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RESUMO

O presente estudo teve como objetivo geral investigar, a luz da Teoria Histérico-
cultural de Vigotski, a produgédo de conhecimento acerca da Sindrome de Rett. Para
alcangar esse propésito, buscou-se: Conhecer trabalhos académicos (teses e
dissertagdes) que tratam da Sindrome de Rett; compreender como estes trabalhos
abordam a Sindrome de Rett e tragar um dialogo entre os trabalhos encontrados e
a Teoria Histérico-Cultural de Vigotski. A fundamentagéo tedrica ancorou-se na
Teoria Historico-Cultural de Vigotski, que concebe o ser humano como um sujeito
constituido pelas relagcbes sociais e pela cultura. A partir dessa perspectiva,
compreende-se que a pessoa, independentemente de suas condigdes fisicas,
mentais ou sensoriais, € capaz de produzir conhecimento e cultura, ao mesmo
tempo em que se apropria das producdes sociais e historicas construidas
coletivamente. Essa visdo rompe com concepgoes reducionistas e patologizantes
da deficiéncia, valorizando a potencialidade dos sujeitos em contextos interativos e
culturalmente mediados. A metodologia adotada foi de carater tedrico-bibliografico
e conceitual, tendo como base a analise de materiais ja publicados, tais como livros,
artigos cientificos, periddicos, dissertagdes, teses e outras fontes relevantes. Essa
escolha metodologica fundamenta-se em Gil (2002), que define a pesquisa
bibliografica como uma estratégia que permite ao pesquisador um contato
sistematico e critico com o conhecimento acumulado sobre determinado tema. A
escolha do tema justifica-se diante das recorrentes questbes que emergem no
contexto escolar a respeito da inclusdo de pessoas com deficiéncia, bem como pelo
interesse do Grupo de Estudos e Pesquisas em Educacgao Inclusiva (GEPEI) em
investigar o universo das sindromes raras. Além disso, verificou-se a escassez de
estudos, no cenario nacional, que tratam da Sindrome de Rett no ambito
educacional, especificamente em teses e dissertagcdes voltadas a educagao
especial sob a perspectiva inclusiva. Como resultado, identificamos que, diante do
exposto, observa-se que, no ambito das produgdes da CAPES e da Biblioteca
Digital de Teses e Disserta¢des (BDTD), predominam estudos voltados a Sindrome
de Rett, majoritariamente inseridos na area da Saude. Grande parte dessas
producdes consiste em dissertacbes de mestrado, com destaque para aquelas
oriundas da Universidade Presbiteriana Mackenzie, e esta fundamentada em
abordagens centradas nos critérios bioldgicos e nos parametros de normalidade do
desenvolvimento humano. Nenhum estudo analisado dialoga diretamente com a
teoria histérico-cultural de Vigotski. Contudo, a perspectiva vigotskiana revela
potencial transformador ao compreender o desenvolvimento como processo social
e culturalmente mediado.

Palavras-chave: Sindrome de Rett; Teoria Historico-Cultural; Aprendizagem;
Desenvolvimento.



ABSTRACT

The general objective of this study was to investigate, in light of Vygotsky's Historical-
Cultural Theory, the production of knowledge about Rett Syndrome. To achieve this
purpose, we sought to: Review academic works (theses and dissertations) that
address Rett Syndrome; understand how these works address Rett Syndrome; and
establish a dialogue between the works found and Vygotsky's Historical-Cultural
Theory. The theoretical foundation was anchored in Vygotsky's Historical-Cultural
Theory, which conceives of the human being as a subject constituted by social
relations and culture. From this perspective, it is understood that the person,
regardless of their physical, mental, or sensory conditions, is capable of producing
knowledge and culture, while also appropriating collectively constructed social and
historical productions. This perspective breaks with reductionist and pathologizing
conceptions of disability, valuing the potential of individuals in interactive and
culturally mediated contexts. The methodology adopted was theoretical,
bibliographical, and conceptual, based on the analysis of previously published
materials, such as books, scientific articles, journals, dissertations, theses, and other
relevant sources. This methodological choice is based on Gil (2002), who defines
bibliographic research as a strategy that allows the researcher to systematically and
critically engage with the accumulated knowledge on a given topic. The choice of
this topic is justified by the recurring questions that emerge in the school context
regarding the inclusion of people with disabilities, as well as by the interest of the
Study and Research Group on Inclusive Education (GEPEI) in investigating the
universe of rare syndromes. Furthermore, there was a scarcity of studies nationwide
addressing Rett Syndrome in the educational context, specifically in theses and
dissertations focused on special education from an inclusive perspective. As a result,
we found that, given the above, within the scope of CAPES and the Digital Library
of Theses and Dissertations (BDTD), studies focused on Rett Syndrome
predominate, mostly within the health field. A large portion of these studies consist
of master's dissertations, particularly those from Mackenzie Presbyterian University,
and are based on approaches centered on biological criteria and the parameters of
normal human development. None of the studies analyzed directly engage with
Vygotsky's historical-cultural theory. However, the Vygotskyan perspective reveals
transformative potential by understanding development as a socially and culturally
mediated process.

Keywords: Rett Syndrome; Historical-Cultural Theory; Learning; Development.
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INTRODUGAO

Escrevo com os olhos marejados, revisitando as memorias do passado
enquanto registro, no presente, a trajetoria vivida — marcada por desafios,
conquistas, renuncias e descobertas. Cada palavra escrita carrega consigo
um pedaco do caminho percorrido, as dores enfrentadas em siléncio, os
aprendizados que floresceram da resisténcia e os afetos que sustentaram
cada passo. E mais do que escrever: é reconstruir, com emogdo e
coragem, tudo o que me transformou até aqui (A autora, 2025).

A minha escolha profissional foi redefinida apds a desisténcia do primeiro curso de
graduagao. Em 2014, iniciei o curso de Ciéncias Bioldgicas na Universidade Federal
do Espirito Santo (UFES). No entanto, em 2016, por volta do sexto periodo, minha
mae adoeceu e passou a necessitar de cuidados constantes. Na época,
descobrimos que ela tinha um tumor benigno na medula 6ssea — uma condigéo
delicada devido a regido afetada — que resultou na perda dos movimentos das
pernas e demandou acompanhamento meédico especializado e apoio familiar diario.
Diante dessa situagao, tomei a dificil decisdo de interromper a graduagao para
dedicar-me integralmente a cuidar daquela que sempre me cuidou, apoiou e amou

incondicionalmente.

Apesar de ter sido adiado, o sonho de concluir uma graduagéo permanecia vivo em
mim. Em 2018, decidi retoma-lo e ingressei no curso de Pedagogia. Essa escolha
foi inspirada por memdrias da infancia, quando minha mé&e costumava contar que
eu retirava livros e cadernos da estante de casa, levava-os para o quintal e ficava
observando, com olhar admirado, as criangas mais velhas a caminho da escola,

desejando intensamente aprender a ler e escrever como elas.

Meus pais, que n&o concluiram o ensino médio, sempre me aconselhavam em
nossas conversas sobre o futuro: diziam que a educacéo seria o caminho para
transformar a minha vida. No alto do morro do Cruzamento, em Vitéria-ES, viviamos
momentos ricos em afeto e experiéncias, mas também cercados pela realidade da
vulnerabilidade social. Naquela época, eu n&o poderia imaginar que uma menina
negra, de um bairro periférico e pobre, pudesse um dia ingressar em uma
universidade publica. No entanto, essa mesma menina viria a ser a primeira de sua

familia a cursar o ensino superior e conquistar um diploma de graduagao.
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Recordando o meu periodo de Licenciatura em Pedagogia na Universidade Federal
do Espirito Santo (UFES) e as atividades desempenhadas no ambito da pesquisa
nesta area, considerei oportuno destacar a experiéncia adquirida no periodo de
desenvolvimento de projeto de pesquisa a partir do segundo periodo do curso. No
segundo periodo participei do Programa Institucional de Bolsa de Iniciagédo a
Docéncia — PIBID, trajetéria essa que permitiu vivenciar a rotina da sala de aula e a
pratica pedagdgica, aspectos esses entrelagados a importancia de compreender a
realidade social dos alunos, considerando suas experiéncias e necessidades. No
terceiro periodo letivo, interessei-me pela disciplina obrigatéria de Educacgao
Especial e pela pesquisa na area, o que contribuiu nas discussdes acerca dos
aspectos historicos, politicos, sociais, curriculares e pedagdgicos da Educacgao

Especial.

No periodo seguinte, fui incorporada ao Subprojeto de Pesquisa de Iniciagao
Cientifica — IC como bolsista FAPES, intitulada Anélise do Atendimento Educacional
Especializado no Seminario Nacional de Educag¢do Especial e no Seminario
Capixaba de Educacgédo Inclusiva no periodo de 2010 a 2018, sob orientacdo da
Prof.2 Dr2. Sénia Lopes Victor, destacando a importancia de analisar o atendimento
a producéo cientifica deste evento conjunto, no intuito de entendermos de forma
critica o atendimento educacional especializado ao publico da educacao especial,
contribuindo com a garantia do direito a educagéo. No quinto periodo, atuei como
monitora voluntaria da disciplina de TEP13397 — Publico-Alvo da Educacéao Especial
na Educacéo Basica e Demais Modalidades de Ensino, ministrada pela Prof.? Dr2.
Ivone Martins de Oliveira, no curso de Pedagogia, oferecida no semestre especial
do EARTE. Nesse periodo, realizei atividades de acompanhamento dos estudantes

nas tarefas a serem realizadas, além de auxiliar nos recursos para as aulas.

