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MENINAS COM SINDROME DE RETT: INTERVENCAO
TERPEUTICA E ESCOLAR.

Maria do Rosario de Fatima Oliveira Nobre *

RESUMO

O presente artigo intenciona promover subsidios para profissionais da educacdo com a
finalidade de auxiliar seu desempenho com garotas com Sindrome de Rett. Pesquisacdo
bibiogréfica e observacional de uma crianga portadora desta sindrome percebendo a necessidade
deste estudo, por serem raras as pesquisas aqui no Brasil a respeito da educagdo e cuidados no
ambito escolar destas criangas.

Palavras-chave: X Chromossomo, Rett Sindrome, Aprendizado, Proteina MECP2 humana,
Intervencéo escolar.

INTRODUCAO

Iniciamos um estudo a respeito da Sindrome de Rett (SR), objetivando uma
visdo geral a seu respeito, apesar de ndo pretendemos encerrar e ou concluir em um
artigo, um estudo tdo sério e importante. Descreveremos alguns tracos caracteristicos
com o intuito de compreendemos e contribuirmos para o desenvolvimento com a
finalidade de trabalhar e ou atender as portadoras da mesma, principalmente no ambito
escolar. Utilizamos a metodologia de pesquisa bibliografica sobre a Sindrome de Rett e
observacdo sobre uma aluna em escola particular de uma garota acometida da

Sindrome.

Ate 0 momento, somente diagnosticada no sexo feminino, a sindrome de
Rett (SR) é um disturbio severo complicado e ainda muito desconhecido por muitos,
mas que merece um estudo aprofundado por uma necessidade urgente em compreendé-
la devido ao surgimento de criangas com tal sindrome. Ao nascerem as garotas nao

apresentam nenhuma anormalidade aparente, normal dos 6 a 25 meses de idade porem

! Doutoranda em Ciéncias da Educagao na Facultad de Ciéncias Juridicas, Politicas y de la Comunicacién
de la Universitdad Autbnoma de Asuncion, Paraguay, o artigo foi submetido durante a obtencdo de Pos-
graduacdo em Neuro pedagogia pela UNIP (Universidade Paulista).com orientacdo da Dr2. Betijane
Soares Barros. rosarionobre@hotmail.com;
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ao se desenvolverem manifestam uma dréstica regressdo, acarretando diversas e

profundas deficiéncias e em consequéncia déficit de aprendizagem.

Reconhecida em 1966 pelo pediatra austriaco, Dr. Andreas Rett®, o qual
percebeu uma forma peculiar de se expressar neurologicamente falando e uma
desaceleracdo encefalico, assim como uma apraxia®, desenvolvendo movimentos
estereotipados com as méaos. Promoveu e participou de inimeros encontros cientificos
com a finalidade de levar ao conhecimento e fomentar o interesse de estudiosos sobre o

resultado de suas pesquisas a respeito das meninas com Sindrome de Rett.

Cértex Cerebral Corpo caloso

Cerebelo

Extraidas do: https://www.google.com/imagens cortex cerebral.

Todavia a SR esteve, de certa maneira, desconhecida ate 1983, quando o

mundo médico da pesquisa comegou a se preocupar através do Dr. Van Acker. Com a

finalidade de compreender o trajeto da pesquisa faremos aqui um breve relato sobre o

Dr. Richard Van Acker e sua importancia nas pesquisas sobre a continuidade das
pesquisas sobre a sindrome de Rett.

Dr. Richard Michael Van Acker nasceu em 8 de dezembro de 1951 em

Moline,IL. Comegou como educador das matérias de ciéncias e matematica no ensino

médio e logo apds em um centro de atendimento residencial (Covenant Children's

Home e Family Services em Princeton, IL) direcionado a jovens e criangas com

2 A grande parte da producdo cientifica do Dr. Andréas Rett foi escrita em aleméo e publicada em
periodicos médicos locais de Viena. Sua Unica produgdo em lingua inglesa foi publicada em um Manual
de Neurologia Clinica, e nesse texto ele ainda associava a desordem que havia observado com presenca
de hiperamonemia.

¥ Apraxia designada como a falta de habilidade para coordenar e executar certos gestos movimentos e
acOes, intencionais e funcionais, ocorridas por desordens sensoriais, fraqueza motora por danos no cortex
cerebral entre outros.
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transtornos emocionais no cargo de assistente de cuidados infantis, onde se concentrou
em trabalhar com sujeitos com disturbios comportamentais e emocionais, por

demonstrar sua competéncia no trato com adolescente problema.

