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Resumo

A Sindrome de Rett (SR) é uma sindrome neuroldgica rara que ocorre principalmente em meninas e
excepcionalmente em meninos. A literatura se mostra mais abrangente em relacéo as caracteristicas clinicas
da SR, sendo escassas as publicages sobre a qualidade de vida, experiéncias educacionais e as reais
aquisicdes intelectuais desses individuos. Neste sentido, o objetivo deste trabalho foi apresentar a
possibilidade de utilizar algumas préticas pedagogicas inclusivas para individuos com SR. Esta pesquisa se
desenvolveu em uma Escola da Rede Publica do Municipio de Sdo Gongalo, Rio de janeiro, Brasil, cuja
metodologia foi analise qualitativa de um estudo de caso de uma crianga do sexo masculino apresentando
mutacdo do gene MECP2, com atraso do desenvolvimento neuropsicomotor e epilepsia. O instrumento de
coleta de dados utilizado foi a observacéo direta realizada pelo professor-pesquisador. A partir da selegdo
correta de dispositivos de Tecnologia Assistiva (TA) para mobilidade e comunicagdo alternativa e ampliada
(CAA), como texturas, imagens, videos e a musicalizacdo, foi possivel realizar uma intervengéo pedagdgica
inclusiva. Desta forma, de acordo com nossas observacdes sobre o tempo de fixagao do olhar e as formas
de expressdo do estado emocional, constatamos um processo de interagdo social do aluno XY. Ao final,
deste relato de caso, concluimos que é possivel fomentar reflexdes sobre a pratica pedagdgica para criangas
com Sindrome de Rett.

Palavras-chave: Sindrome de Rett. Praticas pedagogicas. Inclusdo. Educagio Especial.

* Mestre no Curso de Diversidade e Inclusdo pela Universidade Federal Fluminense; Professor de Apoio Educacional
Especializado do Municipio de S&o Gongalo e de Niter6i; E-mail: julianagmuniz2017@gmail.com

** Doutorado em Biologia Parasitaria pela Fundacéo Oswaldo Cruz (2003) e P6s- Doutorado em Bioquimica Celular pela
Universidade Federal do Rio de Janeiro-UFRJ; Professora da Universidade Federal Fluminense. Atua como membro
colaborador externo na pés-graduagdo em Ciéncias e Biotecnologia (PPBI)-UFF; como docente permanente e Vice-
coordenadora no Curso de Mestrado Profissional em Diversidade e Inclusdo (CMPDI)-UFF e como docente permanente
e membro da CPG no Programa de de Pés-graduacdo em Ciéncias, Tecnologias e Inclusdo (PGCTIn)-UFF; E-mail:

suzetearaujo@id.uff.br

Conhecimento & Diversidade, Niterdi, v. 13, n. 30, p. 154 — 170
maio/ago. 2021



mailto:julianagmuniz2017@gmail.com
mailto:suzetearaujo@id.uff.br

Juliana Gongalves Muniz dos Santos; Suzete Araujo Oliveira Gomes.

Abstract

Rett Syndrome (RS) is a rare neurological syndrome that occurs mainly in girls and exceptionally in boys.
The literature is more comprehensive in relation to the clinical characteristics of RS, with few publications
on the quality of life, educational experiences and the real intellectual acquisitions of these individuals. In
this sense, the objective of this work was to present the possibility of using some inclusive pedagogical
practices for individuals with RS. This research was developed in a Public School in the Municipality of
Séo Gongalo, Rio de Janeiro, Brazil, whose methodology was a qualitative analysis of a case study of a
male child with MECP2 gene mutation, with neuropsychomotor development delay and epilepsy. The data
collection instrument used was direct observation carried out by the professor-researcher. From the correct
selection of Assistive Technology (AT) devices for mobility and Augmentative and Alternative
Communication (AAC), such as textures, images, videos and musicalization, it was possible to carry out
an inclusive pedagogical intervention. Thus, according to our observations about the time of fixation of the
gaze and emotional state expressions, we found a social interaction process of the XY student At the end
of this case report, we conclude that it is possible to foster reflections on the pedagogical practice for
children with Rett Syndrome.
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Introducéo

O primeiro contato com a Sindrome de Rett foi feito através de um aluno da Rede
Municipal de Sdo Goncalo, no estado do Rio de Janeiro, em decorréncia do exercicio
pedagogico no ano de 2016, no cargo de Professor de Apoio Especializado. Chegando a unidade
escolar, fez-se o contato com o aluno, seus responsaveis e professores, recebendo destes 0s
relatorios de acompanhamento pedagogico e o Plano de Ensino Individualizado-PEI.

O ponto de partida deste trabalho com o aluno foi conhecé-lo melhor e dialogar comsua
professora regente e sua mée, a fim de obter o maximo de informacdes que pudessem nortear a
prética pedagogica inclusiva. Em seguida, foram obtidas informacfes através da literatura
cientifica sobre o tema. Dentre as publicacdes, acerca da Sindrome de Rett, é notorio a escassez
de artigos cientificos e estudos de caso que abordem préticas pedagogicas envolvendo alunos
com esta sindrome. Portanto, faz-se necessario que o professor conheca e busque informacdes
de como trabalhar e desenvolver as potencialidades destes alunos.

