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RESUMO

A CRIANCA COM SINDROME DE RETT NA SALA DE AULA: Este artigo procura fornecer subsidios para professores da rede regu-
lar de ensino para o seu trabalho junto a alunas com sindrome de Rett. Trata-se de uma coletanea de observag@es relatadas por
pais, cuidadores e professores de criangas e jovens com sindrome de Rett, j& que sdo poucos os estudos padronizados que reportem

evidéncias sobre a educagéo escolar desse alunado.

Descritores: Sindrome de Rett, Aprendizagem, Necessidades educacionais especiais, Incluséo escolar.

ABSTRACT

THE CHILD WITH RETT SYNDROME IN THE CLASSROOM: A collection of observations reported by parents, caretakers and teach-
ers of children and teenagers with Rett syndrome (since evidences on the instruction of such students are rare) is presented in order
to provide guidelines to teachers of regular education, so that they can develop their educational job with their students in the most

productive way.

Keywords: Rett syndrome, Learning, Special educational needs, Inclusion.

E necessério resgatar trés conceitos que, embora in-
dependentes em sua esséncial, se inter-relacionam abso-
lutamente quando o tema a se refletir s&o os alunos com
necessidades especiais em sala de aula. Estamos falando
de “aprendizagem”, de “educacéo” e de “escola”.

Ao longo dos séculos, todos esses trés conceitos ja fo-
ram definidos e redefinidos conforme as dindmicas sociais
das culturas humanas. Mas ouso sintetizar de maneira
bastante simples o que ha de essencial nesses conceitos
desde sempre e ainda hoje.

A aprendizagem é um processo natural em muitos se-
res vivos, e seu espectro é especialmente amplo no ser
humano, dadas as suas habilidades cognitivas, linguisticas
e sociais. Assim, em um ser humano nascido com condi-
¢Bes para que o desenvolvimento dessas habilidades seja
e esteja preservado, a aprendizagem é um fato inquestio-
navel, nesse caso apenas influenciada, na sua qualidade,
pelo ambiente em que esse ser se desenvolve.

t Aprendizagem, derivacdo de aprender, sincope de apreender, do latim
apprehendere, ou apropriar-se, agarrar, pegar, segurar. Educacéo, deriva-
¢do de educar, do latim educare, ou promover desenvolvimento fisico,
intelectual, moral e espiritual, visando a integragdo social do individuo.
Escola, do grego scholé, ou lugar publico coletivo, onde os gregos troca-
vam conhecimentos sistematizados para finalidades especificas.

Foi com esse conhecimento que a humanidade cravou
o conceito de Educacéo, ratificado por diversas e diferen-
tes culturas, ou seja, com essa habilidade individual inata,
o ser humano poderia usa-la para a propagacéo e perpe-
tuacdo de conceitos, normas e valores sociais. Em outras
palavras, a Educacdo deve servir para a manutencao,
defesa e preservacdo de um grupo social, em que se in-
cluem as mudancas decorrentes da dindmica a que a
histéria da humanidade est4 essencialmente submetida.

Por fim, conhecendo essa habilidade inata de o homem
aprender; sabendo que, por essa habilidade, as culturas
sociais seriam preservadas e difundidas; e verificando a
evolucdo de nossa espécie pelas descobertas e invengdes
resultantes de uma aprendizagem inata moldada pela
necessidade de preservacdo de valores e normas de con-
vivio social sustentavel, instituiu-se a escola, ou seja, 0
meio para uso politico da educagdo. Em outras palavras, o
poder (tema que ndo vem ao caso para estas reflexdes,
neste momento) instituiu os contetdos basicos cujo co-
nhecimento sistematizado (aqui entendido como educagéo
académica) agregaria possibilidades mais efetivas de
desenvolvimento social, a partir da habilidade individual de
o homem aprender, para coloca-lo na via de produgéo
economicamente efetiva de mais conhecimentos para a
sua ocupagdo em boa prestacdo de servicos a prépria



sociedade e em desenvolvimento de tecnologias de produ-
tos voltados ao sustento e a evolugdo do homem social.

Hoje, na era eletrdnico-digital, muitos pensadores e es-
tudiosos terdo que nos redefinir “aprendizagem”, ainda que
ela permanega como habilidade inata do homem. Hoje,
numa era de valores e normas absolutamente mutantes
que recriam culturas a cada dia, teremos que redefinir
educacgdo, ainda que ela continue sendo a expressao
social da habilidade de aprender inerente ao homem.

