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RESUMO

Este artigo intitulado “Alunos com sindromes raras matriculados na escola comum do municipio de
Viana-ES: mapeando sujeitos”, tem como objetivo geral mapear as sindromes raras de alunos
matriculados na escola comum do municipio de Viana-ES. Para tanto, detalhamos algumas
sindromes raras de estudantes que estdo matriculados na escola comum do municipio de Viana-
ES; uma breve discusséo acerca da inclusédo escolar desses sujeitos, assim como, a caracterizagdo
do municipio onde esses alunos estdo matriculados, em processo de escolarizacao e inclusdo. Para
isso, utilizamos uma pesquisa documental e de levamento para a coleta de dados, quando
encontramos, apos a andlise dos dados obtidos, que existem, em média, 543 alunos com deficiéncia
matriculados nas escolas de Viana-ES e que, com sindromes raras, até a finalizagdo desta
pesquisa, 12 (doze) escolares com sindromes raras em processo de aprendizado, desenvolvimento
e inclusdo. Em suma, concluimos que, precisamos continuar pesquisando, estudando e nos
atualizando para que possamos aprimorar nossa pratica pedagoégica e garantir uma educacgéo de
gualidade para esses sujeitos com caracteristicas tdo peculiares e, um muitos casos,
desconhecidas por profissionais que estédo na escola de educacao basica.

Palavras-chave: Sindromes raras; Educacao Especial; Inclusao.

INTRODUCAO

Principiamos este artigo apresentando o municipio de Viana-ES, no qual elencamos
para mapear as sindromes raras de estudantes matriculados nas escolas da cidade em
guestao.

Viana é um municipio brasileiro do Estado do Espirito Santo e faz parte da Regido
Metropolitana da Grande Vitoria. Sua populacdo gira em torno de 74.499 habitantes,
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segundo o Censo de 2015. Ao final do século XVI, os portugueses sairam de Vila Velha
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(municipio do ES) e seguiram pelo Rio Jucu em canoas, em busca de ouro, instalando-se ali
0s primeiros colonizadores,seguindo depois pelo Rio Santo Agostinho até alcancar o local
gue hoje é a sededo municipio de Viana.

Sua localizacgéao privilegiada a transforma em um grande elo entre o litoral, a Regido
Serrana do Espirito Santo e Minas Gerais, pela BR-262, bem como entreo Sul e o Norte
capixaba, pela BR-101. O municipio estd em ampla ascensédo e desenvolvimento, e possui
vocacao natural para logistica, fato comprovado coma instalacdo de diversas novas

empresas em seu territério.

O setor que concentra 0 maior numero de empresas e empregos € 0 COmércio e
reparagcdo de veiculos automotores. Também estdo instaladas na regido sete das 150
maiores empresas do Estado. O setor industrial representa cerca de 42% do PIB do
municipio.

Viana também se destaca no Agroturismo, com quase 70% de seu territério
localizado em &rea rural, 0 municipio atrai turistas de diversas partes do Brasil que buscam

a calma e a tranquilidade do campo para relaxar com familias e amigos.

Quanto a educacédo, o municipio de Viana possuem: 14 creches de educacéo infantil,
19 escolas de ensino fundamental, 9 escolas unidocentes e 3 escolas pluridocentes. Em
relacdo aos alunos publico-alvo da educacao especial, em 2021, eram 523 alunos com

deficiéncia matriculados nas escolas de Viana, sendo 12 com sindromes raras.

Em destaque, ressaltamos algumas ac¢des/projetos que Secretaria de Educacdo de
Viana dedica-se para o trabalho com os alunospublico-alvo da educacao especial, séo eles:

Minha biblioteca: Ler, Contar e Encantar..., trata-se de um projeto que tem como
objetivo principal, desenvolver o gosto pela leitura, ajudando no desenvolvimento das
habilidades de interpretacdo de texto, além de ampliar o conhecimento linguistico e cultural
dos alunos.

Curso de Formacao Inicial em LIBRAS, ofertado para os profissionais da educacgéo

e a comunidade local;
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Curso de Formacdo em Educacéo Especial, focando em abordar as principais
nuances no que tange o processo de escolarizacdo, pratica e inclusdo dos alunos com
deficiéncia matriculados nas escola de Viana, além de formacao continuada, em servico,
para todos os profissionais da educacéo de Viana.