No sétimo periodo, tive a oportunidade de realizar estagio ndo obrigatoério vinculado
a Educagao Especial, numa escola publica de Ensino Fundamental, no Municipio
de Serra/ES. Nessa experiéncia, pude compreender e experenciar como é
desenvolvido o trabalho do atendimento especializado e do trabalho colaborativo,

além de auxiliar os alunos publico da Educacao Especial no desenvolvimento das
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atividades, de modo a contribuir com meu conhecimento acerca das politicas
estudadas no decorrer do curso, bem como os aspectos pesquisados durante o
desenvolvimento da pesquisa de iniciagao cientifica. Assim, em 2022/1 realizei meu
TCC intitulado de Atendimento Educacional Especializado: um estudo bibliografico

sob orientagao do Prof. Dr. Rogério Drago.

Apos concluir a graduagao em Pedagogia, reconheci a importancia de aprofundar
meus conhecimentos na area da educacéao especial. Por isso, busquei formacgdes
voltadas para a educacgao inclusiva, entendendo que a graduagao oferece uma base
fundamental, mas que a formagcdo continuada é indispensavel para ampliar o
repertério tedrico e desenvolver competéncias capazes de responder, de forma

qualificada, a diversidade presente no cotidiano escolar.

Essa reflexao levou-me a reconhecer as lacunas existentes na formacgao inicial dos
professores que atuam na educacado especial, especialmente no atendimento a
estudantes com sindromes raras. A auséncia de conhecimentos especificos nessa
area pode se tornar um obstaculo relevante para a efetivagdo de uma escola
verdadeiramente inclusiva, comprometendo o processo de aprendizagem e o
desenvolvimento dos estudantes, muitas vezes, apenas pela falta de compreensao

acerca de suas particularidades.

Dessa forma, ao entender que a formacéao € parte fundamental na constituicdo do
professor e um fator crucial para assegurar a aprendizagem e a participagao ativa
de alunos com deficiéncia na escola comum?, decidi, logo apds concluir a
graduacgao, tentar, pela primeira vez, ingressar no mestrado académico na linha de
pesquisa em Educacgao Especial e Processos Inclusivos na Universidade Federal
do Espirito Santo — UFES em 2023.

Neste mesmo periodo, fui aprovada no Processo seletivo do magistério para atuar

como professora dos Anos Iniciais do Ensino Fundamental no municipio de Serra-

"Neste estudo, adotamos a nomenclatura "escola comum", termo usado pelo grupo de pesquisa
GEPEI (Grupo de Estudos e Pesquisas em Educagéo e Inclusdo), para nos referirmos ao espago
educacional regular frequentado por todos os estudantes. Ressaltamos, contudo, que mantivemos
as terminologias utilizadas por outros autores citados, respeitando suas escolhas tedricas e
contextuais.
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ES. Concomitantemente a mais essa conquista em minha vida, descobri que estava
gravida, um acontecimento que trouxe profundas mudangas e transformagdes.
Diante disso, ap6s o nascimento de meu filho, foi necessario fazer uma nova pausa
para vivenciar plenamente a maternidade. Somente depois pude retomar, com
ainda mais determinagdo, meus planos académicos, que se tornaram agora um

objetivo ainda mais desejado e significativo.

Ao retornar da licenca-maternidade e retomar tanto o mestrado quanto minhas
atividades como professora, tive uma conversa marcante com a docente de
educacgao especial da escola onde lecionava. Nesse dialogo, conheci a Sindrome
de Rett, um dos focos de pesquisa do grupo ao qual pertengo. A professora
compartilhou comigo suas dificuldades e inquietagbes diante do desafio de elaborar
um trabalho pedagdgico inclusivo que atendesse, de forma efetiva, as necessidades

especificas de uma aluna matriculada em nossa instituicao.

Apds pesquisas, percebi que ha uma escassez de estudos voltados para a
aprendizagem e o desenvolvimento de individuos com a Sindrome de Rett. Até a
conclusao deste estudo, ndo foram identificadas, no contexto brasileiro, teses ou
dissertagdes que abordassem de forma especifica o processo educacional desses
alunos. Porém, foi identificado um Trabalho de Conclusao de Curso (TCC) intitulado
Inclusdo de Criangcas com Sindrome de Rett na Educacéo Infantil, de autoria de
Carina de Braganga Magalhaes, apresentado ao curso de Pedagogia da Faculdade
de Educacao da Universidade Federal Fluminense — Niterdi, como requisito parcial
para a obtencéo do grau de Licenciada em Pedagogia. O objetivo central do trabalho
consistiu em construir e compartilhar saberes que enfrentem o capacitismo,
defendendo o direito de todas as criangas, independentemente de suas
necessidades, de frequentarem a escola em condigdes de equidade, com base em

principios tedricos inspirados nos conceitos de Walter Benjamin.

Diante disso, como membro do GEPEI2 — Grupo de Estudos e Pesquisas em

Educacgédo e Inclusdo, coordenado pelo meu orientador Rogério Drago, que se

20 Grupo de Estudos e Pesquisas em Educagéo e Incluso, sob a coordenagéo do Prof. Dr. Rogério
Drago (UFES), tem como foco a investigagdo dos processos de escolarizagdo, aprendizagem e
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dedica a estudos sobre processos de inclusdo, aprendizagem e desenvolvimento
de individuos com sindromes raras em escola comum, decidimos investigar os
aspectos de inclusdo, aprendizagem e desenvolvimento com uma aluna

diagnosticada com Sindrome de Rett.

Reconhecemos a importancia de realizar investigacbes nessa area e que
contribuam para a reformulagdo das concepgdes sobre o olhar para alunos com
deficiéncia. Assim, me posiciono como professora pesquisadora, acreditando que
este estudo sirva como uma fonte de formacgao para profissionais da educacao que
buscam informacgdes sobre os aspectos educacionais de alunos com Sindrome de
Rett.

Ao posicionar-me como participante da pesquisa, ressalto a relevancia da reflexao
critica sobre a pratica pedagdgica, concebida como um campo em que teoria e
pratica se articulam dialeticamente. Tal articulagdo possibilita ao sujeito ampliar a
compreensao de si e estabelecer relacbes mais consistentes com a realidade que
o cerca. Nessa perspectiva, a educacédo configura-se como um instrumento
fundamental de transformacdo humana, na medida em que, por meio do
desenvolvimento integral, promove a humanizagcdo e a efetiva constituicdo do

individuo enquanto ser histérico e social.

Ao longo de seus 14 anos de existéncia, o Grupo de Estudos e Pesquisas em
Educacéo Inclusiva (GEPEI) tem se destacado pelo desenvolvimento de pesquisas,
publicacbes e producdes cientificas voltadas a Educacao Especial. Essas agdes
contribuiram para a ampliacdo do conhecimento na area e fortaleceram sua
atuacéao, consolidando-o como uma referéncia nacional entre os grupos de estudo
e pesquisa que defendem e promovem uma perspectiva inclusiva na educagao

brasileira.

Portanto, diante das adversidades enfrentadas para uma efetiva escola inclusiva, e

considerando que o GEPEI é um grupo ativo com um extenso acervo de pesquisas

desenvolvimento, assim como a constituicao identitaria e a subjetividade de individuos com
sindromes cromossOmicas. Fundamentado em uma abordagem sdécio-histérica, o grupo busca
compreender o ser humano em suas multiplas dimensdes — bioldgica, social e cultural —
reconhecendo a complexidade e a integralidade desses sujeitos.
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em educacgao especial, acreditamos ser extremamente relevante apresentar um

panorama das produgdes ja concluidas, além dos estudos em andamento,

realizados tanto por membros que ja fizeram parte do grupo quanto por aqueles que

ainda estdo em processo de elaboracao de suas dissertacdes de mestrado e teses

de doutorado (Quadro 1).

Quadro 01 — Produgdo académica resultante dos projetos
desenvolvidos pelos membros efetivos do GEPEI.