E hoje, numa era em que a escola deixa de ser o local
da educacdo académica formal para, por ineficacia (ou
preguica) absoluta do Estado, passar a ser “espaco politi-
co” de assisténcia social, de lazer, de socializagdo, de
pretensos servicos de saude e, pior, para cumprir o papel
da familia, a qual ndo proveu escola, nem educacao, nem
a minima chance de desenvolver, para o lado social sau-
davel, as suas habilidades naturais de aprendizagem,
temos que entender escola exatamente como isso: um
mero espaco “de qualidade para todos”, sem qualquer
funcéo para o desenvolvimento social efetivo, se ndo a de
prover o que o Estado nédo prové.

Com esse introito, surge um quarto conceito: o profes-
sor, cuja formagédo precipua sempre foi e continua sendo a
de transmitir, ao seu alunado, os conhecimentos formais
que fundamentam a educagdo de um grupo social para o
seu desenvolvimento tecnoldgico, cientifico e, sobretudo,
econdmico. Hoje, porém, essa fungédo nobre dessa profis-
sdo ainda mais nobre parece estar querendo ser substitui-
da pela fungéo de “anjo da guarda’ de uma infinidade de
criangas ha geragbes largadas pelos poderes publicos.
Muitos desses profissionais, por invejaveis qualidades
pessoais (bondade, dignidade, solidariedade, desprendi-
mento), mas que nada tém a ver com a sua profisséo,
assumem de bom grado o papel de “anjo da guarda”; al-
guns até tentam fazer “milagres” nessa celestial funcéo.
QOutros, porém, cientes de sua formacao e de suas possibi-
lidades, sentem enorme angustia para, em vez de serem
agentes de ensino formal, assumirem o santo papel de
acolher a “todos com qualidade”, sabe Deus para qual
futuro!

Deste ponto, ja podemos retornar ao tema principal
deste artigo: a criangca com sindrome de Rett na sala de
aula.

u# $%

A sindrome de Rett (SR) ja esta bem definida em uma
enormidade de publicagGes nacionais e internacionais?.
Vale, no entanto, relembrar, aqui, que a SR é um transtor-

2 para conhecimento amplo da SR, acesse www.abretesp.com.br.

no do desenvolvimento bioneurolégico causado por muta-
¢des no gene MecP2, que cursa, em todos 0s casos, sem
qualquer excegdo, com deficiéncias multiplas, ainda que
em graus variados de severidade.

A deficiéncia grave de base na SR esta no sistema mo-
tor global, que se manifesta na inabilidade e na incapaci-
dade de movimentacao voluntaria ou de motilidade organi-
ca, abrangendo desde a falta de uso pratico das méos (em
mais de 80% dos casos), passando por marcha sem obje-
tivo pratico (na grande parte dos 40% dos casos que apre-
sentam deambulacdo preservada) e acentuada apraxia
motora global, e culminando em desordens graves da
motilidade gastrointestinal, o que coloca essa paciente em
estado de extrema irritabilidade e desconforto. Por essa
deficiéncia motora de base, fica 6bvio que, a despeito de
estar relacionada entre os Transtornos Globais do Desen-
volvimento ou similares nas classificagbes internacionais
mais relevantes (embora mais antigas do que 0s novos e
galopantes conhecimentos sobre a SR), muito provavel-
mente nada tenha a ver com qualquer dos Transtornos do
Espectro do Autismo, como alguns autores defendem.

Ainda no contexto motor, a grande maioria das crian-
¢as com a SR apresentam estereotipias manuais constan-
tes e, em alguns casos, bastante exacerbadas, que ten-
dem a diminuir, mas ndo obrigatoriamente, ao longo da
adolescéncia. Em poucos casos, essas estereotipias sao
menos observaveis, e s6 em rarissimos casos ndo exis-
tem. As estereotipias manuais constituem, inclusive, o
sinal mais classico da SR.

Portanto, a aprendizagem motora na crianga com SR,
exceto rarissimas excegdes, é, até hoje, um desafio prati-
camente inatingivel, pelo menos no que concerne ao que
ela pode nos mostrar ter eventualmente aprendido.

A titulo de informacgéo, outros desfechos clinicos gra-
ves que se apresentam na evolucao da SR, e que influen-
ciam sobremaneira suas possibilidades de aprendizagem,
incluem distarbios respiratérios (apneias graves e hiper-
ventilagdo) sem tratamento padronizado para todos os
casos; crises convulsivas nao epilépticas (geralmente
devidas a apneias mais prolongadas) ou epilépticas (em
alguns casos de muito dificil controle); distarbios ortopédi-
cos que agravam ainda mais a sua condicdo motora e
respiratoria, como é o caso da escoliose, que se desenvol-
ve e se agrava ja desde cedo (8-9 anos) na grande maioria
dos casos, e cuja resolugdo geralmente é cirargica; além
das disfungbes fonoarticulatérias que, via de regra, tam-
bém resultam do grande comprometimento motor obser-
vado na SR. Somem-se a isso 0s desconfortos naturais de
uma crianga ou adolescente, que incluem desde dor de
dente até colicas menstruais severas, e que ndao podem
ser manifestados pela crianga com SR, causando-lhe
grande angustia, irritagdo e sofrimento.