Atuando também na Princeton High School com estudantes em sistemas
de educacéo especial e populacdo em geral (Van Acker, 2010). Sendo promovido mais
tarde ao posto de Diretor de Servicos e Desenvolvimento de Programas. Tornando-se
ainda diretor clinico da Casa das Criancas do Anjo da Guarda em Peoria, Illinois.
Lecionou em graduacao e pos-graduacdo na Clinical Child Care Program da College de
Sdo Francisco. Membro fundador e vice-presidente do Illinois Child Care Worker
Association, um grupo que trabalha para aprimorar a qualidade dos servicos prestados
as criancas e adolescentes em instalacdes residenciais. (R.M. Van Acker, comunicacéo
pessoal, 15 de outubro de 2010).

Entendendo que sua vocacdo seria 0S sujeitos tidos como
problematicos para a maioria dos professores, deu continuidade a uma ardua
pesquisacdo na analise de desenvolvimento do comportamento antissocial nas criancas,
buscando detectar estratégias eficientes para uma efetiva intervencdo e prevencao,
tornando-se mestre em Servico Social (RSU) da Universidade de lowa no ano de 1982,
este feito abriu as portas da Western Illinois University em 1972,recebeu por 14 um
titulo de Bacharel em Psicologia, Sociologia e Antropologia. Por seu interesse em
relacdo as questdes bioldgicas decorrentes em criangas abusadas e negligenciadas, o Dr.
Van Acker perseguiu um Master of Artes (MA) em antropologia médica pela Northern
Illinois University em 1975 (Van Acker,2010).

Em 1987, apds concluir seu doutorado, o Dr. VVan Acker ingressou na
Universidade de Illinois em Chicago. Ele rapidamente passou de professor assistente
para professor titular em1999, bem como o presidente de educacédo especial. Dirigiu e
comandou uma extensiva pesquisacdo sobre a investigacdo da relacdo entre estilo de
ensino, atitudes e comportamentos do professor e o refor¢co desavisado, descuidado de
seus comportamentos inadequados, incoerentes com a situacao(Van Acker, 2010).
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O Dr. Van Acker continua atualmente a educar os alunos e realizar
pesquisas na Universidade de Illinois em Chicago. E a partir do seu doutorado em
educacdo especial na Northern Illinois University em 1987 (of Education (Ed.D))
,passou a dedicar-se a formacdo de educadores da UIC, atualmente reconhecido no
ambito da educagdo especial, como professor Emérito de Educacdo especial da
Universidade de Illinois De Chicago (UIC).

Eleito presidente do Conselho Internacional de Criangas com transtornos
Comportamentais (International Council for Children with Behavioral Disorders) uma
divisito do Conselno de Criancas Especiais (Council for Exceptional
Children).Tornando-se membro do comité de desenvolvimento profissional do
Simposio Centro-Oeste de lideranga em Transtornos Comportamentais (the advisory
committee and the professional development committee of the Midwest Symposium for
Leadership in Behavioral Disorders ). Sua pesquisa foi publicada por mais de uma
centena de artigos, capitulos de livros, monografias e livros. Seu livro mais recente €
Interv- IntervencGes comportamentais cognitivas para distirbios emocionais: praticas
escolares (Guilford Press). (‘Cognitive Behavioral Interventions for Emotional

Disorder: School-Based Practice (Guilford Press)).

Foi durante sua pesquisa de doutorado,onde ele se tornou um dos
primeiros educadores a interessar-se por explorar a sindrome de Rett (R.M. Van Acker,
comunicacéo pessoal, 15 de outubro de 2010). Comenta o fato de sua filha ter acabado
de nascer e tal desordem o fascinou e assustou. Explica como foi seu direcionamento
para a Sindrome de Rett, falando sobre seu doutorado ter sido financiado por um
subsidio de lideranca de uma organzacao por sigla OSEP com trabalho relacionado ao

comportamento estereotipado em criancas.

