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RESUMO: A Sindrome de Prader-Willi (SPW) representa um desafio complexo para o
Atendimento Educacional Especializado (AEE), pois demanda uma compreensao que integra
as dimensoes pedagdgica, metabdlica e comportamental. Diante da raridade dessa condigdo, o
presente estudo objetiva analisar a importancia da intersetorialidade entre as areas da educacgao
e da satde, sob a otica das politicas publicas, na formagao de professores para o atendimento
qualificado a esses estudantes. A metodologia adotada caracteriza-se como qualitativa,
descritiva e documental, fundamentada na andalise de marcos legais brasileiros e diretrizes que
regem a formagao docente para a Educacao Especial. Os resultados e discussoes apontam que
as politicas publicas vigentes ainda apresentam lacunas na promoc¢do de uma formacdo
continuada que contemple o dialogo intersetorial, resultando em praticas isoladas que
dificultam o manejo de sintomas criticos da SPW, como a hiperfagia e a instabilidade
emocional. Observa-se que a formacdo eficaz pressupde uma rede de apoio em que os
conhecimentos clinicos da saude subsidiem estratégias pedagodgicas seguras e inclusivas.
Considera-se, por fim, que a efetivacao do direito a educagdo para estudantes com sindromes
raras depende da consolidagdo de politicas que transcendam o espago escolar. E necessario que
o Estado fomente parcerias institucionais permanentes, garantindo que o professor de AEE
possua suporte técnico multidisciplinar para atuar como mediador central no processo de
ensino-aprendizagem, transformando a interdisciplinaridade em uma pratica cotidiana que
favoreca o desenvolvimento integral e a inclusdo social do aluno.
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1. INTRODUCAO

A educagdo inclusiva no Brasil, amparada pela Politica Nacional de Educagdo Especial
na Perspectiva da Educagdo Inclusiva de 2008, pressupde que o sistema de ensino se adapte
para acolher a diversidade inerente ao corpo discente. Nesse sentido, o Atendimento
Educacional Especializado (AEE) configura-se como um servigo transversal, cujo propdsito
fundamental reside na identificacdo, elaboracdo e organizagdo de recursos pedagogicos e de
acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena participacdo dos alunos. Entretanto,
quando se trata de condi¢des genéticas complexas, como a Sindrome de Prader-Willi (SPW), o

desafio pedagdgico transcende as adaptagdes curriculares convencionais.
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A SPW ¢ uma desordem neurocomportamental rara, resultante da perda da expressao de

genes no cromossomo 15 de origem paterna. Consequentemente, o quadro clinico apresenta
uma gama de manifestagdes que impactam diretamente o cotidiano escolar, tais como hipotonia,
deficiéncia intelectual, instabilidade emocional e, sobretudo, a hiperfagia insaciavel. De acordo
com Gross et al. (2015), o manejo desses estudantes exige uma vigilancia constante e uma
estruturacao de rotina que minimize a ansiedade, fator que muitas vezes a escola regular ndo
esta preparada para oferecer sem suporte especializado.

Além disso, a literatura académica recente ressalta que a inclusdo de estudantes com
sindromes raras ndo pode ocorrer de forma isolada dentro das quatro paredes da sala de recursos
multifuncionais. Pelo contrario, ¢ imperativo que haja uma articulagdo intersetorial entre as
pastas da Educacdo e da Satde. Sob essa 6tica, as politicas publicas devem fomentar a formagao
continuada dos professores, capacitando-os para compreender a etiopatogenia da sindrome e as
implicagdes comportamentais dela decorrentes. Conforme asseveram Lakatos e Marconi
(2017), o conhecimento cientifico deve subsidiar a pratica, evitando que o preconceito ou a falta
de informagao se tornem barreiras adicionais ao desenvolvimento do discente.

A despeito dos avangos legislativos, como a Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), observa-
se ainda uma lacuna significativa na formagdo de professores de AEE no que tange a
especificidade da SPW. Por conseguinte, a auséncia de protocolos intersetoriais claros pode
levar a0 manejo inadequado de crises de humor ou ao descuido com o controle alimentar,
comprometendo a saide e o aprendizado do aluno. Portanto, justifica-se esta pesquisa pela
necessidade de sistematizar estratégias que unam o saber pedagogico ao clinico.

Posto isto, o objetivo desta pesquisa € analisar a importancia da articulacao intersetorial
entre saude e educagdo como estratégia para a mitigagdo de barreiras pedagdgicas no
atendimento educacional especializado de estudantes com Sindrome de Prader-Willi no ensino
regular.

2. METODOLOGIA

A presente investigacado caracteriza-se como uma pesquisa de abordagem qualitativa, a
qual, segundo Leal (2023), permite uma compreensdo aprofundada de fendmenos sociais e
educacionais complexos que ndo podem ser quantificados meramente em dados estatisticos.
Quanto aos seus objetivos, a pesquisa ¢ do tipo descritiva, buscando detalhar as caracteristicas
da atuagdo do AEE frente as demandas especificas da Sindrome de Prader-Willi.

O ambiente de andlise compreende o cenario das politicas publicas educacionais
brasileiras, ndo se limitando a uma unidade fisica especifica, mas ao conjunto de diretrizes que

regem o AEE. Nesse contexto, os "sujeitos" indiretos deste estudo documental sdo os
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profissionais da educagdo e da saiude cujas praticas sdo orientadas pelos manuais e legislagdes

analisados.

A coleta de dados foi realizada por meio da técnica de pesquisa documental e
bibliografica. Para tanto, foram selecionados documentos normativos, artigos cientificos
publicados em periddicos indexados entre os anos de 2015 e 2024 e dissertacdes que tratam da
tematica da SPW no ambiente escolar. Ademais, foram consultados manuais técnicos da
Associagdo Brasileira da Sindrome de Prader-Willi, que servem como referéncia para o manejo
intersetorial.

