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RESUMO- A Sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrotica
€ uma sindrome genética rara e pouco conhecida na &rea da educacdo, caracterizada
principalmente por sudorese ausente ou diminuida, auséncia ou escassez de pelos, auséncia ou
dentes em forma de cone. O objetivo deste artigo é apresentar a compilacdo dos dados acerca
de conceitos genéticos e de displasias ectodermicas, bem como os aspectos conceituais,
genotipicos e fenotipicos da sindrome. Realizou-se uma revisdo bibliografica na base de
dados online Capes (Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior),
MedLine (Medical Literature Analysis and Retrievel System Online), Lilacs(Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), SCIELO (Scientific Electronic Library
Online) e Pepsic (Periddicos Eletronicos em Psicologia). Constatou-se que a producgdo acerca
dessa sindrome € incipiente até na area médica e que ndo existe nenhum trabalho publicado na
area da educagdo que traga a tona essa sindrome. Além disso, revelou a necessidade de a
escola e os profissionais que nela trabalham conhecerem a sindrome a fim de dar visibilidade
ao sujeito independente das suas condicdes organicas.

PALAVRAS-CHAVE: Displasia Ectodérmica. Sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou
Displasia Ectodérmica Hipoidrética. Educacao.

ABSTRACT- Christ-Siemens-Touraine Syndrome or Hypohydrotic Ectodermal Dysplasia is
a rare and poorly known genetic syndrome in the field of Education, characterized mainly by
absent or diminished sweating, absence or scarcity of hair, absence or cone-shaped teeth. The
aim of this paper is to present the compilation of data about genetic concepts and ectodermal
dysplasias, as well as the conceptual, genotypic and phenotypic aspects of the syndrome. A
bibliographic review was performed on the online Capes database (Higher Education
Personnel Improvement Coordination in Brazil), MedLine (Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online), Lilacs (Latin American and Caribbean Health Sciences Literature),
SCciELO (Scientific Electronic Library Online) and Pepsic (Electronic Journals in
Psychology). It was found that the academic production about this syndrome is incipient even
in the medical area and that there is no published work in the area of Education that brings out
this syndrome. In addition, it revealed the need for the school and its professionals to know
the syndrome in order to give visibility to the subject regardless of their organic conditions.
KEY-WORDS: Ectodermal Dysplasia. Christ-Siemens-Touraine Syndrome or Hypohydrotic
Ectodermal Dysplasia. Education.

1 INTRODUCAO

Durante o periodo do meu mestrado e de participacdo do Grupo de Estudos e
Pesquisas em Educacdo e Inclusdo — Gepei/PPGE/Ufes, coordenado pelo prof. Dr. Rogério
Drago, fui instigada ndo somente a adentrar no universo da educacao inclusiva, como também
a conhecer e a realizar pesquisas com o0s sujeitos com sindromes, especialmente as sindromes
raras, que mais me encantavam.

Fui tdo contagiada por essa linha de estudo, que passei a observar mais atentamente 0s
sujeitos da educacdo especial, pensa-los no ambiente escolar, observar o processo de inclusdo,
verificar os olhares dirigidos para esses sujeitos, como afetam e sdo afetados por esses
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olhares, como ocorre a aprendizagem, quais mudancas/adaptacGes estruturais e atitudinais sao
necessarias para que tenham uma relacéo de pertencimento a escola.

Ampliar meu olhar para os sujeitos com deficiéncia e com sindromes, especialmente
as raras, foi primordial para que eu observasse um aluno diagnosticado com Sindrome de
Christ-Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrotica, uma sindrome genética rara
e pouco conhecida na area da educacdo, caracterizada principalmente por sudorese ausente
ou diminuida, auséncia ou escassez de pelos, auséncia ou dentes em forma de cone. Esse
aluno ingressou no ano de 2013, no Curso Técnico em Administracdo Integrado ao Ensino
Médio do Instituto Federal do Espirito Santo.

Com a finalidade de buscar informagdes acerca da sindrome em questéo, realizei uma
pesquisa bibliografica na base de dados online Capes (Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior), MedLine (Medical Literature Analysis and Retrievel System
Online), Lilacs(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), SCiELO
(Scientific Electronic Library Online) e Pepsic (Periodicos Eletrdnicos em Psicologia). Utilizando-
se como palavras chave os termos Sindrome de Christ-Siemens-Touraine, displasia
ectodémica hipoidrotica, educagdo e adolescéncia. Por meio da pesquisa realizada, foi
possivel verificar a existéncia de um livro disponivel online, duas dissertacdes e uma tese que
aborda, de forma secundéria, aspectos sobre a sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou
Displasia Ectodérmica Hipoidrética. Também encontrei doze artigos que versam sobre
displasias ectodérmicas para a presente pesquisa, por se tratarem de relatos de casos. Desses
artigos, apenas um versa sobre a autoestima de um jovem com hipodondia. Cabe antever que
todas essas producdes elencadas estdo restritas a area médica e sdo especificas a um
determinado aspecto da sindrome em quest&o.