No inicio sua pesquisa focou comportamentos auto-estimuladores e
auto-prejudiciais , metodos 0s quais servem para ensinar criangas com graves
deficiencias. A pesquisa inicial do Dr. Van Acker concentrou-se em comportamentos
auto-estimuladores e auto-prejudiciais,metodos para ensinar criangas com deficiéncias
graves e Sindrome de Rett. Fala que quando encontrou uma aluna cujo comportamento

ndo se relacionava em nada com outras as quais estavdo sendo observadas , (para isso
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foi utilizada a exploracdo, a pesquisacdo, em ambientes observacionais naturalistas e
tecnologias baseadas em computador para coleta de dados observacionais naturalistas
(Van Acker, 2010), descobriu que ela tinha sindrome de Rett , percebendo ser um
distarbio que afeta basicamente as meninas.Comenta ainda que elas parecem normais
no nascimento e depois passam uma rapida degeneracdo e, finalmente funcionando
dentro da faixa de retardo mental de grave a profundo, com uma estereotipia

caracteristica na mao.

Em cada 10.000 meninas uma é afetada pela Sindrome (Kerr, 1994),
afirma a Dr2. Alison Kerr, que apartir de 1994 comeca a pesquisar meninas com SR no
Reino Unido.Na atualidade acredita-se no fato de que a Sindrome é de genética
podendo ser causada por uma falha de desenvolvimento no um gene MECP2 (do
inglés, methyl-CpG-bindingprotein) situado no cromossomo X, ( MONTEIRO, et al.
2011). Normalmente percebe-se o desenvolvimento dos estagios tipicos da sindrome
por volta do primeiro ano de vida e ai acontece geralmente uma parada repentina do
desenvolvimento da crianca.A mesma € seguida por um periodo de regressao no qual
ela perde inumeras das habilidades adquiridas anteriormente. Existem sugestdes de
pesquisas de que mesmo a crianca realize progressos preambulares relativos aos
padrdes de normalidade, todavia ela ja se encontra afetada mesmo antes que o periodo

de regressao se instale. (Nomura et al., 1897; Moeschler, 1988; Kerr, 1994).

Este processo de regressdo pode levar estender-se por dias e ou ate
muitos meses. Ao final deste periodo evidenciam-se severas e permanentes dificuldades
de aprendizagem na vida da menina. Severas a tal ponto, que a crianca se tornara
dependente de outrem, no tocante aos seus cuidados. Assim como movimentos
estereotipados nas mé@os como; pancadinhas, torcidinhas e batidinhas de palma. Ainda
podem acontecer algumas deficiéncias fisicas patentes no decorrer do seu crescimento.
Outra caracteristica a qual podera ser desenvolvida é em relacdo a marcha, umas
conseguirdo andar mesmo que de forma plantar alargada, algumas ndo conseguiréo.
Outras ainda poder&o desenvolver um desvio na coluna servigal como escoliose. Ainda
poderdo surgir algumas portando epilepsia. Todavia na sua grande maioria elas

alcancam a idade adulta com “boa satde” (Kerr, 1994).
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De maneira geral, suas expressdes séo de alerta como se documentassem
todos os acontecimentos surgidos a sua volta. Mesmo que as respostas dadas aos fatos
sejam num compasso lento, moroso ou ate mesmo ineficazes. O processo de
desenvolvimento das portadoras desta Sindrome € bastante, todavia o0 que varia bastante
o grau pelo qual sdo afetadas. Na pesquisacdo médica o ponto alto de indicacéo e de
suma importancia sdo as terapias como planejamento para contrapor suas necessidades,
obtendo-se comprovadamente excelentes resultados de acordo com especialistas de suas

respectivas areas.

Todavia ainda séo insuficientes as pesquisas realizadas sobre 0s rumos
que devemos promover para uma aprendizagem adequada as suas necessidades e
habilidades, dai 0 nosso interesse pelo tema, intencionando dar continuidade ao assunto
para melhor compreenséo e desempenho do trabalho para com essas criancas. Apesar de
haver sido estabelecido direitos para os alunos com Sindromes e dificuldades de
aprendizagem frequentarem as escolas, ainda e muito deficitaria as informagdes sobre
como o professor deve agir em sala de aula com essas pessoas com a finalidade de

otimizar o seu desenvolvimento escolar e social .
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N&o é diferente com as garotas portadoras da SR. Para que estas tenham
suas necessidades educacionais realizadas dentro do ambito escolar,necessario se faz
atender paralelamente suas necessidades pessoais, ou seja 0 educador devera esta atento
caso a caso , por serem estas individuais, variadas e em diferentes niveis de
complexidade .Portanto para um melhor desempenho e resultado no trabalho com essas
meninas, necessario se faz que o educador receba a orientacdo de profissionais
especificos como psicologos, fonoaldidlogos, terapeutas de modo geral, a ajuda dos pais
através do seu conhecimento em relacéo a crianca, para a elaboracdo de uma abordagem
pedagogica com visdo holista, a qual busca compreender os fendmenos na sua

totalidade e globalidade.