TITULO

O que a familia de criangas com deficiéncia
tem a nos dizer sobre a inclusao escolar de
seus filhos? — M3

Fotografia, educagao e cultura: dialogo com
os fenébmenos. — M

Tipo assim... ser adolescente no IFES
Campus Colatina: sentimentos e
impressoes. - M

A apropriagao da lingua inglesa pelo aluno
cego matriculado no ensino regular: um
estudo de caso. — M

O aluno cego e o ensino de Ciéncias nos
anos iniciais do ensino fundamental: um
estudo de caso. - M

Professores com deficiéncia no municipio de
Vitdria: vidas que compdem histoérias. — M

"Também queremos falar": representagdes
sociais de alunos do ensino médio acerca da
politica afirmativa de cotas da UFES. - M
A crianca com Sindrome de Asperger na
educacéo infantil: um estudo de caso. — M

O processo de inclusdo escolar de uma
crianga com deficiéncia intelectual causada
pela Sindrome de Noonan: um estudo de
caso. - M

Para além do biolégico, o sujeito com
Sindrome de Klinefelter. — M

O aluno com deficiéncia causada pela
Sindrome de Williams na escola comum:
processos inclusivos pelas falas daqueles
que os vivenciam. — M

3 M =. Refere-se as dissertacdes de mestrado.

AUTOR

Daniella Messa e
Melo Cruz

Humberto Derci
Capai
Marlinda Gomes

Sanandréia
Torezani Perinni

Vanessa Pita B.
Burgos Manga

Camila Reis dos
Santos

Cleberson de Deus
Silva

Vilmara Mendes
Gonring

Dirlan de Oliveira
Machado Bravo

Michell Pedruzzi
Mendes Araujo
Livia Vares da

Silveira

de pesquisa

ANO
2013

2013

2013

2013

2013

2013

2014

2014

2014

2014

2014



Por tras dos muros da universidade:
representagbes de estudantes sobre o
sistema de reserva de vagas (cotas) e sobre
estudantes cotistas da UFES. — D*

O aluno com sindrome de Prader-Willi na
escola comum: inclusdo, escolarizacdo e
processos de subjetivacdo. — M

Estudantes publico-alvo da educacgao
especial na educacéo em tempo integral: um
estudo em Vitoria-ES. — M

O bebé com sindrome de Down: um estudo
no Centro de Educacgao Infantil Criarte-
UFES.-M

Politicas de inclusdo escolar na educagao
infantil: um estudo no municipio de Cariacica-
ES.- M

O processo de alfabetizacdo de uma crianca
com deficiéncia intelectual no 1° ano do
ensino fundamental. — M

O sistema reprodutor feminino: um estudo
exploratério com uma estudante cega. — M

Entre a luta e o direito: politicas publicas de
inclusdo escolar de pessoas com deficiéncia
visual. — D

O professor de educacdo especial, sua
formagéo e a inclusao escolar do aluno cego:
um estudo de caso. — D

Do direito a educacdo: o nucleo de
atendimento as pessoas com necessidades
especificas e a inclusdo escolar no IFES. - D
O aluno com sindrome de Christ-Siemens
Touraine ou Displasia Ectodérmica
Hipoidroética: adolescéncia, corporeidade e
subjetividade. — D

O aluno com sindrome de Smith-Lemli-Optiz
no atendimento educacional especializado:
um estudo descritivo. — D

4 D =. Refere-se as teses de doutorado.

Maria Cristina
Figueiredo Aguiar
Guasti

Marcella Gomes de
Oliveira Lellis

Giovana Aparecida
Velame

Israel Rocha Dias

Angela do
Nascimento
Paranha de Oliveira

Guida Mesquita

Rafaella Mayanne
Antunes Calixto

Douglas Christian
Ferarri de Melo

Vanessa Pita
Barreira Burgos
Manga
Sanandreia
Torezani Perinni

Marlinda Gomes

Israel Rocha Dias

2014

2015

2015

2015

2015

2015

2016

2016

2017

2017

2017

2020
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A crianca com deficiéncia intelectual e o
desenvolvimento das fungdes psicoldgicas
superiores: um olhar para as praticas
pedagodgicas. — D

Assim como as borboletas: Bianca e a
sindrome de Turner. — D

A crianga com sindrome de Moebius na
educagao infantil: inclusdo, aprendizagem e
desenvolvimento. — D

A crianca com sindrome de Cornélia de
Lange na educacao infantil: um estudo de
caso.— M

A crianca com sindrome de Cornélia de
Lange na educacao infantil: um estudo de
caso.— M

O ensino da lingua inglesa para alunos com
deficiéncia intelectual: uma relagao possivel.
- M

A crianga com sindrome de West na
educacdo infantil: inclusdo e praticas
pedagodgicas. — M

As relagbes interpessoais no processo de
inclusdo de criancas com deficiéncia no
primeiro ano do ensino fundamental: um
estudo de caso. - M

O atendimento escolar domiciliar no sistema
de ensino municipal de Vitéria-ES: um estudo
de caso.-D

Uma histéria da educacdo especial no
municipio de Marilandia-ES: memorias e
narrativas (1980- 1999). - M

Sindrome de DiGeorge e o trabalho
colaborativo:  processos de incluséo,
aprendizagem e desenvolvimento. — D

Alice e suas experiéncias de aprendizagem:
ensinando e aprendendo matematica com
uma estudante com deficiéncia intelectual. —
D

Transtorno do Espectro Autista: um estudo
tedrico, bibliografico e conceitual. — M

O trabalho colaborativo na Educagéao
Especial no municipio de Vila Velha-ES: um
estudo de caso. — D

A producéo literaria de Educacgao Especial
por criangcas em um CMEI do municipio de

Livia Vares da
Silveira Braga

Michell Pedruzzi
Mendes Araujo
Dirlan de Oliveira
Machado Bravo

Maycon de Oliveira
Perovano

Yasmin Rocha dos
Santos

Thiago de Aquino
Mozer

Sabrina da Silva
Machado Trento

Marcia Maria Ferrari

Paulo da Silva
Rodrigues

Emilio Gabriel

Yasmin Rocha dos
Santos

Edeson dos Anjos
Silva

Jamile Panetto
Bandino Gobetti
Thiago de Aquino
Mozer

Sabrina da Silva
Machado Trento

20

2020

2020

2020

2020

2020

2020

2020

2021

2022

2023

2023

2024

2024

Em
andamento

Em
andamento
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Serra-ES: um estudo descritivo. *Titulo
provisorio — D

O laudo médico e suas reverberagbes no Maycon de Oliveira Em
cotidiano escolar: um olhar histérico-cultural. Perovano andamento
-D

Educacdo Especial na perspectiva da Emilio Gabriel Em
educagcdo inclusiva no municipio de andamento
Marilandia (2000-2020). *Titulo provisério— D

A crianga com Sindrome de Rett: um estudo Karina da Silva Em
tedrico-bibliografico. — M Nascimento andamento

Fonte: da autora.

Com base na produgao académica do GEPEI, apresentada no Quadro 1, evidencia-
se que o grupo tem direcionado suas pesquisas para sujeitos com sindromes em
processo de inclusdo escolar, contemplando diferentes niveis e modalidades de
ensino. Ressalta-se, particularmente, o enfoque em individuos com sindromes
raras, o que tem gerado estudos pioneiros no cenario brasileiro, especialmente no
campo educacional. Essa trajetdria consolidou o GEPEI como uma referéncia
nacional em pesquisas sobre inclusdo escolar, destacando-se por pesquisas
inéditas, como a referente a Sindrome de Rett, que constitui um marco inovador no

ambito educacional.

Fundamentados nos pressupostos da Teoria Histérico-Cultural de Vigotski, o grupo
tem, ha algum tempo, se dedicado a pesquisas e discussdes sobre 0s processos
de inclusdo de sujeitos com deficiéncia e transtornos globais do desenvolvimento,
com énfase especial naqueles acometidos por sindromes genéticas raras como as
de DiGeorge, Williams, Crouzon, Smith-Lemli-Opitz, Moebius, Noonan, Joubert,
West, entre outros. Essas pesquisas, sob uma perspectiva inclusiva, abordaram
questdes como caracteristicas, causas, incidéncias e especificidades dessas
sindromes, além das possibilidades de aprendizagem e desenvolvimento desse

publico.

Este breve levantamento bibliografico sobre os estudos produzidos pelo GEPEI
indica que as produgdes do grupo se constituem como recurso fundamental para a

promogao de uma escola mais inclusiva. As investigacoes realizadas oferecem aos
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profissionais da educacédo um conhecimento aprofundado sobre as particularidades
e especificidades dos estudantes que s&o o publico da educagao especial. Com
base nesse conhecimento, tais pesquisas na area oferecem subsidios para a
implementacdo de mudangas significativas na organizagcdo escolar e no

desenvolvimento de novos meios de aprendizagem.

Diante do que foi exposto, o objetivo geral desta pesquisa é investigar, a luz da
teoria histérico-cultural de Vigotski, a produgdo de conhecimento acerca da
Sindrome de Rett. Especificamente, pretendemos: (a) conhecer trabalhos
académicos (teses e dissertagdes) que tratam da Sindrome de Rett; (b)
compreender como estes trabalhos abordam a Sindrome de Rett; (c) tragar um

dialogo entre os trabalhos encontrados e a Teoria Historico-Cultural de Vigotski.

A pesquisa esta estruturada em quatro capitulos principais. No primeiro capitulo
intitulado de “Consideragbes Metodoldgicas”, apresentamos 0 percurso
metodoldgico que orienta esta tese, com énfase na escolha pela metodologia de
estudo bibliografico como abordagem central da investigagdo. Explicamos os
principais objetivos que nortearam o estudo e, para alcanga-los, descrevemos os

procedimentos metodoloégicos adotados ao longo do processo de pesquisa.

