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RESUMO

Este trabalho apresenta discussdes acerca da Sindrome de Prader Willi, que é considerada uma
sindrome rara. A indagacao que levou esse tema para realizacdo deste trabalho se deve ao fato
de que a autora foi auxiliar de inclusédo de um aluno com a SPW e constatou as dificuldades em
encontrar informacdes sobre o tema. Apresentamos como objetivo geral, discutir como se da o
processo de inclusdo de um aluno com Sindrome de Prader Willi no contexto da pandemia, a
partir do olhar de uma auxiliar de inclusdo. Os procedimentos de pesquisa escolhidos foram a
pesquisa bibliogréafica e documental, de abordagem qualitativa. Ao realizar a pesquisa, com o
auxilio de descritores relacionados a SPW, chegamos a concluséo de que a sindrome é mais
discutida do ponto de vista da &rea médica do que na &rea da educacdo, pois foram encontradas
ao todo 14 producoes, sendo 12 da salde e apenas duas tratando do aluno com SPW no contexto
da escolarizacdo. Dessa maneira, conclui-se a falta de suporte tedrico no campo educacional,
para compreender melhor as caracteristicas da pessoa com SPW durante o seu processo de
escolarizacdo, o que impede o desenvolvimento de praticas inclusivas que possam beneficiar
todos os alunos, inclusive os que apresentam SPW.

Palavras-chave: sindrome de Prader Willi; educacao; pandemia.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Prader-Willi - SPW, ainda pouco conhecida no Brasil, por conta da sua
incidéncia em 1:25.000 nascidos, despertou o interesse da autora em compreender melhor do
que se trata esse tema.

O presente estudo apresentou como problemas de pesquisa: a) Quais os desafios
académicos e profissionais encontrados por uma auxiliar de incluséo na atuagdo com um aluno
com deficiéncia intelectual?; b) Quais séo as produgdes encontradas sobre Educacdo Especial
e a Sindrome de Prader Willi no contexto da pandemia e; ¢) O que essas pesquisas tem a dizer
e contribuir nos encaminhamentos voltados a incluséo escolar dos alunos com deficiéncia? Com
base nessas problematizagfes, apresentamos como objetivo geral da pesquisa discutir como se
da o processo de inclusdo de um aluno com Sindrome de Prader- Willi, no contexto da
pandemia, a partir das producBes encontradas e do olhar de uma auxiliar de inclusdo. Os
objetivos especificos foram:

e Verificar as discuss@es presentes nas producdes encontradas sobre Educacdo Especial
no contexto de pandemia;

e Abordar aspectos tedricos relacionados a Sindrome de Prader Willi;

e Narrar a trajetéria académica e profissional de uma auxiliar de inclusdo gue atuou na

Prefeitura Municipal de Ponta Grossa, seus desafios e possibilidades.

Como justificativa e inspiracao para realizacao deste trabalho, destacamos a experiéncia
de dois anos da autora como auxiliar de inclusdo de um aluno com SPW e por conta de ser uma
sindrome rara no Brasil. Foi realizada a busca de trabalhos académicos a fim de conhecer a
SPW para atuacdo com o aluno. Foram encontrados poucos resultados sobre a SPW
relacionados a educacéo, a maioria das produces faz parte da area da saude, sendo publicadas
por médicos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas e nutricionistas.

Como metodologia, esta pesquisa se caracteriza como bibliografica e documental.
Conforme afirmam Souza; Oliveira e Alves (2021, p. 56) “A pesquisa bibliogréafica é primordial
na construcdo da pesquisa cientifica, uma vez que nos permite conhecer melhor o fenémeno em
estudo”, ou seja, a partir deste tipo de pesquisa, o pesquisador buscara por meio de trabalhos
cientificos, artigos, teses, dissertacdes e livros reunir um material tedrico ja desenvolvido sobre
o tema escolhido para pesquisar. Como complemento da pesquisa bibliografica, escolnemos
também a pesquisa documental, que segundo Gil (2002) apresenta-se como “materiais que nao
recebem ainda um tratamento analitico, ou que ainda podem ser reelaborados de acordo com 0s

objetos da pesquisa”.
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Foram selecionadas produgdes nos seguintes repositorios: a) Portal de Periodicos da
CAPES; b) Catéalogo de Teses e Dissertacbes da CAPES; ¢) SciELO e Google Académico, com
0 uso de descritores envolvendo a SPW, a educacéo e o contexto pandémico. Previamente foram
elencados os seguintes descritores: 1. “Sindrome de Prader Willi” ¢ “pandemia”; 2. “Sindrome
de Prader Willi” OR “Educag¢ao Especial”; 3. “Sindrome de Prader Willi” AND “Inclusdo”; 4.
“Sindrome de Prader Willi” OR “Educagao Inclusiva”; 5. “Sindrome de Prader Willi” AND
“auxiliar de apoio”; 6. “Sindrome de Prader Willi” OR “auxiliar de inclusao”; e 7. “Sindrome
de Prader Willi” AND “Educac¢do”. Tendo em vista a falta de producdes com esses descritores,
escolhemos utilizar apenas “Sindrome de Prader Willi”, a fim de que pudéssemos encontrar
mais produgdes, as quais foram categorizadas.

Este trabalho foi organizado em trés capitulos, sendo que no capitulo | foram abordados
0s aspectos tedricos conceituais da Educacao Especial, Inclusdo e Educacdo Inclusiva, com a
finalidade de diferenciar estes conceitos, que geralmente séo tratados como sinénimos, porém,
apresentam diferencas. No capitulo Il foram apresentados os dados por meio de quadros e
tabelas com a organizacao, sistematizacdo e discussdo dos resultados, relacionando-os a area
da saude e area educacional. Por fim, no capitulo 3, foi apresentada a narrativa da autora

envolvendo o trabalho com a crianca com a SPW, seus desafios e possibilidades.
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CAPITULO |
ASPECTOS TEORICOS CONCEITUAIS DA EDUCACAO ESPECIAL,
INCLUSAO E EDUCACAO INCLUSIVA

1.1 REDEFININDO OS TERMOS EDUCACAO ESPECIAL, INCLUSAO E EDUCACAO
INCLUSIVA

Nesse primeiro capitulo destacaremos as defini¢es dos termos “Educacao Especial”,
"Inclusao" e “Educacao Inclusiva”. Casagrande (2020) chama a atengdo para o fato destes
termos serem usualmente tratados como sinbnimos, pois pouco se sabe que existem diferencas
entre eles. Em ordem cronoldgica de surgimento podemos destacar que primeiro surgiu a
“Educac¢do Especial”, em seguida a “Inclusao” e por ultimo a “Educag¢ao Inclusiva”.

O termo Educacdo Especial surgiu no século XVI quando médicos e pedagogos da
época desafiam 0s conceitos existentes e passam a acreditar que todos os individuos,
independentemente de suas necessidades especiais, poderiam sim ser educados.
(CASAGRANDE, 2020). A Educacao Especial trata-se de uma modalidade de ensino que se
caracteriza por ofertar recursos e atendimentos especializados a pessoa que apresenta alguma
deficiéncia, seja ela intelectual, motora, cognitiva, € um tipo de atendimento que passa a se
ajustar conforme as necessidades do aluno. (CASAGRANDE, 2020)

A Educacéo Especial, segundo a Politica Nacional de Educacdo Especial da Educacéo

Inclusiva

perpassa todos os niveis, etapas e modalidades, realiza o atendimento educacional
especializado, disponibiliza os recursos e servicos e orienta quanto a sua utilizagdo no
processo de ensino e aprendizagem nas turmas comuns do ensino regular. (BRASIL,
2008, p. 7)

A Educacdo Especial é tratada como um sistema paralelo de ensino, porém, ha
necessidade de revisao desta perspectiva, como reforcam Glat, Pletsch e Souza Fontes (2007):

A Educacdo Especial ndo deve ser mais concebida como um sistema educacional
especializado a parte, mas sim como um conjunto de metodologias, recursos e
conhecimentos (materiais, pedagdgicos e humanos) que a escola comum devera
dispor para atender a diversidade de seu alunado. (p. 344).
Em relacdo ao termo Inclusdo, é necessario destacar que esse termo surgiu a partir da
Declaracdo de Salamanca que foi um documento elaborado na Conferéncia Mundial sobre

Educacdo Especial, realizada na Espanha, no ano de 1994, tendo como principal objetivo
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fornecer diretrizes para uma reformulagdo do sistema educacional de modo a garantir a
inclusdo. O documento traz as providéncias a serem tomadas para que todas as crian¢as devam
ser acolhidas, sejam elas deficientes (de todos os tipos), carentes, que vivem nas ruas, as que
trabalnam e estudam, as marginalizadas, todas, independentemente de suas condicdes
emocionais, fisicas, materiais e sociais. (BRASIL, 1994). Esse documento € um dos grandes
marcos da Incluséo no Brasil.

E possivel percebermos que na Inclusdo ndo se abrangem apenas as pessoas com
necessidades especiais, mas toda e qualquer crianga, o termo Inclusdo esta muito ligado ao
termo equidade, pois basicamente a Inclusdo enfoca a garantia de uma educagéo de qualidade
a todos, além de colocar em pauta que todos os cidaddos devem poder participar de forma

consciente na sociedade. Para Freire (2008, p. 8):

A inclusdo assenta em quatro eixos fundamentais: (1) é um direito fundamental, (2)
obriga a repensar a diferenca e a diversidade, (3) implica repensar a escola (e o sistema
educativo) e (4) pode constituir um veiculo de transformacéo da sociedade.

Casagrande (2020) trata sobre dois termos da Incluséo, a Incluséo Essencial e a Inclusdo
Eletiva. Na primeira refere-se sobre o imediatismo de que todos os cidaddos tenham acesso e
participem dos niveis de ensino sem qualquer tipo de discriminagdo. Ja o segundo termo esta
relacionado aos direitos de acesso a educacdo, a qual a pessoa pode escolher em quais grupos
quer estar, a partir dos seus interesses pessoais. Os termos citados sdo complementares, pois
sem a inclusdo essencial, que € a garantia ao acesso educacional, ndo se pode ter a inclusdo
eletiva, na qual o individuo pode escolher em qual grupo pretende participar.

A Educacdo Inclusiva surgiu em meados de 1990 e ¢é considerado o paradigma mais
recente da Educagéo Especial. Diferentemente do modelo de Educagédo Especial que separava
acrianga da escola e a colocava em um outro ambiente de aprendizagem, na Educagé&o Inclusiva
se reformula a escola e seus profissionais para atenderem todas as criancas, independentemente
de suas condic@es, visando maior qualidade de ensino, igual para todos. Silva Arruda (2014) €
importante destacar que, para que isso ocorra de forma efetiva, é necessario que haja mudancas
radicais no ambito escolar, para além da pseudoinclusdo, ou seja, uma falsa inclusdo, apenas
de aparéncia, quando se estd na escola percebe-se que ndao ha inclusdo nenhuma e que

continuam as mesmas discriminagdes.