Para que pudéssemos realizar o mapeamento das sindromes raras trazidas neste
artigo, utilizamos as metodologias bibliograficas e de levantamentos, que consiste, na
ordem citada, na exploracdo de fontes bibliograficas e leitura de materiais, além de nos
permitir recolher informacdes de todos os integrantes do universo pesquisado, nos trazendo
conhecimento direto da realidade pesquisada, rapidez na obtencéo das informacdes assim
como, quantificar os dados obtidos em tabelas, graficos ou quadros demonstrativos (GIL,
1995).

Escolhemos para sustentar teoricamente nossa pesquisa, a perspectiva teérica de
Vigotski e seus interlocutores, se deu essencialmente porque este tedrico construiu as
bases de sua teoria com sujeitos muito préximos daqueles com os quais lidamos
cotidianamente no contexto socioeducacional brasileiro. Além disso, Vigotski considerava
gue todo ser humano, independente de caracteristicas fisicas, intelectuais, sensoriais,

sociais, sao seres histéricos e culturais.

Em suma, a escolha por mapear os alunos com sindromes raras matriculados no
municipio de Viana se deu, principalmente, pela proposta de inclusdo que o municipio
preconiza, assim como, pensa e organiza a qualificacdo de seus profissionais, através de
formacdo continuada, para assim, garantir a qualidade no ensino dos sujeitos com e sem

deficiéncia.

CONHECENDO AS SINDROMES RARAS MAPEADAS

E primordial conhecermos nossos alunos para que possamos, por exemplo, planejar
nossa pratica pedagogica em relacdo aos conteudos ministrados em sala de aula, e isso,
geralmente, se da, por meio de uma avaliagdo diagndstica. Para além disso, precisamos

também, conhecermos nossos estudantes em seus aspectos fenotipicos e genotipicos,
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principalmente se tratando de sujeitos com sindromes raras, pois possuem caracteristicas
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peculiares e inerentes a sua deficiéncia.

Diante disto, este trabalho tem o intuito primordial de garantir que os profissionais da
educacao levam em consideracao os aspectos citados no paragrafo anterior para aprimorar
sua prética pedagogica, para que assim, essas pessoas, com sindromes raras, nao tenham
seu direito a educacao negados ou mesmo negligenciados por serem diferentes ou por
terem uma sindrome rara.

Assim, neste tOpico, apresentamos algumas sindromes raras mapeadas no
municipio de Viana-ES, no qual existem sujeitos que as possuem e que estdo matriculados

e em processo de escolarizagéo e inclusao nas escolas da cidade foco desta pesquisa.

Quadro 1 — Sindromes mapeadas

Sindrome de Klinefelter

Sindrome de Smith-Lemli-Opitz

Sindrome de Dravet ou Sindromes Idiopéticas

Sindrome de West

Sindrome de Sturge-Weber

Sindrome de Cornélia de Lange

Sindrome Osteogénese imperfeita (0ossos de vidro)

Sindrome de Williams

Sindrome de Arnold Chiari

Sindrome de Tourete

Sindrome de Artrogripose

Sindrome de DiGeorge

Fonte: autores

Abaixo, a seguir trazemos uma breve caracterizacado de cada sindrome descrita no
quadro 1. Ressalta-se que, a sindrome de Down néo € uma sindrome téo rara quanto as

demais aqui apresentadas, mas trouxemos pelo fato de ser a que mais tem sujeitos nas
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escolas comuns, portanto, quanto mais informagdes tivermos sobre as sindromes, maior a
qualidade no ensino desses sujeitos, podemos alcancar dada a disseminacdo das
informacdes.

Sindrome de Klinefelter — E chamada dessa maneira devido ao pesquisador Dr.
Harry F. Klinefelter que, ao trabalhar no projeto de consumo de oxigénio na glandula adrenal
em conjunto com o Dr. Howard Means, atendeu um paciente com um caso raro no qual um
homem desenvolveu seios. Ao estudar o caso, Dr. Klinefelter descreveu nos seus exames,
para descrever esse sujeito, tendo infertilidade, liberacdo de horménio Gonadotrofina
(GnRH) e um elevado nivel de liberacdo dos horménios foliculo estimulante (FSH) e
luteinizante (LH) e hormdnios femininos.

Principais caracteristicas: além de ser a causa mais frequente de hipogonadismo e
infertilidade em individuos do sexo masculino, apresenta um cromossomo X adicional,
estatura elevada, desenvolvimento do tecido mamaéario e testiculos pequenos; podem
apresentar déficit auditivo, atraso na linguagem, atraso motor e problemas escolares,
deficiéncia intelectual leve, moderada ou severa, esterilidade, caracteristicas masculinas
incompletas, problemas sociais e/ou de aprendizagem, dificuldade de concentracdo, baixo
grau de paciéncia, baixa autoestima, dificuldade em despertar pela manha. Tem preferéncia
por jogos calmos.