Varios sdo 0s agentes reais ou elementos que afetam o desenvolvimento
global, entre eles devemos citar:

- Fisicos, como a dificuldade com a marcha,algumas nem conseguem e
mesmo aquelas que realizam o fazem de forma rigida cambaleante, em movimentos
onde seu corpo inclina-se para tras e para frente, de forma desequilibrada, dificldade
para sentar e levantar de modo transicional. Disfuncdo verbal. Além do fato de
apresentarem-se na sua grande maioria, altamente irritadicas ao praticarem acOes
comuns como; vestir uma roupa, pentear cabelo, caminhar por superficies ndo regulares,
assim como fazer exercicios. Como foi citado anteriormente ha uma grande incidéncia
de escoliose nessas criangas dai a necessidade de um trabalho com profissionais da
hidroterapia e a fisioterapia para assegurar uma melhor qualidade fisica da crianca.

- Sensoriais como uma dor que normalmente seria sentida com bastante
intensidade e que nem ao menos aparenta sentir, ou mesmo receber um ruido tido como
baixo e que para as mesmas sdo percebidos como sendo altissimo. Diz Lindberg
(1991)*que as mesmas sdo acometidas de um caos sensorial e perceptual, ou seja, ela
pode perceber ou reagir ou ndo ser aparentemente afetada a um fato ou trauma
diferentemente do que nds normalmente reagiriamos. As pesquisas afirmam que a
tendéncia e que para as mesmas as dores internas sejam mais intensas do que as

periféricas.

* Questionamentos em Toronto em 1991 aprofunda-se nas questdes motoras e sensoriais da SR.
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Normalmente ndo aparentam deficiéncias visuais, contudo demonstram
que em ambientes inGspitos para elas utilizem a visdo periférica ou olhares fugidios,
aqueles quase imperceptiveis. Enquanto que a audicdo j& se mostra bastante
desordenadas e ou prejudicadas. Por fim observou-se que a maioria delas podera

apresentar apneia.

2. A Menina com Sindrome de Rett e a escola.

Nos Estados Unidos assim como no Reino Unido as alunas com
Sindrome de Rett sdo inseridas nas escolas publicas especiais, criadas para criangas com
profundas dificuldades de aprendizagem. Todavia estas escolas tém suas variacOes
estruturais de acordo com o publico alvo. No Brasil ate 0 momento desta pesquisa ndo
se teve conhecimento da estruturacdo em escolas para receber alunas com SR,
observou-se a inser¢cdo de alunas em salas de aulas com seus demais pares com
especialidades diversas, deixando uma lacuna para obtencdo de resultados mais
favoraveis as mesmas uma vez que necessitam de mais cuidados e atencdo para
obtencdo de ganhos no ensino aprendizagem destas. Para nés ficou claro a falta de
informacdo e conhecimento dos professores a respeito da Sindrome, tornando deficitario

0 processo de intervencao escolar.

O entendimento pra que a crianga evolua na escola e no contexto social
e de que o minimo esforco produzido pela mesma devera ser incentivado e elogiado e
verificado com bastante cuidado até mesmo uma forma de olhar para que se entendam
suas respostas e consiga auxiliar seu desenvolvimento, pelo fato que a concentracéo da
crianga com SR e muito menor que de uma crianca sem a sindrome afirma Santos
(2013). Afirma a autor que estas criangas devem ser trabalhadas diariamente através de
imagens, cores e formas, tomando-se ainda cuidados com a insercdo de sons, uma vez
gue a maioria delas tem uma enorme sensibilidade auditiva. Dai a necessidade dos
profissionais 0s quais interagem com essas criancas deverdo ser muito pacientes atentos
e persistentes procurando auxilio do Nucleo de atendimento educacional especializado
da escola (sala de recurso) e de equipe multidisciplinar, na busca do aprimoramento de
seus conhecimentos, por se tratar de uma sindrome pouco conhecida no contexto escolar
e de educadores, afirma Glat (2011).
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Dentre as maneiras de auxiliar e tentar aproximar a resposta atrasada da
crianca poderia sugerir que:

As atividades deverdo ser bem simples, abuse do uso de tecnologias de
informagdo, como computadores, por fornecerem respostas répidas, evitando a
ansiedade ao busca-las, que os objetos a serem utilizados devem surtir motivagdo a

desenvolver o movimento das méaos e dos olhos.