Portanto, este artigo, que constitui parte da tese de doutorado intitulada “O Sujeito
com Sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrotica:
adolescéncia, corporeidade ¢ subjetividade” (FERRARI, 2017), tem por objetivo apresentar a
compilacdo dos dados coletados acerca de conceitos genéticos e de displasias ectodérmicas,
bem como 0s aspectos conceituais, genotipicos e fenotipicos da sindrome de Christ-Siemens-
Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrotica.

2 DESENVOLVIMENTO

2.1 CONHECENDO A SINDROME DE CHRIST-SIEMENS-TOURAINE OU DISPLASIA
ECTODERMICA HIPOIDROTICA

A sindrome de Christ-Siemens-Touraine (CST) ou Displasia Ectodérmica Hipoidrotica
ligada ao Cromossomo X (XLHED) é uma sindrome genética rara. A heranga genética, no
caso especifico desta sindrome, esta relacionada a um gene recessivo ligado ao Cromossomo
X! e um estudo realizado por Cambiaghi et al. (2000) sugeriu ainda haver uma mutag&o
genética pos-zigotica® ligada ao X.

A fim de situar bem esse estudo acerca das caracteristicas genotipicas da sindrome
supracitada (referentes ao DNA?® do sujeito), nos paragrafos que se seguem apresentarei
algumas noc¢Oes basicas de genetica, ciéncia que explica os mecanismos de hereditariedade e
estuda os genes.

'Quando o gene alterado esta no cromossomo X ele é recessivo, ou seja, as manifestacdes vo estar presentes nos homens porque eles tém
apenas um cromossomo X, e por isso ndo tém nenhum gene normal para aquela caracteristica; e nas mulheres, quando existe alguma
manifestacdo clinica, em geral é mais leve.

2 Mutag#o que ocorre no cromossomo X durante a mitose (divisdo celular que ocorre para aumentar a quantidade de células do embri&o) num
feto com um cari6tipo (conjunto de cromossomos dentro de um nlcleo de uma célula) normal, portanto, ndo herdada, e sim uma "mutaco
nova" especifica daquele individuo.

%A sigla DNA vem de Acido Desoxirribonucléico. E no DNA que toda a informagao genética de um organismo é armazenada e transmitida
para seus descendentes. Essa carga genética esta contida no nlcleo de todas as células de um organismo.
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Nesse contexto, cabe trazer a tona algumas definicdes do site da Fundagdo Nacional de
Displasias Ectodérmicas (FNDE), que tem por objetivo pesquisar, informar e conectar pessoas
diagnosticadas com displasias ectodérmicas. No site € destacado que 0 nosso corpo é formado
por bilhdes de células, sendo que cada célula tem em seu interior uma pequena estrutura
central chamada ndcleo. Dentro do nicleo estdo os cromossomos, que sdo pequenos corddes
de fio de material genético (DNA). Os cromossomos, por sua vez, S80 compostos por genes.
Para entender melhor o conceito de genes basta pensar em uma célula como uma caixa de
joias e no nlcleo como uma das gavetas da caixa. Os cromossomos podem ser considerados
como um colar de pedras na gaveta, € 0s genes como cada pedra desse colar.

Nesse mesmo caminho, cabe trazer ao debate a fala de VVasconcelos (2007), quando a

autora disserta que

O genoma humano apresenta, aproximadamente, cerca de 35.000 genes, que séo
unidades de informagdo genética distribuidos em locais exatos, numa molécula de
DNA (&cido desoxirribonucleico), e que, em conjuntos, estdo compactados em um
aspecto de bastdo denominados cromossomos. Os genes estdo distribuidos em 23
pares de cromossomos, dos quais 22 pares sdo designados autossomos e dois séo
sexuais, X e Y; uma mulher normal é representada pela notagéo 46, XX, e 0 homem
pela notagdo 46, XY (p.13).

