mas sim de um esforco coletivo, envolvendo diferentes grupos
para garantir a inclusdo e o pleno desenvolvimento de cada individuo, para além dos muros da escola.

5.2 Praticas Pedagadgicas

E assegurado por lei que, para que o estudante seja incluido na classe comum, ele seja acompanhado
por professores com especializagao. Ademais, é garantido que sejam realizadas flexibilizacdes e de
adaptacdes em curriculos, avaliagdes, metodologias e recursos educativos. Como posto no inciso III
do Artigo 59 de 20 de dezembro de 1996 - Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional (LDBEN)
— estabelece o seguinte:

Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo (...) professores com
especializagao adequada em nivel médio ou superior, para atendimento especializado,
bem como professores do ensino regular capacitados para a integragao desses
educandos nas classes comuns (Brasil, 1996).

Nesse sentido, a discussao pautada acerca da adaptacgdo curricular é a base para uma educacao
inclusiva efetiva, porquanto, “O curriculo deveria ser adaptado as necessidades das criancas, e nao
vice-versa. As escolas deveriam, portanto, prover oportunidades curriculares que sejam apropriadas
a crianca com habilidades e interesses diferentes” (UNESCO, 1994, n.p.).

E premente ressaltar que adaptar um curriculo ndo consiste na segregacdo do/da estudante. A
contrapelo, segundo a resolugao da CNE/CEB n° 2, de 11 de setembro de 2001, no artigo 89, inciso
III, é preciso haver flexibilizagbes e adaptacdes curriculares que adequem contetdos, metodologias,
recursos didaticos e avaliagdes as necessidades educacionais especiais, em alinhamento com o
projeto pedagdgico da escola (Brasil, 2001). Isso evidencia a importancia da adaptacado curricular,
gue deve manter a equivaléncia com os conteudos trabalhados pelos demais estudantes. Assim,
adaptar ndo significa apenas simplificar, mas garantir que todos tenham acesso ao conhecimento de
forma significativa. Facilitar excessivamente o conteldo sem considerar a aprendizagem do estudante
ndo é adaptacao, mas uma forma de exclusao.

Acerca das experiéncias escolares de Sky, Vitdria, a mae da menina, relatou que na escola particular
frequentada pela estudante, antes de ser matriculada na rede municipal de Goiania, ndo havia uma
professora de apoio ou um profissional disponivel para acompanha-la em suas atividades escolares
ou mesmo em seus cuidados. Ao sentir que a filha estava sendo excluida em todos os ambitos, decidiu
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transferi-la para a escola do campo de pesquisa. Nas palavras de Vitdria:

A partir do momento em que eu a matriculei na escola da rede municipal, ela teve
toda a assisténcia. Na escola particular, ndo tem cuidador, né? Se vocé quiser, vocé
que paga e eles ndo fazem a inclusdo 100% de criancas com necessidade como a da
Sky. Muitas vezes, quando eu chegava para buscar ela na escola, ela estava em um
canto sozinha fazendo uma atividade qualquer, enquanto os outros alunos estavam
sentados na frente acompanhando o professor. Aquilo ali me matava. Todas as vezes
que eu ia buscar ela na escola eu tinha que brigar com todo mundo, tanto que eu era
conhecida como uma mae brigona. Quando eu descobri que na escola publica o
recurso e a devolutiva é bem melhor, eu me arrependi amargamente de ndo ter
colocado ela desde sempre na escola publica (Vitoria).

Para Mantoan (2006), os pais sao 0 componente essencial para a reivindicacao dos direitos de seus
filhos. De acordo com a autora:

Os pais podem ser nossos grandes aliados na reconstrucao da nova escola brasileira.
Eles sdo uma forca estimuladora e reivindicadora dessa tdo almejada recriagao da
escola, exigindo o melhor para seus filhos, com ou sem deficiéncias, e ndo se
contentando com projetos e programas que continuem batendo nas mesmas teclas e
maquiando o que sempre existiu (Mantoan, 2006, p. 30).