Diante das informagdes obtidas com a leitura dos artigos cientificos sobre a sindrome
e, através dos laudos do aluno, foi descoberto que a incidéncia, apesar de ser rara, € mais comum
em criancas do sexo feminino. Sendo assim, o aluno era um caso mais raro ainda por se tratar
de uma crian¢a do sexo masculino. Em fungdo disto, segundo relatos de sua mée, o aluno
deveria ter mais comorbidades.

Dessa forma, impunha-se a pratica pedagdgica de quem tinha por determinagéo uma
atuacao significativa e marcante na aprendizagem do aluno, o desafio de eliminar 0 maximo
possivel de barreiras que o impedissem de uma interagdo plena com seus colegas de turma na
Educacéo Infantil, entre a faixa etaria de quatro anos, contribuindo para o seu desenvolvimento
e melhoria de sua qualidade de vida escolar.
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Referencial tedrico

Em 1954 o médico pediatra austriaco Andreas Rett (1924-1997) iniciou seus estudos
baseado em relatos de comportamentos e analises de suas pacientes no atraso do
desenvolvimento neuroldgico. Este estudo tinha como objetivo contribuir para a neurologia do
desenvolvimento na Austria p6s-nazista. Concluido a sua formagio médica em 1949, Rett
especializou-se em pediatria em Viena e Zurique. Seus primeiros trabalhos publicados
detinham-se sobre a epilepsia infantil e a desregulacdo autondmica. Mais tarde, em 1964,
descreveu detalhadamente as convulsdes neonatais tendo como referéncia criangas recém-
nascidas do sexo feminino. Os relatos mostravam que as criangas nasciam aparentemente
normais e que, ao longo do seu desenvolvimento social, cognitivo e motor, regrediam as etapas
ja vivenciadas. Em 1966, no decorrer de seus estudos, Dr. Rett publicou os primeiros resultados
sobre esses casos e, posteriormente, veem sendo publicados trabalhos cientificos por parte de
pesquisadores da area, tais como: Santos (2013), Oliveira et al., (2014), Pereira et al., (2019)
entre outros.

Concomitantemente, 0 médico sueco Dr. Bengt Hagberg, estudava casos de meninas
que apresentavam padrdes de desenvolvimento semelhantes ao descrito pelo Dr. Rett, em seus
estudos. A partir do final da década de 1970, aconteceu um encontro dos dois médicos num
evento cientifico realizado no Canada. Encontro este, que viabilizou “[...] o desenvolvimento
do primeiro relato em lingua inglesa amplamente divulgado para a comunidade cientifica,
publicado em 1983 no periddico Annals of Neurology” (LEONARD et al., 2017; ABRE-TE,
s.d.).

Foi nessa ocasido que a desordem, j& tdo reconhecida e documentada pelos dois
médicos europeus, recebeu, pela primeira vez, a atencdo que merecia dos médicos e
pesquisadores norte-americanos. Desde entdo, a Sindrome de Rett passou a ser identificada e
diagnosticada despertando interesse do Instituto Nacional de Satde norte-americano que passou
a apoiar programas de pesquisa relacionados a essa sindrome. Surgiu também, nessa época, a
primeira associagdo de pais e pesquisadores interessados nesse assunto: a International Rett
Syndrome Association — IRSA, possibilitando, assim, diversas pesquisas sobre estudos de 20
casos, facilitando a compreenséo e o entendimento de suas caracteristicas clinicas e provaveis
causas (PEREIRA et al., 2019).

No Brasil, foi primeiramente identificada pelo Dr. Sérgio Rosemberg (e sua equipe
da Santa Casa de S&o Paulo), cujos primeiros estudos de casos foram publicados em 1987
(ROSEMBERG et al., 1987). Os artigos publicados possibilitaram que novos casos pudessem
ser observados. Como consequéncia desses estudos, em 1990, foi fundada, no Rio de Janeiro,
a Associagao Brasileira de Sindrome de Rett - ABRE-TE/RJ, por Isis Riechelmann. Um ano
apds o inicio do trabalho realizado no Rio de Janeiro, um grupo de pais e voluntérios, incluindo
0s pais da primeira menina diagnosticada com Sindrome de Rett, no Brasil, fundou a
Associagdo Brasileira de Sindrome de Rett -ABRE-TE, com sede em Sdo Paulo (1991). A
ABRE-TE auxilia no processo de divulgacdo, pesquisas, apoio e assisténcia as familias e
interessados no estudo e tratamento da Sindrome de Rett.