S&0 0s cromossomos que transportam as informacdes genéticas da célula-mae para as
células-filhas. Nesse sentido, qualquer alteracdo no nimero de cromossomos ou ha sequéncia
de seus genes, durante a meiose produz uma inviabilidade celular, na formagéo dos gametas
e/ou apos a formacdo do embrido e, em muitas vezes, resulta em anomalias ao individuo, que
recebem o nome de aberracGes cromossémicas.

Diante do que foi supracitado, cabe antever que a Sindrome de Christ-Siemens-
Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidréticapossui suas origens relacionadas com o0s
genes — entidades genéticas responsaveis pela hereditariedade. Sob esse prisma, nos proximos
topicos dissertarei acerca das displasias ectodérmicas, dos aspectos genotipicos da Sindrome
de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrética e das implicacdes
fenotipicas oriundas desse genotipo, ou seja, apresentarei as mutacBes nos genes dos
cromossomos que podem originar as divergéncias fenotipicas do padrao biologico “esperado”
para o ser humano.

2.2 DISPLASIAS ECTODERMICAS

Displasias ectodérmicas (DEs) sao distarbios do desenvolvimento dos tecidos
derivados da ectoderme que se caracterizam por alteracfes na epiderme e suas estruturas
acessorias, com ou sem envolvimento do tecido nervoso (VISINONI, 2009). De acordo com a
definicdo proposta por Freire-Maia (1971; 1977), essas alteracdes estdo presentes em duas ou
mais estruturas de origem ectodérmicas do corpo, sendo que no minimo uma dessas alteragdes
ocorra em cabelos/pelos, dentes, unhas ou glandulas sudoriparas.

Segundo Freire-Maia (2002, p. 6-7):

Quando uma crianca nasce com sinais em tecidos de origem ectodérmica, esse
conjunto de sinais pode receber o nome de displasia ectodérmica (DE). Ele compor-
se-a apenas de displasias ou, ao lado delas, também de malformacfes variadas. No
primeiro caso, uma DE pura, e no segundo, uma sindrome de displasia ectodérmica
ou malformagéo.

A expressdo “Displasia Ectodérmica” foi introduzida pela primeira vez por Weech em
1929 para designar um pequeno numero de doengas (ARAUJO, 2001), entre elas a Displasia
Ectodérmica Hipoidrdtica Ligada ao Cromossomo X (XLHED).
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Quando se trata de DEs, o Centro de Estudos de Displasias Ectodérmicas de Genética
da Universidade Federal do Parand (CEDE) é uma grande referéncia em estudos e pesquisas
no Brasil.

Atualmente, as DEs constituem um grande, heterogéneo e complexo grupo
nosologico, que € a area da medicina que se dedica ao estudo, descri¢cdo ou classificacdo das
diferentes doencas. As DEs sdo raras e com etiologia genética, sendo na sua maioria de
heranca monogénica, ou seja, relacionada a uma caracteristica determinada por apenas um par
de genes (Cede).

Baseando-se nos sinais apresentados, Freire-Maia (1971; 1977) propds uma
classificacdo clinica para esse grupo nosologico, sugerindo que a expressdo DE ficasse restrita
as afeccOes que apresentassem pelo menos dois dos sinais clinicos ditos “classicos”, por terem
sido citados nos primeiros trabalhos sobre o assunto: nos pelos (1), nos dentes (2), nas unhas
(3) e na sudorese (4).

Chamando-se esses tragos de 1, 2, 3 e 4, as DEs estariam classificadas em onze
subgrupos: 1-2, 1-3, 1-4, 2-3, 2-4, 3-4, 1-2-3, 1-2-4, 1-3-4, 2-3-4 e 1-2-3-4. Cada um
desses subgrupos se compde de varias patologias, cada uma delas apresentando uma
constelacdo caracteristica de sinais (FREIRE-MAIA, 2002, p. 7).

Segundo Freire-Maia (2002), outra maneira de designar os onze subgrupos de DEs
seria chamando-os pelas palavras de origem grega ou latina, que se referem a localizacao dos
quatro sinais basicos: tricd ou pilo (para pelos), odonto ou dento (para dentes), onico ou
ungueal (para unhas) e disidrotico (para sudorese). Desse modo, alguns grupos podem ser
designados de tricodbntico (1-2), odontoniquial (2-3), onicodisidrético (3-4),
tricodontonicodisidrético (1-2-3-4), dentre outros. Essas DEs compfem o grupo A, enquanto
que as DEs que apresentassem alteracGes que ocorrem em apenas uma das quatro estruturas
associada a outro defeito ectodérmico compdem o grupo B.

