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INCLUSAO ESCOLAR: UM ESTUDO DE CASO SOBRE A SINDROME DE
CHARGE

Iolanda Silva de Araajo!

RESUMO: O presente artigo discute o processo inclusivo de um estudante com Sindrome de
Charge na escola comum, apresentando as experiéncias da escola frente este contexto.
Realizou-se uma pesquisa bibliogréfica, e um relato de experiéncia, do caminho que se percorre
para compreender e incluir o estudante com Sindrome de Charge nas salas de ensino regular.
Tem como objetivo, refletir sobre o processo inclusivo e as especificidades da Sindrome de
Charge; evidenciar as caracteristicas da pessoa com a respectiva sindrome, fomentando a
necessidade de adaptacdes pedagdgicas para a inclusio escolar do estudante. Diante da
abordagem, escolheu-se a metodologia da pesquisa qualitativa, com estudo de caso que nos
auxilia a argumentar os resultados do estudo por meio de anélise e percepgdes. O artigo estd
organizado em trés subtemas, primeiro: conceituagio da Sindrome de Charge, segundo: relato
de experiéncia e terceiro: a importincia da adaptacio do ensino por meio das relacdes
colaborativas. Os dados evidenciam que ainda é necessério realizar estudos sobre a temitica, de
modo, que os educadores possam ampliar as aprendizagens e conseguir planejar e implementar
acdes intervencionistas para melhor desenvolver as habilidades e competéncias desses
estudantes.

Palavras-chave: Processo educativo. Relacdes colaborativas. A¢des intervencionistas.

ABSTRACT: This article discusses the inclusive process of a student with Charge Syndrome
in a regular school, presenting the school's experiences in this context. A bibliographical
research was carried out, and an experience report was carried out on the path taken to
understand and include students with Charge Syndrome in regular education classrooms. Its
objective is to reflect on the inclusive process and the specificities of Charge Syndrome;
highlight the characteristics of the person with the respective syndrome, encouraging the need
for pedagogical adaptations for the student's school inclusion. Given the approach, the
methodology of qualitative research was chosen, with a case study that helps us argue the
results of the study through analysis and perceptions. The article is organized into three
subthemes, first: conceptualization of Charge Syndrome, second: experience report and third:
the importance of adapting teaching through collaborative relationships. The data shows that
it is still necessary to carry out studies on the subject, so that educators can expand learning
and be able to plan and implement interventionist actions to better develop the skills and
competencies of these students.
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1 INTRODUCAO

O presente artigo, cujo tema, apresenta um estudo de caso sobre a inclusio escolar do
estudante com Sindrome de Charge, apresenta contribui¢des a partir da pesquisa bibliogréfica
ancorado em um estudo de caso, sobre o caminho que se percorre para compreender e incluir o
aluno com Sindrome de Charge na sala de ensino regular, de maneira que este nio seja apenas
mais um ndmero na matricula escola, mas que tenha os seus direitos de ingresso, permanéncia
e progresso na sua escolarizacdo garantidos.

A escolha do tema deu-se pela necessidade de conhecermos mais sobre a Sindrome de
Charge j4 que temos uma crianca matriculada na escola e enfrentamos grandes desafios para
incluir o aluno no processo escolar de maneira satisfatéria. Desta forma, o artigo objetivou,
conhecer as especificidades da Sindrome de Charge, evidenciar as caracteristicas de uma crianga
com a respectiva sindrome e fomentar a necessidade de adaptacdes pedagdgicas para a inclusio
escolar do aluno.

Diante da abordagem, escolheu-se a metodologia da pesquisa qualitativa, com estudo de
caso, que nos auxilia a argumentar os resultados do estudo por meio de anélise e percepcdes.
Neste sentido baseou-se em um aprofundamento em leituras referenciadas neste artigo e em
dados, a partir de observacdes participantes, focados na experiéncia vivenciadas no contexto
escolar, na sala de aula, com uma crianca com Sindrome de Charge.

O artigo estd organizado em trés se¢des, inicialmente buscou-se apresentar,
resumidamente, as percepgdes clinicas e epistémicas da Sindrome de Charge e as caracteristicas
da pessoa com a respectiva sindrome. O que se percebeu-se uma certa complexidade nos termos,
bem como um acervo pouco acessivel em nosso pais.