A maioria absoluta das criangas acometidas pela SR
nunca adquiriu ou, se adquiriu, perdeu a habilidade da
fala. So raras as criangas com fala preservada e, mesmo
nesses casos, trata-se de fala com pequenissimo reperto-
rio significativo. Provavelmente, essa inabilidade seja tam-
bém decorrente dos disturbios motores graves associados
com a SR, somados aos déficits propriamente cognitivos.

Nesse panorama motor que acomete a grande maioria
das criangcas com SR (ainda que algumas apresentem
quadro menos grave), mesmo considerando que a visédo e
a audicdo geralmente estdo preservadas, respostas a
testes que determinem quantitativamente a sua condigao
intelectual sdo absolutamente impossiveis até 0 momento.
Essa é a razdo das controvérsias que envolvem o que se
conhece sobre as habilidades cognitivas de criangas e
jovens com a SR. Classicamente, a SR estd associada
com o desenvolvimento de deficiéncia intelectual severa,
mas se trata de uma associagcdo estabelecida mais pela
observacéo do que por medidas e condutas objetivas.

De toda forma, toda crianca com SR (sem exce¢&o)
que esteja em bom estado geral de salde (sem dores,
sem incébmodos gastrintestinais e de outros sistemas or-
ganicos) e em ambiente que lhe agrade, possui um meio
de comunicacao espetacular: o seu olhar.

Ja quando descreveu a SR em 1966, o Professor Rett
chamou a atencdo para as possibilidades comunicativas
do olhar de uma crianga com essa condicdo. Também a
partir do olhar comunicativo dessas criancas é que foi
possivel a condugdo de algumas pesquisas com o sistema
de rastreamento de olhar (eye-gaze) para, primeiro, verifi-
car se de fato haveria intengdo comunicativa nesse olhar
e, em caso positivo, para testar o tipo de aprendizagem
possivel para essa populacdo. Esses estudos-piloto mos-
traram que, a principio, hd sim intengdo comunicativa no
olhar de pessoas com SR; todavia, mostraram também
que ndo aprendem conceitos basicos e elementares, como
cores e formas geométricas, ou que, pelo menos, ndo sao
capazes de reconhecé-los em telas de computador. Por
fim, concluiram que o funcionamento cognitivo de um
grupo de criangas com SR (com idades entre 4 e 15 anos)
correspondeu, em média, ao funcionamento cognitivo de
uma crianca de 24 meses. Bem! Uma crianga aprende
muita coisa aos 24 meses, especialmente quando nédo
apresenta alterag6es que prejudiguem sua aprendizagem!

Devemos ressaltar que, no geral, as criangas que par-
ticipam de pesquisas como essas (observacionais, € ndo
questionarios autoaplicaveis preenchidos por pais e cuida-
dores) geralmente estdo em muito bom estado de salde,
pois, caso contrario, nem seriam levadas aos locais de
pesquisa. Ou seja, estdo em condi¢bes propicias a apren-
dizagem. Também ressaltamos que, com certeza, suas
habilidades cognitivas sédo amplamente prejudicadas pelas
suas impossibilidades funcionais.

&

Outro ponto bastante bem estudado que interfere de
forma relevante na aprendizagem de criancas e jovens
com SR se refere ao tempo prolongado de resposta  de
gue elas necessitam, especialmente devido a sua apraxia
motora global, & auséncia de coordenacédo olhos-méaos e
as estereotipias, que geralmente sao o foco principal de
sua atencdo. Criangas e jovens com SR s6 conseguem
fazer uma coisa de cada vez. Em outras palavras, elas séo
capazes de usar apenas um canal sensorial de cada vez.
Desse modo, embora muitos digam que elas nao respon-
dem a nada, o fato é que, mesmo que elas respondam,
muitos ndo esperam por essa resposta pelo tempo neces-
sario, e esse tempo pode ser de fato muito longo.

