R i
€8 .« y CONEDU
/ | Congresso Ngcional

T Educacdo

_ OS DESAFIOS DA INCLUSAO DE UMA ESTUDANTE COM
SINDROME DE PATAU NA REDE MUNICIPAL DE SAO LUIS - MA

Joseane Dutra Silvat
Priscila de Sousa Barbosa Castelo Branco?

Universidade Estadual do Maranh&o- josidutra2809@gmail.com?
Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias- priscila.sousa.barbosa@hotmail.com?

Introducéo

No mundo em que vivemos ha uma necessidade cada vez maior que a escola seja
inclusiva, trata-se de um ambiente heterogéneo com pessoas que necessitam de um olhar
diferenciado na sua aprendizagem. Em alguns casos, a escola sozinha ndo consegue atingir
sua meta, necessitando do apoio de outros profissionais, como é o caso das criangas com
maultiplas deficiéncias, como acontece com as criangas acometidas pela Sindrome de Patau.

Ela foi descoberta oficialmente em 1960, pelo médico geneticista Klaus Patau (1908-
1975), quando este analisou dois casos clinicamente semelhantes, cada um com 47
cromossomos, em seu artigo intitulado: “Anomalia congénita multipla causada por um
cromossomo extra”. Neste artigo, foi possivel detectar algumas das principais caracteristicas

da sindrome e que se tratava do cromossomo E, hoje conhecido como cromossomo 13.
[...] encontramos, recentemente, dois casos clinicamente semelhantes, um menino e
uma menina ndo relacionados, cada um com 47 cromossomos. A sindrome é bem
distinta do mongolismo e inclui anomalias de orelhas, médos e pés, uma pequena
mandibula, retardo mental aparente, espasticidade e um defeito cardiaco congénito.
(PATAU, 1960, p.190)

A Sindrome de Patau é definida como uma doenca genética caracterizada por
inimeras malformaces, decorrentes da trissomia do cromossomo 13 que ocorre quando ha
um ganho extra de material genético proveniente de uma muta¢do cromossdmica numérica,
onde passam a existir trés cromossomos 13, de um determinado par, ao invés de apenas dois.
Ribate et.al. (2010), afirma que sua incidéncia varia muito podendo chegar até 1:29.000
nascimentos, sendo maior em casos femininos. A sobrevivéncia desses individuos também
varia de acordo com a gravidade dos sintomas apresentados. Devido a isso, a expectativa de
vida das criancas com a Sindrome de Patau pode chegar até 1 ano em casos graves.

A trissomia 13 possui caracteristicas fisicas bastante evidentes, constituindo um
padrdo de anomalias congénitas, podendo ser observadas em exames fisicos. (ZEN et.al.
2008) O diagnostico mais frequente, segundo Ribate et. al. (2010), pode ser feito ainda no
pré-natal por meio da ultrassonografia, onde cerca de 80% dos fetos podem apresentar uma
holoprosencefalia — caracterizado pela auséncia do desenvolvimento comum do Iébulo frontal
do cérebro do embrido, muito comum na Sindrome de Patau. No entanto, apds a suspeita da
sindrome, € indicado realizar o exame de amniocentese, onde é retirado uma pequena
quantidade do liquido amnidtico materno para analise e identificacdo do cariétipo fetal.

Um estudante acometido por esta sindrome possui diversas limitagcbes, como poucos
movimentos em seus membros inferiores, malformagdes do ouvido, anomalias no sistema
nervoso central, problemas cardiorrespiratorios e etc., e para que se possa ter resultados
satisfatorios € necessario conhecer quais as suas capacidades e necessidades educacionais
especiais. Ela necessita de uma atencdo especial para que consiga desenvolver suas
habilidades funcionais — aquelas que sdo necessarias para a sua independéncia, por isso,
devem ser levados em consideragdo todos os fatores que contribuem para que aquele
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estudante consiga realizar atividades basicas fundamentais dentro da sociedade, como, por
exemplo, conseguir comer sozinho, andar, se comunicar, entre outros.