A segunda secdo apresenta o estudo de caso, descrevendo as caracteristicas do aluno com
Sindrome de Charge, matriculado no 32 ano do Ensino Fundamental, em uma escola da Rede
Estadual de Ensino no Estado do Rio Grande do Norte. A experiéncia é descrita pela professora
titular da sala regular no ano de 2023. A terceira se¢3o discorre sobre a importincia da adaptagio
do ensino por meio das relagdes colaborativas para garantir o sucesso da inclusio escolar,
socializac3o e aprendizagem do aluno com deficiéncia, compreendendo que essas parcerias sdo

fundamentais para o acolhimento e permanéncia do aluno na escola.
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2 DISCUSSOES TEORICAS
2.1 CONCEITUANDO A SINDROME DE CHARGE

A Sindrome de CHARGE ¢é uma condigio genética rara, causada por uma mutagio
dominante e esporddica no gene CHD?7?, que regula a transcri¢do de varios genes especificos de
tecidos. A doenca é caracterizada por uma série de malformacées, que formando um acrénimo,
dio o nome a sindrome. Sio elas: coloboma de iris, cardiopatia congénita, atresia de coanas,
retardo no crescimento e desenvolvimento, anomalias genitais e no pavilhdo auricular/surdez
(DOMINGUETTI et. al. 2021).

Criangas com a respectiva sindrome pode apresentar um conjunto de incapacidades
visuais, auditivas, cardiacas, musculoesqueléticas, intelectuais e do sistema urinario), tais
caracteristicas podem comprometer a aprendizagem e o desenvolvimento nas 4reas fisicas,
psiquicas e socais.

De acordo com as Médicas Geneticistas, Dra. Graziela Paronetto Machado Antonialli e
Dra. Giselle maria Aradjo Félix Adjuto, em artigo publicado no Blog: GENEB (Clinica de
Genética e Nutri¢do Especializada em Brasilia), 2021. A sindrome Charge caracteriza-se pelos
achados mnemdnicos de Coloboma, cardiopatia congénita, atresia de coanas, retardo de
crescimento e desenvolvimento, anomalias genitais, e anomalias de orelha, incluindo a surdez.
Nas observacdes feitas e descritas pelas geneticistas, na era pré-molecular era considerada uma
associacdo preferencial de anomalias que apareciam preferencialmente juntas e o diagndstico

era baseado na presenca de 3 ou mais achados do mneuménio CHARGE.

Com o advento da genética molecular e do sequenciamento do genoma, o gene
responsavel pela sindrome foi definido — gene CHD?7. Apés a identificagdo da sua causa
genética, o espectro de achados da sindrome se expandiu e inclui anomalias dos nervos
cranianos, defeitos vestibulares, fenda labial e/ou palatina, hipotireoidismo, anomalias
traqueoesofdgicas, anomalias cerebrais, convulsées e anomalias renais

(ANTONIALLI e ADJUTO, 2021, p.1).

Nessa perspectiva a sindrome é considerada uma heranca autossémica causada por uma
variante patogénica. Assim, a probabilidade de um filho herdar dos pais é de 1 a 200. J4 em relagdo
aos casos de uma variagio patogénica, raros, herdado de um pai heterozigoto, esse risco aumenta

para 50%. As pessoas com Sindrome de Charge, assim como as demais sindromes, precisam de

2 O gene CHD7 fornece instrucdes para a produgio de uma proteina chamada proteina 7 de ligagio ao DNA do
cromo dominio helicase. Essa proteina é encontrada em muitas partes do corpo antes do nascimento, incluindo o
olho, o ouvido interno e o cérebro. No cérebro, a proteilna CHD7 est4 ativa em diversas 4reas, incluindo um feixe
de células nervosas (neurdnios) chamado bulbo olfatério, que é fundamental para a percepcio de odores,

MEDLINEPLUS, 2018.
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avaliagdo e acompanhamento continuo de uma equipe de multiprofissionais, tanto na 4rea da
satde, quando na educacio para que compreendam as suas caracteristicas e oferecam apoio
necessirio para que a pessoa tenha oportunidade de aprender os diferentes saberes para o
desenvolvimento de habilidades e autonomia que possibilite viver com dignidade
(ANTONIALLI; ADJUTO, 2021).

Nesse sentido a avaliagio do geneticista é fundamental para que se consolide o
diagnédstico que servird de norte no planejamento dos servigos de satide, educacio e demais
apoios sociais para a pessoa com sindrome de charge. No tocante a aprendizagem escolar, muitos
dos atrasos neuropsicomotores estdo associados aos déficits sensoriais (ANTONIALLI;
ADJUTO, 2021).

De acordo com Teixeira (et al, 2001) artigo, a etiologia da associagio de CHARGE
permanece desconhecida. Pode ser um fenétipo heterogéneo com diferentes patogéneses
genéticas.