As oscilagdes na atencdo, no humor e no desempe-
nho de criancas e jovens com SR n&o sdo raras. A mesma
crianga pode, num dia, surpreender por tudo o que aparen-
ta ter aprendido e, no outro, causar grande frustragdo por
aparentar ter aprendido tdo pouco. Do mesmo modo, pode
estar calma e atenta pela manha, extremamente irritada e
agitada algumas horas depois, sonolenta e emburrada
depois de mais algumas horas, e absolutamente alerta ao
final do dia (as oscilagbes ndo ocorrem necessariamente
nessa ordem). Ela também pode reagir de forma muito
diversa ao mesmo estimulo de um dia para o outro. E
importante ter em mente que essas oscilacdes estdo com-
pletamente fora do controle da crianca. Acredita-se que se
devam a algum descontrole fisiol6gico e, portanto, ndo ha
o que fazer para modifica-las, sendo observar a crianca
para tentar identificar o que a esta incomodando.

Ha grande dificuldade para entender o nivel real de
concentracdo de criancas e jovens com SR. Na maior
parte do tempo, muitas delas parecem nao prestar atencéo
a nada do que lhe é dito, parecem estar desligadas e dis-
traidas. Mas, na verdade, ela pode estar fazendo um es-
forgo absurdo para se concentrar no que esta sendo dito e
feito ao seu redor. Nesse sentido, € preciso ratificar que a
crianga / jovem com SR sempre absorve mais informacgfes
do meio do que pode parecer, pois a sua grande dificulda-
de esta em interpreta-las e em agir.

A memodria, outra habilidade imprescindivel para a
aprendizagem, também parece estar prejudicada na SR.
Novamente, porém, ndo ha como testar objetivamente
essa funcéo nessas criangas. Por outro lado, o reconheci-
mento de faces e de pessoas pode ser impressionante, o
que leva a crer que algum aspecto dessa habilidade esteja
relativamente preservado.

Criancas e jovens com SR parecem ndo compreender
a nocao de tempo . Por isso, rotinas bem definidas séo
extremamente Uteis em quaisquer situagBes cotidianas.
Por exemplo, muito raramente uma pessoa com SR con-
segue desenvolver controle de esfincteres. Se, em sua
rotina, estiverem bem delimitados os momentos em que
deve ir ao banheiro, com certeza aprendera a esperar este



momento para urinar ou defecar. O segredo esta em esta-
belecer essas rotinas sempre com motivagdes emocionais
e agradaveis.

Como ja dissemos, o grau de mobilidade da pessoa
com SR pode dificultar ou facilitar o seu processo de
aprendizagem. Melhor dizendo, as suas possibilidades de

mobilidade podem ampliar os meios pelos quais ela pode
responder ao que aprende, embora ndo afetem a quanti-
dade do que aprendem nem a forma como aprendem. As
relagbes entre nivel de mobilidade e condi¢cdes para a
aprendizagem na crianga / jovem com SR estédo apresen-
tadas na Figura 1.

NIVEL DE MOBILIDADE

Maior <

- Nivel maior de atividade - Intensificagdo de epis6-
fisica dios de hiperventilacéo e
de estereotipias manuais

- Mais tentativas de uso - Redugéo drastica do

> Menor

- Nivel menor de atividade - Estereotipias manuais
fisica menos intensas e mais
calmas

- Tempo de resposta muito - Maior habilidade para

funcional das méos

- Mais possibilidades de
mostrar suas necessidades

tempo de atengéo

- Maior nivel de frustragdo
(ela tem que elaborar como

mais longo e coordenagédo
motora mais lenta

- Menos possibilidades de
demonstrar suas necessi-

regular estimulos sensoriais
e dar respostas a esses
estimulos

- Maior desenvolvimento de
olhar comunicativo

se servir da agua, o que
néo é capaz de fazer)

(por exemplo, anda até o
filtro de agua)

- Suscetibilidade a mais
episodios emocionais
explosivos

dades e desejos
- AlteragGes de humor
menos frequentes e estado
emocional mais estavel

Menos propicias <

»  Mais propicias

CONDIGOES PARA APRENDIZAGEM

Estratégias e abordagens para equilibrio das condic

Figura 1.
Associag8es entre niveis de mobilidade e condi¢bes

Em sintese, as condi¢des neuropsicolégicas (motoras,
fisiolégicas e emocionais) inerentes a SR, a principio, ndo
sdo as mais favoraveis para uma aprendizagem efetiva.
No entanto, a aprendizagem é uma habilidade inata tam-
bém nas criangas com SR, embora n&o ocorra de maneira
tipica nem possa ser avaliada.

Elas aprendem olhando e ouvindo; respondem (ainda
gue de maneira lenta) aos estimulos do ambiente que as
cerca; compreendem causa e efeito e possuem perma-
néncia do objeto; reagem ao tom da voz e parecem enten-
der ordens verbais; também parecem entender a sequén-
cia de eventos em situagGes que se repetem. Portanto, é
fato que elas aprendem, e muito, e, como todos nés,
aprendem melhor se o processo de ensino enfatizar moti-
vagOes emocionais e interesses que sejam agradaveis ao
bem estar do aprendiz.