A Sindrome de Rett (SR) é uma doenca de ordem neuroldgica e progressiva,
ocorrendo, na maioria das vezes, em criancas do sexo feminino, acometendo, em menor nimero
e mais raramente, criancas do sexo masculino (MONTEIRO et al., 2001; MOOG et al., 2003).
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Estimativas sugerem que a SR afeta aproximadamente de 0,5 a 1 em 10.000 nascimentos de
meninas (LAURVICK et al., 2006). Existe uma forma classica caracterizada por um periodo de
normalidade seguido de perda parcial da habilidade manual, linguagem, habilidades motoras e
aparecimento de estere6tipos, e 4 formas atipicas: regressdo tardia, linguagem preservada,
epilepsia variante precoce e congénita (PANTALEON; JUVIER, 2015).

Em relagdo ao diagnostico clinico, realiza-se através do perfil de regressdo do
neurodesenvolvimento. A forma cléssica se caracteriza por um periodo pré e perinatal sem
alteraces e por um desenvolvimento psicomotor aparentemente normal nos primeiros 6 (seis)
meses de vida. Apos os 7 (sete) meses, ocorrem prejuizos relacionados: a capacidade da fala,
ao equilibrio e coordenagéo motora, incluindo a habilidade de andar e, em muitos casos, a perda
dos movimentos das mdos (como alcancar ou tocar coisas), movimentos estereotipados das
maos e perda de desenvolvimento intelectual. Os principais sinais e sintomas sao: deficiéncia
intelectual, epilepsia, regresséo das habilidades sociais, cognitivas e motoras, deméncia, apraxia
e ataxia (estereotipias caracterizadas pela perda de uso funcional das maos), movimentos de
lavar e torcer com entrelagamentos de dedos e médo na boca, sendo a crianga incapaz de usar
voluntariamente as mdos (LEWIS; WILSON, 1999).

A SR é um distdrbio genético do neurodesenvolvimento devido a mutagBes que
podem envolver 3 genes: MECP2, CDKL5y e FOXG1. Mutages do gene metil-CpG (MeCP2-
do inglés methyl-CpG-binding protein 2) s&o apontadas como a causa mais prevalente dos casos
cléssicos de SR (AMIR et al., 1999). No entanto, 20% dos individuos com SR classico e 60%
com variantes atipicas (WEAWING et al., 2004; JACOB et al., 2009) ndo apresentam muta¢des
neste gene. A caracterizago do gene CDKLS5, responsavel pela maioria dos casos com epilepsia
precoce desta sindrome, permitiu o diagnostico genético em 3- 10% dos pacientes sem
diagndstico molecular prévio (WEAWING et al., 2004). Mais tarde, um novo gene, FOXG;,
surgiu como responsavel da variante congénita de SR (MENCARELLI et al., 2010).

Devido a natureza do gene MeCP2 ligada ao cromossomo X, a SR é encontrada
principalmente em individuos do sexo feminino e é a principal causa de retardo mental
(JEDELE, 2007). A maior parte dos casos € decorrente de mutacdo de novo, durante a
gametogénese paterna, o que faz com que esta doenga ocorra quase exclusivamente no sexo
feminino. No entanto, a SR também afeta homens em raros casos, e 0s pacientes masculinos
manifestam uma série de sintomas que inclui encefalopatia grave, retardo mental leve e
distarbios motores como apraxias e distonias (JAN et al., 1999; LE GUEN et al., 2011).
Mutagbes ou expressdo alterada de MeCP2 também estdo associadas a um espectro de
desordens do desenvolvimento neurolégico, como desordens do espectro do autista e distarbios
fetais provocados pelo alcool. Desde que as mutagdes do MeCP2 foram descobertas como a
principal causa da SR, um progresso significativo foi feito na pesquisa MeCP2, com relagdo a
sua expressao, funcdo e regulacdo no cérebro e sua contribuicdo na patogénese da SR
(LIYANAGE; & RASTEGAR, 2014). A partir dai estudos e pesquisas vém sendo direcionados
para diminuicéo de sinais e sintomas dessa sindrome rara.

Praticas pedagdgicas inclusivas

Atualmente, o termo praticas pedagdgicas inclusivas vém sendo usado com mais
frequéncia no ambiente escolar. Como o proprio nome diz, pratica é uma acdo/atitude
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decorrente de certas tentativas/experiéncias vivenciadas, a fim de buscar o aperfeicoamento. As
praticas pedagogicas inclusivas, usadas no ambiente escolar, contribuem para flexibilizar o
ensino da pessoa com deficiéncia (SOUZA, 2019).

Quando se pensa em praticas pedagdgicas inclusivas em um ambiente escolar, parte-
se da ideia de que o sistema de ensino, a escola e os docentes, oferecerdo, a pessoa com
deficiéncia, diversas maneiras de flexibilizagdo de rotinas e curriculos. Para elucidar este
entendimento, Gongalves (2008, p. 74) afirma que:

Se a aprendizagem e o desenvolvimento humano estdo ligados as
interagdes sociais, a mediagdo simbolica, a semiética, entdo significa
que a atividade pedagogica tem um papel fundamental para os alunos
que apresentam deficiéncia [..] O desenvolvimento passa a ser
entendido dentro de uma visdo prospectiva, permeado por relacdes
sociais, imbricada ai a importancia do professor ser formado para a
mediagao e a transformacéo nessas relagdes.