Para tornar-se inclusiva, a escola precisa formar seus professores e equipe de gestéo,
bem como rever as formas de interacdo vigentes entre todos 0s segmentos que a
compBem e que nela interferem. Isto implica em avaliar e re-desenhar sua estrutura,
organizacdo, projeto politico-pedagogico, recursos didaticos, praticas avaliativas,
metodologias e estratégias de ensino. (GLAT; PLETSCH e SOUZA FONTES, 2007,
p. 344)
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Importante destacar que Educacéo Especial e Educacdo Inclusiva ndo substituem uma a
outra, as duas devem ser trabalhadas juntas, os profissionais que atuam nas escolas regulares e
0s que trabalham nesses espacos de aprendizagem diferenciados devem estar trabalhando
coletivamente.

Em 2015 foi instituida no Brasil a Lei Brasileira de Incluséo - LBI. Trata-se de um
conjunto de normas que visam promover a inclusdo social de todAs as pessoas, em iguais

condicdes de acesso. O documento conceitua pessoa com deficiéncia como sendo

aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas. ( BRASIL, 2015, p.1)

A LBI (BRASIL, 2015) destaca a importancia de que sejam garantidos os direitos das
pessoas que fazem parte do publico-alvo da Educacdo Especial - PAEE (pessoas com
deficiéncias sensoriais, Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD) e Altas
Habilidades/Superdotacdo (AH/SD)), de como elas devem ser respeitadas e tratadas de forma
inclusiva na sociedade. Importante destacar que a LBI (BRASIL, 2015) estabelece também que
todas as instituicdes privadas devem fornecer ensino inclusivo, da mesma forma que as
instituicOes publicas, e sem cobrar nenhum valor a mais de seus estudantes.

Para sintetizar os termos destacados nesse capitulo, Educacdo Especial € uma
modalidade de ensino que dispbde de metodologias para ensinar pessoas com algum tipo de
deficiéncia. Inclusdo esta ligada a equidade no processo educativo, trazendo para o ambiente
escolar todas as criangas, independentemente de qualquer situacdo. Procura garantir qualidade
na educacdo, relacionando-se também aos termos Inclusdo Social e Inclusdo Escolar. E
Educacéo Inclusiva é um novo paradigma da Educacdo Especial, que preconiza a presenca de
todos na escola regular, incluindo o publico-alvo da Educacdo Especial e também criangas em
condi¢do de vulnerabilidade social, quilombolas, indigenas e ribeirinhas. (CASAGRANDE,
2020).

1.2 EDUCACAO ESPECIAL E PANDEMIA

Ao tratar sobre o termo educacdo inclusiva pensamos em uma educacao de qualidade e

direito de todos, porém, o que se pode observar no contexto da pandemia do COVID-19 foi
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uma maior precarizacdo da educacdo, onde as pessoas que compdem o publico-alvo da
educacgédo especial sofreram ainda mais com a desigualdade e exclusdo. “Considerando os
muitos desafios nas escolas em &mbito nacional, nos diversos niveis de ensino e o historico da
educacdo especial na perspectiva inclusiva, temos um desafio ainda maior em tempos de
pandemia. ” (CARDOSO; TAVEIRA; STRIBEL, 2021, p. 512)

Em face da realidade vivenciada ao redor do mundo, com a situacdo da pandemia e com
0 isolamento social, determinado como medida de protecdo contra o virus, segundo a
Organizacdo Mundial da Saude, em consequéncia, tivemos o fechamento das escolas em marco

de 2020 e a inserc¢do de um novo modelo de ensino.

A reorganizacdo do calendario escolar foi uma agdo necessaria, pois a
pandemia exigiu uma nova configuracéo do trabalho do professor e uma nova
organizacdo da rotina dos estudantes. Contudo, da forma que foi proposta,
desfavorece a educagdo publica brasileira, que historicamente luta pela

garantia do ensino de qualidade para todos os estudantes. (CONDE;
CAMIZAO; VICTOR, 2020, p. 3).

Com o ensino remoto, pudemos observar o0 quanto a educacdo em geral foi
comprometida, a falta de conhecimento sobre os recursos tecnoldgicos, a falta de acesso dos
alunos a internet e televisao, o que prejudicou de forma particular os alunos pertencentes ao
publico-alvo da Educacdo Especial. Foi possivel observar que houve “possiveis
comprometimentos ou lacunas na aprendizagem e desenvolvimento dos alunos publico-alvo da
educacdo especial devido as restricGes impostas pela pandemia. ” (SILVA et al, 2021).
Conforme Souza e Dainez (2020), a insercdo do ensino remoto emergencial, sem as minimas
acOes politicas em relacdo a manutencdo de vida e do vinculo com a escola e com o
conhecimento, ampliou ainda mais as desigualdades em relacdo a educacao.

N&o podemos concluir que a pandemia por si s6 piorou o cenario educacional. Antes da
pandemia a educacdo carecia de qualidade, financiamento e efetivacdo do processo inclusivo.
A pandemia acelerou e escancarou ainda mais as condices de desigualdade educacional no
Brasil, em especial no tocante as pessoas com deficiéncia e as minorias em condicdo de
marginalizacdo social. Nesse contexto, apontamos alguns questionamentos: Como estéo
ocorrendo as interagfes entre professor e alunos com deficiéncia, considerando o ensino
emergencial? Quais estratégias estdo sendo usadas para manutencdo do vinculo professor-
aluno? Ou esse contato esta sendo feito apenas com 0s responsaveis? Importante que 0s
profissionais responsaveis pela educacao, estejam atentos as necessidades de todos os alunos

mesmo que de forma remota, buscando fornecer meios que busquem romper as barreiras e
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viabilizem a acessibilidade em suas dimenses atitudinais, comunicacionais, instrumentais e
metodoldgicas.

Segundo Conde; Camizdo e Victor (2021) “A a¢éo pedagdgica do professor de educacéo
especial requer o acompanhamento diferenciado, que atenda as necessidades dos estudantes
PAEE. A identificacdo dessas necessidades a distancia torna-se uma tarefa quase impossivel.
Sendo assim, percebemos a importancia de que a professora esteja em constante contato com
os alunos, mesmo que seja via ligacdo ou chamadas de video, pois 0 aluno volta a sentir-se
proximo do ambiente escolar e sente mais vontade de estudar. O que foi possivel observar de
forma mais presente durante o ensino remoto emergencial foi que durante a semana foram
disponibilizadas atividades aos alunos nas plataformas digitais e os pais deveriam auxiliar os
filhos na realizacdo, além de video-aulas da professora com as explicac@es e as etapas para
realizar as atividades. “Essa estratégia de organiza¢do do ensino, desenhada pela escola,
fragiliza os vinculos que amparam as possibilidades mais efetivas de interagdo e de mediacgéo
pedagogica. ” (SOUZA e DAINEZ, 2020).

Conforme Silva et al. (2021), o aluno que apresenta alguma necessidade especial deve
ter um ambiente com estrutura devidamente adaptada as suas necessidades individuais, assim
como professores que estejam capacitados e que desenvolvam atividades diferenciadas e
diversificadas que contemplem todos os alunos. Ainda que de forma remota, todos os alunos
precisam de suporte, a fim de que tenham uma educacdo de qualidade e efetiva, em que eles
realmente consigam aprender.

E importante destacar que, numa concepcdo mais ampla, a educacio deve ser acessivel
e diversificada, de modo a efetivamente integrar a cultura inclusiva em toda comunidade

escolar.

E preciso que, mais do que se fale em inclusdo, se pense e trabalhe inclusivamente, de
forma que o aluno com deficiéncia ndo seja inserido na sala regular, mas efetivamente
incluido com plenas condicOes para permanecer na escola e se desenvolver interagindo
com os demais. (SILVA et al, 2021, p. 8052).

De acordo com Silva e Arruda (2014) a inclusdo do aluno ndo é tarefa solitaria do
professor, é necessario o trabalho coletivo em busca da qualidade de ensino ofertado. Os
profissionais da escola, os responsaveis e o professor devem trabalhar em conjunto, planejando
as melhores estratégias para o trabalho docente. O trabalho coletivo, colaborativo e permanente
auxilia para que a pandemia ndo seja motivo de exclusdo ou evasdo dos alunos. (CONDE;
CAMIZAO; VICTOR, 2021),

Para se construir uma escola realmente inclusiva, € necessario que sejam reconhecidas

as particularidades de cada aluno e oportunizar um ambiente em que suas necessidades sejam
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atendidas, além de buscar equidade na educagdo de todos os alunos, ou seja, compreender que
cada aluno se desenvolve no seu ritmo e que cabe ao professor oferecer diversos meios para

que os alunos consigam aprender de forma significativa.

Portanto, sé é possivel construir a escola inclusiva se esta for organizada com praticas
pedagogicas alternativas, o que exige flexibilizacdo do curriculo, o uso de metodologias
ativas diferenciadas e, principalmente, uma relagcdo com a crianca e sua familia pautada
no respeito e afetividade. (SME, 2020, p. 4)

Conforme afirma a Secretaria Municipal da cidade de Ponta Grossa (SME, 2020), no
ambiente de uma escola inclusiva, reconhece-se que todos os alunos tém a capacidade de
aprender e desenvolver-se, desde que possuam acompanhamento e mediacdo adequada durante
0 processo de ensino aprendizagem. Portanto, € dever da escola e do Estado proporcionar a
todos os individuos, independentemente de suas condi¢Bes, um ensino de qualidade e igualdade
de condigdes a todos os envolvidos no processo de aprendizagem. Nos documentos oficiais, a
inclusdo esta posta para todos os alunos, sejam PAEE ou ndo, mas o que percebemos na préatica
é muito diferente, nem todas as escolas agem de forma inclusiva e percebe-se alunos apenas
inseridos na sala de aula, mas ndo participando ativamente do processo de ensino e
aprendizagem, o que ndo configura uma escola inclusiva.

Além de toda dificuldade de acesso aos meios tecnoldgicos por parte dos alunos com
necessidades especiais, visto que muitos apresentam dificuldades de concentracéo quando estdo
com a professora/auxiliar de inclusdo, mediando, como essas criangas vao conseguir concentrar
a na televisdo ou no computador, geralmente sem uma mediacdo adequada? Vemos também
que os profissionais responsaveis por esses alunos nao foram preparados para o trabalho na
modalidade remota, como citam as autoras Camizdo, Conde e Victor (2020, p.10): “[...] ndo
houve nenhuma orientacao sobre esse tipo de planejamento, se seriam adaptacfes ou se seriam

atividades diferenciadas direcionadas a esse publico especifico”.