Oes de aprendizagem

para a aprendizagem em pessoas com SR.

Mas, dai a expb-las a instrugdo formal, ha um longo
caminho de reflexBes e acdes, especialmente se conside-
rarmos o beneficio que essa instrugdo trara efetivamente
para a sua vida.

Por tudo o que foi exposto, nem sempre a escola regu-
lar, principalmente a escola publica, se apresenta como
uma opcao plausivel para pais e responsaveis por crian-
¢as e jovens com a SR, especialmente no Brasil, onde, no
geral, as politicas publicas de educacado escolar ndo ga-
rantem proximidade fisica entre a escola e o domicilio da
familia, onde ndo héa garantia de transporte adequado nem
de acessibilidade para essa crianga, onde ndo ha equipes



de saude efetivamente estruturadas para auxiliar o pro-
cesso de aprendizagem desse alunado. Das mais de 400
pessoas com SR que tivemos a oportunidade de conhecer
ao longo de 21 anos, ndo chega a 15% as que frequentam
ou frequentaram (por pouco tempo, é verdade) escolas
regulares.

Com a nova caracterizagdo da escola como “espaco
para todos”, independentemente da funcdo que lhe deveria
ser precipua até por forca das diretrizes e bases brasilei-
ras da educacao escolar, esse contingente de familias que
procuram a escola regular (evidentemente por falta de
servigos publicos especializados para o tratamento clinico
e para o desenvolvimento da aprendizagem de seus filhos)
vem aumentando sensivelmente nos Ultimos trés anos.

Neste artigo, portanto, nossa proposta € subsidiar o pro-
fessor (mas ndo o “anjo da guarda”, até porque ele ndo
precisa de subsidios) que recebe alunas (ou alguns poucos
alunos) com a SR em sua sala de aula, e deseja promover
as possibilidades reais de desenvolvimento pela aprendiza-
gem dessa(e) aluna(o), desde a Educacgdo Infantil até o
quarto ano do Ensino Fundamental. A partir dai, sentimo-
nos, francamente, incapacitados para tentar capacitar.

Nem é preciso dizer o quanto a creche (quando neces-
séria) e a Educacéo Infantil séo benéficas para uma crian-
ca com SR. E a fase de vida em que, se essa crianca
apresenta bom estado geral de saude, ela mais precisa de
ambientes que auxiliem o seu desenvolvimento. Como
para qualquer outra crianga, brincar é fundamental. Nessa
fase, todas as atividades devem ser propostas para essa
crianca em ambiente emocional seguro, e envolver suas
proprias potencialidades, desejos e necessidades, em um
programa educacional essencialmente individualizado.

Também é importante saber em que estagio da sin-
drome a crianga se encontra. O estagio 2, que é o periodo
de regresséo e, geralmente, o periodo em que o diagnosti-
co clinico é concluido (entre 2 e 4 anos, em média), é o
gue merece maior aten¢cdo. Nessa fase de perdas, con-
centrar-se no desenvolvimento de habilidades motoras
finas e grossas, por exemplo, pode ndo trazer os resulta-
dos esperados.

Ao longo de todo o periodo de escolarizagdo funda-
mental, todas as recomendagdes a seguir sdo validas.

1) Para que a aluna se mantenha atenta e concentra-
da, ainda que por pequenos periodos, é fundamental que
ela esteja muito bem posicionada, com apoio adequado, e
que esteja se sentindo confortavel (Figura 2). Isso é especi-
almente importante para a aluna que seja cadeirante e/ou
para a aluna que apresente grau importante de escoliose.

Figura 2.
Crianca adequadamente posicionada para facilitar su
centragdo e atencao.

a con-

2) A despeito da impossibilidade de testar as habilida-
des cognitivas de alunas com SR, e apesar de todas as
limitagdes impostas pela sindrome e de suas habilidades
cognitivas bastante deficitarias, a inteligéncia é algo dinami-
co, e to-das as observacBes registradas e relatadas por
guem convive e trabalha com essas alunas (j& que nao
existem estudos sobre a escolariza¢cdo dessas criancas)
sdo bastante convergentes: a crianga com SR compreen-
de muito mais do que podemos supor a partir do que ela
pode expressar de sua compreensdo. Isso significa que
devemos sempre supor que ela esta nos entendendo.