Para que isso seja possivel, é necessario que o estudante ultrapasse as fronteiras da
escola e receba outros tipos de atendimentos, como o Atendimento Educacional Hospitalar, o
Atendimento Pedagdgico Domiciliar e o Atendimento Educacional. Esses atendimentos
devem ser articulados, superando os desafios e as barreiras que serdo encontradas em seu
percurso pessoal, social e académico, para que Se consiga promover avangos mais
significativos em estudantes com deficiéncias multiplas graves, como é o caso de criangas
com Sindrome de Patau. Para isso se faz necessario investigar quais os desafios da triade de
atendimentos para inclusdo de uma estudante com Sindrome de Patau, tal como verificar
como sdo direcionadas as préaticas pedagogicas que estdo sendo desenvolvidas no ensino
comum e no Atendimento Educacional Especializado para atender a estudante, analisar se as
acOes organizadas no Atendimento Educacional Hospitalar projetadas tém favorecido o
desenvolvimento e a construcdo do conhecimento da estudante e detectar quais as adaptacdes
e estratégias podem ser desenvolvidas no Atendimento Pedagogico Domiciliar de acordo com
as necessidades da estudante.

Metodologia

Prodanov (2013) afirma que a mundo real e o sujeito possuem uma relacdo muito
dindmica, ndo podendo ser descritos em nimeros. Devido a isso a pesquisa se trata de um
estudo de campo e tem por finalidade a exploracdo dos ambientes vivenciados pela estudante
e a descri¢do dos mesmos, uma vez que se trata de um assunto pouco conhecido e pretende-se
compreender o processo como um todo. Por se tratar de um estudo de campo, estdo sendo
utilizadas diversas técnicas para a obtencdo de informacgdes e dados. No entanto, os principais
instrumentos utilizados serdo a observacdo indireta e a entrevista semiestruturada. Para
Minayo (2011, p. 63), a observagéo e a entrevista sdo essenciais durante a pesquisa de campo,
pois “enquanto a primeira ¢ feita sobre tudo aquilo que ndo ¢é dito, mas pode ser Visto e
captado por um observador atento e persistente, a segunda tem como matéria-prima a fala de
alguns interlocutores”.

Participam da pesquisa a mée de uma estudante com 05 anos com Sindrome de Patau,
da professora do ensino comum e a da sala de recursos, dos profissionais dos atendimentos
clinicos, tais como o terapeuta ocupacional, o neurologista, entre outros. A entrevista tem
ocorrido de forma semiestruturada para os sujeitos ndo se prendam apenas as indagacoes
feitas pelo entrevistador, podendo discorrer sobre o tema de forma livre segundo um roteiro
gue combina perguntas fechadas e abertas. (MINAYO, 2011).

Resultados e Discussao

A estudante M. tem 05 anos e apresenta diagndstico clinico de Sindrome de Patau e
quadro de deficiéncia maultipla apresentando microcefalia, surdocegueira, deficiéncia
intelectual grave, prejuizos neuropsicomotores que afetam a tonicidade, equilibrio, esquema
corporal, lateralidade, temporalidade e praxia global e fina. Ela esta matriculada no turno
vespertino no ensino regular em uma turma de Infantil Il em uma escola da rede publica
municipal de S&o Luis do Maranh&o, proxima a sua casa. Sua turma tem 15 estudantes e 01
professora efetiva da rede, formada em Pedagogia. A escola conta com 01 cuidadora (também
efetiva da rede) que atua diretamente nos processos de vida autbnoma, auxiliando M. no
atendimento de suas necessidades de cuidados e apoio as Atividades de Vida Autbnoma
(AVA) e Atividades de Vida Pratica (AVP). Como a escola de ensino regular que M.
frequenta ndo tem espaco para a implantagdo de uma sala de recursos multifuncional, a