1.3 AUXILIAR DE INCLUSAO: QUEM E ESSE PROFISSIONAL?

Frequentemente ouve-se falar no/na auxiliar de inclusdo, mas pouco conhece-se sobre
esse profissional. Nesta se¢édo trataremos um pouco mais a respeito dessa fungéo, que pode ser
conhecida por diversas nomenclaturas (tutor, profissional de apoio ao educando e auxiliar de
apoio a incluséo). De modo geral, auxiliar de incluséo é o profissional que, como o proprio

nome diz, auxilia o professor durante as aulas, na presenca de alunos que fazem parte do PEAA,
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perante a demanda que o professor regente dispde. Logo, quem ¢ esse auxiliar? Qual a sua
funcdo no ambiente escolar?

Segundo a Secretaria Municipal da cidade de Ponta Grossa (SME, 2020) “O Auxiliar
de Inclusdo é um profissional de apoio, que atua no contexto da sala de aula onde ha alunos
publico-alvo da Educacdo Especial”. Sua principal funcéo € a de mediar a relacdo entre o aluno
e 0 conteudo, dando suporte para que ele compreenda e consiga realizar as atividades propostas.

Conforme a Lei Brasileira de Incluséo, o profissional de apoio € a

[...] pessoa que exerce atividades de alimentagdo, higiene e locomogéo do
estudante com deficiéncia e atua em todas as atividades escolares nas quais se
fizer necessaria, em todos os niveis e modalidades de ensino, em instituicGes
publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados
com profissdes legalmente estabelecidas. (BRASIL, 2015, p. 1)

Cabe destacar que o auxiliar de inclusdo deve estar presente tanto em instituicbes
publicas como nas privadas e ndo deve ser cobrado nenhum valor a mais nas mensalidades
pagas pelos pais, por conta de o aluno apresentar algum tipo de deficiéncia. Importante
compreender que esse profissional ndo deve realizar as atividades pedagdgicas pelo aluno, mas
estimulados a ter sua autonomia, levando em consideracdo as particularidades apresentadas.
(RAMOS et al, 2021).

Sdo muitos os desafios encontrados na escola para que aconteca uma efetiva inclusdo
dos alunos, por vezes, o auxiliar de inclusdo ndo tem uma formacéo especifica para trabalhar
com esses discentes que demandam de mais cuidados, de um planejamento mais especifico,
que precisam de um atendimento mais individualizado, percebe-se apenas a formagdo minima,
apenas aquilo que aprendeu de forma tedrica na formacdo académica e, em muitos casos, 0s
auxiliares de inclusdo séo académicos do curso de Pedagogia, dos primeiros e segundos anos,

que ainda ndo possuem suporte tedrico suficiente. Sobre a formacéo, nota-se que

[...] falta de formagdo adequada é uma das maiores dificuldades, pois o auxiliar chega
sem saber por onde comecar, apenas tendo um breve diagndstico do aluno, com ou sem
laudo. Portanto, muitos deles precisam buscar por conta propria a formagdo,
pesquisando, se informando, para que possa trazer atividades apropriadas para o aluno,
para que ele possa executa-las e a obter resultados positivos nessa aprendizagem.
(ROSA, 2019, p. 51).

Os alunos PAEE, em muitos casos, sentem-se excluidos na escola e isso resulta no
desanimo de frequentar as aulas, por isso, cabe ao auxiliar de inclusdo, segundo Rosa (2019),
aprimorar a aprendizagem de metodologias que estimulem a vontade de aprender de todos 0s

alunos. E responsabilidade da escola e das Secretarias Municipais/Estaduais de Educaco,
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viabilizar formacdo e materiais adequados para que o profissional possa desenvolver um
trabalho significativo para todos os alunos, de forma a buscar a autonomia dos mesmos. A
professora regente e a auxiliar de inclusdo devem atuar de forma colaborativa, discutindo sobre
os procedimentos didaticos a serem desenvolvidos. Essa parceria entre auxiliar de inclusao e
professor, “ird beneficiar o desenvolvimento da crianga com deficiéncia e ajudard no processo
de ensino e aprendizagem da mesma”. (SANTOS, 2019, p. 25).

Cabe também ao auxiliar de inclusdo “ter contato com familia dos alunos, procurando
conhecer suas habilidades e dificuldades, pois a familia pode dar orientacdes de como esse
aluno desenvolve suas atividades” (ROSA, 2019, p.21). E importante ter esse contato com 0s
familiares para que seja possivel compreender melhor as necessidades do aluno, conhecer a
realidade em que esté inserido, para o desenvolvimento de estratégias significativas no processo
de ensino-aprendizagem.

Com base em Santos (2019), os auxiliares de apoio/incluséo ao educando, sdo agentes
mediadores no processo de ensino-aprendizagem dos alunos. E notério que 0 processo de
inclusdo esta garantido por lei a todos, porém, ainda faltam muitos investimentos em relacdo a

formacéo dos profissionais responsaveis por esse processo.

1.4 SINDROME DE PRADER-WILLI

Tendo em vista que a justificava dessa pesquisa se deve ao fato da autora ter sido auxiliar
de inclusdo de um aluno com a Sindrome de Prader-Willi (SPW) e, levando em consideracéo a
escassez de trabalhos académicos na area da educacdo sobre a sindrome, o objetivo deste
capitulo é tratar a sindrome do ponto de vista histérico e conceitual.

A SPW foi relatada pela primeira vez no ano de 1956 pelos médicos Andrea Prader,
Heinrich Willi e Alexis Labhart. E uma sindrome de origem genética, ou seja, nela ha auséncia
de genes no cromossomo 15, no momento da concepgdo. Conforme aponta Ferreira Junior

(2016) a sindrome apresenta trés fatores desencadeadores:

1. Delecdo paterna decorrente da perda de material genético do locus q11.2-q13. Ela
acomete aproximadamente 70% dos casos; 2. Dissomia Uniparental Materna ocorre
quando os dois cromossomos 15 sdo provenientes da méde. A Dissomia Uniparental
Materna acomete aproximadamente 25% dos casos e; 3. Mutagdo ou Microdelecéo do
Centro do Imprinting. (FERREIRA JUNIOR, 2016, p. 12).

A sindrome pode ocorrer em ambos 0s sexos, sendo considerada grave e até 0 momento

ndo ha cura, porém, pode-se realizar um tratamento orientado por diversos profissionais em
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conjunto, como fonoaudio6logos, fisioterapeutas, pedagogos e neurologistas, visando o alivio
dos sintomas e o desenvolvimento do individuo. Do ponto de vista estatistico, a SPW ocorre
em 1 a cada 12.000 a 15.000 nascimentos. Os primeiros sintomas aparecem na gestacdo, como
por exemplo, a baixa movimentacdo do feto e por vezes partos prematuros. Apds o nascimento,
0 bebé apresenta peso baixo, algumas anomalias leves na face, choro fraco e diminuigdo da
forca muscular, o que dificulta a sucgdo. (BRAGANCA, 2015).

O principal sintoma da SPW é a hiperfagia, causada por uma desordem do hipotalamo que
ndo processa a informacdo da saciedade, ou seja, os portadores sentem fome o tempo todo, o
que em muitos casos, pode levar a obesidade infantil, visto que a pessoa com SPW n&o consegue
manter controle na hora da alimentacédo, dai vem a importancia de que tenha uma alimentacéo
balanceada, regulada e supervisionada por um profissional nutricionista. Outros sintomas
relacionados a sindrome, conforme a Associacdo Brasileira da Sindrome de Prader Willi
(ABSPW, 2016) sdo:

e Dificuldades na aprendizagem;
e Atraso na fala;
e Instabilidade emocional (crises de birra, estresse, principalmente quando ha o
descontrole em relacédo a alimentacéo);
e Alteragdes hormonais;
e Atraso leve a moderado no desenvolvimento fisico e mental;
e Baixa estatura;
e Pele e cabelo mais claros do que o dos pais;
e Labio superior bastante fino;
e Maos e pés pequenos;
e Dificuldade de equilibrio
Os sinais e sintomas acima sdo algumas manifestacdes nas pessoas com SPW, porém
podem variar de pessoa para pessoa, assim como podem variar entre sintomas mais leves a mais
Severos.
No Brasil, temos a Associacdo Brasileira da Sindrome de Prader-Willi — ABSPW, que

foi criada no ano de 2016 cuja missdo é

tutelar e promover a defesa dos direitos de pessoas com a Sindrome de Prader-Willi,
representando-as perante organismos publicos, para a melhoria de qualidade dos
servigos prestados pelas institui¢cBes, na perspectiva da inclusdo social de individuos
com a SPW. (ABSPW, 2016)
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A equipe da ABSPW ¢ formada por pais e responsaveis que buscaram se unir com o
objetivo de lutar pela garantia de direitos e uma melhor qualidade de vida para seus filhos. Na
associacdo existem diversos projetos para auxiliar na qualidade de vida e também os pais em
relagdo a troca de experiéncias.

Como pudemos verificar, entre alguns dos sintomas identificados na crianga com SPW
estdo a dificuldade na aprendizagem e também o atraso na fala, portanto esse aluno necessita
de uma auxiliar de incluséo, que o acompanhe desde as tarefas mais basicas, como a higiene,
até na comunicagdo e na escrita.

O processo de inclusdo é um direito de todas as criancas, sejam elas PAEE, ou néo,
portanto, para que uma escola seja realmente inclusiva ela deve estar preparada para receber
todo e qualquer tipo de aluno, capacitando também os seus profissionais para que estejam aptos
a realizarem uma incluséo efetiva e ndo apenas uma pseudo inclusdo, na qual o aluno apenas

esta inserido na sala de aula, mas nao participa de forma efetiva das atividades escolares.

As mudangas necessarias para o acolhimento das criangas com NEE requerem
professores com uma nova visao sobre essa populagdo, um acolhimento que
se paute em principios éticos, igualitérios e solidarios. (TOLEDO; MARTINS,
2009, p. 4129).

Nessa perspectiva, entendemos que, o professor que tiver uma crianga com SPW na sua
sala, deverd buscar compreender melhor como deve encaminhar suas aulas a favor do
desenvolvimento de todos os alunos, sabendo que a crianca com SPW pode desencadear ataques
de fdria, geralmente por conta da fome e também vai necessitar de cuidados mais especificos.
O aluno com SPW requer atencdo e uma busca constante de aprimoramento. E importante
manter o contato com os familiares, pois, como afirma a Declaracdo de Salamanca (1994) é
preciso existir uma cooperacao e apoio entre a escola, os professores e 0s pais, sendo parceiros
ativos na tomada de decisGes e também participativos das atividades educacionais, além do

apoio na aprendizagem das criancas.