Em se tratando do atendimento aos alunos com deficiéncia, é necessario um olhar
sensivel de a¢Bes e recursos pedagdgicos de Tecnologia Assistiva oferecidos pelo professor,
tais como o uso de tesoura adaptada, materiais de madeira (maior consisténcia ao segurar),
fantoches com personagens para ilustrar uma atividade, historias infantis, uso da comunicacéo
alternativa e ampliada (cartdes, pranchas, pastas com fotos de diversos ambientes representando
situacOes da vida didria da crianga, entre outros). Além de introduzir a tecnologia de pranchas
vocalicas e computadores com sistemas de voz.

Vale ressaltar que o professor necessita de usar o planejamento a fim de contemplar
as etapas do desenvolvimento infantil. Em se tratando de alunos com Sindrome de Rett, faz-se
necessario que o professor tenha um olhar sensivel, observador, atento e respeite as
indiviualidades de cada crianga.

O trabalho do professor de apoio especializado deve ofertar as adaptagdes curriculares
a fim de utilizar ferramentas que auxiliem no desenvolvimento do aluno no cotidiano escolar,
respeitando suas habilidades e caracteristicas individuais.

Conforme a Nota Técnica n° 24/2013, do MEC, citado por Pereira e Nunes (2018,
s.p.) assim se define as fungdes do profissional de apoio:

Esse servico deve ser disponibilizado sempre que for identificada a
necessidade do estudante, seja de acessibilidade & comunicacdo ou
atencéo aos cuidados pessoais (higiene, alimentag&o, locomogdao); Esse
servigo néo é para todos os estudantes com deficiéncia, mas somente
para os que ndo tém autonomia e nem independéncia para realizar essas
atividades; O profissional de apoio ndo substitui o professor de sala
comum e nem o professor do Atendimento Educacional Especializado
- AEE.

Desta forma, o professor, na educacdo infantil, apds identificar a necessidade do aluno
deve desenvolver atividades que estimulem sua autonomia, diminuindo assim as barreiras e
desafios para que ele possa realizar as atividades escolares e cotidianas com mais
independéncia.

Atualmente, ndo ha estudos publicados descrevendo a escola e experiéncias
educacionais para individuos com Sindrome de Rett e suas familias (LARRIBA-QUEST et al.,
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2020). Como a SR é uma sindrome rara, é provavel que muitos educadores especiais e equipe
de apoio escolar (por exemplo, psicélogos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, etc.) ndo
tenham tido experiéncia direta com alunos portadores desta sindrome (FYFE et al., 2001). A
comunicacdo, mobilidade e movimento sdo areas comuns de preocupacdo para apoiar
individuos com SR, e, portanto, estes alunos necessitam de suporte de alto nivel, dependendo
assim da sele¢do correta de dispositivos de Tecnologia Assistiva (TA) e da comunicacao
alternativa e ampliada (CAA) (PARETTE, 1997).

Caderno de registro

O caderno de registro pode ser usado pelo professor como forma de planejamento e
acompanhamento, pois através da observacédo as atividades que os alunos, em especial alunos
com Sindrome de Rett, desempenham na sala de aula e na sala de recursos servem como
instrumento para o professor descobrir e conhecer o desenvolvimento do aluno. Conforme
elucida Lopes (2010, p. 115) “[...] correspondem a uma coletanea de apontamentos e relatos,
planos e registros diarios, que retratam atividades desenvolvidas, objetivos propostos,
narrativas de aula, observagdes sobre as criangas, encaminhamentos construidos ao longo do
ano.”

A observagdo e o registro de informacdes sdo de suma importancia no trabalho com
criangas, principalmente criangas com Sindrome de Rett. Este caderno de registro, feito pelo
professor, serve para acompanhar os desafios, as conquistas e todo o desenvolvimento da vida
escolar desses alunos. O caderno de registro funciona como norteador das diretrizes a serem
seguidas para ajudar na incluséo do aluno. O registro também faz com que o professor conheca
as dificuldades do aluno e também suas potencialidades.

Como historia individual, devem esses registros revelar as especificidades de cada
crianga, numa leitura positiva de suas peculiaridades, curiosidades, avancos e dificuldades
proprias, respeitando e valorizando o seu jeito de ser diferente das outras — diferengas
entendidas como normais, e ndo desvantajosas do aluno durante o ano escolar (HOFFMAN,
2012).

Com a utilizagéo do caderno, o professor podera realizar registros, tais como: fotos,
videos, escrita, atividades realizadas pelo aluno e toda a sua rotina escolar. Desta forma, o
professor podera perceber avancos e desafios através do seu olhar sensivel e atento ao
desenvolvimento do aluno durante o periodo escolar.

Relatorio do aluno

Ao acompanhar a crianga, o professor deve focar no seguinte entendimento: acreditar
na perspectiva da observacédo detalhada, olhar atento, ter percepcdo dos processos que envolvem
o desenvolvimento do aluno, pensar nas atividades que serdo propostas, realizar adaptacdes nas
propostas curriculares que sdo oferecidas, ou seja, todas estas a¢des corroboram para uma maior
atencdo nas potencialidades e especificidades individuais apresentadas por cada crianga.