Sindrome de Smith-Lemli-Opitz - é uma desordem recessiva autossémica
ocasionada devido a defeitos congénitos na biossintese do colesterol. As pessoas que
possuem a sindrome, geralmente, apresentam mutacdes no gene DHCR7, o qual codifica
a proteina 7-dehidrocolesterol redutase, Gltima enzima na via da biossintese do colesterol,
que converte o 7-dehidrocolesterol (7-DHC) em colesterol.

Principais caracteristicas: testa estreita, dobras epicantais, ptose, mandibula curta
com preservacdo da largura da mandibula, nariz curto, narinas antevertidas e orelhas
baixas, sindactilia dos dedos do pé (minimo a forma de Y), além de: microcefalia, restricao
ao crescimento baixa estatura, deficiéncia intelectual, Hipospadia em homens, Fenda
palatina, Polidactilia pds-axial, tracos do transtorno do espectro autista, hiperatividade,

comportamento autoagressivo e perturbacdes do sono.
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Sindrome de Dravet ou Sindromes Idiopéticas - A Sindrome de Dravet é uma
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sindrome epiléptica rara, descrita por Charlotte Dravet em 1978, inicialmente chamada de
Epilepsia Mioclénica Grave da Infancia. E caracterizada por crises cronicas ou tonico-
cronicas unilaterais e generalizadas, febris ou afebris.

Principais caracteristicas: atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, que,
geralmente, apresenta-se no segundo ano de vida e é acompanhado de prejuizo cognitivo
e alteracOes comportamentais.

Sindrome de West - E uma encefalopatia epiléptica caracterizada pela triade
clinica de espasmos infantis.

Principais caracteristicas - contra¢cdes musculares em flexdo, extensdo ou mista,
retardo no desenvolvimento neuropsicomotor e eletroencefalograma com padréo de
hipsarritmia. Apresenta progndstico geralmente desfavoravel, com frequente estagnacéao
ou regressao do desenvolvimento neuropsicomotor e desenvolvimento cognitivo deficitario,
mesmo apos controladas as crises. Podem apresentar deficiéncia intelectual em 90% dos
casos, como também, déficit motor, transtornos de conduta e tragos autistas.

Sindrome de Sturge-Weber — A Sindrome de Sturge-Weber (SSW), também
conhecida como angiomatose encefalotrigeminal craniofacial ou angiomatose craniofacial
refere-se a uma sindrome neurocutanea rara de desenvolvimento congénito e nao
hereditario, mas apesar de ser rara, é a sindrome neurocutanea mais frequente tendo seu
predominio vascular. Principais caracteristicas: Manifestacées Cutaneas (do nevo flamingo
ou mancha do vinho do porto, como também é conhecida, que habitualmente localiza-se
em um lado da testa e na palpebra superior, mas pode aparecer também na palpebra
inferior e na face); manifestacdes neuroldgicas (crises epiléticas); manifestacdes oculares
(glaucoma, estrabismo, deslocamento de retina, dentre outros); Manifestacfes ortodbnticas
(distarbios na fala, linguagem e deglutic&o).

Sindrome de Cornélia de Lange - A Sindrome Cornélia de Lange ou SCdL € uma
doenca genética rara que pode levar a graves anomalias, podendo afetar tanto o
desenvolvimento fisico quanto intelectual de uma pessoa. Foi descrita pela primeira vez em
1916 por Brackmann. Afeta igualmente individuos de ambos os sexos e em todas as ragas

e etnias.
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Principais caracteristicas: dismorfias faciais, retardo de crescimento intrauterino e
pés-natal, deficiéncia mental e malformages de membros superiores.

Sindrome Osteogénese imperfeita (ossos de vidro) - € uma doenca hereditaria
do tecido conectivo causada por mutacdes nos genes COL1A1 e COL1A2, que resultam
num prejuizo da qualidade ou da quantidade do coldgeno tipo 1, que € a proteina mais
abundante do osso. Estas mutagbes comprometem a estrutura do 0Sso, uma vez que 0
coldgeno consiste no material eldstico do 0sso, sobre o qual os cristais formados a partir
do célcio e fosforo sdo depositados.