Para que os processos de ensino e de aprendizagem ocorram de maneira efetiva, e, desse modo,
ocorra a inclusdo integral de Sky, é fundamental ter conhecimento sobre suas especificidades. A esse
respeito, Drago (2011) salienta:

Inclusdo escolar é a insergdao de alunos com deficiéncias em uma escola que
reconhece e valoriza a heterogeneidade dos mesmos, procurando desenvolver as suas
diferentes potencialidades por meio de uma pratica de ensino flexivel e que busca o
que ha de melhor em cada um, suas aptidGes, habilidades, e os seus potenciais sem
propostas de ensino apartado (p. 34).

Ademais, a professora de apoio, ao ser questionada se foi informada sobre a sindrome da discente
acompanhada e se no inicio do ano letivo pode ter contato com as documentagdes como laudo e
cracha de inclusdo. Nesse sentido, a docente afirmou:

Eu fui atrds do laudo dela. Assim que comecei a acompanhar a Sky, fui até a
coordenagdo e pedi para olhar os documentos dela. O pouco que sei sobre a sindrome
foi porque pesquisei na internet, mas mesmo assim ainda sinto que ndo sei muito,
gostaria de aprender mais pra entender mais. Quando Ii o laudo falando sobre a
sindrome de Prader-Willi foi uma informagdo nova pra mim, porque eu nunca
acompanhei nenhuma crianca com essa sindrome (Josy).

Apesar de as particularidades da SPW, assim como a de Sky, ndo serem de conhecimento de todos
os membros do corpo docente, o trabalho pedagdgico de Josy foi de grande notoriedade nesta
pesquisa. Desse modo, nos paragrafos a seguir, apresenta-se a importancia do trabalho de Josy -
professora de apoio - no desenvolvimento de Sky, sendo notorio o contraste do estudante antes e
apos a inclusao escolar.

Josy relata que a selecao das fontes das letras utilizadas nas atividades pedagdgicas realizadas por
Sky ndo sdo as Unicas adaptacdes desenvolvidas para que seus trabalhos escolares sejam realizados
com éxito. Ao conversar com Josy sobre as adequacOes feitas para melhor atender as necessidades
de Sky, ela disse:

A Sky possui dedos mais gordinhos e mais curtos devido a sindrome. Por isso, no dia
a dia, durante nossas tarefas, fui notando que ela possuia dificuldade para segurar o
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lapis. Nos fomos testando e procurando uma maneira melhor pra ela, até que
encontramos esse modelo de Iapis que € mais grosso (Josy).

De tal modo, dentre as caracteristicas manifestadas por Sky que possuem relacdo direta com a
sindrome de Prader-Willi, destaca-se a morfologia dos dedos e dos pés: eles sao pequenos. Devido a
essas caracteristicas, durante seu processo de alfabetizacdo, os lapis usados sdo de estrutura mais
grossa, tendo como funcao facilitar o manejo do objeto e auxiliar a reproducao dos movimentos
realizados durante a escrita.

Assim como a adaptacgdo usada no lapis de escrever, a percepcao da necessidade de uma cadeira
adaptada para as necessidades de Sky, também surgiu de iniciativas de sua professora de apoio. Josy
afirmou que sua aluna sempre se queixava muito de dores nas pernas e que também tinha dificuldade
para se sentar nas cadeiras dispostas na sala de aula devido a sua anatomia. Nesse aspecto, ela
sentiu a caréncia de uma cadeira que facilitasse a autonomia de Sky ao sentar-se e ao levantar-se. A
professora relatou como foi para conseguir a cadeira:

Ela sempre reclamava que estava com dores nas pernas e nio queria ficar sentada
nas outras cadeiras. Isso deixava ela muito inquieta e eu ndo me sentia bem de ver
ela com dor. Ai um dia eu vi que tinha essa cadeira em outra turma e que a crianca
gue usava ela ndo estava mais frequentando a escola.