Antes do ano de 1971, o nimero de DEs descritas e nomeadas variava entre 1 e 8.
Com o0 avango das pesquisas na area, 0 numero aumentou significativamente, sendo que
Lisboa-Costa et al. (2002) catalogaram 192 diferentes displasias ectodérmicas pertencentes ao
grupo A, de acordo com a classificacdo proposta por Freire-Maia (1971, 1977). Esse trabalho
originou um banco de dados que foi disponibilizado na rede mundial de computadores
(WEB), mas, por motivos técnicos, ndo foi possivel realizar o acesso aos dados (LASCANE,
2010).

De acordo com a classificacdo proposta por Freire-Maia, a Displasia Ectodérmica
Hipoidrética ligada ao cromossomo X, objeto do presente estudo, faz parte do grupo A, no
subgrupo 1-2-3-4, ou seja, atinge cabelos/pelos, dentes, unhas e glandulas sudoriparas. E
sobre essa displasia que discorrerei no proximo item.

2.3 SI'NDROME DE CHRIST-SIEMENS-TOURAINE OU DISPLASIA ECTODERMICA
HIPOIDROTICA LIGADA AO X (XLHED)

A sindrome de Christ- Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrotica
Ligada ao Cromossomo X (XLHDE) é a forma mais conhecida de displasia ectodérmica. De
acordo com dados obtidos no site do Departamento de Genética da Universidade Federal do
Parana, a sindrome foi primeiramente descrita por Thurnam, em 1848. Em 1792, Danz
mencionou dois homens sem pelos e dentes, mas ndo deu nenhuma informagéo adicional
sobre eles. Wedderburn (1838) é frequentemente citado como tendo descrito uma familia com
individuos com a sindrome (origem indiana), mas a sua descri¢cdo ndo apareceu na literatura
até 1875, quando Darwin mencionou-a em seu livro.
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Com a contribuicdo de estudos mais modernos de Josef Christ, Hermann Werner
Siemens e Albert Touraine, na tentativa de se classificarem e de se compreenderem 0s sinais,
sintomas e origem da sindrome que resultava em defeitos ectodérmicos, a patologia recebeu o
nome de Sindrome de Christ-Siemens-Touraine (LASCANE, 2010) ou Displasia Ectodérmica
Anidrotica.

Visinoni (2009) informa que a expressdo ‘Displasia Ectodérmica Anidrética’ ¢ muito
utilizada na literatura para se referir a sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia
Ectodérmica Hipoidrotica. Porém alerta que essa denominagdo nao é apropriada, por se tratar
de um disturbio onde a sudorese esta reduzida, e ndo ausente.

Esta € uma sindrome com ocorréncia estimada para 1 em cada 5 mil -10 mil nascidos
vivos (Organizacdo Nacional de Doencas Raras — EUA); 1 em cada 17 mil pessoas em todo o
mundo (Biblioteca Nacional de Medicina dos EUA); 1 em cada 100 mil meninos nascidos
(Departamento de Genética da UFPR- Brasil).Constata-se que ndo ha um consenso entre 0s
estudiosos quanto & ocorréncia da sindrome.

Conforme abordarei a seguir,as mulheres heterozigotas (que possuem pares de alelos
distintos que determinam tal caracteristica) podem apresentar sinais brandos da sindrome,
como auséncia de alguns dentes e atividade sudoripara levemente reduzida.

2.3.1 Aspectos genotipicos da sindrome

O termo “genotipo” (do grego genos, originar, provir, e typos, caracteristica) refere-se
a constituicdo genética do individuo, ou seja, aos genes que ele possui.

A Sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidréticaé uma
patologia genética rara de heranca recessiva ligada ao cromossomo X (70% dos casos) ou
proveniente de uma mutacdo nova nesse cromossomo (30% dos casos). No caso de heranca
genética, como as mulheres possuem dois cromossomos X (cariétipo 46, XX), ela pode ser
apenas portadora do gene alterado em um de seus cromossomos, ou seja, ser heterozigota para
0 gene e ndo desenvolver a patologia.

Segundo Visinoni (2009), cerca de 70% das mulheres heterozigotas podem manifestar
sinais brandos da sindrome, tais como auséncia de alguns dentes e atividade sudoripara
levemente diminuida. Porém, nos homens, por terem apenas um cromossomo X (cariétipo 46,
XY), se este X tiver a alteracdo genética, desenvolverdo a patologia. Como o cromossomo X
masculino € sempre de origem materna, no caso de heranga genética, o gene alterado é
transmitido pela mée portadora do mesmo para seus filhos do género masculino.