Conforme cita Oliveira (2013, p. 38): "A observacao e o registro permitem a avaliacdo
continua e processual. Por meio deles, docentes e coordenadores pedagdgicos acompanham o
que esta sendo construido no dia a dia das turmas."
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O professor podera realizar um relatério detalhado do aluno, descrevendo a rotina do
cotidiano escolar da crianga, costumes, preferéncias por objetos e preferéncias individuais/
grupo de determinados amigos da escola e profissionais, tipos de brinquedos, e situagdes que
enfatizem os momentos do seu desenvolvimento individual e em grupo.

Vale ressaltar, que este relatério podera ser entregue a familia, ser reflexivo quanto a
pratica pedagogica do professor, e servir como um desenho das habilidades, necessidades,
competéncias da aprendizagem dos alunos.

Segundo Franchi (1995, p. 61):

Uma prética reflexiva, pela qual as professoras aprendem com base na
andlise e interpretacdo de sua propria atividade, da a profissio uma
caracteristica peculiar: uma profissdo em que a prépria pratica conduz
necessariamente a criacdo de um conhecimento especifico e ligado a
acdo. Trata - se de um conhecimento técito, pessoal, nem sempre
sistematico e dificilmente generalizavel, um processo continuo
embasado numa reflexdo sobre sua préatica que lhe permite repensar a
teoria implicita do ensino e suas atitudes.

O uso da observacdo e o caderno de registro colabora para a construgdo do
Planejamento Educacional Individualizado - PEI, sendo este plano flexivel, de acordo com a
especificidade de cada crianca e do objetivo que se quer atingir.

Planejamento educacional individualizado - PEI

A elaboragdo do PEI é um processo coletivo, envolvendo as expectativas dos pais,
professores e demais profissionais que trabalham com o aluno (SMITH, 2008). usado como
uma estratégia que determina uma das ferramentas de planejamento que o professor ira realizar
a fim de diminuir barreiras enfrentadas pelos alunos no cotidiano escolar. Neste documento
constardo informacdes especificas do aluno, onde o professor devera ficar atento quanto a
flexibilidade deste plano, pois sua avaliacdo e observagdo serdo realizadas constantemente a
fim de conhecer e tracar objetivos e metas para o aluno.

Resolucéo CNE/CEB n° 2/2001, Art. 8 inciso 11, na pagina 2 informa:

Il — flexibilizagBes e adaptacbes curriculares que considerem o
significado pratico e instrumental dos contetdos basicos, metodologias
de ensino e recursos didaticos diferenciados e processos de avaliagdo
adequados ao desenvolvimento dos alunos que apresentam
necessidades educacionais especiais, em consonancia com o projeto
pedagégico da escola, respeitada a freqiiéncia obrigatéria;

Também, tem-se o portfolio que é utilizado para para registrar (foto e escrita), através
das observagdes que o professor faz do aluno durante o desenvolvimento das atividades
(PLETSCH, OLIVEIRA, 2013), a relagdo um com o outro, conquistas e desafios no processo
do desenvolvimento da crianca na vida escolar.
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Sala de recursos multifuncional - SRM

A Sala de Recursos Multifuncional visa contribuir para a complementacdo e
suplementacdo do aluno com deficiéncia e aluno com altas habilidades, promovendo um
atendimento especializado, visando a flexibilidade no processo de ensino-aprendizagem dos
alunos matriculados que frequentam o ensino regular e realizando o atendimento no
contraturno, de duas a trés vezes por semana. O ambiente da SRM dispde de uma série de
dispositivos de tecnologia assistiva de diversas categorias e complexidades como impressora
braile, reglete, puncdo, prancheta, jogos matematicos, relacdo nimero-matematico, sequéncia
I6gica, uso do computador com recurso do Dosvox, dicionario com palavras, jogos, desenhos,
cartazes usando a Lingua Brasileira de Sinais, entre outros recursos de suma importancia para
o Atendimento Educacional Especializado (AEE) (MORETTI, CORREA, 2009, p. 487).

Para receber os alunos com deficiéncia, as escolas se organizaram para o atendimento
ao aluno assegurando um ensino de qualidade. Este atendimento na Sala de Recursos
Multifuncionais deve ser realizado por professores com especializagcdo adequada. Moretti e
Corréa (2009, p. 487), afirmam que:

[...] na perspectiva da incluséo escolar, a sala de recursos se constitui
como um atendimento educacional especializado importante, pois visa
oferecer o apoioeducacional complementar necessario para que o aluno
se desempenhe e permanega na classe comum, com sucesso escolar.

Na perspectiva da inclusdo escolar, a sala de recursos constitui um atendimento
educacional especializado importante, pois visa oferecer o apoio educacional complementar
necessario para que o aluno possa ter um bom desempenho e permanega na classe comum com
sucesso escolar. De acordo com Glat e Blanco (2007), a Educacdo Especial se constitui como
um arcabouco consistente de conhecimentos tedricos, praticos, estratégicos, metodolégicos e
recursos para auxiliar a promocdo da aprendizagem de alunos com deficiéncia e outros
comprometimentos.