(83) 3322.3222
contato@conedu.com.br

www.conedu.com.br




R 2
> g ="V CONEDU
/ / Congresso Nacional

T Educacao

estudante participa do atendimento educacional especializado no contraturno em outra escola.
A professora que atua na sala de recursos multifuncional ¢ formada em Pedagogia e
especialista em Atendimento Educacional Especializado, tem Vvarios cursos na area e atua nos
dois turnos nesse espaco, mas em escolas diferentes. A sala de recursos multifuncional que M.
frequenta tem 20 estudantes matriculados, sendo 8 no turno matutino e 12 no vespertino. As
atividades desenvolvidas com M. visam a potencializacdo daquilo que ela ja sabe a superacao
das dificuldades encontradas no que tangem as habilidades sociais, conceituais e praticas. As
intervencdes realizadas seguem um Plano de Atendimento Educacional Especializado
proposto a partir do desenvolvimento individual da estudante.

As acdes que estdo sendo desenvolvidas nas escolas de M. visam garantir o acesso
igualitério e sua permanéncia visto como um direito de todos e na Lei n° 7.853 de 1989, em
seu artigo 8° como sendo crime com reclusdo de 2 a 5 anos e multa a recusa de matricula de
alunos com deficiéncia em estabelecimento publico ou privada. Em 2004, o Ministério
Publico Federal langou a cartilha “O acesso de Alunos com Deficiéncia as Escolas e Classes
Comuns de Rede Regular” com objetivo de disseminar as diretrizes mundiais para a inclusdo,
assim como o Plano Nacional de Educacéo estabeleceu a Meta 4 em Brasil (2014).

Trabalhar com estudantes com deficiéncias multiplas, como é o caso da estudante em
questdo tem se tornado um desafio cada vez maior para o educador. Conforme Farrell (2008),
na incluséo as escolas, como um todo, devem reconsiderar sua estrutura, metodologias e etc.,
a fim de responder as necessidades dos estudantes. E necessario um olhar mais clinico,
avaliador e adaptador, por isso, o professor precisa criar estratégias para que possa gerenciar a
autonomia para os estudantes. Por isso, € imprescindivel que o professor faca uma adaptacéo
no curriculo, pois de acordo com Farrell (2008) “ja existe, no curriculo, uma flexibilidade que
permite cobrir importantes estagios anteriores e tratar de outros aspectos mais
superficialmente”, sendo possivel, entdo, trabalhar com esses alunos os aspectos essenciais de
cada mateéria.

Devido aos diversos comprometimentos da pessoa com deficiéncias multiplas, como é
0 caso da crianca com Sindrome de Patau, o professor deve dar prioridade a aquisi¢do de
habilidades basicas utilizando abordagens multissensoriais. Ele deve oportunizar experiéncias
em que o estudante possa ver imagens, manipular objetos, ouvir sons, entre outras. A
manipulacdo de objetos € muito importante na aprendizagem, no entanto, quando o estudante
estiver enfermo e apresentar uma fragilidade em seu sistema imunoldgico os recursos devem
ser higienizados sempre que possivel (FERREIRA, 2013). Sdo estratégias que devem ser
repensadas de acordo com os comprometimentos de cada estudante, pois como afirma Farrel
(2008, p.81) “quando a crianga com dificuldades de aprendizagem profundas for surda e cega,
é vital o treinamento no significado e na importancia do tato e a sinalizagdo méo sobre mao
pode ser usada para a comunicacao.”

Para garantir uma educacdo de qualidade para esses estudantes serd necessaria uma
triade de atendimentos, onde serd incluso: o Atendimento Educacional Especializado, o
Atendimento Educacional Hospitalar e o Atendimento Pedagogico Domiciliar.