Os autores ainda acrescentam que a maioria dos casos sio esporddicos, contudo, existe
descri¢do de alguns casos familiares. Estas malformacdes resultam de anomalias no
desenvolvimento e migracdo das células derivadas da crista neural. A realizagio do caridtipo é
importante para um diagndstico diferencial correto, pois os fendtipos de algumas anomalias

cromossdémicas partilham caracteristicas com a associagio de CHARGE.

2.2 0 ESTUDANTE COM SINDROME DE CHARGE NO CONTEXTO ESCOLAR

Observando a trajetdria histérica da inclusdo da pessoa com deficiéncia no territério
brasileiro, e em outros paises da América e Europa, é inegdvel afirmar os avancos na busca da
efetivagio destes servicos na educacdo e na sociedade em geral. Assim, é importante ressaltar
que nas primeiras civiliza¢cGes a pessoa com deficiéncia vivenciou um contexto de total e
desumana exclusio, situagdo que pendurou por longo periodo (BADAGUE, 2015).

Apesar das inimeras mudangas, a sociedade brasileira, continuava conjecturando um
cenirio de injustica e negacio a diversidade. Toda e qualquer iniciativa, de apoio a pessoa com
deficiéncia, retratada antes do século X VI, caracterizava-se como ambientes de segregacdo. Os
espacos criados para acolher as pessoas com deficiéncias, inicialmente, ndo tinham perspectivas
educativas, e sim assistencialistas (BADAGUE, 2015).

As primeiras escolas, nio acreditavam que um aluno com deficiéncia era capaz de

aprender algo, apenas regras e doutrinacdes. No tocante a Sindrome de Charge a inclusdo ainda
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estd em processo embriondrio, pois se trata de uma sindrome complexa que redne muitas
caracteristicas necessitando de um tempo maior de investigagio para que se estabeleca um
diagnéstico preciso.

Em 2001, em uma escola da Rede Estadual de uma comunidade rural no estado do Rio
Grande do Norte recebemos uma crianga com o laudo de Sindrome de Charge, o que nos causou
surpresa por ndo termos até entdo conhecimento da respectiva sindrome. O estudo de caso
abordado neste artigo, fard referéncia a respectiva crianca com o pseudénimo Tedy, para
resguardar a identidade e privacidade do mesmo, e descreverd as vivéncias do ano de 2023.

Tedy estuda em uma escola da Rede Estadual de Ensino na comunidade em que reside
com sua familia. Estd matriculado no 32 ano do ensino fundamental no turno da manhi e
apresenta 5 diagndsticos decorrentes da sindrome: CIDs: CID:Q87.8, (sindrome ou associagdo
Charge), CID:Hs4.2 (relacionado a visio) CID: Q.25.0 (relacionado a malformacdes congénitas
das grandes artérias) CID Qz1.0 (relacionada ao coragio).

O estudante relata que gosta muito de vir para a escola e sé falta quando est4 apresentado
problemas de satde ou para fazer acompanhamentos médicos de rotina, no entanto no decorrer
do primeiro semestre, de 2023, observou-se que o educando ndo frequentou diariamente as aulas
e nem atendimento do Atendimento Educacional Especializado - AEE, hora por causa das
reacdes dos medicamentos, hora por motivos de satide da mie.

As observacdes evidenciaram que Tedy ndo tem lacos de amizades com os colegas da
sala ou da escola, os colegas estdo sempre querendo ficar distantes dele, pois ele constantemente
apresenta momentos de agressividade com os colegas, professora de sala regular, professora de
educagio especial e a cuidadora.

A professora relata que seu desenvolvimento cognitivo de Tedy é inferior a sua idade
cronolégica (apesar de ter laudo especificando essa condigdo). De acordo com a Psicogénese da
escrita, de Ferreiro e Teberosky (1986), o estudante encontra-se no nivel pré-silabico, pois
reconhece que a escrita é constituida por letras, no entanto as escreve de forma aleatéria sem
relagdo com os sons que elas representam.

Em relagio a aprendizagem, Tedy apresenta dificuldades em todos os componentes
curriculares, pois ele ainda nio consolidou o processo de alfabetizagdo. Ndo ler nem escreve
convencionalmente. N3o associa grafema com fonema, n3o associa os sons que cada letra

representa.
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Quanto aos niimeros, ele canta alguns deles, mas nio associa o simbolo a quantidade ou
o valor numérico que eles representam. A linguagem também apresenta comprometimento, sua
fala, na maioria das vezes, falta clareza e inteligibilidade, esse aspecto dificulta a interagio do
aluno com seus colegas, isso, provavelmente, cause irritagdo e desconforto para o aluno.