Enfatizamos, ainda, no primeiro capitulo, a utilizagcdo do fichamento sistematico das
producdes académicas localizadas em bancos de dados de teses e dissertagdes
como principal instrumento de producdo de dados. Essa estratégia permitiu a
organizagdo, analise e interpretagdo critica dos materiais selecionados,

possibilitando a construgéo de reflexdes alinhadas aos objetivos da pesquisa.

No segundo capitulo, “Conhecendo a Sindrome de Rett: conceitos e estudos”,
realizamos as consideracdes a respeito das principais caracteristicas fenotipicas e

genotipicas da sindrome, trazendo o que os estudos dizem sobre seus aspectos.

No terceiro capitulo, nomeado de “Para além do biolégico: um olhar vigotskiano aos
sujeitos com deficiéncia’, propusemos o desenvolvimento de uma analise

fundamentada na Perspectiva Historico-Cultural, estabelecendo um dialogo com os
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pressupostos tedricos de Vigotski (1984; 1993; 1995; 1997; 2000; 2001; 2018; 2019;
2021) e de seus principais interlocutores. O objetivo central € discutir os
fundamentos tedricos relacionados aos processos de aprendizagem e
desenvolvimento de individuos com deficiéncia, compreendidos a partir das

mediagdes sociais, culturais e simbdlicas que constituem o sujeito.

Nessa abordagem, rompe-se com concepgdes naturalizantes e deterministas da
deficiéncia, para afirmar a historicidade do desenvolvimento humano e sua
constituicdo nas relagbes sociais e nos contextos culturais. A analise mobiliza
categorias fundamentais da teoria vigotskiana, como a mediagao, a internalizagao,
a zona de desenvolvimento iminente e a formagao de conceitos, com o intuito de
refletir sobre as potencialidades dos sujeitos com deficiéncia quando inseridos em

praticas pedagogicas intencionalmente organizadas e socialmente mediadas.

Ao considerar que o desenvolvimento cognitivo néo ocorre de forma isolada, mas
por meio da interagcdo com o outro e da apropriagao dos instrumentos culturais, este
capitulo contribui para a construgcdo de uma visdo critica e emancipatéria da
educacao inclusiva, orientada por principios de equidade, reconhecimento da

diferenca e valorizagao da singularidade dos processos de aprendizagem.

No quarto capitulo, intitulado “Sindrome de Rett: uma reviséo teérico-bibliografica”,
apresentamos a analise das teses e dissertagdes localizadas nos portais da CAPES
e da Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes (BDTD). A escolha por
esses repositérios se justifica pela sua relevancia como fontes consolidadas de
producdo cientifica no Brasil, permitindo o acesso a trabalhos académicos

representativos das discussdes atuais no campo da educacéo e da saude.

Neste capitulo, delineamos os critérios de busca e sele¢cao dos materiais, como os
descritores utilizados e os filtros aplicados para garantir a pertinéncia dos estudos
ao objeto desta pesquisa. Em seguida, discutimos as principais abordagens tedéricas
e metodoldgicas presentes nas obras analisadas, destacando como a Sindrome de

Rett tem sido compreendida e tratada no contexto académico brasileiro.
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Além disso, analisamos as problematizacbes mais recorrentes identificadas nas
producdes, como a predominancia de perspectivas biomédicas e a escassez de
investigacdes ancoradas em concepgdes criticas e inclusivas da deficiéncia. As
consideracdes apresentadas ao final do capitulo refletem tanto a analise critica do
material revisado quanto as implicagbes dessas produgdes para a construgdo de

uma educagao mais equitativa e acessivel para pessoas com a Sindrome de Rett.

A partir dessa trajetoria académica de desenvolvimento de pesquisa e aprendizado
acerca da educacéo especial, e tendo em vista as produg¢des do GEPREI, surgiu o
interesse em realizar esta dissertagdo de mestrado, no intuito de contribuir com a
garantia de direito a educagdo. Com base nas argumentagbes apresentadas,
delimitamos o problema de pesquisa: De que forma as produgcdes académicas tém
abordado e interpretado a Sindrome de Rett, considerando suas implicagdes

teodricas, cientificas, clinicas e educacionais?

Por fim, apresentamos as consideragdes finais do estudo, seguidas das referéncias

bibliograficas.
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1. CONSIDERAGOES METODOLOGICAS

[...] o método de pesquisa que propicia o conhecimento tedrico, partindo
da aparéncia, visa alcangar a esséncia do objeto. Alcangando a esséncia
do objeto, isto é: capturando a sua estrutura e dindmica, por meio de
procedimentos analiticos e operando a sua sintese, o pesquisador a
reproduz no plano do pensamento; mediante a pesquisa, viabilizada pelo
método, o pesquisador reproduz, no plano ideal, a esséncia do objeto que
investigou (Paulo Netto, 2011, p. 25).

Neste capitulo, sdo apresentadas as discussdes metodoldgicas que orientaram a
condugcdo da pesquisa. A organizagdo do capitulo estd estruturada em dois
segmentos: no primeiro, sdo explicitados o objetivo geral e os objetivos especificos
do estudo; no segundo, descreve-se a metodologia adotada para a realizacédo da

investigacgao.

1.1 OBJETIVOS DO ESTUDO

Diante do que foi exposto, objetivo da pesquisa é investigar, a luz da teoria historico-

cultural de Vigotski, a produgédo de conhecimento acerca da Sindrome de Rett.
Especificamente, pretendemos:

a) Conhecer trabalhos académicos (teses e dissertacbes) que tratam da
Sindrome de Rett;

b) Compreender como estes trabalhos abordam a Sindrome de Rett;

c) Tragar um didlogo entre os trabalhos encontrados e a Teoria Historico-

Cultural de Vigotski.

1.2 METODOLOGIA E PROCEDIMENTO DE PRODUGAO DE DADOS

De acordo com Gil (2002, p. 17), podemos definir a pesquisa como “procedimento
racional sistematico que tem como objetivo proporcionar respostas aos problemas
que sao propostos”. Desse modo, a realizacdo de uma pesquisa torna-se
necessaria quando ndo ha informagdes suficientes para responder ao problema
proposto, ou ainda, quando os dados disponiveis se encontram em tal estado de
dispersdo ou desorganizagédo que impossibilitam sua adequada articulagdo com o

objeto de investigacao.
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Pautados nos objetivos e no problema de pesquisa descritos neste estudo, optamos
por um estudo de cunho bibliografico, com o intuito de proporcionar maior
familiaridade com o problema de pesquisa. Nesse sentido, “a pesquisa bibliografica
€ desenvolvida com base em material ja elaborado constituido principalmente de

livros e artigos cientificos em publicagdes periddicas” (Gil, 2002, p. 44).

Ainda de acordo com Gil (2002), as fontes bibliograficas permitem ampliar as
possibilidades investigativas da pesquisa, sendo especialmente indispensaveis nos
estudos de natureza teorica. Para isso, € essencial realizar uma analise
aprofundada de cada informacéo, levando em conta suas potencialidades, bem
como possiveis incoeréncias e contradicbes, de maneira criteriosa, ética,
cuidadosa, organizada e sistematizada, em consonancia com os objetivos do tema

pesquisado.

Para a elaboracdo da pesquisa, buscamos entender e conhecer a producédo de
conhecimento acerca da Sindrome de Rett. Dessa forma, a revisédo de literatura foi
composta por producdes académicas relacionadas ao tema, disponiveis nos sites
do Catélogo de Teses e Dissertacbes da CAPES e da Biblioteca Digital Brasileira
de Teses e Dissertagdes (BDTD). Ressalta-se que a escolha dessas bases visa nao
apenas identificar os estudos ja realizados, mas também contribuir para o
preenchimento de lacunas existentes na literatura, ampliando a compreensao sobre
a tematica e favorecendo o acesso a diferentes concepgdes acerca da sindrome em

questao.

Com o intuito de atender aos objetivos propostos, foi realizado um levantamento e
fichamento das produg¢des académicas relacionadas ao tema. Tal levantamento
mostra-se essencial na medida em que possibilita a analise dos elementos que se
pretende compreender. Concordando com Gil (2002), torna-se necessario reunir
informacdes pertinentes ao problema de pesquisa, de modo a subsidiar a

construcao de possiveis conclusées fundamentadas nos dados coletados.

Segundo o autor, na maioria dos levantamentos, ndo se realiza a pesquisa com

todos os integrantes da populagdo-alvo. Em vez disso, utiliza-se uma amostra



27

representativa da tematica a ser estudada, que é tomada como objeto de
investigacao. Dessa forma, as conclusdes obtidas a partir da analise dessa amostra

sdo generalizadas para a totalidade da populagédo considerada no estudo.

De acordo com Gil (2002), a pesquisa bibliografica desenvolve-se por meio de uma
série de etapas, cujo numero e encadeamento variam de acordo com diversos
fatores, tais como a natureza do problema investigado, o nivel de conhecimento
prévio do pesquisador sobre o tema, e o grau de precisdo desejado na condugao
do estudo. Assim, a pesquisa bibliografica deve seguir um roteiro metodoldgico que,
embora nao seja excessivamente rigido, articula-se com a experiéncia do

pesquisador e com as contribui¢cdes de outros estudiosos da area escolhida.

