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Resumo

O presente trabalho tem como tema a importancia do uso da cartilha informativa ao
longo do processo de ensino-aprendizagem para os alunos com Sindrome de Prader-
Willi (SPW) na escola comum. A SPW é uma sindrome rara, que ndo possui tantos
estudos cientificos na area da saude e educacédo, o que consequentemente dificulta
0 acesso a informacdes e o trabalho pedagogico realizado na escola. Dessa forma, o
intuito da utilizacdo e compartilhamento da cartilha visa ampliar o conhecimento
acerca da SPW, trazendo a tona conhecimentos especificos sobre o sujeito de
pesquisa, sua subjetividade, dificuldade e caracteristicas especificas. Trata-se de um
estudo de cunho qualitativo e descritivo tendo como objetivo geral: analisar o uso da
cartilha informativa ao longo do processo de ensino-aprendizagem para 0S
alunos com SPW na escola comum. Para o desenrolar do objetivo geral foram
tracados 0s seguintes objetivos especificos: (a) conhecer e descrever as principais
caracteristicas e particularidades da crianca com SPW; (b) refletir teoricamente e por
meio de entrevistas com docentes a utilizacdo da cartilha no processo de ensino-
aprendizagem numa perspectiva inclusiva. Desse modo, a cartilha € utilizada como
ferramenta para conhecer a crianga e dar o inicio de seu processo de aprendizagem
de forma construtiva e dindmica, desde o inicio de sua vida escolar, como também,
permite uma aproximacao da familia com a escola, incluindo-a durante o processo de
ensino-aprendizagem do aluno e assegurando o direito de permanéncia e 0 acesso a
uma educacao de qualidade e inclusiva. Conclui-se que a cartilha beneficia o proprio
estudante, que possui sua singularidade respeitada e caracteristicas ressaltadas,
facilitando o processo de aprendizagem pelo qual percorre. Assim, os profissionais
buscam novas alternativas pautadas na individualidade do aluno.

Palavras-chave: Educacao Especial; Sindrome de Prader-Willi; Inclusdo; Processo
de ensino-aprendizagem,; Cartilha.
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INTRODUCAO

O presente estudo tem como tema a importancia do uso da cartilha informativa ao
longo do processo de ensino-aprendizagem para os alunos com Sindrome de Prader-
Willi (SPW) na escola comum.

Compreendemos que é de suma importancia esclarecer e apresentar alguns aspectos
da SPW, como suas principais caracteristicas, quadro clinico e como elas se
apresentam no contexto escolar.

A Sindrome foi descrita pela primeira vez em 1956, pelos estudiosos Andrea Prader,
Alexis Labhart e Heinrich Willi, possuindo como fen6tipo a baixa estatura, obesidade,
retardado mental, criptorquidia e hopotonia durante a infancia (CARVALHO et.al,
2007).

A sindrome afeta especialmente o hipotdlamo, uma pequena regido do cérebro, entre
suas funcdes estdo a producéo de hormdnio, controlar os estados de humor, sono,
libido e o controle de sensacdo de fome e saciedade (CARVALHO et.al, 2007). Uma
das principais formas de manifestacdo e caracteristicas da sindrome, € a fome
insaciavel, que se mantém persistente a todo o momento e leva os sujeitos a comer
de forma compulsiva e exacerbada.

E importante ressaltar que a prevaléncia da sindrome é de 1 a cada 15 mil
nascimentos, variando de 1:10.000 a 1:16.000, além de acometer ambos os sexos
igualmente (CARVALHO et.al, 2007).

A Sindrome de Prader-Willi € um disturbio genético causado pela perda de funcéo
dos genes de origem paterna no segmento 15911-gq13, no cromossomo 15
(PASSONE et.al, 2018). De acordo com o site da Associacdo Brasileira da SPW, a
sindrome pode ser causada por trés principais alteracdes genéticas, delecéo paterna
(~75-80%), Dissomia Uniparental Materna (~20-25%) e Defeitos no Centro de
Imprinting (~1%). O diagndstico da sindrome é realizado inicialmente por meio de
critérios clinicos e o diagnéstico definitivo é confirmado por uma andlise genética
(CARVALHO et.al, 2007).

Vale apontar que os critérios clinicos sdo de suma importancia ao longo do processo
de diagndstico, uma vez que hem sempre o estudo genético esta disponivel na pratica
médica. Foi apenas em 1993, que propuseram alguns critérios clinicos maiores e
menores, sendo que os critérios maiores sao de: “[...] 49% (caracteristicas faciais) a
98% (retardo mental) e, para os critérios menores, de 37% (apnéia do sono) a 93%
(defeitos na articulagao de palavras)’ (CARVALHO et.al, 2007, p.914). Sendo que em
2001, adotaram uma nova abordagem desses critérios, classificando de acordo com
as faixas etarias, que consequentemente contribuem na triagem desses sujeitos que
devem realizar o teste genético (CARVALHO et.al, 2007).