De acordo com o Centro de Genomas localizado na cidade de S&o Paulo-SP, o Unico
gene conhecido associado a Sindrome de Christ-Siemens-Toutaine ou Displasia Ectodérmica
Hipoidrética ligada ao X é o EDA. Esse gene codifica proteinas que atuam em conjunto
durante o desenvolvimento embrionario. Essas proteinas formam parte de um processo de
sinalizacdo critica para a interacdo entre as células da mesoderme e da ectoderme. Na
embriogénese, essas células formam a base de tecidos e érgdos do organismo. A interacao
entre a mesoderme e a ectoderme é essencial para a formacéao de diversas estruturas que saem
da ectoderme, como pele, cabelos, unhas, dentes e glandulas sudoriparas. As mutacfes no
gene EDA impedem a interacdo adequada entre a ectoderme e a mesoderme, 0 que leva ao
hipodesenvolvimento do cabelo, dos dentes, dentre outros. Noventa e cinco por cento dos
individuos com Displasia Ectodérmica Hipoidrotica tém a forma ligada ao X. O gene EDA
esta localizado no cromossomo Xq12-13.1.
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2.3.2 Aspectos fenotipicos da sindrome

O termo “fendtipo” (do grego pheno, evidente, brilhante, e typos, caracteristico) é
empregado para designar as caracteristicas apresentadas por um individuo, sejam elas
morfologicas, fisioldgicas e/ou comportamentais. Ou seja, fenotipo significa literalmente “a
forma como ¢ mostrada”. E 0 aspecto fisico, exterior, de um carater qualquer em estudo.

Segundo informac6es obtidas no site do Departamento de Genética da Universidade
Federal do Parand, as principais caracteristicas do individuo com a sindrome de Christ-
Siemens-Touraine ou Displasia Ectodémica Hipoidrdtica sao:

e dentes: auséncia ou dentes em forma de cone;

e glandulas sudoriparas: sudorese ausente ou diminuida, resultando em
intolerancia ao calor;

e pelos: hipotricose (auséncia) capilar e corporal, podendo haver escassez ou
auséncia de sobrancelhas e cilios. Os cabelos sdo finos, secos e, muitas vezes,
hipocrémicos. Curiosamente, ndo afeta a barba e bigode, apesar de os pelos pubianos e
da axila serem escassos (VISINONI, 2009);

e unhas — geralmente ndo sdo afetadas, mas pode ocorrer distrofia (unhas
defeituosas) ou auséncia ao nascimento, podendo ser frageis ou quebradicas.

Algumas caracteristicas estruturais:

e pele: pele fina, lisa, seca; ocasionalmente podem ocorrer areas com
alteracdo de pigmentacao;

e audicdo: perda auditiva pode ocorrer raramente;

e olhos: fotofobia; hipoplasia dos ductos lacrimais; distrofia da cornea,
diminuicdo da fungéo das glandulas lacrimais;

e face: labios grossos, proeminentes, ponte nasal baixa, nariz em sela com
base achatada, rugas ao redor dos olhos, nariz e boca, orelhas grandes.

Outras caracteristicas fenotipicas: rinite atréfica; otite média; diminuicdo da
sensibilidade do paladar e/ou olfato; glandulas mucosas do trato respiratorio superior
atrofiadas (levando a um aumento na suscetibilidade a infeccGes); dificuldades respiratorias;
faringite e laringite crénica (com disfonia e rouquidao); em alguns casos 0os mamilos podem
ser ausentes ou supranumerarios; salivacdo reduzida; producdo anormal de imunoglobulinas;
asma ou chiado recorrente; alergias especificas; problemas na alimentacdo. Geralmente nédo
ha comprometimento no desenvolvimento psicomotor e de crescimento e no desenvolvimento
intelectual.

2.3.3 Diagnostico

Geralmente o primeiro sinal da sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia
Ectodérmica Hipoidrdticaé uma febre recorrente de origem desconhecida logo no primeiro
ano de vida. A incapacidade de transpirar na intolerancia ao calor pode causar incapacitacdo
severa e febre alta acima de 40°C ap6s um pequeno esforco ou mesmo durante a alimentacao
(PINHEIRO; FREIRE-MAIA, 1996; GUERRERO-FERNANDEZ et al., 2003, apud
LASCANE, 2010). A febre também pode causar convulsdes, podendo resultar em danos
neuroldgicos (TAPE; TYE, 1995).