Convide sempre para auxiliar pessoas do seu conhecimento e que
tenham empatia com a garota, proporcionando assim maior confianga na tarefa que ela
esta realizando. Oriente os colaboradores e toda a equipe participativa a ndo pressionar
nem tdo pouco falar mais de uma pessoa por vez para que ndo diminua seu poder
concentracdo o qual ja é muito comprometido. Escolha para as atividades de
concentragdo um espago sem muitas dispersdes, sem muitos atrativos visuais ou sonoros
0s quais a faca distrair-se e desconcentrar-se. A elaboracdo da agenda escolar deve

conter sessdo curta e com poucas interrupgdes.

O profissional deve Considerar-se feliz se houver diminui¢do nos atrasos
as respostas, porém nao alimente grandes expectativas, para que ndo se sinta
desestimulada a continua auxiliando. A crianca deve ser elogiada sempre pelos
profissionais, para melhorar seu estado de humor e consequentemente, sentir-se
estimulada a continuar tentando efetivar suas tarefas. Usar uma linguagem cuidadosa
sensivel e de forma bem simples E muito importante perceber ate onde a crianca pode ir
sem que esteja sendo prejudicada por seu limite de satisfacdo ou cansaco. Utilize
brinquedos que causem efeitos em sua coordenagéo visual. Existem estudos no Brasil
desenvolvidos entre 2002 e 2003 os quais utilizam a tecnologia de rastreamento do
olhar (Eye Gaze Technologies)® servido para avaliar assim como para intervir em

habilidades cognitivas das meninas com SR.

A escola visitada com menina com Sindrome de Rett na realizacdo desta

pesquisacdo e de cunho particular e atendem criangas com as mais variadas sindromes

® A Tomada de Decis&o (Bio) ética: Estudo Preliminar Utilizando o Mobile Eye Tracking R
Siqueira-Batista, F Cardoso, AP Gomes, JO Fonseca... - Rev. bras. educ. méd, 2015.


https://scholar.google.com.br/citations?user=qdIdEy0AAAAJ&hl=pt-BR&oi=sra
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colocando-as no mesmo contexto de sala de aula, e ai ndo podemos observar um

resultado satisfatorio e pessoal para o atendimento das criangas com SR. Observou-se a
necessidade de assistente de classe para um melhor desempenho e consequentemente o
surgimento de integracdo. Como falado anteriormente a parceria com 0s pais € de vital

importancia uma vez que conhecem seus filhos e tem uma relevante experiéncia com

seu trato.
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FONTE: IMAGEM DE AUTORIA PROPRIA

RESULTADOS E DISCUSSAO

Uma vez, de acordo como foi falado anteriormente sobre as particularidades da
crianga com Sindrome de Rett, entendemos a necessidade de um atendimento
individualizado para a mesma, com profissionais habilitados, despojados e debrugados
sobre a causa dessas criancas tdo necessitadas de afeto, atencdo e respeito. Néo se
devem isolar essas criancas, devendo oferecer-lhes sempre que possivel, momentos de
interacdo com as outras criancas, para que sejam de alguma maneira estimuladas a se

desenvolverem.

Assim como a equipe escolar devera entender que qualquer mudanga com essas
criangas nao devem ser feitas abruptamente, por serem de dificil adaptacdo ao novo ao
inesperado, por exemplo, uma mudanca repentina de sala, poderd provocar uma
ansiedade muito grande e prejudicar o seu rendimento, logo qualquer situacdo nova

deverad ser bem planejada e com muito cuidado ate mesmo a forma como se devem
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apresentar seus novos coleguinhas de se dar de modo sutil e cuidadoso, pela simples
razdo de que muitas delas tem reagdes imprevisiveis, inesperadas. Muito ainda ha de ser
pesquisado e realizado para que essas criancas possam ser auxiliadas e integradas de

uma forma justa e humana na sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

A Ultima parte do trabalho, também é considerada uma das mais importantes,
tendo em vista que nesta sessdo, deverdo ser dedicados alguns apontamentos sobre as
principais conclusGes da pesquisa e prospec¢do da sua aplicacdo empirica para a
comunidade cientifica. Também se abre a oportunidade de discussdo sobre a
necessidade de novas pesquisas no campo de atuacdo, bem como dialogos com as

andlises referidas ao longo do resumo.
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