O professor e a escola devem estar atentos as caracteristicas especificas da
sindrome, no sentido de pensar em novas/outras a¢des e propostas de trabalho
a partir do conhecimento do sujeito, ndo tomando o diagndstico como
engessador do processo. (LELLIS, 2015, p. 30).

Assim como citado pela autora, cabe a escola e ao professor trazer novos meios de
ensino que véao auxiliar os alunos de modo que eles possam desenvolver-se, levando em
consideracdo suas particularidades. Trabalhar com a inclusdo em si, ja é um desafio para 0s

profissionais, e com os alunos com SPW é ainda mais desafiador pois ha limitagdes importantes
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de comunicacéo através da linguagem oral, portanto, a escola deve procurar meios para que 0

aluno possa se comunicar com o0s demais e expressar o que precisa. (LELLIS, 2015).
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CAPITULO Il
A PRODUCAO DO CONHECIMENTO SOBRE SINDROME DE PRADER WILLI-
SPW

Neste capitulo realizamos uma revisdo de literatura acerca do tema abordado no
trabalho, a partir de buscas por producdes relacionados a Sindrome de Prader Willi nos
repositorios “Portal de Periddicos da CAPES, SciELO, Google Académico e Catalogo de Teses
¢ Dissertagoes da CAPES”. Esta revisdo de literatura apresenta-se como instrumento importante

na pesquisa por direcionar o olhar para os resultados de trabalhos encontrados sobre a sindrome.

2.1 ENCAMINHAMENTOS METODOLOGICOS

A abordagem de pesquisa escolhida para realizacdo deste trabalho é qualitativa, com
procedimentos do tipo documental e narrativa. Conforme afirmam Souza; Oliveira e Alves
(2021, p.56) “A pesquisa bibliografica é primordial na construcdo da pesquisa cientifica, uma
vez que nos permite conhecer melhor o fendbmeno em estudo”, ou seja a partir desse tipo de
pesquisa, 0 pesquisador buscara por meio de trabalhos cientificos, artigos, teses, dissertacdes e
livros reunir um material tedrico ja desenvolvido sobre o tema escolhido para pesquisar.

Como complemento da pesquisa bibliografica, escolhemos também a pesquisa
documental, que segundo Gil (2002) apresenta-se como “materiais que ndo recebem ainda um
tratamento analitico, ou que ainda podem ser reelaborados de acordo com o0s objetos da
pesquisa”. Ou seja sdo selecionados os documentos a serem analisados e utiliza de fontes
primarias, que ainda ndo foram analisadas cientificamente, neste caso, producdes cientificas
sobre a Sindrome de Prader Willi.

Tambeém foi utilizada a narrativa como procedimento de pesquisa, a qual caracteriza-se

como uma metodologia que consiste na coleta de histdrias sobre determinado tema
onde o investigador encontrard informagdes para entender determinando fenémeno.
As historias podem ser obtidas por meio de varios métodos: entrevistas, diarios,
autobiografias, gravacdo de narrativas orais, narrativas escritas, e notas de campo.
(PAIVA, 2008, p. 3).

Passaremos a descrever as etapas que constituiram este trabalho:
Etapa 1: Nesta etapa foram realizadas alteragGes no projeto e inicio da pesquisa sobre
as definicbes de Educacdo Inclusiva, Educacdo Especial e Inclusdo, sobre o contexto da
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pandemia e a influéncia na Educacdo Especial. Foi realizada uma busca por material
bibliografico a fim de compor o capitulo tedrico.

Etapa 2: Foi realizada busca e coleta de dados, no periodo de 19 de janeiro de 2022 a
02 de fevereiro de 2022. Nesta etapa, focamos em realizar uma pesquisa em producdes, que
possibilitasse responder algumas questdes relacionadas a pesquisa: “Quais sdo as produgdes
encontradas sobre Educacéo Especial? Quais producdes versam sobre a SPW no contexto da
pandemia e 0 que essas pesquisas tem a dizer e contribuir nos encaminhamentos voltados a
inclusdo escolar dos alunos com deficiéncia? Foi realizada busca em repositorios, por meio de
descritores, a fim de filtrarmos e elaborarmos uma pesquisa que pudesse contribuir para melhor
conhecimento acerca da SPW.

Etapa 3: Selecionamos 0s seguintes repositorios para realizar um levantamento de
trabalhos para a pesquisa: 1. Portal de Periddicos da CAPES; 2. SciELO; 3. Google Académico
e 4. Catalogo de Teses e Disserta¢cdes da CAPES. Inicialmente foram utilizados os descritores
selecionados: 1. “Sindrome de Prader Willi” e “pandemia”; 2. “Sindrome de Prader Willi” OR
“Educagao Especial”; 3. “Sindrome de Prader Willi” AND “Inclusao”; 4. “Sindrome de Prader
Willi” OR “Educagao Inclusiva”; 5. “Sindrome de Prader Willi” AND “auxiliar de apoio”; 6.
“Sindrome de Prader Willi” OR ““auxiliar de inclusao”; ¢ 7. “Sindrome de Prader Willi” AND
“ Educagao”.

Elencamos dois critérios para selecdo das producdes que estariam presentes no trabalho:
1. Presenca dos descritores escolhidos nos titulos e /ou resumos dos trabalhos; 2.
Artigos/Teses/Dissertaces publicados em periddicos nacionais, em Lingua Portuguesa. Ao
pesquisar os descritores citados no paragrafo acima, percebemos a notoria escassez de trabalhos
relacionados a SPW no ambito da educacdo (conforme Tabela a seguir). Por conta disso,
resolvemos ampliar os descritores, buscando pelo descritor mais amplo “Sindrome de Prader
Willi”. Desta maneira, foi feita a leitura dos titulos, resumos e introdugdes, a fim de verificar
se a producdo se encaixava nos critérios estabelecidos para a pesquisa.

A tabela a seguir, organizada pela autora, apresenta as producdes encontradas segundo

0s critérios elencados anteriormente.
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TABELA 1: Descrigdo dos repositorios, descritores e total de producdes encontradas e selecionadas:

Repositério

Descritores

Total
encontradas

Total
selecionadas

Portal de Periddicos

da CAPES

1. “Sindrome de Prader Willi” e “pandemia”;

2. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educagéo Especial”;
3. “Sindrome de Prader Willi” AND “Inclusdo”;

4. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educa¢do
Inclusiva”.

5. “Sindrome de Prader Willi” AND “auxiliar de apoio”.
6. “Sindrome de Prader Willi” OR “auxiliar de
inclusdo”.

7. “Sindrome de Prader Willi” AND “ Educa¢ao”

8. “Sindrome de Prader Willi”

45

4

SciELO

1. “Sindrome de Prader Willi” e “pandemia”;

2. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educagéo Especial”;
3. “Sindrome de Prader Willi” AND “Inclusdo”;

4. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educac¢do
Inclusiva”.

5. “Sindrome de Prader Willi” AND “auxiliar de apoio”.
6. “Sindrome de Prader Willi” OR “auxiliar de
inclusdo”.

7. “Sindrome de Prader Willi” AND “ Educa¢ao”

8. “Sindrome de Prader Willi”

Google Académico

1. “Sindrome de Prader Willi” e “pandemia”;

2. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educag¢ao Especial”;
3. “Sindrome de Prader Willi” AND “Inclusio”;

4. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educac¢ido
Inclusiva”.

5. “Sindrome de Prader Willi” AND “auxiliar de apoio”.
6. “Sindrome de Prader Willi” OR “auxiliar de
inclusdo”.

7. “Sindrome de Prader Willi” AND “ Educacao”

8. “Sindrome de Prader Willi”

1070

Catalogo de Teses e

Dissertagdes
CAPES

da

1. “Sindrome de Prader Willi” e “pandemia”;

2. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educag¢ao Especial”;
3. “Sindrome de Prader Willi” AND “Inclusio”;

4. “Sindrome de Prader Willi” OR “Educacido
Inclusiva”.

5. “Sindrome de Prader Willi” AND “auxiliar de apoio”.
6. “Sindrome de Prader Willi” OR “auxiliar de
inclusdo”.

7. “Sindrome de Prader Willi” AND “ Educag¢do”

8. “Sindrome de Prader Willi”

51

10

Fonte: Organizada pela autora com base em buscas nos repositorios descritos, no periodo de 19 de janeiro de 2022
a 02 de fevereiro de 2022.

Analisando os dados percebemos que ndo foram encontradas produgfes na area da

educacéo, logo utilizamos o descritor 8 e nos atentamos em utilizar as produgdes feitas por

outras areas. Como resultado, observamos trabalhos em varias areas da area da saude, realizados

por pesquisadores médicos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e educadores fisicos. Estes sdo 0s

profissionais que compbem a equipe multiprofissional que deveria trabalhar em conjunto
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visando a melhora na qualidade de vida da pessoa com SPW. Por conta desses fatores, focamos
nosso olhar para a pesquisa no repositorio Catélogo de Teses e Dissertacbes da CAPES, na qual
foram encontradas 51 publicacGes. No total foram selecionados 10 trabalhos, sendo trés teses
de doutorado e sete dissertacdes de mestrado, sendo que apenas um deles tratava-se da SPW no
contexto da escolarizagdo. Por conta disso, buscamos realizar a pesquisa também no repositorio
Portal de Periddicos da CAPES, no qual foram encontrados 44 artigos, sendo selecionados
quatro artigos para compor nossa pesquisa, sendo que apenas um deles esta relacionado ao
campo da educacdo. No total, foram selecionadas 14 producdes (artigos, teses e dissertacdes)
nas quais continham o descritor “Sindrome de Prader Willi”.

A seguir, foram realizadas as leituras dos resumos e introducfes das 14 producdes
encontradas a fim de entender qual o objeto de pesquisa em cada uma delas e seus principais
objetivos acerca do estudo da SPW. Dessa forma, para ficar mais clara a sistematizacéo,
elaboramos o0 Quadro 1 onde sdo descritos: os tipos de publicagdes encontradas, 0 ano em que
foram publicadas, titulo, rea predominante da pesquisa e por fim o objetivo geral dos autores

em relacdo ao tema pesquisado.