A bidpsia da pele fetal com o uso de fetoscopio (ARNOLD et al., 1984) e
ultrassonografia 3D (SEPULVEDA et al., 2003) podem ser instrumentos Uteis na detecc¢do da
sindrome de um embrido ainda na fase intrauterina.
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A avaliacdo do padrdo genético familiar, examinando as mulheres quanto ao padréo de
distribuicdo corporal das glandulas sudoriparas e o exame odontolégico, preferencialmente
com o uso de ultrassonografias, podem ser utilizados para o diagnostico diferencial entre
displasia ectodérmica ligada ao X, autossémica recessiva ou dominante (LASCANE, 2010).

2.3.4 Intervengao

A intervencdo aos sujeitos com sindrome de Christ-Siemens-Touraine ou Displasia
Ectodérmica Hipoidrotica é puramente paliativa e tem por objetivo fornecer uma melhoria nas
condicBes de vida, aumentando o conforto e a autoestima. Portanto, é recomendado controlar
a temperatura corporal por meio de banhos frios, compressas frias, bebidas geladas, ambientes
refrigerados, uso de roupas leves e evitar esforcos fisicos. Além disso, é importante o
acompanhamento de uma equipe multidisciplinar que inclua: pediatra, geneticista,
dermatologista, odontdlogo, psicélogo e pedagogo.

Os individuos que possuem hipodontias graves poderdo ser submetidos a tratamentos
protéticos a fim de se aumentar a eficiéncia mastigatdria e fonética, bem como proporcionar
uma aparéncia mais harménica, elevando sua autoestima (VISINONI, 2009). Em criancas,
porém, esse trabalho pode ser dificultado pela necessidade de constantes modificacdes nas
préteses, uma vez que as arcadas dentarias estdo em desenvolvimento, e pela pouca
colaboracdo do individuo. O tratamento odontoldgico precoce pode variar de restauracdes
simples para proteses dentarias (SARMENTO et al., 2006). Em criancas com idade superior a
sete anos, os implantes dentarios na por¢do anterior do arco mandibular podem ser benéficos
para auxiliar a retencdo da protese se a crianca nao tiver dentes e ndo puder usar uma protese
removivel convencional. A substituicdo de proteses dentérias deve ser fornecida conforme
necessario, muitas vezes a cada 2,5 anos.

3 CONSIDERACOES FINAIS

Apo6s a compilacdo dos dados acerca de conceitos genéticos e de displasias
ectodérmicas, bem como 0s aspectos conceituais, genotipicos e fenotipicos da sindrome de
Christ-Siemens-Touraine ou Displasia Ectodérmica Hipoidrética, cabem aqui algumas
tessituras: percebi que a producdo acerca dessa sindrome € incipiente até na area médica e que
n&o existe nenhum trabalho publicado na area da educacio que traga a tona essa sindrome. E
no contexto de negligéncia dessa sindrome por diversas areas do conhecimento, talvez pela
baixa incidéncia de individuos que a possuem na populacdo humana, que se torna necessario o
conhecimento dessa sindrome, em especial aos profissionais da area da educacdo. Os sujeitos
com a sindrome de Christ-Siemens-touraine ou Displasia ectodérmica Hipoidroética podem (e
devem) estar presentes no cotidiano escolar e necessitam de intervencbes pedagogicas
necessarias a melhoria da qualidade de vida, também no &mbito biopsicossocial. Tal
intervencdo pedagogica, a meu ver, sera exitosa se 0s educadores conhecerem mais sobre a
sindrome.

Em relagdo ao aluno citado no inicio do texto, constatei que a sindrome ndo era
impedimento para o seu bom desempenho académico e nem impedia o seu relacionamento
com colegas e professores. No entanto, se ndo fossem pelas marcas fenotipicas da sindrome, o
aluno seria invisibilizado no Ifes? Seria ele apenas mais um aluno entre tantos outros? Porém,
as marcas estavam ali estampadas, principalmente na sua face, chamando a aten¢do de muitas
pessoas que transitavam pelos corredores e cruzavam com ele pelo caminho. O conhecimento
da sindrome pelos profissionais que acompanharam o aluno foi fundamental para a trajetoria
escolar do mesmo, comprovando que é de suma importancia conhecer 0s sujeitos que
perpassam nossa vida, tendo eles aspectos sindrémicos ou néo.
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