Eu cheguei na professora da sala que tinha essa cadeira e pedi para ela emprestar
pra Sky. Eu sabia que se fosse solicitar para o municipio as papeladas iam demorar
muito, entdo eu aproveitei e eu mesma fui atrds pra resolver isso pra éela.

Hoje em dia ela ndo reclama mais de dores, e a mesa parece que foi feita pra ela
porque deu super certo para o que a gente precisava (Josy).

No entanto, nem todas as adaptagdes propostas para Sky podem ser consideradas bem-sucedidas.
Embora a professora regente tenha conhecimento da cegueira noturna da estudante e da necessidade
de selecionar cuidadosamente a fonte das letras utilizadas nas atividades, algumas propostas nao
seguem essas diretrizes. Como consequéncia, Sky enfrenta dificuldades para realizar as tarefas,
demonstra desinteresse e, em alguns casos, relata dores de cabeca. Ao ser questionada sobre o
processo de alfabetizacdo da estudante e os desafios e facilidades encontrados, a professora
respondeu:

A Sky esta no processo de alfabetizacdo, ja sabe ler palavras simples, reconhece o
alfabeto. Reconhece os numeros até 50. A dificuldade encontrada foi o apoio da
familia que ndo € participativa, ndo faz a tarefa de casa com a Sky e ndo demonstra
muito interesse pelo seu aprendizado (Nathalia).

Ao longo da observagao na escola de ensino regular, em que as atividades sao em sua maioria
impressas em papel A4, nota-se que Sky teve maior dificuldade em realizar o que era solicitado. No
entanto, no AEE realizado em outra instituicdo, durante a aula de informatica, em que a
intencionalidade dos exercicios eram as mesmas - letramento - ela manifestou interesse, agilidade,
curiosidade, autonomia e finalizou todas as atividades sem que fosse necessaria a supervisao da
professora.

Nesse viés, no acompanhamento com a professora de intervencao pedagdgica, Sky realizou atividade
de letramento com pecas de imas em que as letras eram organizadas em um pequeno quadro
magnético. Cabe rememorar que a estudante possui dificuldade em enxergar determinados objetos
e tipos de letras, mas esses eram grandes e coloridos, o que viabilizou uma atividade em que nao se
queixou de dores de cabeca ou de dificuldade para fazé-la. Ademais, durante a aula de informatica,
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por conta prépria, escolheu o jogo de formacao de palavras. A satisfagdo em concluir as atividades
era demonstrada sempre que ela chamava atencao da pesquisadora para mostrar as cinco estrelas
conquistadas no jogo. Essa simples atitude demonstra a importancia da autonomia para a educanda.

Em suma, ao estabelecer a intencionalidade do trabalho pedagdgico, reconhecendo as limitacdes do
educando e estimulando seus interesses, a efetividade das praticas educativas se torna maior. Nesse
caminho, é importante salientar:

[...] que as praticas pedagogicas devem ser pautadas em principios de significagao
para todos os alunos e ndao somente para alunos com deficiéncia, mas trazendo para
a Gtica da educacdo inclusiva, que é o nosso foco de estudo, as praticas devem ser
tracadas tendo sustentagao tedrica, levando em consideracdo as caracteristicas, as
especificidades e os objetivos de todos os envolvidos no processo educativo (Santos,
2020, p. 102).

Sendo assim, a educagao inclusiva deve ser pensada de maneira a atingir todos os educandos daquele
ambiente escolar, de maneira que as especificidades individuais se tornem impulsoras de um trabalho
coletivo e efetivo, buscando alcancar ndo apenas os fins da educacdao, mas também o
desenvolvimento individual e mutuo dos individuos envolvidos.