2.2 RESULTADOS E DISCUSSOES DA REVISAO DE LITERATURA SOBRE SPW

Nessa secdo apresentaremos os principais resultados encontrados nos periodicos
escolhidos, a partir dos quinze descritores selecionados para essa pesquisa e também as
discussOes apresentadas nas producgoes escolhidas para compor essa revisdo de literatura. Dessa
maneira, a autora organizou um quadro para melhor a visualizacdo das producdes, organizado
conforme o tipo da producdo, o ano em que foi publicado, o titulo, a area predominante e o

objetivo da pesquisa.
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Quadro 1- Organizacéo das produgdes encontradas conforme tipo de producdo, ano de publicagdo, titulo, area predominante e objetivo

(continua)
Tipo de Producao Ano Titulo Area Objetivo

1 Artigo 2012 Contagem  numérica em Educacéo Investigar as caracteristicas dos principios da contagem
estudantes com sindromes de numérica em dois estudantes: um com sindrome do X-Fréagil
X-Fragil e Prader-Willi (SXF) e outro com sindrome de Prader-Willi (SPW).

2 Artigo 2012 Assisténcia  multiprofissional Saude Finalidade de apresentar um caso de paciente branco,
em unidade de terapia masculino, 15 anos de idade portador da referida sindrome
intensiva ao paciente portador cujo exame clinico intra-oral evidenciou presenca de placa
de sindrome de Prader-Willi: bacteriana, gengivite, ma-oclusdo, salivacdo viscosa e
um enfoque odontoldgico multiplas lesdes.

3 Artigo 2013 Trabalho fonoaudiolégico em Saude Descrever e analisar os efeitos do trabalho fonoaudiolégico
oficina de cozinha em um caso em Oficina de Cozinha, em processo terapéutico de um
de Prader- Willi paciente portador da sindrome de Prader-Willi.

4 Artigo 2016 Treino parental para manejo Saude Verificar os indicadores de impacto na salde mental de
comportamental de criangas cuidadores de um programa de treinamento parental para
com sindrome de Prader-Willi: manejo de criancas e adolescentes com Sindrome de Prader-
impacto sobre a saldemental e Willi.
préaticas educativas do
cuidador

5 Dissertacdo 2015 Um Modelo Quantitativo de Saude Analisar criticamente a eficacia dos critérios de Holm et al.
Diagnostico Clinico para a E Gunay et al. Na indicagdo clinica para investigacdo
Sindrome de Prader-Willi molecular da Sindrome de Prader-Willi.

6 Dissertacdo 2016 Relagdes entre atividade fisica, | Sadde/Educagdo | Avaliar o nivel de atividade fisica realizada por uma
indicadores de problemas de Fisica amostra de 30 pessoas com a SPW e sua possivel relacdo
comportamento e qualidade de
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vida familiar na Sindrome de
Prader-Willi

com a saude fisica, perfil comportamental e qualidade de
vida familiar.

7 Dissertacdo 2020 Investigagdo molecular do | Saude/Biologia | Investigar no gene GNAS, em amostras de DNA de paciente
GNAS em pacientes com obesos sindrémicos, com fenétipo WL, acompanhados no
fendtipo Prader-Willi like e Ambulatério de Genética do Hospital Universitario Gaffrée
uma revisdo sistematica sobre Guinie; Realizar revisdo sistemética da literatura sobre
fendtipo Prader-Willi like fenétipo Prader-Willi like e mutagdes associadas a este.

8 Dissertagéo 2021 Questionario de hiperfagia na Saude Realizar a tradugdo e adaptacdo transcultural do
Sindrome de Prader-Willi: Hyperphagia Questionnaire(HQ) para o portugués do Brasil
traducdo, adaptacéo e avaliar sua aplicabilidade em uma amostra de cuidadores
transcultural e  validacéo de pacientes com SPW.
clinica da versdo brasileira
para uso no Brasil

9 Dissertacdo 2019 Aplicacdo do sequenciamento Saude Aplicacdo da tecnologia sequenciamento de nova geracao
de nova geracdo no diagnostico (NGS), plataforma lon Torrent PGM, para diagndstico
molecular da sindrome de molecular da SPW.

Prader-Willi

10 Dissertacédo 2015 Problemas de comportamento Saude Verificar problemas de comportamento e informagdes sobre
e consumo alimentar de consumo alimentar de um grupo de pessoas com SPW.
pessoas com sindrome de
Prader-Willi

11 Dissertacdo 2015 O aluno com sindrome de Educacéo Entender como se da o processo de inclusdo de um aluno
Prade-Willi na escola comum: subjetivado como tendo a Sindrome de Prader-Willi, no
Inclusdo, escolarizacdo e contexto do ensino fundamental, de uma escola publica
processos de subjetivacao municipal de Vitoria- ES.

12 Tese 2020 Edicdo genbmica como estudo Saude Produzir linhagens celulares com genotipo da SPW através
da regulacdo da expressdo do da metodologia CRISPR- Cas9.
hormdnio de crescimento na
sindrome de Prader-Willi

13 Tese 2016 Desenvolvimento e avaliagdo | Saude/Educagdo | Avaliar a condicdo de salde e 0 uso de servigos por pessoas
de um guia de atividade fisica Fisica com a Sindrome de Prader-Willi e suas implicagfes na

para melhoria das condigdes de

saude familiar.
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salde de pessoas com
Sindrome de Prader-Willi

14

Tese

2012

Estudo do sono na sindrome de

Prader-Willi com e sem
tratamento com hormonio de
crescimento humano

recombinante

Saude

Avaliar a arquitetura do sono de pacientes com Sindrome de
Prader-Willi.

Fonte: Organizado pela autora a partir das produgdes encontrados nos repositorios




30

Levando em consideragédo os anos em que foram publicadas as produgdes encontradas,
foi realizada a Tabela abaixo:

Tabela 2: Tipo de producdo, quantidade e periodo

Tipo de producédo Quantidade Periodo
Artigos 3 2012-2016
Teses 2 2012-2016
Dissertacdes 5 2012-2016
Artigos 0 2019-2021
Teses 1 2019-2021
Dissertacdes 3 2019-2021

Fonte: Dados obtidos pela autora a partir das pesquisas nos repositdrios escolhidos

Percebemos que as producdes datam do periodo de 2012 a 2016, sendo as mais recentes
encontradas no periodo de 2019 a 2021.

Quanto as tematicas abordadas nas publicac@es, classificamos em: 1. ProducGes da area
da saude e producdes da area de educacdo. Posto isto, organizamos essas produc¢des no Quadro

2, conforme a area predominante da pesquisa, 0s autores e ano de publicacéo.

Quadro 2: Descrigdo das categorias e autores das produgdes

Area Autores/ano
Educacao Rosso, Dorneles (2012); Lellis (2015).
Saude CORREA (2012); SETTI et al. (2012); ZAMBOTTI, SOUZA (2013); SANTOS

(2015); SILVA(2015); FERREIRA JUNIOR(2016); MESQUITA et al.(2016);
AMARO(2017); FERREIRA(2019); COSTA(2020); PARANHOS(2020);
SOFFRITTI(2021)

Fonte: Quadro elaborado conforme as pesquisas visando a categorizagdo das producfes encontradas

2.3 O QUE DIZEM AS PRODUCOES ENCONTRADAS SOBRE A SINDROME DA
PRADER WILLI?

De forma geral, os autores iniciam suas produc6es abordando sobre o surgimento e as
causas da SPW, bem como os fatores que podem desencadear o aparecimento da mesma.
Verificamos a maioria dos trabalhos encontrados (n=12), sdo da area da saude, os quais

abordam sobre a SPW, com destaque para melhora da qualidade de vida da pessoa.
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Abordaremos nesta se¢do, as duas categorias encontradas, salde e educacéo, destacando
0S aspectos principais encontrados.

2.3.1 PRODUCOES DA AREA DA EDUCACAO SOBRE SPW

Com base nas pesquisas realizadas pela autora, foram encontradas apenas duas
producdes que tratam da pessoa com SPW no contexto da escolarizacdo, portanto nessa secéo
traremos as contribui¢des das trés autoras que escreveram sobre o tema.

De inicio, ambas as producdes (artigo e dissertacao) iniciam explicando do que se trata
a SPW, seus sintomas e principais caracteristicas na identificacdo de uma crianca com SPW,
sendo importante no sentido de tratarem de uma sindrome rara, sendo que poucos profissionais
da educacdo conhecem algum caso. S&o necessarias mais discussfes sobre a sindrome, para
melhor identificacdo e reconhecimento, ndo ficando restrito apenas aos profissionais da area da
saude.

Conforme ja descrito anteriormente, o principal marco da sindrome € a obesidade das
criancas haja vista a falta de controle em relacdo a alimentagéo, sendo assim “tdo importante
quanto o diagndstico precoce da obesidade é o acompanhamento com dietas apropriadas e
atividades fisicas adequadas a fim de melhorar a qualidade de vida de cada individuo com SPW
e minimizar os problemas decorrentes da obesidade. ” (Lellis, 2015, p.31). De forma a
contextualizar o estudo realizado por Lellis (2015), analisamos que a autora optou por realizar
um estudo de caso, com a finalidade de compreender de forma mais detalhada os
comportamentos e situacdes vivenciadas pelo aluno participante da pesquisa, em seu cotidiano
escolar.

No artigo de Rosso e Dorneles (2012), as autoras produziram um estudo em que, assim
como em Lellis (2015), foram realizadas observacdes no espaco escolar, tendo como objetivo
investigar a apropriacdo de conceitos e 0s conteudos matematicos em um aluno com a sindrome
do X-Frégil e em outro com a sindrome de Prader Willi. Nesse estudo, foram observados os
alunos no contexto escolar, dando enfoque na Matematica e em cinco principios numeéricos,
sendo eles: correspondéncia um a um, ordem constante, cardinalidade, abstracéo e irrelevancia
da ordem. Foi possivel observar que o aluno com SPW apresentou dificuldade na pronuncia
dos numerais, porém conseguia reconhecé-los. Sobre isso, Rosso e Dorneles (2012) explicam
que

Os primeiros anos escolares sdo determinantes para o sucesso das criancas, pois a
aprendizagem esta relacionada com as experiéncias matematicas promovidas para as
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criangas com um ensino de qualidade, visando o desenvolvimento de habilidades e
promovendo a compreensdo dos conceitos e dos processos matematicos. (2012, p.241)

Levando em consideracdo o que foi exposto pelas autoras, percebemos a importancia
do trabalho minucioso e frequente com o aluno em relagdo aos conceitos matematicos, seja pela
professora titular ou pela auxiliar de inclusdo que acompanha o aluno na turma.

Em ambas as publicagOes, pudemos verificar que as autoras descrevem que os alunos
com SPW, apresentam certa defasagem na aprendizagem em relagdo aos demais alunos da
classe visto que, por conta da sindrome, apresentam comprometimento cognitivo e aprendem
de forma mais lenta que os demais. Enfatizam que as criancas estdo inseridas no contexto da
escola regular e que necessitam de um trabalho minucioso, que desenvolva as suas diferentes
habilidades, seja na &rea da Matemaética e em todas as outras areas de conhecimento. Lellis
(2015, p.16) apresenta como motivacdo para a pesquisa realizada o “desejo de conhecer 0s
processos subjetivos do sujeito com Sindrome de Prader-Willi em processo de inclusdo na
escola comum e destaca a caréncia de estudos acerca do tema”. Sendo assim, percebe-se a
importancia de um estudo mais a fundo da sindrome, para conhecer a subjetividade e as

particularidades da pessoa com SPW no contexto da escolarizacao.