As atividades oferecidas durante 0 AEE na SRM, devem ser diferentes daquelas do
ensino da sala de aula regular. N&o devem ser realizadas atividades de reforgo escolar. Neste
ambiente, o professor de AEE podera utilizar diversos recursos de tecnologias assistivas
promovendo acessibilidade e eliminando as barreiras para a participagdo dos alunos com
deficiéncia, respeitando suas necessidades individuais.

Em se tratando de alunos com Sindrome de Rett, a SRM, pode lhes proporcionar
experiéncias com diversos recursos de TA, tais como: alfabeto mével, recorte e colagem com
auxilio do professor, uso do espelho para trabalhar a consciéncia corporal e reconhecimento das
partes do corpo, brinquedos sonoros e luminosos, trabalho psicomotor usando bola de Pilates,
brinquedo de centopeia (tinel estilizado, onde o aluno pode engatinhar dentro, adquirindo
nogdo de “entrada” e “saida”), rolar bolas, desenhos animados de sua preferéncia que favoregam
a percepgao e a observacdo de atividades com o uso de recursos pedagdgicos que ajudem na
mobilidade e movimento de criangas com esta sindrome (PARETTE, 1997).
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Procedimentos metodologicos

Para o estudo de caso, aplicou-se o modelo da metodologia de uma pesquisa
qualitativa, por amostra de conveniéncia de um estudo de caso de uma crianga de 4 anos do
sexo masculino com duplicagdes do gene MECP2, com atraso do desenvolvimento
neuropsicomotor e epilepsia, com laudo de Sindrome de Rett. A pesquisa qualitativa, em geral,
ocorre no ambiente natural com coleta direta de dados a qual permite que o observador, neste
caso o professor-pesquisador, possa captar e registrar o comportamento natural do publico alvo
sem intervencgdo dos dados (MCMILLAN, SHUMACHER, 1997; PEREIRA et al., 2018). O
instrumento de coleta de dados utilizado foi a observacdo direta realizada pelo professor-
pesquisador.

Local da pesquisa

Escola Municipal do Ensino Fundamental |- Florisbela Maria Nunes Haase localizada
no bairro Boa Vista, municipio de S0 Gongalo/Rio de Janeiro, Brasil.

Participantes da pesquisa:

Inicio da pesquisa do estudo de caso: apresentacdo da pesquisadora a Unidade Escolar
com os participantes envolvidos (2 professores e 0s pais) e entrevista com 0s pais responsaveis
pelo aluno na escola. A escola ndo possuia o professor da Sala de Recursos Multifuncional, por
isso ndo pbde ser entrevistado.

Procedimentos éticos

Apresentacdo e solicitacéo para a realizagdo da pesquisa junto a Secretaria Municipal
de Sdo Goncalo/RJ para 0 acesso da pesquisadora a escola e participantes. Apresentacdo do
projeto de pesquisa e a autorizagdo da escola vinculada a Secretaria Municipal de Educacéo.
Submissdo do projeto de pesquisa a0 Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
Fluminense — CEP UFF — em 2019, com aprovacgdo pelo parecer sob nimero do CAEE:
3.270.380. Os pais do aluno, participantes da pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), concordando com a sua participa¢do e o relato da pesquisa.

Dispositivos didaticos de Tecnologia Assistiva

Adequagdes pedagogicas (ferramentas utilizadas no estudo de caso): uso de tesouras,
pincéis, cartdes de comunicacdo, fotos da crianca realizando as atividades em sala (alimentacéo,
vestuario e higiene). Agenda de fotos representando a rotina escolar da crianca. Letras méveis
de madeira. Texturas de materiais (formas, cores, tamanhos). Atividades coletivas usando
masicas infantis, utilizacdo de videos do YouTube (Galinha Pintadinha), prancha alternativa
(pranchas presas ou ndo a cadeira de rodas ou outro assento que a crianca utiliza).
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Resultados e discusséo

Para a construcdo deste estudo de caso, contou-se com a participa¢do de um caso
excepcional de um menino com Sindrome de Rett (SR). O aluno XY recebeu diagndstico de
SR com mutacdo do gene MECP2, caracterizado por atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor e epilepsia (laudo médico emitido em 22/08/2013, pela Rede de Hospitais de
Reabilitacdo - Rede Sarah, localizado na Barra da Tijuca, no Rio de Janeiro, Brasil). Este aluno
iniciou sua vida escolar no ano de 2015, sendo matriculado em classe regular, no maternal 11,
na Escola Municipal do Ensino Fundamental I- Florisbela Maria Nunes Haase localizada no
bairro Boa Vista, municipio de Sdo Gongalo, na cidade do Rio de Janeiro, Brasil.