O levantamento bibliografico preliminar e exploratério do tema é fundamental para
que o pesquisador adquira familiaridade com o objeto de estudo, bem como para a
delimitacdo adequada da pesquisa. Essa familiaridade é essencial para a
formulagao clara e precisa do problema de pesquisa. Nesse contexto, € importante
consultar trabalhos de natureza tedrica que oferecam conceitos e explicagdes
pertinentes a tematica investigada, identificando, assim, fontes que possam

contribuir efetivamente para a resolugédo do problema proposto.

A escolha de teses e dissertagdes como fontes para a investigacéo bibliografica em
nossa pesquisa justifica-se pelo fato de esses documentos constituirem-se, em sua
maioria, como relatos de investigagdes cientificas sistematizadas ou como revisdes

bibliograficas criteriosas e aprofundadas sobre o tema em questao.

Nessa perspectiva, os fichamentos deste trabalho foram elaborados evidenciando
titulo, autoria, instituicdo, ano, os objetivos gerais e especificos dos trabalhos, a
fundamentagao tedrica e metodoldgica (tipo de pesquisa, local, participantes,
caminhos percorridos para a realizagéo do trabalho), os resultados e as conclusées
efetivamente encontrados durante a realizagdo, destacando contribuicdes desses

resultados e conclusdes para a analise do tema.
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Como dito anteriormente, a revisdo de literatura sobre a Sindrome de Rett foi
realizada por meio de uma busca criteriosa em bases de dados académicas,
seguida do fichamento do material selecionado. Para atingir esse objetivo,
realizamos o levantamento da tematica no Catalogo de Teses e Dissertagbes da
CAPES e na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes (BDTD).

Foram utilizados dois descritores: Sindrome de Rett e Transtorno® de Rett. A escolha
desses termos se deu por estarem diretamente relacionados ao eixo tematico da
pesquisa, o que possibilitou a identificagcdo de publicacdes relevantes. A busca foi
realizada por meio dos mecanismos de pesquisa dos proprios sites, permitindo a
contabilizacdo das producgdes disponiveis. Optamos por nao delimitar o recorte
temporal, considerando a escassez de estudos sobre o tema, que ainda se encontra

em expansao no cenario cientifico nacional.

Além disso, muitos dos trabalhos com titulos relacionados a tematica sao anteriores
ao lancamento da Plataforma Sucupira, em 2014, o que dificultou o0 acesso por meio
dos repositorios académicos oficiais. Por esse motivo, foi necessario recorrer a
buscadores da internet para tentar localiza-los. No entanto, mesmo apds essas
buscas, constatou-se que grande parte desses trabalhos anteriores esta disponivel
apenas em formato fisico, nas instituicbes onde foram desenvolvidos, o que limita

ainda mais o acesso as informacgoes.

Com o objetivo de refinar a busca e delimitar melhor o tema e a area de
investigacdo, procedeu-se a leitura dos trabalhos encontrados. As produgdes
académicas foram selecionadas com base em leituras criteriosas e ha compreensao

de autores e colaboradores considerados relevantes para os objetivos desta

5A opgéo pelo uso do termo transtorno justifica-se pelo fato de que a maioria das teses e dissertagdes
analisadas encontra-se vinculada as areas da biologia, da saude e de campos afins, nos quais esse
termo é predominantemente utilizado. Dessa forma, a ado¢ao dessa nomenclatura visa ampliar o
escopo da busca e possibilitar a inclusdo do maior niumero possivel de produgbes académicas
relacionadas ao tema. No entanto, € importante destacar que, sob a perspectiva da educagao
inclusiva e dos estudos criticos sobre a deficiéncia, o uso do termo transtorno pode reforgar uma
concepgao medicalizante e patologizante dos sujeitos, desconsiderando aspectos histéricos, sociais
e culturais que também constituem a experiéncia da deficiéncia. Assim, o uso desse termo é adotado
aqui de forma estratégica e contextual, sem a inten¢do de reduzir ou rotular as singularidades das
pessoas com deficiéncia.
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pesquisa. Nesse processo, buscou-se identificar e utilizar fontes tedricas
fundamentais, capazes de subsidiar a compreensao do tema e ampliar o horizonte
das discussdes propostas. Os tedricos e pesquisadores consultados séao
reconhecidos em suas respectivas areas e contribuem significativamente para a
reflexdo sobre o tema, especialmente em abordagens que ainda sdo pouco

exploradas na literatura.

A definigdo dos critérios de inclusédo e exclusao foi orientada pelos objetivos gerais
e especificos da pesquisa, buscando assegurar a pertinéncia e a relevancia dos
estudos selecionados. No processo de levantamento bibliografico, constatou-se que
grande parte dos trabalhos disponiveis apresentava carater predominantemente
médico, utilizando terminologias técnicas e andlises quantitativas que dificultavam
a compreensao e a articulagdo com a abordagem proposta neste estudo. Em razéo
disso, priorizaram-se as pesquisas que tratavam da Sindrome de Rett sob uma
perspectiva mais ampla, contemplando aspectos histéricos e descritivos que
possibilitassem uma analise contextualizada do tema. Dessa forma, foi possivel
selecionar materiais que, mesmo oriundos da area médica, contribuissem para uma

compreensdo mais abrangente e interdisciplinar da tematica investigada.

Nesse sentido, por meio do Catalogo de Teses e Dissertagdes da CAPESS, foram
identificadas 42 (quarenta e dois) pesquisas cujos titulos abordam a Sindrome de
Rett ou o Transtorno de Rett (Quadro 4). Dentre essas, foram selecionados 7 (sete)
estudos que se mostraram relevantes para contribuir com os objetivos desta

pesquisa (Quadro 5).

Adicionalmente, no site da Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagbes
(BDTD)” (Quadro 4) foram localizados 23 (vinte e trés) trabalhos relacionados ao

tema, do qual, 18 (um) foi selecionado para compor a nossa pesquisa (Quadro 5).

8Site de acesso: https://catalogodeteses.capes.gov.br/catalogo-teses/#!/.

’Site de acesso: https://bdtd.ibict.br/vufind/.

8E importante destacar que, no site da Biblioteca Digital de Teses e Dissertagdes (BDTD), foi
selecionado apenas um trabalho entre os 23 (vinte e trés) encontrados, em razéo da duplicidade de
registros em relagao a base de teses e dissertagdes da CAPES. Essa sobreposigao de resultados
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A partir da leitura e analise desses materiais, foram selecionados, ao total, 8 (oito)
estudos que demonstraram maior alinhamento com os objetivos da presente
investigacao, especialmente no que se refere as contribuicdes para o campo da

educacao (Quadros 4 e 5).

Quadro 04 — Quantitativo e tipos de producbdes académicas disponiveis na
Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes e no Catalogo de Teses e
Dissertacdes da Capes

Descritor/Combinagcdoes Resultados Tipos de Site Selecionados
Producao
Sindrome de Rett AND 23 16 dissertagbes = BDTD 1
Transtorno de Rett 7 teses
Sindrome de Rett AND 42 28 dissertacbes CAPES 7
Transtorno de Rett 10 teses

Fonte: da autora.

Quadro 05 — Producgdes selecionadas na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e
Dissertagdes e no Catalogo de Teses e Dissertagdes da Capes

Autor (a)/ Ano Tipo de Produgéao/ Titulo do Trabalho
Programa de Pés-
graduagao/ Instituicdo
SANTOS, Juliana Dissertacdo de Mestrado | Construgdo de um site para
Goncalves Muniz Profissional em alunos com Sindrome de
dos. 2019. Diversidade e Inclusao/ Rett: Orientacéo de Praticas
Universidade Federal Pedagdgicas Inclusivas na
Fluminense. educacao infantil.
AMOROSINO, Dissertacdo de Mestrado | Estudo do olhar com intengéo
Cristiane. 2006. em Disturbios do comunicativa e funcdes
Desenvolvimento/ cognitivas de meninas com
Universidade Sindrome de Rett.
Presbiteriana Mackenzie.
MONTEIRO, Carlos | Tese de Doutorado em Habilidades  funcionais e
Bandeira de Mello. | Ciéncias/ Faculdade de necessidade de assisténcia
2007. Medicina da Universidade | na Sindrome de Rett.
de Sao Paulo.

justifica a escolha de um unico estudo para andlise, evitando repeticdo de conteudos ja
considerados.
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VELLOSO, Renata
de Lima. 2007.

Dissertacdo de Mestrado
em Disturbios do
Desenvolvimento/
Universidade
Presbiteriana Mackenzie.

Reconhecimento dos
Conceitos de Forma, Cor,
Tamanho e Posi¢do em 10
Criancas com Sindrome de
Rett.

XAVIER, Jucineide

Dissertacdo de Mestrado

Indicadores de vocabulario

Lucia Grici Zacarin.
2020.

Engenharia  Biomédica/
Universidade de Mogi das
Cruzes.

Silva. 2020. em Disturbios do receptivo de meninas com
Desenvolvimento/ Sindrome de Rett com o uso
Universidade de equipamento de rastreio
Presbiteriana Mackenzie. | ocular.