2.3.2 PRODUCOES DA AREA DA SAUDE SOBRE SINDROME DE PRADER WILLI.

Ferreira Junior (2012, p. 12) afirma que a SPW foi “Descrita em 1956 por Prader,
Labhart e Willi, sendo a anomalia genética mais comumente associada a obesidade”. S&o
observados diversos sinais e sintomas, como hipotonia ao nascer, baixa estatura, maos e pés
pequenos, hipogonadismo, retardo psicomotor e obesidade (FERREIRA, 2019). Por se tratar
de uma sindrome rara, com incidéncia de 1:25.000 nascimentos, Paranhos (2020, p. 18), aponta
gue ndo sdo comumente encontradas nas escolas, diferente, por exemplo, de criangcas com
Sindrome de Down e com Autismo, que estdo mais presentes na escola.

Todas as producGes, afirmam que, “a SPW é uma anomalia genética associada a
distarbios neurol6gicos, comportamentais e diversas deficiéncias hormonais, incluindo o
hormdnio do crescimento (GH). ” (COSTA, 2020, p.3), geralmente desencadeada pela delecéo
no cromossomo 15 herdado do pai, sendo assim, a sindrome apresenta como ponto mais
caracteristico a hiperfagia, o desejo constante de se alimentar pelo fato de nunca sentir-se
saciado, o que se ndo for tratado e controlado pode desencadear obesidade ainda na infancia e
gue em alguns casos pode levar a morte. Tendo em vista esses fatores, pudemos observar que
o0 foco de grande parte das produgdes encontradas trata de algum estudo em relagéo a algo que

possa melhorar a qualidade de vida da pessoa com SPW, seja em relacéo a atividades fisicas,



33

estudos para melhoria no sono e trabalho fonoaudioldgico, visando a melhora da oralidade que
por vezes é bem comprometida.

Mesquita et al. (2016) realizou um estudo com cinco maes de criancas/adolescentes com
a sindrome, foram realizadas diversas etapas durante a pesquisa e 0s autores chegaram a
concluséo de que houve uma melhora nas dificuldades emocionais demonstradas pelas mées e
elas aprenderam a lidar melhor com o comportamento e aprendizagem de seus filhos e sobre a
necessidade de que os outros familiares da crianca também estejam envolvidos no cuidado com

a pessoa com SPW. Neste sentido,

Praticas educativas parentais adaptadas as principais demandas de cuidado de
uma pessoa com SPW podem resultar ndo s6 na diminuicdo de problemas de
comportamento do individuo com a sindrome, mas também na melhora de indicadores
de relacionamento familiar e reducdo de problemas de salde mental de pais.
(MESQUITA et al., 2016, p.1078)

Ferreira Junior (2016, p. 14) realizou uma pesquisa a fim de “avaliar o nivel de atividade
fisica realizada por uma amostra de 30 pessoas com a SPW e sua possivel relacdo com a salde
fisica, perfil comportamental e qualidade de vida familiar. ” O autor destaca a importancia de
programas de atividades fisicas realizadas de forma conjunta, entre os alunos e os pais, por
conta de que melhora a qualidade de vida da pessoa com SPW, em relacdo a melhora nos
problemas relacionados a sindrome e também a vida dos pais e familiares. As atividades fisicas
podem melhorar o aspecto emocional, que por vezes ficam muito abalado, manifestando crises
de birra, de nervosismo, pela falta da alimentacédo constante.

Encontramos também Amaro (2016), que destacou a falta de referencial teérico sobre a
sindrome e “de material informativo que auxilie pais e profissionais no manejo da sindrome,
principalmente para praticas de atividade fisica” (p.6). O autor realizou um estudo para
compreender sobre a salde das pessoas com SPW no Brasil, desenvolveu um guia de
orientacdes sobre um programa de atividade fisica visando a melhora na salde dessas pessoas,
pois como j& vimos a sindrome e consequentemente a obesidade, podem desencadear problemas
na coluna, problemas respiratérios e também cardiacos, portanto com a ajuda de exercicios
fisicos regulares, a pessoa com SPW pode ter uma qualidade de vida melhor.

Destacamos a atuagdo de equipe multiprofissional integrada e o desenvolvimento de
protocolos assistenciais para melhor manejo dos pacientes portadores da sindrome de Prader-
Willi. (SETTl et al., 2012). E importante o trabalho em conjunto de diversos profissionais com
vistas a auxiliar na salde da pessoa com a sindrome, sendo assim encontramos nesses autores

um estudo com enfoque na area odontoldgica, na qual eles realizaram um estudo de caso com
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um paciente com SPW onde destacaram diversas alteragfes na boca do paciente, resultantes da
ma higienizacdo e também pela falta de acompanhamento odontolégico precoce.

Outra producéo selecionada para compor essa pesquisa, foi da area da fonoaudiologia
na qual as autoras Zambotti e Souza (2013) produziram um estudo de caso com uma crianga
com SPW a partir do uso do dispositivo “Oficina de Cozinha” pois 0 mesmo “tem contribuido
para gerar oportunidades de analise sobre as co-ocorréncias entre problemas de linguagem e de
alimentacdo em pacientes que chegam a clinica fonoaudiologica, além de esclarecer a
indissociabilidade entre corpo e mente, entre organico e psiquico.”(p. 188). Ao final do estudo
perceberam a importancia desse instrumento no desenvolvimento e melhora terapéutica da
crianga com SPW.

Em Corréa (2012, p. 14) encontramos algumas caracteristicas que a sindrome apresenta
na pessoa como “A sonoléncia excessiva diurna, anormalidades na organizacdo do sono de
movimento rapidos dos olhos (REM), anormalidades do despertar e distrbios respiratdrios do
sono séo as principais caracteristicas do sono e do despertar nesta sindrome”. A autora buscou
comparar o sono de 17 participantes do estudo, sendo que alguns faziam o uso do horménio do
crescimento e outros ndo, como resultado constatou-se que nao haviam diferencgas no sono entre
0s grupos que faziam o uso do GH e os que ndo faziam. A respeito da hiperfagia, caracteristica
mais marcante da sindrome de Prader Willi, percebe-se que grande parte das alteraces de
comportamento na pessoa com SPW, relacionam-se ao fato dos controles rigorosos que 0s
cuidadores dessas pessoas devem realizar, a fim de que a pessoa ndo se alimente de forma
exagerada, ingerindo mais calorias do que deveria. (SILVA, 2015).

SILVA (2015, p.8) realizou um estudo com 22 participantes de ambos os sexos a fim
de verificar como se dao os problemas de comportamento e o consumo alimentar do grupo
selecionado para o estudo. Como resultados verificou-se que “ha indicadores de problemas de
comportamento e consumo alimentar que demandam intervencdes multiprofissionais nos
participantes com SPW e seus familiares com foco em aspectos dietéticos/nutricionais,
psicoldgicos, endocrinoldgicos e sécio familiares. ”. Desta forma como SETTI et al. (2012)
justifica-se a importancia da equipe multiprofissional no tratamento da SPW, tendo em vista
gque a mesma ndo tem cura, mas com os cuidados necessarios em relagdo a alimentacdo e
atividades fisicas, podem proporcionar uma melhor qualidade e maior longevidade na vida da
pessoa com a SPW.

As quatro Ultimas producGes trazem estudos envolvendo o diagndstico da SPW, onde
foram estudados os genes dos participantes por meio de instrumentos para o diagnostico da

sindrome. Ferreira (2019) selecionou pessoas com caracteristicas suspeitas que levavam a SPW.
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Como resultados foram constatados portadores da SPW, da sindrome de Angelman e individuos
sem nenhuma sindrome. Na pesquisa de Santos (2015) dada a falta de critérios clinicos para
diagnostico da SPW, o autor desenvolveu um critério clinico “por meio da otimizagdo da AUC
da curva ROC em uma amostra de 70 participantes” (p. 8), levando a resultados positivos em
relacdo as variaveis clinicas encontradas na SPW. Paranhos (2020) traz em sua pesquisa a
questdo da diferenca entre a sindrome de Prader Willi e a sindrome de Prader Willi like, na qual
apresenta como diferenca o fato de “que nao apresentam as altera¢des genéticas na regido
15q11- q13”, porém apresentam obesidade e a deficiéncia mental assim como as pessoas com
SPW.

Por fim trazemos Sofritti (2021) com a produgdo mais recente encontrada sobre a
sindrome, para analisar o escore da hiperfagia da pessoa com SPW, onde foi criado um
questionario, o Hyperphagia Questionnaire (HQ). A autora teve como objetivo criar uma
versdo brasileira do HQ, visando a utilizacdo em pacientes brasileiros. Dessa maneira “o BR-
HQ foi traduzido e adaptado culturalmente mantendo uma boa equivaléncia com o instrumento
original. ” (p.7). Os resultados do BR-HQ na amostra brasileira indicaram uma confiabilidade
(consisténcia interna) adequada para sua aplicagdo em contextos clinicos e ndo clinicos no
Brasil. ”, portanto € um instrumento que pode ser usado nos pacientes com SPW em nosso pais.

Diante de tudo o que foi discutido, tanto com as producgdes relacionadas a area da
educacao quanto com as relacionadas a satde concluimos que a SPW é quase que desconhecida
no campo da educacdo, julgamos como de extrema relevancia a leitura e utilizacdo de
publicacGes relacionadas a saude, justamente pelo fato de favorecerem a compreensao acerca
das caracteristicas e especificidades da SPW. A partir das produgdes da area de educacéo,
podemos direcionar acles e praticas inclusivas que possam favorecer a aprendizagem de todos

os alunos, incluindo os que apresentam a SPW.
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CAPITULO 11l

NARRATIVA DE UMA AUXILIAR DE INCLUSAO DE UM ALUNO COM
SINDROME DE PRADER WILLI

Nessa secao apresentaremos a narrativa da autora desde o inicio da graduacéo, passando
pelo trabalho com o aluno com SPW e chegando no trabalho j& no periodo do contexto da
pandemia do COVID-19, por conta da ética na pesquisa, ndo divulgaremos o nome do aluno,
portanto usaremos um nome ficticio (Samuel) para tratar na narrativa.