3) A aluna com SR deve ser estimulada com brinque-
dos e brincadeiras (ainda que ndo os possa manipular e
ainda que ndo possa delas participar motoramente), com
livros, com estorias e, principalmente, com musica o tanto
guanto possivel, até o seu limite. O excesso de estimulos,
porém, pode deixa-la extremamente fatigada e/ou irritada
e, em casos especiais, pode, inclusive, provocar crises
convulsivas, se a aluna tiver essa suscetibilidade. Essa
aluna consegue expressar perfeitamente bem o seu limite,
por meio da exacerbagcdo das estereotipias (ndo s6 das
maos, mas também representadas por movimentos repeti-
tivos da lingua ou por bruxismo, ou seja, por ranger dos
dentes ritmado e incessante), pela hiperventilacdo (ou
seja, passar a respirar muito rapido), ou por manifestacéo
de gritos e choro. E 0 momento de parar todo e qualquer
estimulo e deixa-la descansar. Caso contrario, ela néo
retera o que eventualmente tenha aprendido (Figura 3).

4) Uma vez que o olhar da grande parte das meninas
com SR é intencional (apesar de sua resposta atrasada), é
imprescindivel que se usem meios de comunicacdo alter-
nativa com essa crianga. O primeiro a ser instituido e trei-
nado amplamente com a aluna (ressaltando-se que nem
todas conseguirdo utiliza-lo) é o sistema Sim / Nao (Figura 4),



Figura 3.
Aluna manifestando sinais evidentes de fadiga (rang er de
dentes e exacerbacéo de estereotipias) mediante exc  esso de

estimulos em aula de Musica.

por meio do qual ela podera, com o olhar, expressar sua
concordancia ou discordancia com o que esta sendo feito,
com o que lhe esta sendo oferecido. E importante que
ambas as representacbes (Sim e N&o) sejam feitas na
mesma cor e tamanho, de modo que néo haja distratores
gue levem o professor a uma interpretacdo errbnea do
olhar de sua aluna. Numa segunda etapa (ainda que a
aluna ndo aprenda a utilizar o Sistema Sim / N&o), o uso
de fotografias das atividades e dos ambientes escolares,
ou de objetos concretos que o0s representem também
constitui meio muitas vezes eficaz para desenvolver a
expressao de vontade da crianca. Mas essa técnica sO
tem funcionado, em nossas observacdes, quando apre-
sentadas apenas duas opg¢0Oes; a terceira op¢ao geralmen-
te desestrutura a atencdo da crianca.

5) E importante que ela receba explicacdes de tudo o
gue vai ser feito (ainda que ela pareca nédo estar prestando
muita atencé@o a essas explicacdes), e que todas as situa-
¢cOes sejam significativas para ela. Por isso, é de suma
importancia que se desenvolvam atividades que envolvam
suas emocgdes e seus sentidos. As atividades propostas
também devem ser adequadas a sua idade. E comum se
acreditar que uma jovem de 14-15 anos com SR aprecie
brincadeiras ou atividades voltadas para uma crianca de 5-
6 anos, s6 porque responde a elas. Mas isso hem sempre
é verdade.

6) Quanto menos simples a orientacdo dada a aluna
com SR, maior sera o tempo necessario para a sua res-
posta (orientacdes e ordens muito complexas geralmente
ficam sem respostas, pelo menos sem respostas percepti-
veis no curto prazo). Isso se deve ao fato de criancas com
SR conseguirem fazer apenas uma coisa de cada vez .

Figura 4.
Sistema Sim / N&o como meio de expressao de concord
ou discordancia.

ancia

Por exemplo, se ela recebe uma ordem verbal para ir
até algum lugar e pegar ou tocar alguma coisa, o grau de
dificuldade para ela € o mesmo que teriamos se nos pe-
dissem em alemdo (ainda que conhegamos um pouco
desse idioma) para responder, com urgéncia, uma mensa-
gem eletrbnica em inglés (idioma que estamos aprenden-
do) sobre um assunto que ndo dominamos. Em outras
palavras, ouvir, entender a ordem, e fazer o que se esta
pedindo sdo trés coisas. Ela ndo consegue ouvir e, ao
mesmo tempo, pensar em como fazer o que estd sendo
solicitado. Por isso, ela deve fazer o que é pedido sem ter
gue pensar em como fazer. Para tanto, sdo imprescindi-
veis motivagbes emocionais que a levem a agir sem ter
gque pensar, e 0 que se pretende ensinar deve estar na
experiéncia de sua acdo, e ndo na sua compreensdo do
gque e como deve ser feito (Figura 5).

7) Ainda considerando que a aluna com SR faz uma
coisa de cada vez, em vez de pedir e insistir com ela para
que “dé tchau”, para que diga “bom dia!”, ou para que
cante “Parabéns a vocé”, acene antes para ela, diga bom
dia para ela, comece a cantar “Parabéns a vocé”, e dé o
tempo necessério para que ela responda. A sua resposta
pode vir no seu olhar ou na sua expresséo facial ou corpo-
ral (Figura 6).