BERARDINELLI, Dissertacdo de Mestrado | Investigagédo do padréo de

Fernanda em Disturbios do rastreamento ocular em um

Meneghini  Pierin. | Desenvolvimento / grupo de pacientes com

2016. Universidade Sindrome de Rett.
Presbiteriana Mackenzie.

MAMEDE, Ana Tese de Doutorado em | Monitoramento da frequéncia

cardiaca em meninas com
Sindrome de Rett:
Indicadores para melhoria da

Paixdo. 2020.

em Ciéncias da
Linguagem/ Universidade
Catoélica de Pernambuco.

qualidade de vida de
cuidadores.
FELIX, Ana Maria Dissertacdo de Mestrado | Estereotipias Motoras:

Sintoma ou Linguagem?

Fonte: da autora.

Recorrendo a Teoria Historico-Cultural de Vigotski, este estudo implica em
compreender o individuo em sua coletividade, indo além de suas caracteristicas
fenotipicas e genotipicas. Isso significa entendé-lo como um ser essencialmente

historico e social, levando em conta sua dualidade enquanto € ser biologica e social.

Dessa forma, o referencial selecionado apresentou diversos pontos de discussao
relevantes, capazes de contribuir com a pesquisa em diferentes momentos de sua
construcdo. No préximo capitulo, portanto, apresentamos uma sintese das
produgdes analisadas, articulando-as com os objetivos propostos neste trabalho, de
modo a estabelecer um dialogo consistente com as pesquisas incluidas na reviséo
de literatura. Assim, a proxima sec¢éo, tem como finalidade descrever e relacionar

os movimentos intelectuais presentes nos oito estudos selecionados, revisitando as
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contribuicbes de pesquisadores brasileiros que abordam a tematica da Sindrome
de Rett.
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2. CONHECENDO A SINDROME DE RETT: CONCEITOS E ESTUDOS

[...] o ser humano ndo é nem obra da natureza, nem produto da agéo
modeladora do meio e nem o resultado de qualquer processo interativo
adaptativo do "tipo organismo-meio", onde a natureza polimorfa do meio
desencadearia no organismo processos internos de construcdo de
estruturas ou fungdes virtualmente presentes nele em forma germinal. Ele
€ uma "producao social" na qual participa na condi¢ao de sujeito. (PINO,
1993, p. 1).

Este capitulo refere-se a apresentacdo da caracterizagdo de alguns aspectos
essenciais da Sindrome de Rett (SR), com o objetivo de promover uma
compreensdo acerca dos aspectos conceituais, fenotipicos® e genotipicos'?,
contextualizando a complexidade dessa condicdo, oferecendo informacgdes
relevantes sobre o tema. A partir desta exposicao, buscamos proporcionar uma
visdo mais abrangente sobre essa sindrome, que ainda é pouco investigada no
ambito educacional. Acreditamos que esta apresentacdo pode auxiliar os
profissionais da educagcdo a expandir seus conhecimentos e desenvolver
estratégias pedagogicas inclusivas para atuar com estudantes com Sindrome de

Rett em salas de aula comum.

E fundamental destacar que, para a elaboracdo deste capitulo, tomamos como
inspiragao a seguinte afirmacao de Vigotski (2001, p. 381):
Com a organizagao correta da vida da crianga e a diferenciagdo moderna
das fungbes sociais, o defeito fisico ndo pode, de maneira nenhuma, vir a

ser para o deficiente a causa da completa imperfeicdo ou da invalidez
social.

Partindo dessa perspectiva, compreende-se que as caracteristicas fenotipicas e/ou
genotipicas de um individuo ndo devem, em hipotese alguma, ser consideradas
barreiras a sua inclusédo, seja no ambito social, escolar ou em quaisquer outros

espacos de participagao social.

%0 termo “fenotipico” (do grego pheno, evidente, e typos, caracteristico) designa as caracteristicas
apresentadas por um individuo, sejam elas morfoldgicas, fisiolégicas ou comportamentais.

90 termo “genotipico” (do grego genos, originar, provir, e typos, caracteristica) refere-se a
composigao genética de um organismo, ou seja, ao conjunto de genes que ele possui.
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Consideramos importante, antes de abordar os aspectos conceituais da Sindrome
de Rett e no intuito de compreender as especificidades do aluno, em defesa do
desenvolvimento e aprendizado do individuo, diferenciar os termos deficiéncia e

sindrome, que apresentam significados distintos.

Dessa maneira, a deficiéncia, segundo Carneiro (2015), € uma produgao social,
resultado da relagdo entre biologia e cultura na constituicdo de determinados
sujeitos, cuja concepgdo hegemodnica ainda é pautada no modelo médico, com
enfoque clinico e centrado nas limitagdes dadas por condigdes organicas, uma vez

que pressupde um tipo ideal de sujeito produtivo no modelo social capitalista.

Na area médica, sindrome é utilizada para descrever um estado caracterizado por
um conjunto especifico de sinais e sintomas clinicos que identificam uma
determinada patologia ou condi¢gdo. Assim, podemos entender que a sindrome
corresponde a um conjunto de aspectos fisicos, emocionais, comportamentais e
intelectuais presentes em determinados individuos. No entanto, a sindrome néao
deve ser considerada uma doenca, pois os fatores que provocam o0s sinais ou

sintomas podem ter diferentes causas.

Nas condi¢des de desenvolvimento marcadas pela deficiéncia, para compreender
como este pode impactar na vida dos sujeitos que o apresentam, Vigotski (1997),
em seus estudos nos diz que a deficiéncia é ocasionada da relagao entre a lesao

organica e a cultura.

Godes (2008) afirma que as preposicdes sobre o desenvolvimento cultural estao
ligadas as fungbes psiquicas superiores, que marcam a especificidade humana.
Definidas como relagdes sociais internalizadas, essas fungdes sdo em sua propria
composigao igualmente sociais, ou seja, o desenvolvimento psiquico se origina das
relagbes concretamente vividas, que ao internaliza-las o sujeito se transforma e

produz novos significados.

A partir deste ponto, o teodrico desenvolve preceitos sobre o processo de
compensacao, ou seja, “a deficiéncia ndo possui somente o carater de obstaculo

porque é também um desencadeador do desenvolvimento, se o grupo social
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propiciar caminhos especiais, muitas vezes por vias alternativas, para a sua
superacgao” (Goes, 2008, p. 40). O desenvolvimento de sujeitos com deficiéncia se
da por meio das relagdes sociais e depende muito da contribuicdo que o ambiente
proporciona a tais sujeitos. Portanto, a incompletude do desenvolvimento das
funcdes superiores na crianga com deficiéncia esta vinculada, sobremaneira, as
relagdes sociais vivenciadas por ela, e ndao somente as limitacdes individuais. Nesse
sentido, a educagao deve propor meios adequados para que esses sujeitos tenham
acesso aos conhecimentos sistematizados, voltados a uma educacgéo social, que

envolva o aluno na coletividade.

E fundamental enfatizar a relevancia de realizar pesquisas sobre criancas com
Sindrome de Rett, envolvendo propostas mais inclusivas que considerem o sujeito
em sua totalidade e realidade, um sujeito que para além de sua deficiéncia, € um

sujeito de direitos.

As sindromes, do ponto de vista biomédico, sdo conjuntos de sinais e sintomas
recorrentes que ocorrem simultaneamente e que, em geral, estdo associados a uma
causa comum, frequentemente de origem genética. Muitas sindromes resultam de
alteracbes cromossdmicas, numéricas ou estruturais, que afetam o
desenvolvimento e o funcionamento do organismo humano. Essas alteragdes
podem ocorrer durante a formagao dos gametas ou nas primeiras divisdes celulares
do embrido. As informacdes hereditarias dos organismos sao transmitidas por meio
das células reprodutoras, denominadas gametas. Na espécie humana, os gametas

correspondem ao espermatozoide (masculino) e ao 6vulo (feminino).

Ou seja, quando ocorrem alteragdes durante a divisdo das células germinativas,
especificamente no processo de meiose’!, como perdas cromossdmicas, quebras
estruturais ou uma distribuicdo inadequada do numero de cromossomos entre as
células-filhas, tem-se o0 que se denomina “aberracdes cromossOmicas”. Essas

alteracoes, que afetam a quantidade ou a estrutura dos cromossomos, podem

A meiose é um processo de divisdo celular que origina células-filhas com metade do nimero de
cromossomos da ceélula-mae. Esse mecanismo é fundamental para a formacédo dos gametas em
organismos que se reproduzem sexualmente, garantindo a manutengdo do nimero cromossémico
caracteristico da espécie ao longo das geragdes.
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comprometer a viabilidade do zigoto — célula resultante da fecundagao que dara
origem ao embrido — ou levar ao desenvolvimento de sindromes cromossdmicas,

caracterizadas por diferentes manifestacdes clinicas e fenotipicas.

Dentre as sindromes de origem genética mais conhecidas, destacam-se a Sindrome
de Down (trissomia do cromossomo 21), a Sindrome de Turner (monossomia do
cromossomo X), a Sindrome de Klinefelter (presenga de um cromossomo X
adicional nos individuos do sexo masculino — XXY) e a Sindrome do X Fragil, entre
tantas outras que o GEPEI tem se debrugado a estudar. Cada uma delas apresenta
caracteristicas fenotipicas e cognitivas especificas, com diferentes niveis de

comprometimento intelectual, motor e/ou comportamental.