A autora deste trabalho conviveu por um ano e dois meses com uma crianga com SPW.
Ao longo desse periodo pude observar seu desenvolvimento diario. De um ano para o outro ele
havia desenvolvido melhor a oralidade, aprendido a realizar atividades basicas e alguns

conceitos de Matematica e Portugués.

3.1 O INICIO DA GRADUACAO

De inicio, quando ingressei na graduagdo, priorizei meu primeiro ano em estudar,
conhecer a universidade e os projetos. Realizei um projeto na Guarda Mirim, por meio do
Laboratorio Multidisciplinar do Curso de Pedagogia — LAMPE. No meu segundo ano de
graduacdo, em 2019, surgiu a necessidade de estar na escola, pois nos dois primeiros anos do
curso considero que vemos 0s aspectos teodricos da educacdo. Decidi entregar meu curriculo na
Prefeitura Municipal de Ponta Grossa e ndo me chamaram, até que quando eu ja estava
desanimada e achando que nédo daria certo, recebi uma ligacdo para realizar uma entrevista e
descobri que ficaria como auxiliar de inclusdo, porém no dia da entrevista ndo me foi passado
nada sobre o aluno, s6 pediram para eu ir até a escola no dia e horério determinado e que me

seriam passadas as informagdes.

3.2 PRIMEIRO ENCONTRO

Lembro que no primeiro dia cheguei na escola e ainda ndo tinha ninguém, apenas uma
das serventes, que me recebeu e me encaminhou para esperar a diretora e a coordenadora
chegarem. Logo que elas chegaram, vieram conversar comigo, me mostraram a escola, 0s
funcionarios e fui para a sala para conhecer o aluno e a professora que trabalharia junto comigo.
Logo no comego me apaixonei, ele me abragou e iniciei uma conversa com a professora para
compreender as necessidades dele, as suas particularidades e qual seriam os meus deveres.

Nessa conversa fui descobrindo que ele falava poucas palavras, que ndo conseguia ir ao
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banheiro sozinho. Também foi repassada a situacdo de sua alimentacdo, que seria necessario
controla-lo em relacdo aos alimentos, justamente por conta da sindrome que o fazia néo ter
saciedade.

Nas primeiras semanas foi bem dificil até o aluno se acostumar comigo, até eu conseguir
compreender o que ele precisava. Muitas vezes ele ficou irritado por eu ndo conseguir entendé-
lo, pois além de ndo falar muito, ele falava com fala infantilizada, por exemplo: passarinho era
titi, mée era ma, e cavalo que era pocotd (o animal que ele mais gostava). Até eu comecar a
compreender o que ele queria, levou algum tempo. Apesar de ter de acompanha-lo ao banheiro,
na hora das refeicOes ele era totalmente independente, entdo ele sempre comeu sozinho, eu
apenas auxiliava na hora de pegar o almocgo/lanche na bancada do refeitério. Ele era tdo querido,
que todos os que se relacionavam com ele acabavam se apaixonando pelo seu jeito de ser. Ele

€ uma das criangas mais amorosas que eu trabalhei durante todo esse tempo em que fiz estagio.

3.3 O DESEJO DE ESTUDAR MAIS A FUNDO A SPW

Acredito que, por ele ser tdo amoroso e querido, tenha sido esse um dos motivos porque
escolhi trazer para estudo no meu Trabalho de Conclusdo do Curso a Sindrome de Prader Willi,
a fim de conhecé-lo um pouco melhor, visto que ele foi meu primeiro aluno e seré inesquecivel
na minha carreira profissional, por tudo que pude aprender e também ao estudar para esta
pesquisa. Estudando a sindrome agora nas pesquisas para 0 meu trabalho e também nas
pesquisas que fiz quando fiquei sabendo o mais a seu respeito. Achei valido pesquisar para
compreender o que poderia fazer para que ele se desenvolvesse em todos o0s aspectos, pois
muitas das pessoas com SPW sdo irritadas, nervosas, por conta da vontade constante de se
alimentar, entdo eu acreditava que ele também seria assim durante as aulas, porém ele era
calmo. Todas as criangas amavam estar com ele, queriam estar perto dele nas aulas e no recreio,
era incrivel ver como todos o acolhiam na turma.

Tenho a plena certeza de que na escola em que estive, naquela sala, havia acessibilidade
atitudinal da parte dos professores e alunos, estava o tempo todo envolvido nas atividades com
a turma, realizando trabalhos em grupo ou em dupla, por se tratar de uma turma do 1° ano do
Ensino Fundamental em fase de alfabetizacdo. A professora trazia, na maioria das vezes,
atividades ladicas para trabalhar e ele estava envolvido em todas, mesmo gque na maioria do
tempo ele ndo estivesse no mesmo ritmo da turma. Percebi que ndo houve distin¢do em relacéo
as demais criancas da escola. Em outra sala havia um aluno autista e notei que o tratamento da

professora com o aluno era outro.
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Reforco a necessidade de um trabalho conjunto colaborativo entre coordenagéo
pedagogica, professores, auxiliares de inclusao e familiares das criancas.

3.4 ENCAMINHAMENTOS PEDAGOGICOS

Conforme ja mencionado anteriormente, o aluno tinha linguagem expressiva pouco
desenvolvida, apresentando dificuldades para pronunciar as letras e 0os numeros, por conta
disso, busquei trabalhar a oralidade. Ele era inteligente e esperto e me pedia para ir ao banheiro
onde me contava as histdrias dele, sobre a familia, do modo como podia se expressar.

Conforme ele ia falando algumas palavras, que para nos era dificil entender, eu falava
a forma correta para que servisse de modelo. Na sala também trabalhava com a coordenacéo
motora, fina quanto a ampla, por meio de atividades para que ele pudesse desenvolver essas
habilidades. lamos na quadra esportiva, realizava circuitos utilizando os materiais das aulas de
Educacdo Fisica e busquei ensina-lo a ter autonomia ao utilizar o banheiro. Fazia com que ele
tentasse realizar a higiene sozinho e ajustar a roupa. Logo no inicio fui apresentada para 0s
familiares dele, e afirmo o quanto é importante ter uma relacdo com os familiares dos alunos
para que assim seja possivel desenvolver trabalho em conjunto, visando o desenvolvimento
integral do mesmo. A familia do aluno era acessivel e simpatica, assim como ele, e me
auxiliaram, pois o que eu desenvolvia com ele em sala, a mae e o pai também desenvolviam em

casa.

35 EPISODIOS EM QUE O ALUNO DEMONSTROU CARACTERISTICAS
ESPECIFICAS DA SPW

Uma das caracteristicas da sindrome é a furia, a agressividade, por conta de que nao
conseguem se controlar em relacdo a fome constante que sentem, e em todo o tempo em que
trabalhei com ele, presenciei apenas duas vezes em que ele se excedeu. Na primeira vez, eu
estava sentada do lado dele realizando atividades e, como ele estudava no periodo integral, a
tarde j& demonstrava cansaco e fadiga, porém, como eu s trabalhava meio periodo, entdo a
tarde nos precisavamos realizar atividades para que ele conseguisse desenvolver os aspectos
motores, cognitivos e sociais. Entdo naquele dia eu estava solicitando para que ele realizasse a
atividade que eu tinha preparado e ele ndo queria, até que veio bem perto do meu ouvido e falou
“Chata”! Na hora eu o repreendi, falei que era errado, mas depois achei até engracada a atitude
dele e percebi que era uma forma de demonstrar sua insatisfacdo. Na segunda situacdo, era uma

sexta-feira e as criangas tinham aula apenas no periodo da manhd, entdo nds estdvamos
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realizando as atividades e as funcionarias passaram levando o lanche para as turmas da
Educacéo Infantil e ele acabou percebendo. Entdo ele comecou a me pedir o lanche de forma
insistente e eu falei que ainda ndo estava no horario. Foi ai que pela primeira vez ele teve um
surto por conta da alimentacdo, ficou muito irritado, comecou a chorar muito e foi dificil
conseguir reverter a situacdo e fazer com que ele compreendesse que ndo estava no horario
correto do lanche. Apos esse episddio, tiveram mais alguns momentos em que ele se estressou
quando ndo ofereciamos comida a ele, visto que em conversa com a mée ficou acordado a
guantidade méxima que poderiamos oferecer.

Em outro episddio, em que fiquei triste, por conta de sua vontade incessante de comer,
durante a festa junina, teve venda de cachorro quente, pipoca, todas essas comidas tradicionais
da festa. Trés dias depois da festa eu fui chamada para substituir uma professora, quando eu
voltei fiquei sabendo que ele havia se alimentado de um pedaco de cachorro quente (da festa de
sébado) que encontrou no chdo. Fiquei frustrada com a situacdo e soube que houve episddios
em que se alimentava de alimentos que encontrava caidos no chio ou na mesa do refeitério. E
importante estar atenta pois essas situa¢fes oferecem risco grave a salde, podendo desenvolver

intoxicac0es e infeccdes.

3.6 O INICIO DA PANDEMIA DA COVID-19

Conforme fomos trabalhando, ele foi comecando a reconhecer algumas letras, o J do
nome do pai, 0 M do nome da mée, o D do nome da irm&, o C do cavalo e alguns numerais
também, como por exemplo o numero seis, correspondente a sua idade. Era preciso reforcar as
tarefas todos os dias pois ele manifestava desinteresse e ndo realizava o que haviamos
trabalhado durante a semana. Para ajuda-lo a aprender, busquei levar atividades ludicas
relacionadas ao contetdo que eu queria ensinar, pois conforme j& estudei em algumas
disciplinas do curso, aprendi que as atividades concretas facilitam a aprendizagem, a
compreensdo, interesse, sendo melhores do que apenas atividades em folha/caderno.

Durante o primeiro ano trabalhando com o aluno, surgiu a ideia de estudar mais a fundo
a sindrome para desenvolver o meu Trabalho de Conclusédo do Curso de Pedagogia, visto a
importancia de estudar uma sindrome rara e também por conta do carinho e responsabilidade
que eu desenvolvi pelo aluno. Destaco ser fundamental que mais pessoas conhecam e saibam
como atuar com alunos que apresentam a SPW.