O AEE - Atendimento Educacional Especializado visa atender, de acordo com o artigo
2° do Decreto 7611/11, todos os estudantes com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagdo, garantindo um apoio especializado
capaz de quebrar as barreiras que possam de alguma maneira prejudicar o estudante em seu
processo de escolarizacdo. Ele deve ser voltado a proposta pedagogica da escola e incluir a
familia do aluno. O AEE é um direito da crianca previsto em lei (BRASIL, 1996) que garante,
no artigo 58, que sempre que necessario, sera ofertado um servico de apoio especializado para
os estudantes com deficiéncia. Esse atendimento tem como objetivos promover condi¢cdes de
acesso e participacdo no ensino comum, assegurando condigdes para que o aluno dé
continuidade aos estudos nos demais niveis (BRASIL, 2011).
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Por conta dos significativos prejuizos na saude apresentados por M., ela faz terapias e
acompanhamentos continuos com profissionais das areas de Neurologia, Fisioterapia, Terapia
Ocupacional, Fonoaudiologia, Nutri¢do, Otorrinolaringologia e etc. Como a familia tem baixa
renda, M. recebe o Beneficio de Prestacdo Continuada-BPC, visto que a mée teve que deixar
sua ocupacdo como massoterapeuta e se dedicar em tempo integral a filha. E como M.
necessita de intervencdo clinica continua e passa por muitas temporadas internada, a mée
optou pela adesdo a um plano de salde. Contudo, o plano de salde ndo cobre todas as
terapias, M. entdo € também atendida por uma Clinica-Escola ligada a uma Faculdade da
capital e que serve de campo de praticas assistidas, de estagios supervisionados, de projetos
de pesquisa e de extensdo dos seus cursos. A Clinica-Escola esta vinculada a APAE de S&o
Luis oferecendo a M. intervencdo desde o inicio da vida nas &reas de Fisioterapia, Terapia
Ocupacional, Fonoaudiologia e Nutricao.

M. necessita de assisténcia hospitalar, que deve ser dindmica incluindo além de
assisténcia psicoldgica, a assisténcia educacional. Afinal a crianca enferma é um ser ativo e
tem direito a continuar seu desenvolvimento escolar mesmo estando com a saude fragilizada,
prevenindo até que ela perca o ano letivo — como é o caso de muitas criancas que nao
possuiram um atendimento escolar durante seu tratamento. E, de acordo com o Ministério da
Educacdo, havendo a impossibilidade da frequéncia da crianca em uma escola, durante o
periodo de internacdo, tratamento de salde ou de assisténcia psicossocial, elas necessitam de
formas alternativas de oferta de ensino para que se possa ser cumprido o direito a educacéo e
a salde descritos no artigo 205 da Constituicdo Federal de 1988. (BRASIL, 2016)

Desta forma, para que o direito a educacdo e a salde fosse garantido,
simultaneamente, surgiu o Atendimento Educacional Hospitalar (Pedagogia Hospitalar) com
0 objetivo de proporcionar a crianca e ao adolescente hospitalizado uma recuperacdo mais
tranquila, através de atividades ludicas, pedagdgicas e recreativas. Ela pretende integrar a
crianga em sua nova rotina dentro de um ambiente acolhedor e humanizado. Em outubro de
1995, foi reconhecido, através do Estatuto da Crianca e do Adolescente Hospitalizado, o
direito ao acompanhamento escolar durante o periodo de hospitalizacdo do estudante. Ao
decorrer das internagdes M. pode contar com uma pedagoga no hospital em que sua mae
aderiu o plano de salude, que realiza atividades variadas com ela. No entanto, durante o
periodo em que M. ndo frequentava nenhuma escola, 0 Atendimento Educacional Hospitalar
visava apenas a recreacdo. Atualmente, devido a matricula da M. na rede publica de ensino, o
apoio pedagdgico visa ndo somente a recreacdo, mas também dar continuidade as atividades
realizadas na escola [Atividades de Vida Autbnoma (AVA) e Atividades de Vida Prética
(AVP)] durante o periodo de auséncia escolar. Para que isto seja possivel, € necessario que o
profissional responsavel por este atendimento mantenha um contato direto com a equipe
responsavel pela educacdo na instituicdo em que M. esta matriculada, para que assim, juntos
consigam alternativas que possam promover cada vez mais autonomia para a estudante.

Em 2002, o Ministério da Educagdo elaborou um documento com objetivo de criar
acOes e politicas de organizacdo do sistema educacional em ambientes hospitalares e
domiciliares, conhecido como ‘“Classe Hospitalar e Atendimento Pedagodgico Domiciliar:
estratégias e orientacdes” que define o Atendimento Pedagogico Domiciliar segundo Brasil
(2002,p.13) como “o atendimento educacional que ocorre em ambiente domiciliar, decorrente
de problema de satide que impossibilite o educando de frequentar a escola”.