Neste aspecto, quando se fala sobre a Sindrome de Rett, a maioria dos casos esta
associada a meninas e mulheres. No entanto, existem casos considerados
extremamente raros: meninos diagnosticados com alteragdes no gene MECP2,
conhecidos como os “raros dos raros”. O gene MECP2, responsavel pela produgao
da proteina MeCP2 (fundamental para o desenvolvimento neuroldgico), esta
localizado no cromossomo X. Esse fator genético explica por que a condigéo é
significativamente mais prevalente em meninas. Meninas possuem dois
cromossomos X (XX), e uma mutagdo no gene MECP2 geralmente afeta apenas
um dos cromossomos, 0 que possibilita alguma compensacgao funcional. Ja os
meninos, que possuem apenas um cromossomo X (XY), quando apresentam
mutagdes no MECP2, ndo contam com uma coépia funcional alternativa, o que

resulta em manifestagdes clinicas mais acentuadas.

Apesar disso, alguns casos raros de meninos com quadro compativel com a
Sindrome de Rett classica tém sido relatados. Um exemplo € o dos meninos que
possuem Sindrome de Klinefelter (47, XXY), condigdo em que ha um cromossomo
X adicional. Nesses casos, 0 segundo cromossomo X permite uma manifestagao
clinica similar a observada em meninas com Rett. Outra possibilidade para que
meninos desenvolvam um quadro compativel com Rett € a ocorréncia de
mosaicismo somatico, em que a mutagdo ocorre apds a concepg¢ao (durante o

estagio de blastula). Nesse cenario, somente algumas células do organismo
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carregam a mutagcdo no MECP2, o que pode resultar em uma apresentagao clinica
menos severa e mais proxima da forma classica da sindrome. E importante destacar
que existe ainda um quadro genético distinto, também relacionado ao gene MECP2,
mas que nao configura Sindrome de Rett: trata-se da Sindrome da Duplicagdo do
MECP2. Nessa condicdo, uma duplicacdo do gene, em vez de uma mutagao
pontual, causa deficiéncia intelectual e outros comprometimentos neuroldgicos,

configurando um diagndstico clinico préprio.

E fundamental destacar que as alteragbes no DNA (acido desoxirribonucleico -
molécula que contém as informagdes genéticas) humano previamente mencionadas
podem ocasionar tanto a auséncia quanto a expressao excessiva de proteinas
essenciais ao organismo, resultando em modificagdes estruturais e/ou
comportamentais, conhecidas como caracteristicas fenotipicas. Assim, configura-
se um conjunto especifico de sinais e sintomas que definem cada sindrome

cromossdmica.

E importante ressaltar que, apesar de determinadas limitacdes impostas por essas
condi¢cdes biolégicas, as pessoas com sindromes genéticas devem ser
compreendidas a partir de uma perspectiva social, reconhecendo suas
potencialidades e promovendo a inclusdo em todos o0s espacos sociais,
educacionais e culturais. Nesse sentido, o conhecimento cientifico acerca das
sindromes deve caminhar junto a uma abordagem ética e inclusiva, que valorize a

diversidade humana e contribua para o combate ao estigma e a exclusao.

Portanto, independentemente das particularidades fenotipicas e genotipicas, os
individuos com sindromes sao capazes de apropriar-se dos elementos culturais de
seu meio social, desde que haja um processo de mediagdo adequado e que seu
convivio social ndo os perceba por uma dtica restritiva ou limitadora. Assim, torna-
se imprescindivel compreender essas pessoas como sujeitos sociais e culturais,
cujas identidades e subjetividades se constroem a partir das relagdes que

estabelecem com seus pares e com o ambiente em que est&o inseridos.
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Segundo Alberts et al. (1994), conforme citado por Araujo (2020), as caracteristicas
dos seres vivos estdo codificadas nos genes, os quais se localizam nos
cromossomos, especificamente no nucleo das células. No caso dos seres humanos,
o material genético esta organizado em 23 pares de cromossomos, dos quais 22
pares sao autossémicos e um par € formado pelos cromossomos sexuais. Estes
ultimos determinam o sexo bioldgico: XX para o sexo feminino e XY para o sexo

masculino.

No que tange as causas dessa sindrome, segundo os estudos de Drago (2019), é
uma condigdo rara que afeta predominantemente o sexo feminino. Ela se
caracteriza por alteragdes significativas nas interagdes sociais e comunicativas,

além de ser marcada por movimentos estereotipados, repetitivos ou até ausentes.

Assim, no Brasil, em 1998, foi registrado o primeiro caso de um menino que
apresentava o fenétipo completo da Sindrome de Rett em sua forma tipica. O
menino, com apenas dois anos e nove meses, tinha um caridtipo XXY,
caracterizando assim uma associacado entre a Sindrome de Rett e a Sindrome de
Klinefelter. Essa associagdo ocorre com uma probabilidade estimada de uma em

dez a 15 milhdes de nascimentos (Schwartzman et al., 1998).

A sindrome foi identificada em 1966 pelo pediatra Andreas Rett, pediatra da
Universidade de Viena que fez um estudo com 31 meninas que desenvolveram um
quadro de regressao mental caracterizado por deterioragdo neuromotora,
caracteristicas peculiares, e acompanhado por hiperamonemia (aumento da
concentragdo de amébnia no sangue), tendo seus primeiros cinco casos
diagnosticados no Brasil em 1986. Atualmente, admite-se uma prevaléncia da
sindrome, variando entre 1 a cada 10.000 e 15.000 meninas nascidas vivas. A
maioria dos casos consiste em mutacdes aleatérias e esponténeas, e < 1% dos

casos registrados é herdado ou transmitido de uma geracgéo para a proxima.

O diagnéstico é fundamentado na observacgao clinica dos sinais e sintomas durante
0os estagios iniciais de crescimento e desenvolvimento da crianca, além de

avaliagdes regulares do estado fisico e neuroldgico. Exames genéticos sao
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realizados para identificar mutagdes no gene localizado no cromossomo X (Xg28).
O tratamento adota uma abordagem multidisciplinar, com énfase no manejo dos

sintomas.

Portanto, Hagberg et al. (2002) destacaram que a sindrome de Rett (SR) é uma
condicao definida com base em critérios clinicos, e ndo exclusivamente genéticos.
Assim, individuos diagnosticados com sindrome de Rett podem ou nao apresentar
mutagdes no gene MECP2. Além disso, € possivel que portadoras de mutagdes
patogénicas em MECP2 nao manifestem os sintomas caracteristicos da sindrome,

devido a ocorréncia de um padrao favoravel de inativagao do cromossomo X.

Os casos com manifestagao clinica classica foram enquadrados na classificagao de
Sindrome de Rett tipica/classica e os casos com manifestagao clinica que divergiam

em determinados critérios, foram categorizados como Sindrome de Rett atipica.

De acordo com os critérios da CID-10"2 (Classificagao Estatistica Internacional de
Doengas e Problemas Relacionados a Saude, 1997), a Sindrome de Rett esta
incluida na categoria F84 (autismo infantil), mais especificamente na categoria
F84.2, sendo caracterizada como um dos Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD)'3. Esse grupo de transtornos é caracterizado por alteragcdes qualitativas nas

interagdes sociais reciprocas e nas modalidades de comunicagéo.

Essa sindrome foi descrita com base em caracteristicas de deterioragcao
neuromotora em meninas, além de profundas alteragdes nas habilidades
comportamentais, que se assemelham a tragos observados em pessoas com
autismo. No entanto, de acordo com os estudos de Rett, essa sindrome ndo € uma

forma de autismo, mas sim uma condi¢cao especifica com caracteristicas proprias.

2A Sindrome de Rett, antes comum na CID-10 como F84.2, foi reclassificada com um codigo
diferente do TEA — Transtorno do Espectro Autista. A CID-11 unificou todos os quadros com
caracteristicas do autismo, seguindo as diretrizes do DSM-5. O Ministério da Saude esta
coordenando a traducéo do CID-11 para o portugués, com revisdo e validagdo por especialistas da
UFMG. A transi¢ao para a CID-11 esta em fase de andamento com expectativas de implementagéo
em 1° de janeiro de 2027 (Brasil, 2025).

BAntes identificada como Transtornos Invasivos do Desenvolvimento e envolve algumas sindromes,
como autismo, Asperger, psicose infantil, dentre outros transtornos (Brasil, 2008).
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A sindrome é considerada uma das causas mais frequentes de deficiéncia multipla
severa em meninas, caracterizada por perdas progressivas das fungdes
neuroldgicas e motoras apos um periodo inicial de desenvolvimento aparentemente
normal, que ocorre entre os 6 e 18 meses de idade. Apds essa fase de aquisicéo
de habilidades, ocorre uma perda gradual da fala e dos movimentos, que sao

substituidos por movimentos involuntarios e repetitivos.