A Sindrome de Prader-Willi (SPW) é considerada uma doenca complexa, classificada
dentro das sindromes raras, sendo ela multissistémica e caracterizada por hipotonia,
retardo mental, caracteristicas dismorficas e disfuncdo enddcrina hipotalamica
(CARVALHO et.al, 2007).
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Ainda podemos dividi-las em trés categorias principais: alteracdes estruturais,
comportamentais e intelectuais. As altera¢des estruturais, como a baixa estatura, sao
percebidas em 90% dos individuos, além da perda de massa magra e o aumento da
massa gorda, contribuindo para a hipotonia e obesidade. Esta condicdo é associada
principalmente a baixa producdo do horménio de crescimento (GH), que é também
uma das caracteristicas da sindrome (CARVALHO et.al, 2007).

Ja alteracdes comportamentais dizem respeito a uma certa impulsividade e
compulsividade do sujeito, atrelada a episédios de auto-escoriacdes, disturbios
ansiosos e transtornos obsessivo-compulsivos. E por fim, as alteragfes intelectuais
apresentam: “[...] graus variados de retardo mental, dificuldade de aprendizagem e
menores médias de coeficiente de inteligéncia tém sido observados em individuos
com SPW” (CARVALHO et.al, 2007, p.914).

Diante disso, a escolha por esta tematica envolve diferentes motivacbes, sendo
algumas delas o fato de uma das integrantes do estudo, ter um filho de 8 anos com a
Sindrome e vem diariamente convivendo diariamente com os diferentes processos
subjetivos deste sujeito e sua relacdo com a escola, professor, familia, sociedade,
médico, etc. Também compreendemos que estudos acerca da Sindrome de Prader-
Willi sdo recentes, escassos e desatualizados, dificultando a disseminacédo de
informagdes seguras nos diversos ambitos e a inclusdo desses individuos com SPW
na sociedade (LELLIS, 2015).

Segundo Lellis (2015), estes estudos se tornam ainda mais limitados quando
reduzimos as pesquisas brasileiras. Nota-se que o primeiro estudo brasileiro foi
realizado em 2007, que descreveu o fendtipo comportamental de um grupo de
criancas e adolescentes brasileiros com SPW (LELLIS, 2015).

Dessa forma, este estudo tem como obijetivo evidenciar e compreender a importancia
do uso da cartilha informativa ao longo do processo de ensino-aprendizagem para 0s
alunos com SPW, visto que, quando falamos sobre o @ambito educacional e o processo
de inclusdo desses sujeitos, € necessario um conhecimento prévio acerca das
alteracdes comportamentais e intelectuais.

Em conformidade com Lellis (2015), os comportamentos mais frequentes segundo ao
Inventario dos Comportamentos de Criancas e Adolescentes de 6 - 18 anos (Child
Behavior Checklist /CBCL/6-18), s&o: agressividade, desafio, oposicionismo,
hiperfagia, teimosia, tristeza, queixas somaticas e isolamento.

De acordo com Dykens (apud MESQUITA, 2012, p.30):

Os principais padrdes do fendétipo comportamental na SPW sdo o0s
repertorios de comportamentos de teimosia, hiperfagia, furto de alimentos,
birras, comportamento de mentir, dificuldades emocionais, ansiedade,
tristeza agressividade, auto agressividade, discurso repetitivo, hipersonia e
comportamentos compulsivos (MESQUITA, apud DYKENS et al, 2008).

Diante disso percebemos a necessidade da utilizagdo de um material que vise instruir
e auxiliar a escola ao longo do processo de ensino-aprendizagem desses sujeitos
portadores da sindrome. Uma vez que o0 acesso a educacdo de qualidade e sua
inclusdo séo direitos previstos na LDB/96 e Constituicdo Federal 1988.
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METODO

Trata-se de um estudo de cunho qualitativo, onde compreendemos que a pesquisa
qualitativa “trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas,
valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das relacdes, dos
processos e dos fendmenos [...]” (MINAYO, 2001, p. 21).

Este estudo também caracteriza-se como descritivo, sendo preciso uma série de
informacgdes acerca do que se deseja pesquisar, buscando a descricdo dos fatos,
caracteristicas e fendmenos de determinadas realidades, assim, possibilitam um novo
olhar do problema abordado (GIL, 2018).