8) Quando ela estiver come¢ando a se concentrar em
alguma coisa que lhe esta sendo ensinada ou quando ela
estiver comeg¢ando a se engajar em alguma atividade, ndo
a interrompa com comentarios sobre o que ela esta fazen-
do (p. ex., “Isso, agora olhe bem para isto!”) nem com
reforcos positivos por ela estar fazendo (p. ex., “Muito
bem! Vocé estd indo muito bem!”). Deixe simplesmente
gue ela faca, sem tird-la do foco de sua acao (Figura 7).
Todos os comentarios e elogios podem ficar para depois.



Figura 5. Figura 6.

Com o intuito de ensinar quantidade, a professora u tili- Sequéncia das respostas apresentadas por uma jovem

za a fruta preferida da aluna (motivagdo emocional) . No- com SR ao ouvir “Parabéns a vocé” por ocasidode se u
te que a professora segura levemente uma das mdosd a aniversario.

aluna para cessar sua estereotipia manual, de modo que
sua atencéo se volte apenas para o estimulo-alvo.

Figura 7.
Apés as instrugdes simples, sem comentarios ou refo rcos do professor, a crianca sustenta a concentracd 0 no que é pedido

e da a resposta desejada.



9) Qualquer que seja o conteldo a ser ensinado, esse
processo deve envolver atividades que sejam de fato moti-
vadoras para a aluna com SR. A partir do que se conhece
da SR mais pela observacédo, mas também por estudos de
casos, a musica (especialmente a musica cantada) é ex-
tremamente motivadora para essa aluna. Ha quem oriente
gue instrugbes cantadas sdo mais bem entendidas por
uma aluna com SR do que instrucdes faladas.

Outros agentes motivadores para a aprendizagem da
aluna com SR incluem atividades sensoriais (diferentes
texturas, aromas, temperaturas e alimentos), videos de
desenhos animados e televisdo, atividades na agua e com
agua, fotos de pessoas e lugares familiares. Outra obser-
vagdo convergente nos relatos de familias, cuidadores e
parentes de criangas e jovens com a SR se refere ao cara-
ter motivador de voz ou de presen¢a masculina.

Desse modo, construir letras e niimeros com diferentes
materiais e com diferentes aromas, e apresenta-los a cri-
anca de forma cantada, pode favorecer a aprendizagem
desses conceitos. Da mesma forma, formas geométricas
podem ser mais bem aprendidas se retiradas de dentro de
uma bacia com agua, assim como cores podem ser dife-
renciadas em painéis que as apresente em diferentes
texturas (Figura 8).

Figura 8.

Apresentacéo do conceito de cores a partir
de um painel que as apresenta em diferen-
tes texturas.

10) Para a otimizacdo da aprendizagem na aluna com
SR, é crucial que haja uma rotina bem delineada para ela
dentro da sala de aula, e essa rotina deve estar bem re-
presentada por simbolos, imagens e fotos que a fagcam
todo o tempo lembrar a atividade que esta por vir. A que-
bra de rotina pode desestruturar a aluna com SR que, por
sua vez, pode expressar essa frustracdo com comporta-
mentos bastante agitados e irritadicos.

N&o é incomum que, apés um periodo de fragilidade fi-
sica (desde simples gripes até periodos de convulsdes ou

periodos que seguem cirurgias), a crianca volte para a
sala de aula tendo que reaprender muitas das coisas que
ja pareciam bem aprendidas. Dai a necessidade ainda
maior dos sinais que a facam lembrar sua rotina e, assim,
as coisas ja aprendidas.

11) Por fim, é importante que o professor conhega mui-
to bem a SR, de modo que ndo espere de sua atuagdo o
gue essa aluna ndo podera lhe mostrar, e de modo que
ndo imponha a essa aluna limites que ela ndo pode obe-
decer. Por exemplo, a maior parte das pessoas com SR
que tém a marcha preservada a utilizam sem qualquer
fungdo, ou seja, elas precisam andar de um lado para o
outro sem destino, e ndo adianta tentar senta-la (sem que
ela tenha uma motivagdo suficientemente forte para isso),
pois essa acdo motora esta fora do seu controle, e nédo
realizd-la pode resultar em grande irritacdo. O mesmo
ocorre com as estereotipias manuais que, involuntarias,
ndo devem ser cessadas sem a orientacdo de quem co-
nhece a criancga.

A falta de equilibrio que Ihes é comum pode gerar in-
segurancga e agitacdo. Muitas pessoas com SR se recu-
sam a subir ou descer escadas e/ou a andar em superfi-
cies irregulares. Portanto, sdo acdes que ndo devem ser
forcadas, sob o risco de reacdo muito agitada e irritadica.