A andlise dos dados seguiu a técnica de andlise de conteudo. Inicialmente, realizou-se a
pré-analise com a leitura flutuante do material selecionado. Em seguida, procedeu-se a
categorizacdo dos achados em dois eixos principais: a) Barreiras pedagogicas e
comportamentais na SPW; b) Estratégias de intersetorialidade previstas nas politicas publicas.
Por fim, os dados foram interpretados a luz do referencial tedrico adotado, visando responder

ao objetivo proposto na introdu¢ao deste trabalho.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Apresentar Os achados da pesquisa documental revelam que a inclusdo do estudante
com Sindrome de Prader-Willi (SPW) no ensino regular exige, primordialmente, uma
reestruturacao do ambiente fisico e pedagogico. Sob esse prisma, a literatura atual indica que a
principal barreira enfrentada ndo ¢ meramente cognitiva, mas sim a instabilidade
comportamental gerada pela hiperfagia. Em virtude disso, as estratégias do AEE devem
contemplar a gestao rigorosa do acesso ao alimento, visto que a seguranca alimentar € o alicerce
para que o processo de aprendizagem ocorra. A esse respeito, Abdian e Oliveira (2015)
salientam que a qualidade da gestdo escolar reflete diretamente na capacidade de resposta as
necessidades especificas de cada aluno, exigindo uma organiza¢do administrativa que
transcende a sala de aula convencional.

Paralelamente, verificou-se que a tecnologia assistiva desempenha um papel
fundamental na mitigacdo das barreiras motoras. Uma vez que a hipotonia muscular ¢ uma
caracteristica persistente na SPW, o uso de acionadores, softwares de voz e engrossadores de
lapis permite que o discente participe das atividades de escrita e registro com menor fadiga
fisica. Nesse sentido, o professor de AEE atua como um engenheiro pedagdgico, adaptando
recursos que garantam o acesso ao curriculo comum. Vale ressaltar, contudo, que tais recursos
perdem eficacia se ndo houver um Plano de Desenvolvimento Individual (PDI) que preveja a

segmentacdao de tarefas, dada a dificuldade de processamento sequencial observada nestes
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estudantes.

Ademais, a intersetorialidade revela-se como o eixo de sustentacdo das politicas de
formagdo docente. Com o intuito de superar a visao meramente clinica, as diretrizes de
formagdo continuada precisam promover o didlogo direto entre o AEE e as equipes de saude.
Por meio dessa articulagdo, o educador compreende que as crises de humor do aluno sdo, muitas
vezes, manifestagdes neurobioldgicas e ndo atos de indisciplina. Assim sendo, a formagao de
professores deve ser entendida como um processo permanente, alinhado as demandas de uma
educacdo que se pretende genuinamente inclusiva e baseada em evidéncias cientificas
atualizadas.

Em contrapartida, a analise dos documentos aponta que o suporte emocional a familia é
um componente frequentemente negligenciado nas politicas publicas. Tendo em vista que a
rotina doméstica de uma crianga com SPW ¢ extremamente exaustiva devido ao controle
alimentar rigido, a escola deve servir como um polo de acolhimento e troca de informagdes.
Dessa forma, o AEE atua na orientacdo parental, estabelecendo uma ponte comunicativa que
assegura a continuidade das estratégias pedagdgicas no ambiente domiciliar. Constata-se,
portanto, que a inclusdo efetiva ocorre quando ha uma rede de apoio solida que sustenta tanto
o aluno quanto os seus cuidadores primarios.

Outro aspecto relevante diz respeito a necessidade de flexibilizagdo da avaliagdo da
aprendizagem. Posto que o ritmo de processamento do estudante com SPW pode ser mais lento,
os critérios avaliativos devem priorizar o progresso individual e qualitativo em detrimento de
metas padronizadas. Em consondncia com as normativas da BNCC, o foco deve recair sobre o
desenvolvimento de competéncias socioemocionais e de autonomia, elementos fundamentais
para a vida adulta desses sujeitos. Nesse horizonte, o registro descritivo e o portfolio tornam-se

instrumentos valiosos para documentar as conquistas alcancadas no contexto do ensino regular.

4. CONCLUSAO OU CONSIDERACOES FINAIS

A partir da analise realizada, conclui-se que a atuacdo do AEE na mitiga¢ao das barreiras
pedagdgicas para estudantes com Sindrome de Prader-Willi depende intrinsecamente de uma
abordagem multidisciplinar e intersetorial. A pergunta de pesquisa ¢ respondida ao verificar-se
que as estratégias mais eficazes sao aquelas que unem a previsibilidade da rotina, a adaptacao
de materiais por meio da tecnologia assistiva € o controle rigoroso do ambiente alimentar. O
estudo demonstra que o papel do professor de AEE vai além da sala de recursos, exigindo uma
postura de mediador entre a escola, a familia e a rede de saude para garantir a integridade fisica

e emocional do discente.
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As contribuicdes deste trabalho residem na sistematizagao de praticas que podem nortear
a elaboracdao de PDIs mais assertivos para sindromes raras. Contudo, aponta-se a necessidade
de novos estudos, especialmente de carater autoetnografico e relatos de experiéncia de campo,
que possam aprofundar as nuances do manejo comportamental no cotidiano escolar. A inclusdo,
enfim, ndo se encerra no acesso a matricula, mas consolida-se na constru¢do de um espago
educativo que reconhece a raridade como parte da diversidade humana, exigindo politicas
publicas que assegurem formagdo e suporte técnico continuo aos profissionais da educagdo

especial.
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