Temos como objetivo geral: analisar o uso da cartilha informativa ao longo do
processo de ensino-aprendizagem para os alunos com SPW na escola comum.
Para o desenrolar do objetivo geral foram tracados 0s seguintes objetivos especificos:
(a) conhecer e descrever as principais caracteristicas e particularidades da crianca
com SPW; (b) refletir teoricamente e por meio de entrevistas com docentes a
utilizacdo da cartilha no processo de ensino-aprendizagem numa perspectiva
inclusiva.

Desse modo, utilizamos como base uma cartilha elaborada sobre a Sindrome de
Prader-Willi que foi distribuida para a equipe pedagogica da escola onde a crianca,
de referéncia do material, estava matriculada. Foi elaborado um questionario, com 9
perguntas, para a pedagoga e professora, com intuito de averiguar e compreender
como a cartilha auxilia os profissionais em sua praxis ao longo do processo de ensino-
aprendizagem e como ela possibilita 0 entendimento sobre a sindrome.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Com base na cartilha desenvolvida pela Prader Willi Syndrome Association (PWSA),
em 2021 foi adaptada a cartilha de estudo, a fim de explicar de forma descomplicada
e atualizada sobre a SPW, com foco na subjetividade e especificidade do estudante
Heitor.

Traz também os principais tracos comportamentais consequentes da sindrome, junto
das dicas facilitadoras que ajudam a simplificar a convivéncia no ambiente escolar dos
portadores da Prader-Willi.

A cartilha estd organizada em quatro capitulos, além das consideracdes finais
estruturadas da seguinte maneira: a primeira parte se dedica em entender a sindrome
de Prader-Willi e suas principais caracteristicas, vale salientar que foi feito o registro das
caracteristicas especificas presentes no estudante em questao.

O segundo capitulo ressalta as facilidades e dificuldades na aprendizagem do estudante
com SPW no Ensino Fundamental. J& o terceiro capitulo se debruca sobre algumas
guestdes de suma importancia para facilitar o processo de ensino e aprendizagem e
como lidar com a crianga, como as licbes de casa, estrutura e rotina, controle das
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emocOes e tendéncias compulsivas, comportamento obsessivo, ténue controle
emocional, necessidades sociais e emocionais e preocupagédo com comida.

O capitulo quatro traz dicas e estratégias, com base nos possiveis comportamentos do
sujeito, para a equipe pedagogica lidar de forma mais assertiva e compreender suas
necessidades, como: ansiedade, altas expectativas, rigidez, perseverancga, oposicao,
agressividade.

Esta cartilha foi pensada pela mae do Heitor (integrante do presente estudo), ap6s
enfrentar uma série de dificuldades a respeito da falta de conhecimentos por parte da
escola sobre a SPW. Dessa forma, a cartilha foi entregue a toda equipe pedagdgica,
com o intuito de auxiliar os profissionais ao longo de sua praxis e compartilhar as
informacgdes necessarias e seguras sobre a SPW.

Enviamos um questionario, por e-mail, para a professora A, que possui pés graduacao
em pedagogia e mais de 30 anos de experiéncia em sala de aula. Elaboramos um
roteiro pré estabelecido. Repetimos 0 mesmo processo da pedagoga B, que atua na
educacédo infantil na rede publica e com especializacdo em gestdo pela UFES e
Educacéo Especial pela UNB. Vale ressaltar que ambas afirmam que possuem
experiéncia com o publico-alvo da educacdo especial ao longo de sua trajetoria
profissional. Entretanto, nenhuma delas conhecia a Sindrome de Prader-Willi.

Quando perguntamos sobre a impressdo que tiveram sobre a Cartilha, as
entrevistadas apontaram que:

“A cartilha me fez conhecer e entender melhor sobre o assunto”
(PROFESSORA A).

“A cartilha é bem informativa, abrindo possibilidades para pesquisa. Mas
entendo que se faz necessario estudo permanente, com busca de estratégias
e possibilidades para incentivar e estimular a crianca em suas
potencialidades” (PEDAGOGA B).

Em relacdo a suas percepcdes e se enxergavam a similaridades entre as informacdes
dispostas na cartilha e vivéncia com a crianga, as profissionais afirmam que:

“Sim, pude ver que algumas informagdes contidas na cartilha me fizeram
repensar sobre o processo de ensino aprendizagem do aluno”
(PROFESSORA A).