Outra caracteristica muito comum € a auséncia total de
reacdo de protecdo nessas pessoas. Assim, as atividades
fisicas propostas devem ser suficientemente seguras para
que se evitem acidentes que podem trazer ainda mais
prejuizos a essas criancas e jovens.

o 0)

Pelo exposto, é facil entender que, antes dos conteu-
dos propriamente escolares, a aluna com SR em condi-
¢Oes de saude geral devidamente controladas e adequa-
das (condicdo de base para que ela possa de fato frequen-
tar a escola regular), terd que desenvolver uma série de
habilidades, o que serd bem mais dificil, sendo pouco
provavel, sem o suporte de profissionais da satde. S6 com
o desenvolvimento e a manutencédo dessas habilidades é
gue sera possivel planejar intervengdes escolares, sempre
individualizadas, que de fato a beneficiem. No Quadro 1
estao sintetizados 0s pré-requisitos mais essenciais para a
aprendizagem que, prejudicados na crianca / jovem com
SR, precisam ser trabalhados com o devido suporte de
profissionais da saude.

Antes de tudo, porém, qualquer intervencao escolar sé
sera de fato efetiva, quaisquer que sejam 0s seus objeti-
vos, quando se estabelece forte vinculo entre o professor



e a familia (ou cuidadores). Ninguém mais do que a fami-
lia, geralmente representada pela méae, podera fornecer ao
professor os subsidios necessarios para que ele possa
desenvolver um plano individual de intervengdo escolar
adequado aquela crianga. SO a familia podera ajuda-lo a
listar os meios de comunicac¢do mais significativos expres-

Quadro 1.
Requisitos para a aprendizagem que devem ser desenv
estratégias.

olvidos com o suporte de profissionais da satde a p

sos pela aluna (o olhar, a expressédo facial, a expressao
corporal, ou choros e gritos). S6 a familia podera ajuda-lo
a reconhecer situagdes que podem afetar o humor da
aluna (dor de dente, cdlicas, refluxo, saudade de algum
ente querido, sono etc.). S6 a familia podera relatar as
preferéncias de sua filha.

artir de diferentes

Requisitos para a aprendizagem

Tipo de suporte

Estratégias

Postura adequada e confortavel
Equilibrio

Controle das estereotipias manuais
Possibilidade de uso funcional das mé&os

Habilidades comunicativas

Fisioterapia

Terapia ocupacional

Fonoaudiologia e

Adequagédo do mobiliario escolar
Adequacéo do espago escolar

Uso de talas e érteses que ndo a incomodem e de
adaptadores para pega de objetos ou toque em superfi-
cies

Desenvolvimento de meios de comunicagdo alternativa

Terapia ocupacional

Controle de comportamentos agitados e irritadi-
cos

Musicoterapia

Orientacdes ao professor sobre o uso terapéutico da
musica

Evidentemente, a familia também exercera, por outro
lado, forte pressao para que o professor consiga ensinar a
aluna a manifestar os conteldos aprendidos, o que ela
dificilmente sera capaz de fazer, pelo menos por tudo o
que conhecemos sobre a SR no momento. E, nesses
momentos, o professor tera que exercitar a sua tarefa mais
dificil: trazer as expectativas dessa familia para niveis
mais realisticos.

Por fim, é importante que o professor tenha em mente
que a aluna com SR néo precisa da solidariedade nem da
compaixdo de seus colegas de classe. Ela precisa sim-
plesmente ser aceita como é. Nao ha duavida de que os
colegas devem se ajudar uns aos outros; mas o professor
tem que estar atento para que essa ajuda seja de fato
cooperativa e voluntéaria, evitando, tanto quanto possivel,
enfatizar as deficiéncias e as inabilidades dessa aluna,
sobretudo porque ela esta ouvindo e vendo o que se pas-
sa ao seu redor.

N&o podemos esquecer, em nenhum momento, que nao
temos como mensurar 0 que elas compreendem e como
elas aprendem, mas ja ndo ha qualquer divida de que me-
ninas com SR compreendem e aprendem. Ndo podemos
esquecer, tampouco, que, talvez, as suas necessidades
estejam mais voltadas para aprendizagens que lhes tragam
gualidade de vida fisica e emocional, do que propriamente
para aprendizagens classicamente escolares.

A aluna com SR, apesar de sua fragilidade impar, nédo
precisa de um “anjo da guarda”. Quando a opc¢éo de algu-
mas familias e a falta de op¢&o de outras é matricular sua

filha na escola regular, a aluna com SR precisa, sim, de
um profissional da educagao escolar, de um professor que,
com muito senso de realidade, possa, ainda que minima-
mente, lhe ensinar o que ela pode aprender.
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