Estudos sobre aspectos cognitivos, concordam que individuos com SR, apresentam
severos prejuizos psicomotores, verbais, cognitivos e perda das habilidades manuais
proposicionais que impedem o conhecimento de suas reais aquisicBes intelectuais
(TETZCHNER et al., 1996; FONTANESI, HAAS, 1998). A avaliacdo das fun¢Bes cognitivas
quase sempre depende de respostas verbais ou gestuais, e 0 comprometimento motor e
comunicacional especifico da SR impede a avaliagdo das habilidades cognitivas nestes
individuos, o que leva o pesquisador a refletir sobre outras estratégias de avaliagcdo (VELLOSO
et al., 2009).

Em nosso trabalho, apesar de o aluno XY ser cadeirante, em consequéncia de certas
limitagGes da SR, no momento da rodinha (uma das etapas rotineiramente trabalhadas em sala
de aula, no qual os alunos sentam-se no chéo dispostos em circulo) foi possivel constatar que
este momento era de extrema importancia no seu processo de inclusdo, pois, segundo sua
familia, o médico recomendava que ele tivesse momentos livres da cadeira de rodas e a
participacdo dele na rodinha, sem a cadeira, ndo s6 o deixava em posi¢do de igualdade com os
colegas, mas proporcionava esses momentos livres, recomendados pelo médico. Dessa forma,
foi possivel observar um processo de interagdo social entre ele e os outros alunos, incluindo a
musicalizacdo como estratégia de avaliagdo. Neste contexto, com o intuito de aprimorar e
avaliar as novas praticas pedagdgicas chegou-se a conclusdo de que a mdsica tinha um papel
preponderante na socializagdo e na inser¢do prazerosa deste aluno no ambiente escolar.
Buscando informagdes sobre praticas pedagdgicas e interesses do aluno com os professores
anteriores, passou-se a utilizar, como recurso pedagégico, os videos da Galinha Pintadinha
disponivel no YouTube, pois foi observado como sendo os videos preferidos do aluno, talvez
pelo grande espectro de cores da animagao.

Vaérios estudos referem-se a criangas com SR usando o olhar com finalidade
intencional e como forma de comunica¢do (TETZCHNER et al., 1996; LEWIS, WILSON,
1999; VELLOSO et al., 2009). Utilizando equipamento computadorizado de rastreamento
ocular, Velloso et al., (2009) avaliaram se criangas com SR, ap0s terem sido expostas aos
conceitos de cor (vermelho, amarelo e azul), forma (circulo, quadrado e triangulo), tamanho
(grande e pequeno) e posicéo espacial (em cima e em baixo), manifestavam o reconhecimento
desses conceitos com o olhar. Estes mesmo autores concluiram que o olhar fixo dessas criancas
pode ndo significar necessariamente um indicio de possivel capacidade cognitiva superior ao
que aparentemente possuem, mas sim que o olhar persistente pode constituir uma indicacédo de
interesse momentaneo e uma demonstracdo de grande interacdo social.
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Em nosso trabalho, corroborando com os estudos acima mencionados, quanto a sua
comunicagdo, o aluno XY, sempre fez uso do olhar para expressar certos desejos. Quando ndo
era compreendido, demonstrava por meio de choros e gritos sua insatisfagdo ou necessidade.
Quanto as brincadeiras livres, o aluno em questdo foi estimulado ao contato com diferentes
objetos e texturas, dando-lhe a oportunidade de explorar a parte sensorial. Frequentemente
manipulava os objetos por pouco tempo, e 0s arremessava em seguida. Na época, apresentava
certo interesse em manipular brinquedos que emitiam sons. E nas atividades de educacéo fisica
e parque, observava-se a expressdo de satisfacdo quando ele estava deitado no chdo junto a
outras criangas, ouvindo as musicas escolhidas por seus pares e professores.

Vale ressaltar que através da observacéo do professor, devido ao convivio continuo
estabelecido entre professor-aluno, por vezes, foi possivel perceber as formas de expressao do
estado emocional do aluno, tais como: demonstrando alegria batendo palmas nas atividades
coletivas, chorando ou encostando a boca no rosto do professor ou amigo (a) possivelmente
como forma de agradecimento, indicando socializa¢cdo com seus pares. Estas observacfes
também corroboram com os estudos de Tetzchner et al., (1996), Lewis e Wilson, (1999) e
Velloso et al., (2009).

De acordo com Monteiro et al., (2009) em que se utilizou o Inventério de Avaliagdo
Pediétrica de Incapacidade (PEDI) para avaliar as habilidades funcionais de individuos com
SR, foi possivel concluir que a habilidade funcional mais comprometida dos individuos
avaliados foi a fungdo social, seguida pelo autocuidado, e o melhor desempenho foi na
mobilidade. Em nosso trabalho, no que diz respeito as habilidades que favorecam autonomia
no que tange as atividades basicas da vida diaria (ABVD) e ao autocuidado, o aluno XY
necessitava de ajuda de um profissional para vestuario, organizacdo de pertences pessoais e
locomocdo. Para as habilidades motoras, envolvendo combinagdo de movimentos, tais como:
equilibrio, lateralidade, orientagdo espaco — temporal e atividades dirigidas, o aluno XY era
incentivado a manusear e segurar objetos por um periodo maior e utilizar recursos pedagdgicos
acessiveis, tais como: tesoura adaptada e pincel adaptado utilizados na Sala de Recurso
Multifuncional (SRM).