“Sim. Algumas dificuldades préprias da sindrome a criangca apresentaram,
mas a dificuldade é s6 um meio de buscar estratégias para estimular em sua
potencialidade. N&do podemos paralisar as a¢fes nas dificuldades. A crian¢a
precisa de estimulos assim como todas as outros, com algumas adequacdes
para que em sua especificidade se sinta inserida no contexto” (PEDAGOGA
B).

Quando indagamos sobre como a cartilha auxiliou ou dificultou o processo
pedagogico, 0s entrevistados se posicionaram assim:

“Ela me auxiliou muito, através da cartilha pude perceber algumas situagdes
gue para mim seriam positivas, mas para o aluno ndo” (PROFESSORA A).

“Toda informagao deve servir para auxiliar e mostrar caminhos para ajudar
nos avangos da crianga” (PEDAGOGA B).
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Ao apontarmos quais melhorias poderiam ser acrescentadas na cartilha, elas
evidenciaram que:

“No meu ponto de vista a cartilha esta bem explicativa” (PROFESSORA A).

“Uma sugestdo sao algumas dicas pedagdgicas como: Para estimular a
memoria (brincar com textos pequenos como parlendas, adivinhas,
musicas...), jogo da memodria coletivo, memorizar seqiiéncias de cores,
ritmos...” (PEDAGOGA B).

Para finalizar o questionario, perguntamos se as profissionais ja tinham ouvido falar
em outras sindromes raras e se acreditavam se 0 conhecimento prévio iria auxiliar e
colaborar no acolhimento e no processo de ensino-aprendizagem do aluno/crianga, e
tivemos como respostas:

“Sim, acredito que se cada aluno e familia tivesse esse recurso seria muito
positivo tanto para o aluno quanto para escola” (PROFESSORA A).

“Sim. Acredito que a informagao é importante, porém é necessario entender
gue é um caminho para possibilidades, buscar estratégias para acolher e
estimular a crianca. Nao ficar paralisado na dificuldade apresentada em
funcao da especificidade da crianga” (PEDAGOGA B).

Buscamos, a partir das perguntas realizadas, compreender a efetividade da cartilha
ao longo do processo de ensino e aprendizagem da crianca e como afetaria o trabalho
pedagogico, trazendo questionamentos e respostas sobre o uso deste material.

A partir das concepcdes de desenvolvimento, podemos compreender que Vygotsky
(2011), vé a deficiéncia como resultado das relacdes sociais que sdo vivenciadas
pelos sujeitos que apresentam como caracteristica primaria determinados
comprometimentos organicos que podem vir a limitar e dificultar o desenvolvimento
cognitivo dos mesmos, principalmente se a concepc¢ao de limitacdo, segregacao e
tutela excessiva (infantilizacdo, capacitismo, etc) nao forem superados. Desse modo,
podemos visualizar como a deficiéncia é gerada pela percepcao limitada do sujeito
com alteracdes nas funcdes bioldgicas, mas que, a partir de fatores sociais e
organizacao psicofisiolégica podem ser transmutados. Vale ainda ressaltar que a falta
de conhecimento acerca da sindrome-comprometimento, como vivéncia pelo sujeito
da pesquisa, pode comprometer ainda mais seu desenvolvimento e 0s processos de
ensino-aprendizagem.

Portanto, evidenciamos que a cultura, a sociedade e as relacdes sociais, além de
serem capazes de “produzir deficiéncia” nos individuos, ao desconsiderar sua
capacidade no processo de desenvolvimento, também podem transcender e modificar
as limitacBes consideradas biolégicas.

De acordo com Vygotsky (2011), a crianca cujo o desenvolvimento estd complicado
pela dificuldade ndo é simplesmente uma crianca menos desenvolvida que os demais
sujeitos, mas, desenvolvida de outro modo. A compreensao dessa perspectiva dentro
do processo pedagdgico é de suma importancia para enxergarmos além das
limitagdes, repensando os estereodtipos e estigmas que existem e as praticas que sao
realizadas. O papel do professor ndo é somente a transmissao de conhecimentos,
mas também a apropriacdo cultural, a socializacdo e mediagéo, visto que o outro
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desempenha um papel importante na formacao do individuo e no desenvolvimento
das func¢des superiores.

A partir dos pressupostos de que a deficiéncia e as limitagcbes geradas sdo uma
producéo social, entendemos que as relagcdes sociais, as formas culturais de
comportamento, 0s processos compensatérios e a mediacdo pedagdgica sao
instrumentos essenciais para o processo de aprendizagem e desenvolvimento do
estudante publico-alvo da educacao especial. Comumente vemos no percurso da
escolarizacao, a desvalorizacéo e invisibilizacéo das possibilidades e do potencial de
desenvolvimento do estudante-sujeito. Logo, é preciso pensar a aprendizagem e
educacao da pessoa além de seu déficit organico, em um trabalho colaborativo que
propicie através das praticas compensatdrias a adaptacdo psicofisiolégica e a
abertura de possibilidades e a superagéo das barreiras impostas pelo contexto social.
Assim como o reconhecimento das caracteristicas provenientes da sindrome e as
subjetivas do sujeito em questdo, que sao evidencias ao longo da cartilha proposta.