Sindrome de Williams - Caracteriza-se pela presenca de baixa estatura,
dismorfismos faciais (estreitamento bitemporal, intumescéncia periorbitaria, epicanto,
estrabismo, iris estrelada, hipoplasia malar, nariz curto, filtro nasolabial longo, labios
grossos, dentes pequenos e espacados, micrognatia), cardiopatia congénita,
especialmente estenose adrtica supravalvar, hipercalcemia transitoria, hiperacusia,
personalidade amigével, déficit visuoespacial e deficiéncia intelectual de grau leve a
moderado.

Principais  caracteristicas:  problemas cardiovasculares, atraso mental,
caracteristicas faciais parecidas, dificuldade em ler e escrever, além de problemas com
matematica. Talento musical. Individuos com a Sindrome de Williams podem apresentar
caracteristicas faciais tipicas como nariz pequeno e empinado, cabelo encaracolado, labios
cheios, dentes pequenos, sorriso frequente. Sujeitos com a Sindrome de Williams possuem
grande facilidade em aprender cancdes e rimas, boa memdéria auditiva e sensibilidade
musical.

Sindrome de Arnold Chiari - A sindrome de Arnold-Chiari € uma malformacéao
genética rara em que ha o comprometimento do sistema nervoso central e que pode
resultar em dificuldade de equilibrio, perda da coordenacdo motora e problemas visuais.

Essa ma-formacdo é mais comum de acontecer em mulheres e normalmente
acontece durante o desenvolvimento do feto, em que, por razdo desconhecida, o cerebelo,

que é a parte do cérebro responsavel pelo equilibrio, se desenvolve de maneira

inadequada.
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Principais caracteristicas: dor cervical; fraqueza muscular; dificuldade de equilibrio;
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alteracdo da coordenacgéao; perda da sensibilidade e dorméncia; alteracao visual; tontura;
aumento da frequéncia cardiaca.

Sindrome de Tourette — € descrita como uma desordem neuropsiquiatrica
caracterizada pela presenca de um, ou mais frequentemente, multiplos tiques motores
associados a um ou mais tiques vocais.

Algumas caracteristicas dos tiques: piscada de olhos; movimentos repentinos com a
cabeca; caretas; balanco de ombros; tosse; sons guturais; gestos obscenos e repeticdo
involuntaria de silabas ou palavras.

Sindrome de Artrogripose - E uma sindrome rara caracterizada por contratura nas
articulagcdes, sempre presentes ao nascimento, sendo usualmente multiplas e simétricas,
sem déficit intelectual.

Principais caracteristicas: musculos substituidos por fibrose e gordura, rotacao
interna dos bracos, flexdo de punhos e maos, pés equinovarus, auséncia de alteracdes
viscerais ou das func¢des cognitivas

Sindrome de Treacher Collins - € um distlrbio hereditario caracterizado por
anomalias craniofaciais e manifesta-se com diversas variaveis clinicas. apresentando
incidéncia aproximada de 1:40.000 a 1:70.000 pessoas.

Principais caracteristicas: inclinacdo antimongoléide das fendas palpebrais,
hipoplasia da regido malar, hipoplasia de mandibula, coloboma da palpebra inferior,
auséncia parcial ou completa dos cilios nas palpebras inferiores, malformacdo dos
pavilhdes auriculares, atresia do conduto auditivo externo, surdez de conducao, presenca
de cabelos na parte externa das faces e fenda palatina.

A sindrome de DiGeorge - é um distarbio cromossdmico que resulta em
desenvolvimento inadequado de varios sistemas do corpo. Suas caracteristicas variam
amplamente, mesmo entre membros da mesma familia. Pode causar problemas cardiacos,
mau funcionamento do sistema imunoldgico, fenda palatina e baixos niveis de calcio no
sangue.

Principais caracteristicas: atraso no desenvolvimento, atraso de fala, aumento de

peso e estatura abaixo do normal, dificuldade de aprendizagem, baixa estatura, musculos
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flacidos ou espasmos musculares intermitentes, cardiopatia congénita ou sopro, falha no
desenvolvimento normal dos dentes ou fenda palatina, comprometimento da fala, face
longa, orelhas de implantacdo baixa, alergia, dificuldade em pensar e compreender,
hiperatividade, infeccéo frequente, olhos amplamente espacados e perda de audicdo ou
voz nasal.

Por fim, apresentamos aqui, uma breve caracterizagdo das sindromes raras no qual
temos alunos com estas sindromes matriculadas nas escolas do municipio de Viana-ES.
Vale ressaltar que, independentemente das caracteristicas apresentadas neste artigo,
estas, ndo devem ser descartadas para se pensar o processo de escolarizacao e incluséao
desses sujeitos, pois, sao condi¢cdes primordiais para que o professor possa entender e/ou
compreender certas nuances para repensar sua pratica pedagdgica na sala de aula.