A professora diz que Tedy n3o expressa desejo em desenvolver atividades impressas e
quando desenvolve tem que ser atividades relacionadas aos seus personagens favoritos Ladybug
e Patrulha Canina. Ele tem dificuldades em executar atividades que envolvam coordenagio
motora fina (movimentos de pinga) e coordenagio motora grossa como correr, pular e outros.
Como o aluno n3o demonstra desejo em participar as atividades propostas ele nunca solicita
auxilio do professor, solicitando apenas quando apresenta vontade de realizar suas necessidades
fisiolégicas, como ir ao banheiro.

Tedy é inserido em todas as atividades da escola, porém, ele sempre apresenta
comportamentos indesejados para com os outros colegas, quando vem a escola, sé consegue ficar
em sala até o intervalo, se for imposto que ele permaneca na sala, ele fica agressivo, querendo
bater nos colegas, quebrar e rasgar os objetos da sala. Diante desse comportamento, apds o
intervalo o aluno sempre é levado para a biblioteca na tentativa de que ele se acalme.

A escola estid sempre em didlogo com familia e comunidade escolar, a fim de deixar as
pessoas cientes de que ele é uma crianga com deficiéncia, mas, escola, familia e professores estio
sempre buscando estratégias para que o aluno possa desenvolver-se, melhorar a socializagio e
comportamento escolar.

A familia relata suas evolugdes, diz que ele j4 melhorou um pouco sua socializa¢do com
as pessoas, embora que por pouco tempo, por isso, ela acredita que ele vai se desenvolver na sua
vida escolar e no convivio social com as outras pessoas que ele convive ou passard a conviver.
Quanto a inclusio, a mie, acha que a escola ainda pode melhorar um pouco mais.

Sabemos que o processo é lento, mas com atitudes continuas e cooperativas e
colaborativas é possivel criar condi¢Ges para que o aluno possa participar de mais situagdes em
que se sinta estimulado, acolhido e possa, no seu tempo construir saberes para viver de forma

mais harmoniosa consigo mesmo e com o outro.

2.3 ADAPTACOES NECESSARIA PARA O ATENDIMENTO PEDAGOGICO DO
ALUNO COM SINDROME DE CHARGE

A adaptacdo de Tedy a escola tem sido um processo lento, pois a escola precisa de apoio

cooperativo e colaborativo de todos os profissionais que atuam na escola, da familia e do aluno.
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O professor da sala de aula regular e o professor do AEE, sdo parceiros indispensdveis neste
processo, mas para que a inclusio do aluno aconteca, de fato, todos precisam estarem engajados
nesta ac3o.

O AEE é o conjunto de atividades e recursos pedagdgicos e de acessibilidade, organizados
institucionalmente, prestado de forma complementar ou suplementar & formacio dos
estudantes publico-alvo da educagio especial, matriculados no ensino regular (MEC/SECADI,
2013 apud DIAS 2015). Esse atendimento proporcionar4 o didlogo entre o professor da sala de
aula regular e o professor da sala de AEE, favorecendo novas aprendizagens e busca de solugdes.

Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, N2 13.146, sancionada em 06 de julho de 2015, no seu
Art. 12, institui essa lei que estd “destinada a assegurar e promover, em condi¢des de igualdade,
o exercicio dos direitos e liberdades fundamentais pela pessoa com deficiéncia, visando a sua

inclusio social e cidadania” (DIAS, 2015). O Art. 32, da referida lei, traz defini¢cdes importantes:

Quadro 1 — Defini¢des importantes sobre deficiéncia.

TIPOS DEFINICOES

Acessibilidade | possibilidade e condigdo de alcance para utilizagdo, com seguranga e autonomia, dos
espagos, mobilidrios e equipamentos urbanos, das edificacbes, dos transportes, da
informacdo e comunicagio, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros
servigos e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto
na zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida

desenho concepgdo de produtos, ambientes, programas e servicos a serem usados por todas as

universal pessoas, sem necessidade de adaptagio ou projeto especifico, incluindo os recursos de
tecnologia assistiva

tecnologia produtos, equipamentos, dispositivos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e

assistiva ou | servigos que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a atividade e  participagdo

ajudas técnicas | de pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida, visando a sua autonomia,
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social

barreiras qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou impega a participagdo
social da pessoa, bem como o gozo, a fruigdo e o exercicio de seus direitos 4 acessibilidade,
3 liberdade de movimento e de expressdo, & comunicagio, ao acesso a informagio, a

compreensio,  circulacio com seguranga, entre outros

Fonte: ESTATUTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA, 2015, p. 9.