CONSIDERACOES FINAIS

A sindrome de Prader-Willi € uma sindrome rara, que nao possui tantos estudos
cientificos na area da saude e educacao, o que consequentemente dificulta o acesso
a informacdes e o trabalho pedagdgico realizado na escola.

Dessa forma, o intuito da utilizacdo e compartilhamento da cartilha visa possibilitar e
ampliar o conhecimento acerca da SPW, trazendo a tona conhecimentos especificos
sobre o Heitor, sua subjetividade, dificuldade e caracteristicas especificas
manifestadas devido a sindrome.

Compreendemos que para Vigotski (2009;2014) devemos ampliar o caminho a ser
percorrido, possibilitando o protagonismo do estudante ao longo de todo processo em
gue fard parte, pensando para além de seu déficit organico e assim, buscando
caminhos compensatoérios. A partir dessa compreenséo, podemos apontar que esses
caminhos podem utilizar a cartilha como recurso.

Compreende-se que todo sujeito nasce dotado de habilidades e limitacbes, mas
podemos superar as limitacdes com processos de compensacdo no ambiente,
buscando oferecer meios e ferramentas aos profissionais da educacédo, entendendo
gue nenhum processo esta finalizado e limitado.

E importante ressaltar que a cartilha ndo deve ser vista e utilizada como um
instrumento limitador de praticas, mas um recurso que auxiliara a equipe pedagogica
durante o processo de (re)conhecer a crianca e a sindrome, e como elas se
relacionam ao longo do processo de ensino e aprendizagem. Sempre ampliando as
possibilidades e fornecendo informacfes seguras, relevantes e atualizadas, e ainda
apresentando outras fontes de pesquisa.

Percebemos a partir das respostas obtidas ao longo do questionario, que a cartilha
foi um instrumento Util e importante para os profissionais que atuam com o Heitor,
uma vez que, eles ndo possuiam conhecimento prévio sobre a sindrome.
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Por sua vez, entendemos que a cartilha beneficia o proprio aluno (Heitor), que possui
sua singularidade respeitada e caracteristicas ressaltadas, facilitando o processo de
aprendizagem pelo qual percorre. Assim, os profissionais buscam novas alternativas
pautadas na individualidade do aluno.

Acreditamos que esta cartilha permite uma aproximacao da familia com a escola,
incluindo-a durante o processo de ensino-aprendizagem do aluno, além de assegurar
o proprio direito deste em possuir uma educacéo de qualidade inclusiva. Vale ainda
apontar que a cartilha é utilizada como ferramenta para conhecer a crianca e dar o
inicio de seu processo de aprendizagem de forma construtiva e dindmica, desde o
inicio de sua vida escolar.

Concluimos que a temética abordada neste estudo e a prépria cartilha, contribuem e
auxiliam no processo pedagdgico e de inclusdo do sujeito, facilitando o entendimento
sobre a SPW e quais as dificuldades que seréo enfrentadas no dia a dia do aluno e
equipe pedagogica, permitindo que seja personalizada de forma individual e
ressaltando as principais caracteristicas desenvolvidas e acentuadas do individuo em
guestao.
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Apéndices
QUESTIONARIO: PRE-ESTABELECIDO

1. Fale um pouco sobre formacéo e experiéncia profissional.

2. J& havia lecionado para outra crian¢a publico alvo da educacédo especial? Se
sim, relate como foi essa experiéncia.

3. Vocé acredita que sua formacao inicial foi suficiente para sua praxis?

4, Vocé ja conhecia a Sindrome de Prader Willi? Se sim, explique como teve o
contato e quais eram os conhecimentos acerca da SPW.

5. Qual sua primeira impressao sobre a Cartilha?

6. A partir do contato com a cartilha e a vivéncia com a crianca, vocé enxerga as
similaridades entre as informac¢des dispostas e vividas?

7. Ela auxiliou ou dificultou o processo pedagoégico?

8. Quais melhorias podem ser acrescentadas?
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9. Jé& teve contato ou ouviu falar de outras sindromes raras? Vocé acredita que o
conhecimento prévio sobre a sindrome auxilia e colabora no acolhimento e processo
de ensino e aprendizagem do aluno/crianga?
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