CONSIDERACOES FINAIS

No que tange a presenca de sujeitos com sindrome raras matriculados na escola
comum, pode-se salientar que essa presenca € de extrema importancia para a
humanizagcédo do ser humano, uma vez que este se torna humano na medida em que se
apropria das caracteristicas tipicamente humanas no contato direto com os outros seres de
sua espécie (DIAS, 2020).

Contudo, néo é a deficiéncia em si que vai ditar o sucesso ou o fracasso do sujeito,
mas todo um contexto de mediacédo, internalizacdo, aprendizagem, desenvolvimento e
planejamento da acao pedagdgica. Por isso, “[...] O significado de inclusdao nao se resume
ao acesso, mas também a permanéncia desses educandos no ensino regular, o que &
primordiale deve ser alvo de atencao e investimento politico, financeiro e pedagdgico, entre
outros” (PALHARES; MARINS, 2002, p. 49).

Quando falamos de inclusdo devemos ter em que, a perspectiva da educacao
inclusiva € pensar na escola em uma logica quereconheca a diferenca, e que essa diferenca
seja mola propulsora de novas acbes que facam com que esses sujeitos participem de
modo global e irrestrito do cotidiano escolar (DIAS, 2020). Além disso,

A simples insercéo de alunos deficientes nas classes regulares de ensino,
sem qualquer tipo de apoio ou assisténcia, pode redundar em fracasso, na
medida em que ndo responderdo as caracteristicas especificas desses
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alunos e que correrdo o sério risco de continuar reproduzindo os pifios
resultados alcancados até agora com a sua escolarizacdo (BUENO, 2001,
p. 26).
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Assim, diante disto, devemos pensar uma escola inclusiva e a incluséo de pessoas
com deficiéncia pressupde que se reconheca e se valorize a diversidade como um processo
favorecedor de aprendizagens significativas, levando em consideracédo todas as diferencas
gue um sujeito possa apresentar, sem isso, todos os objetivos elencados para que o aluno
aprenda e se desenvolva, ndo tera sentido e nem mesmo significa para sua escolarizacédo
e, quicd, incluséao.

Portanto, para garantir a inclusdo desses sujeitos com alguma sindrome rara, é
necessario que se produza informacdes sobre as principais caracteristicas da sindrome
para que, assim, os profissionais da educacao tenham subsidios para realizar sua pratica
pedagdgica com esses educandos, a fim de garantir que eles tenham acesso aos bens
escolares aos quais tém direito; uma permanéncia de qualidade na escola aos contetdos
necessarios a sua formacdo e que se formem no tempo correto, garantindo, assim, sua
contribuicdo como cidaddos na sociedade do qual fazem parte, porque, “para se
compreender o que é a deficiéncia, ndo basta olhar para aquele que € considerado
deficiente, buscando no seu organismo ou no comportamento, atributos ou propriedades

gue possam ser identificadas como sendo a propria deficiéncia” (OMOTE, 1996, p. 133).

Salientamos, ainda, que o professor precisa ter acesso e buscar sempre novos
métodos de ensino, trazer a tona sua criatividade, ndo tendo somente a formagéo inicial
como Unica fonte de conhecimento, pois através dessa troca paralela de informacdo com
a formacé&o continuada, sua aula podera se tornar mais atraente, inovadora e se tornar um
diferencial na vida do sujeito (DIAS, 2015). Diante disto,

esse dialogo toma por base o fato de que muito daquilo que é vivenciado na
escola comum hoje, que acaba desconsiderando os sujeitos da educagéo
especial como realmente sujeitos que produzem cultura, conhecimento e
historia, corresponséveis por sua formacao, o que pode (e deve) incidir tanto
sobre as praticas pedagogicas quanto sobre a pesquisa, no sentido de
potencializar tais sujeitos, pode ser ressignificado se levarmos em
consideracao aquilo que os estudos apontados vém mostrando (DIAS, 2015,
p. 31).
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Por fim, a partir das reflexdes apresentadas, esperamos contribuir para a
problematizacdo das ac¢des pedagdgicas com foco na inclusdo escolar de sujeitos com
sindromes raras que, por muitas vezes, sao desconhecidas por grande parte dos

profissionais da educacéo nas escolas comuns de educacao basica.
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