Diante do exposto, o papel da escola e o fazer docente sio tarefas excepcionalmente
desafiadoras. Oferecer um ensino que acolha a diversidade e ao mesmo tempo atenda as
especificidades de todos, e de cada um, requer da escola e do profissional pedagégico formagio
ampla e continua. Promover um ambiente escolar em que todos construam o sentimento de
pertencimento é o nosso maior desafio, porém esse é o caminho para que tenhamos uma escola

verdadeiramente inclusiva.
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A escola precisa ser esse ambiente onde o aluno com, ou sem deficiéncia, tenha voz e
vez. Esta postura permitird que a escola e os professores identifiquem os anseios, o potencial e
as necessidades de seus alunos e assim facam as adaptagdes necessérias para que o aluno possa
aprender e continuar aprendendo (DIAS, 2015).

No caso de Tedy nio é diferente, precisamos reunir esforgos para que o aluno tenha éxito
no seu desenvolvimento. A escola sozinha nio serd capaz (DIAS, 2015), pois as necessidades do
aluno transcendem as competéncias da escolarizagio, assim, o aluno necessita de uma rede de
servicos que atendam suas necessidades fisicas, biolégicas, psiquicas, afetivas, cognitivas e
sociais.

De acordo com Bedaque (2015), a atengdo do professor especializado deve estar voltada
para o uso dos materiais que facilitam a autonomia do estudante, sempre considerando sua

participa¢do e envolvimento na tarefa a realizar. A esse respeito a autora acrescenta:

Quando a escola pretende ser inclusiva e encontrar caminhos na quebra das barreiras,
os encontros com os diferentes parceiros devem fazer parte da pritica da escola,
viabilizando novas ac¢des com os profissionais, nio sé da escola como da 4rea de sadde,
desenvolvimento social, transportes, mobilidade urbana, familia, dentre outros. Todas
estas agdes fazem criar uma nova maneira de trabalho que potencializa os recursos da

comunidade (BEDAQUE 2015. p. 54).

Além da acdo conjunta dos professores, precisamos contar também com a colaboragio
dos colegas da sala de Tedy, estes, poderdo ajudar na interagio e socializagio dele, a soma de
esforcos, tornard possivel desenvolver um trabalho pedagégico inclusivo, tanto para o aluno
com deficiéncia, quanto para os demais alunos que, muitas vezes, se encontram dispersos e

desmotivados.

3 CONSIDERAGOES FINAIS

A sindrome de Charge é uma deficiéncia pouco conhecida da nas escolas da comunidade
a qual fazemos parte no interior do Rio Grande do Norte. Este artigo teve como proposito
adentrar neste universo para trazer em pauta um pouco das abordagens que apresentam as
caracteristicas desta sindrome para que tenhamos mais informacdes e possamos nos sentires
capacitados para o trabalho pedagégico com criancas com a respectiva deficiéncia.

Paralelo as pesquisas bibliogréficas ao contextualizar, a experiéncia vivenciada com um
aluno com Sindrome de Charge percebe-se que a inclusio escola é um processo desafiador. Para

que essa inclusdo aconteca a escola precisard de uma rede de apoio, onde satide e educacio

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio. Sao Paulo, v. 11, n. 1, jan. 2025.
ISSN: 2675-3375

900



Revista Ibero-
Americana de
Humanidades,
Ciénciase
Educagio

. Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacaio — REASE

estabelecam uma relagdo préxima e continua, pois o aluno apresenta necessidades que excedem
as competéncias da escola.

A integracdo dos diferentes profissionais escolar permitird a oferta de um servigo
educacional qualificado e condizente com as necessidades do aluno. Essa cooperagio e
colaboracdo na adaptagio do curriculo e atividades didrios permitird que o aluno se sinta
estimulado a vir a escola e permanecer nela. Esse ambiente favorecerd para o aluno se
desenvolva nos aspectos, cognitivos, afetivos e sociais.

Acredita-se que sempre existird um caminho que leve o aluno com deficiéncia a
progredir e obter sucesso na aprendizagem, sé precisamos criar situagdes reais de interagdo dos
alunos com os objetos do conhecimento. Em alguns momentos vamos precisar de recursos
materiais, outros nio, pois nem sempre o material disponivel é determinante para solucionar as
dificuldades do aluno com deficiéncia, embora sejam essenciais. Mas, acredita-se que o que fard

a diferenca é o planejamento de como utilizar estas ferramentas e a clareza da sua finalidade.
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