No caso de Sky, por ter sensibilidade a ruidos altos, ela prefere ficar em sala durante os recreios, o
que se torna uma condicao limitadora dos momentos de interagao com seus pares. Ademais, por nao
ser integralmente alfabetizada, suas atividades sdo diferentes e ndo compativeis com o restante da
turma, todavia, por meio de um olhar inclusivo, seria possivel que suas atividades fossem planejadas
para seguir a tematica da aula, sendo possivel uma aproximacdo com a atividade realizada por seus
pares. A esse respeito, Heredero (2010) salienta:

AdaptagOes Curriculares de Acesso ao Curriculo sdao ajustes graduais que se
promovem no planejamento escolar e pedagdgico, bem como nas agbes educacionais,
em resposta as necessidades educacionais especiais de alunos. As adaptagOes
curriculares constituem, pois, possibilidades educacionais de atuar frente as
dificuldades de aprendizagem dos alunos. Pressupdem que se realize a adaptacao do
curriculo regular, quando necessario, para torna-lo apropriado as peculiaridades dos
alunos com necessidades especiais. Ndo € um novo curriculo, mas sim um curriculo
dindmico, alteravel, passivel de ampliacdo, para que atenda realmente a todos os
educandos (Heredero, 2010, p. 200).

A flexibilizagao curricular e a compreensao dos limites e potencialidades dos estudantes sao aspectos
fundamentais para uma educacao inclusiva de qualidade. Destarte, ao reconhecer que identificar
essas necessidades € essencial para o professor que busca promover o desenvolvimento integral dos
estudantes, torna-se necessario refletir sobre como esse processo deve ocorrer. Nesse sentido,
analisa-se a resposta da professora regente da escola municipal de Goiania em que Sky esta
matriculada.

Conheci a Sky no comego do ano. A SKky chega na escola e aguarda uns 30 minutos
para ir p/ a sala de aula; ela fica descansando no patio. Quando esta em sala de aula,
néo gosta de barulho ou conversas dos colegas. Chora por pouca coisa e emburra e
dd birras com muita facilidade. Ndo gosta de ser contrariada, quer fazer as
atividades propostas no tempo dela. E ciumenta e quando estd de bom humor
interage bem com os colegas (Nathalia, grifo nosso).

Embora a frase em negrito ndo seja o ponto mais alarmante do discurso, merece atengao o trecho
em que se afirma que Sky “quer fazer a atividade proposta no tempo dela”. Essa questao se torna
ainda mais relevante ao considerar os comportamentos distintos que a estudante apresentou nos
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dois ambientes educacionais observados — a Escola Municipal e o AEE. Cabe, portanto, refletir até
que ponto essas diferencas sao meras “coincidéncias”.

Além disso, o espaco fisico do AEE, frequentado por Sky as segundas e quartas-feiras, conta com
rampas ao longo de toda sua extensao. Durante as aulas, a estudante se desloca a cada 35 minutos
para diferentes salas — intervencdo pedagdgica, informatica e motricidade —, sendo uma delas
destinada a exercicios motores. Apesar do cansaco, Sky ndo demonstrou resisténcia nem se recusou
a participar das atividades propostas pelos professores, principalmente no ambiente de informatica.
Nessa sala, realizou todas as atividades de letramento de forma autbnoma, sem necessidade de
supervisao, demonstrando interesse e iniciativa. Nesse interim, concordamos com Vigotski (2004),
quando o autor afirma que “[...] a experiéncia pessoal do educando se torna a base principal do
trabalho pedagdgico" (p. 63). De acordo com Prieto (2006, p. 40), a escola inclusiva deve priorizar
“[...] a identificacdo de suas possibilidades, culminando com a construcao de alternativas para
garantir condicdes favoraveis a sua autonomia escolar e social, enfim, para que se tornem cidadaos
de iguais direitos”.

Posto isso, Dias (2020), de igual modo, colabora com tal perspectiva ao dizer que “[...] se oferecermos
0 minimo, o sujeito aprendera o minimo, mas se oferecermos 0 maximo, o0 sujeito em processo de
aprendizado e desenvolvimento, aprendera o maximo” (Dias, 2020, p. 101). Dessa forma, nao basta
apenas compreender a importancia de reconhecer as necessidades do educando; para que esse
reconhecimento seja realmente eficaz, € fundamental que o professor, em parceria com a
comunidade escolar, busque uma aproximagao com o estudante e compreenda suas especificidades.
Além disso, o processo de inclusao ndao pode ser conduzido de forma isolada. Para que ocorra de
maneira significativa, é essencial contar com o apoio coletivo, envolvendo o professor de apoio, o
cuidador e a coordenacao, promovendo trocas colaborativas entre esses profissionais.