O atendimento na SRM para o aluno com deficiéncia, tem como um dos objetivos
promover a flexibilizacdo e o acesso aos recursos pedagogicos. As atividades com adequagdes
curriculares contribuem para o processo de desenvolvimento de habilidades do aluno,
principalmente na educacdo infantil (VALLE; MAIA, 2010). Vale salientar, que o aluno XY
demonstrava satisfacdo ao frequentar a SRM na educacdo infantil onde estava matriculado,
possivelmente devido aos recursos pedagdgicos inclusivos.

Neste sentido, pode-se dizer que as intervengdes de praticas pedagdgicas inclusivas
para alunos com SR, devem ser consolidadas por meio do contato e observagdo do estado
emocional da crianca. E importante trabalhar a autoimagem, vivenciar e incentivar o olhar como
forma de contato e comunicacdo. As atividades e habilidades a serem trabalhadas com alunos
que possuem SR devem ser as que envolvem o uso das tecnologias assistivas, incluindo
estimulacdo precoce (texturas diversas) e musicalizagdo (cantigas de roda), principalmente na
rotina escolar. Fernandes (2011) enfatiza que é importante encontrar a chave de comunicagdo
para a intervencdo de tratamento desses individuos, seguindo um cronograma que faz a jungao
da base familiar com o profissional para a compreensdo da necessidade em proporcionar
recursos, que podem ser: estimulo visual, tatil, mobilidade (toque) e musicalizagdo como
também destacado por Weigel, (1988). De acordo com Larriba-Quest et al., (2020) ha uma
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necessidade de alta qualidade de terapia da fala/linguagem e énfase no suporte CAA para
meninas com SR.

Em nosso trabalho, observamos que a inser¢éo do aluno XY na Educacéo Infantil e
no Ensino Fundamental foi um processo desafiador, em se tratando de um trabalho junto a
outros alunos na sala regular. Neste contexto, é importante ressaltar que além da escola, a
familia também faz parte desse processo de inclusdo. Geralmente observamos que quando os
alunos com deficiéncia chegam a escola, os pais estdo vivendo momentos de ansiedade, pois
dependendo da deficiéncia, alguns desconhecem a real situacdo em relagcdo ao atraso no
desenvolvimento de seus filhos. Existe também a possibilidade de ndo sé o individuo, mas
também a familia carregar um estigma internalizado, dotado de esteredtipos negativos sobre o
transtorno, levando a preocupagdo de que aconteca preconceito da/na escola. Assim sendo, a
familia também pode cultivar sentimentos de baixa autoestima, culpa e autorreprovagio
(NASCIMENTO; LEAO, 2019).

Neste trabalho, de acordo com nossas observagdes sobre o tempo de fixacdo do olhar
e as formas de expresséo do estado emocional, constatamos um processo de interagdo social do
aluno XY. A aplicacdo de praticas pedagdgicas selecionadas como Tecnologias Assistivas e
Comunicacdo Alternativa e Ampliada facilitaram o acompanhamento deste aluno na SRM e a
possibilidade de sua incluséo no ensino regular. Estas observa¢fes também chamaram a atengéo
sobre a escassez de materiais pedagogicos adequados a inclusdo de alunos com SR, bem
como a importancia das Salas de Recursos Multifuncionais nas escolas. Ao final, deste relato
de caso, concluimos que é possivel fomentar reflexdes sobre préticas pedagdgicas inclusivas
para criangas com Sindrome de Rett.

Consideracdes finais

Conclui-se que alunos com Sindrome de Rett que utilizam materiais adequados e
recursos Vvisuais apresentados por meio de imagens diversas do cotidiano, podem obter
progressos significativos, corroborando a importancia de um trabalho docente baseado numa
prética inclusiva. A tecnologia assistiva funciona como uma das formas de intervencéo
pedagogica, favorecendo o desenvolvimento do aluno (a) com SR.

Devido a escassez de publicagdes de cunho pedagdgico relacionadas a Sindrome de
Rett e a falta de orientacdes no que diz respeito as adequacdes pedagdgicas voltadas para alunos
com esse diagnostico, esta pesquisa torna-se relevante porque visa contribuir com informagdes
acessiveis aos professores e familiares de pessoas com esta sindrome. Desta forma, busca-se
contribuir com mais esta produgdo académica sobre a tematica Sindrome de Rett para que
profissionais da Educagdo, que buscam por uma formagao continuada, recursos e fundamentos
necessarios possam aprimorar suas praticas pedagdgicas inclusivas.

Destaca-se a importancia desta pesquisa por tratar-se também de um caminho para a
atuacdo de terapeutas e pesquisadores da area. Vale ressaltar a necessidade de investimentos
em pesquisas que desenvolvam materiais e técnicas pedagogicas para alunos com Sindrome de
Rett.
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