No ano seguinte, em 2020, iniciamos o ano letivo, porém como comecgaram a surgir 0s

casos de COVID-19, os pais do aluno ficaram receosos em leva-lo para a escola, portanto ele
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foi apenas alguns dias e logo depois tudo na cidade fechou, inclusive as escolas, portanto
ficamos algum tempo isolados em casa e quando voltamos foi implantado no municipio o
programa Vem Aprender, como uma forma de ndo deixar as criancas sem estudo durante esse
tempo de isolamento. Além das aulas por meio do uso da televisdo, também tinham as
atividades relacionadas a aula que eram enviadas semanalmente para os familiares realizarem
com os alunos. Nesse ano, o aluno ja estava no segundo ano do Ensino Fundamental, porém
conforme ja mencionado, ele apresentava um atraso na aprendizagem, por isso as atividades
que vinham do projeto “Vem Aprender” acabavam nao sendo significativas para o aprendizado
dele. Toda semana eu desenvolvia uma atividade diferente, como um jogo, algo mais ludico,
que trabalhasse a coordenagdo motora ampla e a fina, além também da oralidade para que ele
pudesse aprender 0s numerais e as letras do alfabeto. Foram varias atividades de
reconhecimento de letras para que depois eu comecasse a enviar atividades de formacéo de
silabas e de palavras. Recebia o retorno por meio de videos e fotos dele realizando as atividades
com ajuda de seus familiares. Toda semana eu desenvolvia alguma atividade e os pais buscavam
e “devolviam” por meio do envio dos videos dele as realizando.

Mesmo no periodo longe da escola, na qual sabemos que milhares de criancas ficaram
com defasagem na aprendizagem, pude notar que o aluno conseguiu desenvolver e aprender
conceitos que ainda ndo conhecia, por conta de haver disposicédo dele e dos familiares que o
incentivaram durante o processo de aprendizagem e, em especial, durante o periodo pandémico,
pois sabemos que os alunos PAEE, necessitam de uma mediacdo mais direta, por isso, a

importancia dos pais e responsaveis estarem presentes na educacao dos filhos.

3.7 AEXPERIENCIA COMO AUXILIAR DE INCLUSAO DE UM ALUNO COM SPW

Tendo em vista tudo o que foi apresentado neste trabalho sobre a Sindrome de Prader
Willi e suas principais caracteristicas, vejo que, com as leituras que realizei, compreendi que as
pessoas com SPW ndo sdo iguais entre si. Assim como as outras sindromes que conhecemos,
alguns sdo mais agressivos, outros conseguem controlar melhor as emocdes, que é o caso do
aluno com o qual atuei, que como explicitado na narrativa, apresentou apenas dois episédios de
raiva. No inicio da graduacgéo eu n&o tinha um olhar mais cuidadoso acerca das criancas PAEE,
porém apds conhecer o aluno, passei a perceber melhor a importancia de uma inclusao efetiva,
na qual o aluno esteja realmente participando da turma em que esta inserido e que sejam

desenvolvidas atividades em que ele possa desenvolver-se de forma integral.
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Ter trabalhado por dois anos, sendo um durante o contexto pandémico, com um aluno
com a SPW me fez ter mais empatia em relacdo ao outro. Ressalto que foi uma experiéncia
significativa para a minha formacao, aprofundada durante o periodo de realizacdo deste

Trabalho de Conclusado de Curso.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho de concluséo do curso de Pedagogia, o interesse pela tematica surgiu a
partir do trabalho da autora como auxiliar de inclusdo de um aluno com a Sindrome de Prader
Willi. Neste contexto, buscamos neste trabalho conhecer melhor as caracteristicas da sindrome
e das producdes a respeito.

As problematicas de pesquisa foram as questdes: Quais os desafios académicos e
profissionais encontrados por uma auxiliar de inclusdo na atuacdo com um aluno com
deficiéncia intelectual? e Quais sdo as producbes encontradas sobre Educacdo Especial e a
Sindrome de Prader Willi no contexto da Pandemia e 0 que essas pesquisas tem a dizer e
contribuir nos encaminhamentos voltados a incluséo escolar dos alunos com deficiéncia? Para
darmos conta de responder essas problematiza¢des tragamos como objetivo geral, discutir como
se d& o processo de inclusdo de um aluno com Sindrome de Prader- Willi, no contexto da
pandemia, a partir do olhar de uma auxiliar de incluséo e das producdes a respeito do tema. Os
objetivos especificos apresentados foram:

e Verificar as discussdes presentes nas producdes encontradas sobre Educacgédo Especial
no contexto de pandemia;

e Abordar aspectos tedricos relacionados a Sindrome de Prader Willi;

e Narrar a trajetoria académica e profissional de uma auxiliar de inclusdo que atuou na

Prefeitura Municipal de Ponta Grossa, seus desafios e possibilidades.

No primeiro capitulo contextualizamos e conceituamos 0s termos Educacao Especial,
Inclusdo e Educacdo Inclusiva, pois esses termos, por vezes sao tratados erroneamente como
sindnimos. Quando pensamos em Educacdo Especial entendemos que nessa modalidade de
ensino ha um publico-alvo especifico. No caso da SPW, consideramos como publico-alvo em
decorréncia da deficiéncia intelectual presente como caracteristica da sindrome.

A Educacdo Inclusiva é um paradigma que prevé o acesso a educacdo de qualidade a
todos os alunos, sejam os com alguma deficiéncia ou ndo. Consideramos no contexto da
Educacdo Inclusiva, grupos minoritarios, como por exemplo, os quilombolas, ribeirinhas,
indigenas, negros, homossexuais e pessoas em situacdo de vulnerabilidade social.

Destacamos que a Educacao Especial apresenta-se como uma modalidade de ensino que
dispde de metodologias para ensinar pessoas com algum tipo de deficiéncia. O termo Inclusédo
esta ligado a equidade no processo educativo, considerando que o ambiente escolar deve acolher

todas as criancas, independentemente de qualquer condicéo.
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Como parte desta pesquisa, fomos em busca de producdes que tratassem sobre o
processo de inclusdo dos alunos PAEE durante o periodo pandémico. Selecionamos algumas s
producdes que tratassem sobre o tema. Ficou evidente em todos os trabalhos que houve
precarizacdo da educacdo, sendo mais expressivas as dificuldades de aprendizagem entre as
pessoas que fazem parte do PAEE, as quais sofreram com a desigualdade e exclusédo digital.
Destacamos a pseudoinclusdo, na qual a inclusdo estd posta no papel como algo poético e de
direito, mas na realidade apresenta-se de forma bem diferente, geralmente promovendo a
integracdo e insercéo.

Pensando na Educagdo Especial e Inclusiva como direito a educacdo de qualidade,
buscamos conhecer mais a fundo sobre quem €, e o papel da auxiliar de inclusdo, também
chamado de auxiliar de apoio, ou tutor. Sdo varias as terminologias encontradas para denominar
deste profissional, tendo em vista que a autora deste trabalho foi auxiliar de inclusdo por dois
anos em uma Secretaria Municipal de Educacdo. Durante a atuacdo na fungdo, sentiu-se
despreparada para o trabalho com o aluno, levando a pensar na necessidade de um curso de
graduacdo em Educacdo Especial ou de disciplinas sobre Educacdo Especial, Inclusdo e
Educacao Inclusiva a partir do primeiro ano do curso. Destacamos que € importante um suporte
tedrico que possibilite um trabalho de qualidade com o aluno, por meio de formagéo continuada.

No Brasil existe a Associacdo Brasileira da Sindrome de Prader Willi que é formada por
pais e responsaveis que buscaram se unir com o objetivo de lutar pela garantia de direitos e uma
melhor qualidade de vida para seus filhos. Nesta associacdo existem diversos projetos para
auxiliar na qualidade de vida e também para auxiliar os pais em relacdo as trocas de
experiéncias, tendo em vista que cada pessoa com a sindrome desenvolve sintomas diferentes,
mais leves ou mais graves, sendo importante a troca de experiéncias entre os familiares da
pessoa com SPW.

No capitulo dois realizamos a revisdo de literatura a fim de produzir conhecimento
acerca da sindrome de Prader Willi, levando em consideracdo a falta de suporte tedrico
disponivel sobre a mesma. Posto isso, realizamos uma revisdo de literatura que se caracteriza
pela selecdo de documentos que ainda ndo foram analisados cientificamente, neste caso, as
producgdes cientificas sobre a Sindrome de Prader Willi. Foram escolhidos quatro periddicos
selecionados do Portal de Periodicos da CAPES, Catalogo de Teses e DissertacGes da CAPES,
Google Académico e SCIELO. Inicialmente selecionamos quatorze descritores com a finalidade
de verificar quais eram as produgdes disponiveis da sindrome no contexto da pandemia e no
processo de inclusdo nas escolas, porem, como ndo foram encontradas producdes que tratassem

da SPW no contexto da pandemia e nem em relacdo ao processo inclusivo na escola, foi
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selecionado o descritor “Sindrome de Prader Willi” a fim de ampliarmos a busca. Sendo assim,
apos a pesquisa, selecionamos o Portal de Periddicos da CAPES e o Catalogo de Teses e
Dissertacdes da CAPES, onde encontramos, conforme mostrado na Tabela 1, quarenta e cinco
producdes, no qual selecionamos quatro producdes e no segundo foram encontradas cinquenta
e uma, e utilizamos dez producdes, ndo foram usadas todas as producdes que aparecem nos
periodicos pelo fato de que ndo estavam em Portugués ou ndo apareciam de forma integral para
visualizacdo e leitura dos arquivos.

Foram selecionadas apenas 14 producfes das quais,12 delas estavam ligadas a area da
salde e apenas duas tratavam do aluno com a sindrome no contexto da educacéo. Percebemos
que, estudar mais a fundo as caracteristicas da sindrome, os sintomas e o papel de cada
profissional que deve compor a equipe multiprofissional, poderd auxiliar no trabalho
pedagdgico a ser desenvolvido com esses alunos.

Sobre as produc@es encontradas da area da educacdo, pudemos compreender um pouco
sobre um aluno com a sindrome e o trabalho desenvolvido com ele e suas relagbes na escola,
com destaque para ensino dos conceitos matematicos. Notamos que a maioria das producdes
datavam de 2012 a 2016, sendo necessaria ampliacdo de producdes na area de educacéo.

No ultimo capitulo, expusemos uma narrativa da trajetoria pedagdgica e social da autora
com o aluno, desde o inicio da graduacao, passando pelo trabalho com o aluno e a experiéncia
que obteve durante todo esse processo. Destacamos também as principais caracteristicas da
sindrome reconhecidas no aluno, como a hiperfagia que faz com que o aluno sinta fome todo o
tempo e por vezes ficar irritado e frustrado.

Com base em tudo o que foi exposto ao longo deste Trabalho de Concluséo de Curso,
julgamos essa pesquisa como importante para o campo educacional pelo fato do pouco
conhecimento que se tem em relacdo a sindrome e que a qualquer momento uma professora ou
auxiliar de inclusdo pode se deparar com um aluno com a SPW, entéo torna-se importante para
gue mais pessoas possam conhecer, compreender e acessar uma experiéncia de uma auxiliar
de inclusdo, que possa desencadear interesse pelo aprimoramento de trabalho pedagdgico que
possa ser de qualidade e planejado, considerando as particularidades de todos os alunos,

inclusive daqueles que possuem SPW.
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