Por fim, destaca-se o compromisso do Atendimento Educacional Especializado em promover trocas
de experiéncias enriquecedoras, contribuindo para o desenvolvimento integral de Sky dentro e fora
da escola. No entanto, a integracao entre as equipes das instituicdes nao ocorreu plenamente, pois
uma delas ainda apresenta fragilidades quanto as adaptacOes e ao apoio inclusivo. Diferentemente
do trabalho realizado por profissionais especializados em SPW, a inclusao na escola municipal
pesquisada depende, sobretudo, do esforco individual da professora de apoio.

6. CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo permitiu esclarecer e desmistificar informagdes sobre a sindrome de Prader-Willi,
ressaltando a importancia do conhecimento aprofundado das especificidades desses sujeitos para
que a inclusao escolar ocorra de fato. Observou-se que a falta de preparo do corpo docente pode
resultar em praticas pedagodgicas que, mesmo sem intencao, reforcam a segregacgao da estudante.
Em contrapartida, uma abordagem fundamentada e inclusiva favorece o desenvolvimento e a
participacao ativa no ambiente escolar.

A andlise das praticas pedagdgicas revelou diferencas significativas entre o trabalho desenvolvido no
Atendimento Educacional Especializado (AEE) e na sala de aula regular. Enquanto no AEE ha uma
proposta mais inclusiva e adaptada as necessidades da estudante, na escola regular a auséncia de
estratégias adequadas limita seu aprendizado e interacao com os colegas. Essa disparidade aponta
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para a necessidade de maior articulacao entre esses espagos, garantindo um ensino mais coeso e
eficaz para a estudante.

Além disso, constatou-se a auséncia de comunicacdo entre a escola e os profissionais do AEE,
comprometendo o acompanhamento adequado da estudante. A incipiéncia de informacdes sobre o
trabalho desenvolvido no contraturno escolar dificulta a continuidade das estratégias pedagdgicas e
o alinhamento entre os diferentes agentes envolvidos nos processos de ensino e aprendizagem.

A pesquisa também revelou a caréncia de formagdo docente especifica sobre sindromes raras,
evidenciada pelo desconhecimento dos educadores sobre a SPW. Essa lacuna na formagao inicial e
continuada compromete a construcdo de um ensino verdadeiramente inclusivo e reforca a
necessidade de capacitagbes que abordem as especificidades desses estudantes, permitindo aos
professores adotarem praticas pedagdgicas mais eficazes.

Diante desse cenario, percebe-se que a inclusdao escolar ndo depende apenas da matricula do
estudante na escola comum, mas de um conjunto de fatores que envolvem conhecimento,
planejamento e colaboragao entre profissionais da educacao e demais envolvidos. Pequenas acoes
diarias podem determinar se um estudante sera incluido ou segregado, tornando fundamental o olhar
atento dos educadores para evitar praticas que reforcem a exclusao.

Por fim, espera-se que este estudo contribua para fomentar novas pesquisas e reflexdes sobre a
inclusao de estudantes com sindromes raras, ampliando o conhecimento na area e incentivando
praticas pedagdgicas mais humanizadas e focadas na individualidade dos sujeitos. Dessa forma,
busca-se fortalecer a educagao inclusiva, garantindo que todos os estudantes tenham acesso a um
ensino de qualidade, respeitando suas singularidades e promovendo sua plena participacao no
ambiente escolar. Afinal, os estudantes com sindromes raras tém o direito de aprender e se
desenvolver na escola comum em relagdes dialdgicas e alteritarias com seus pares.
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