O Atendimento Pedagdgico Domiciliar é de grande importdncia para o0 avanco
cognitivo e motor da crianca enferma, ele deve ser ofertado para os estudantes matriculados
nos sistemas de ensino quando estes estiverem impossibilitados de frequentar a escola por
motivos como: dificuldades de locomocdo, estar sob efeitos colaterais ou com horario
indisponivel devido medicagdes ou estar sob efeitos de procedimentos invasivos, entre outros
(BRASIL, 2002). O trabalho deve ser desenvolvido com o apoio dos profissionais da saude,
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pois o professor deve esta incluso na equipe uma vez que necessitara ter acesso ao prontuério
do aluno, tal como compreender as limitagdes deste, para que assim possa desenvolver as
atividades mais adequadas para aquela crianca. (BRASIL, 2002).

O Atendimento Pedagogico Domiciliar embora pouco frequente € fundamental, pois
quase sempre apds um periodo de internacdo, os estudantes ndo podem voltar de imediato
para a sala de aula, devendo ficar de repouso em suas residéncias durante as suas
recuperacoes. Por isso é de fundamental importancia que a M. durante o seu afastamento das
atividades escolares, seja devido alguma enfermidade ou procedimento cirurgico, receba
apoio pedagdgico no periodo de sua auséncia, pois devido ao historico de saude da estudante
€ necessario tais intervencdes cirurgicas durante a sua vida com o objetivo de promover uma
melhor qualidade de vida, no entanto, por serem procedimentos invasivos, eles tomam uma
grande parte do seu tempo e atrasa todo o0 seu processo educacional. Infelizmente, trata-se de
um atendimento que ndo esta sendo disponibilizado pela Secretaria Municipal de Educacdo de
Sdo Luis, devido a falta de profissionais que atuem nessa area, 0 que acaba contrariando o
direito da M. de receber uma educacéo integral e de qualidade, conforme estabelecido na
estratégia 4.8, da meta 4 do Plano Municipal de Educacao de Sao Luis (BRASIL, 2015)

Conclusoes

A crianca com deficiéncias maultiplas, como é o caso de M., ao longo da sua vida, se
vé obrigada a frequentar diversos ambientes, inclusive o hospitalar, por isso a sua familia
deve ter conhecimento dos direitos educacionais assegurados a ela, tais como o Atendimento
Educacional Especializado, o Atendimento Pedagdgico Domiciliar e o Atendimento
Pedagégico Hospitalar. E importante que ela receba uma atencéo especial pela equipe que a
acompanha.

O professor, por exemplo, deve compreender que cuidados basicos devem ser tomados
durante o atendimento da crianca com multiplas deficiéncias, como é o caso da crianca
diagnosticada com Sindrome de Patau. Cuidados que devem ir além dos relacionados apenas
a aprendizagem do aluno, mas que devem ser relacionados a satde do individuo. O professor
deve ter conhecimento das limitagdes do aluno para que assim consiga realizar as atividades
mais adequadas para aquela crianca. Mas para que isso seja possivel, o profissional ainda em
sua formagao deve ser conhecimento sobre tais deficiéncias e suas origens, afinal, ele podera
encontrar em seu ambiente de trabalho tais criancas e necessitam conhecer e entender suas
comorbidades para que assim possam ajudar na promoc¢édo e auxilio da aprendizagem. Por
isso, espera-se ao final desta pesquisa identificar como os professores da sala de ensino
regular e da sala de recursos trabalham para promover a autonomia da estudante com
Sindrome de Patau, assim também como identificar se ha comunicacdo entre as escolas e 0
hospital responsavel pelo tratamento da estudante, visto que, trata-se de algo indispensavel,
pois um paciente com essa sindrome necessita de intervengdes cirargicas ficando
impossibilitado de frequentar a escola durante um tempo. Por fim, espera-se identificar quais
séo os desafios enfrentados por todos esses profissionais.
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