A respeito das causas que podem estar associadas ao aparecimento da sindrome,
estudos tém demonstrado que esta tem origem genética, causada por mutagdes em
um gene localizado no cromossomo X'4, responsavel pelo controle e funcionamento
de outros genes. Em pessoas que possuem a Sindrome de Rett, esse gene néo
funciona corretamente, o que compromete o desenvolvimento dos neurbnios. Sua
identificacao genética foi descrita em 1999 como uma alteragéo das proteinas metil-
CpG-binding21s.

Schwartzman (2013), afirma que a sindrome ocorre principalmente em meninas,
sendo que dentre essas, mais de 95% que preenchem os critérios diagndsticos para
a Sindrome de Rett ttm uma alteragdo genética identificavel no gene methylCpG-
binding protein 2 (MECP2)'® — (proteina 2 de ligagao a metilCpG) — do cromossomo
X. Para o diagndstico clinico da Sindrome de Rett podem ser utilizados os seguintes

critérios'”:

4 Em humanos, o gene MECP2 esta localizado no brago longo do cromossomo X (Xq28).

'S Normalmente, a Sindrome de Rett é causada por uma proteina 2 de ligagao ao metil-CpG (MECP2)
que resulta na sua fungao atipica. O gene MECP2 esta envolvido na produgéo da proteina de ligacao
metil-citosina 2 (MeCP2), que é necessaria para o desenvolvimento do cérebro e pode aumentar ou
inibir a expressao de certos genes. A Sindrome de Rett nem sempre é causada por uma mutagéo
do MECP2, mas pode ser provocada por delegdes génicas parciais, mutagdes em outros genes que
afetam o desenvolvimento do encéfalo na Sindrome de Rett, mutagbes em outras partes do
gene MECP2 e, possivelmente, em outros genes que ainda ndo foram identificados (Falchek, 2023).
16 Acredita-se que a proteina MeCP2, codificada pelo gene MECP2, atue como um represssor global
da transcricdo génica. Como essa proteina possui diferentes sitios de agéo, é provavel que as
diversas mutagdes identificadas no gene estejam associadas a variedade de fenétipos observados
em individuos com a sindrome de Rett.

170 diagnostico de Sindrome de Rett é baseado em critérios clinicos propostos pelo “Rett Syndrome
Diagnostic Criteria Work Group” ou pelos que foram definidos pelo DSM-IV-R. Todos pré-
estabelecidos de acordo com a gravidade e a longevidade da doenca, em grande parte, devido a
inativagdo aleatéria do cromossomo X, o tipo de mutagdo, e outros fatores que ainda sao
desconhecidos.



Quadro 02 - Critérios Diagnésticos e de Suporte para Transtornos de Rett:

Critérios diagnosticos para Transtornos de Rett (F84.2 — 299.80)

A — Todos os quesitos abaixo:

1 - Desenvolvimento pré-natal e perinatal aparentemente normal

2 - Desenvolvimento psicomotor aparentemente normal durante os primeiros
cinco meses apds o0 nascimento

3 - Circunferéncia craniana normal ao nascer

B - Inicio de todas as seguintes caracteristicas apos o periodo de
desenvolvimento normal:

1 - Desaceleracao do crescimento craniano entre os 5 e os 48 meses de idade
2 - Perda de habilidades manuais voluntarias anteriormente adquiridas entre os
5 e 30 meses de idade, com desenvolvimento subsequente de movimentos
estereotipados das méos (por ex. gestos como torcer ou lavar as maos)

3 - Perda do envolvimento social ocorre precocemente no curso do transtorno
(embora em geral a interagéo social se desenvolva posteriormente)

4 - Aparecimento de marcha ou movimentos do tronco francamente
descoordenados

5 - Desenvolvimento das linguagens expressiva ou receptiva severamente
prejudicada, com severo retardo psicomotor

Critérios de suporte (ndo obrigatorios ao diagnostico)

1 - Irregularidades respiratorias como hiperventilagao

2 - Escoliose progressiva

3 - Crises epilépticas

4 - Anormalidades diversas ao eletroencefalograma de sono (EEG de sono)

5 - Disturbios vasomotores e troficos de extremidades (mé&os e pés pequenos e
frios)

6 - Retardo do perimetro pondero-estatural (baixa estatura e peso anormal)

7 - Ranger de dentes em vigilia (bruxismo)

8 - Padrdes de sono anormais (despertar noturno, sonoléncia diurna)

9 - Constipacgao ou prisdo de ventre cronica

10 - Mastigacéo e degluticdo deficientes

11 - Sinais espasticos, rigidez e distonias

Fonte: The Rett Syndrome Diagnostic Criteria Work Group (1988) & DSM-IV-TR

(2002) apud Schwartzman (2013).

Em relagcdo ao quadro clinico, o desenvolvimento e a gravidade da sindrome sao

determinados pela localizagao, tipo ou gravidade da mutagdo, além da inativagao
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do cromossomo X. Essa capacidade em possuir uma ampla caracterizagao

possibilita a evolugdo do quadro clinico em diferentes etapas de desenvolvimento

do individuo (Young et al., 2011 apud Schwartzman, 2013).
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Dessa maneira, a progressdo do quadro clinico, que foi nomeado por Hagberg e
Witt-Engerstré (1986) € avaliada de forma classica e dividida em estagio I, de
estagnacao precoce; estagio IlI, rapidamente destrutivo; estagio Ill, pseudo

estacionaria; e estagio IV, de deterioragdo motora tardia (Schartzman, 2003).

O primeiro estagio ocorre entre o 6° e 18° meses. Anteriormente, durante esse
periodo, os bebés poderiam apresentar um comportamento excessivamente
"calmo", o que dificultava a percepcao de anormalidades por parte dos pais,
especialmente os de primeiro filho. Porém, atualmente, segundo Hagberg (2002), &
possivel observar mudangas como hipotonia (diminuicdo do tdnus/resisténcia
muscular), e atraso postural, mesmo em fases mais iniciais. Além disso, ha
evidéncias de que movimentos estereotipados podem se manifestar precocemente.
Esse estagio se prolonga por alguns meses e € caracterizado pela estagnacgéo do
desenvolvimento, pela desaceleracdo do perimetro cefdlico e pelo

comprometimento do sistema nervoso central.

O segundo estagio, ocorre entre 1 e 3 anos de idade. Nessa fase, de acordo com
Hagberg (2002), observa-se uma regressao psicomotora acelerada, com o
surgimento das primeiras crises epiléticas, que tém um grande impacto na qualidade
de vida dos sujeitos com Sindrome de Rett e de seus cuidadores. Além disso, ocorre
uma redugdo ou perda da comunicagado e das habilidades adquiridas, incluindo a
funcao voluntaria das maos e a presenca de disturbios do sono. As estereotipias
presentes também ao longo dessa fase interferem nas fungdes manuais voluntarias,
no controle postural e na organizagao de estimulos externos, como os reflexos de
retirada e o ato de bater palmas. Irregularidades respiratdrias, como a apneia e

hiperventilacdo, também comecam a ser observadas nessa fase.

A terceira fase, ocorre entre 2 e 10 anos de idade e pode se prolongar por anos ou
até décadas. Durante esse periodo, observa-se uma melhora em alguns sinais
clinicos, especialmente em relagdo ao contato social, com avangos significativos
nesse aspecto. No entanto, conforme Hagberg (2002), os disturbios motores
persistem. Em relagdo a mobilidade, meninas com Sindrome de Rett apresentam

um padrao de marcha caracteristico: os passos sdo curtos, as maos permanecem
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apertadas ao longo da linha média, sem dissociagédo entre a cintura pélvica e os
membros superiores, enquanto as pernas se mantém em extensao, resultando em

uma base de apoio alargada.

A falta de coordenacgao e equilibrio na marcha é uma caracteristica, o que leva
muitos individuos com Sindrome de Rett a preferirem andar na ponta dos pés. Além
disso, existem graves prejuizos motores e deficiéncia intelectual severa. As
alteracbes motoras se tornam mais evidentes na presenca de espasticidade,
escoliose, bruxismo e disturbios comportamentais, como risos, gritos e choros

excessivos, inclusive durante a noite.

O quarto estagio inicia-se por volta dos 10 anos de idade e é marcado por uma
progressao lenta dos atrasos motores, que se tornam bastante evidentes. Neste
periodo, a deficiéncia fisica € severa, com mobilidade reduzida e diminuicdo dos
movimentos manuais estereotipados. Algumas mulheres com Sindrome de Rett
ainda conseguem se locomover, mas enfrentam perdas progressivas, tornando
necessario o uso de cadeira de rodas. Observa-se a superposicdo de sinais e
sintomas decorrentes de lesbes neuromotoras periféricas, além dos prejuizos ja
existentes. Associada a isso, notamos no estudo de Hagberg (2002), que a fala esta

sempre muito comprometida e, muitas vezes, ausente.

Desnutricédo e disfungdes gastrointestinais se tornam grandes questdes clinicas na
Sindrome de Rett. As pessoas que possuem a sindrome apresentam pouco ganho
de peso, devido a diminuicdo da mineralizacdo 6Ossea, reducdo da capacidade
motora oral, dificuldades na degluticéo, refluxo gastroesofagico e constipacéo. Elas
costumam ter mais facilidade para beber liquidos espessos do que para consumir
alimentos sélidos, pois as alteragdes na degluticdo, os movimentos involuntarios da
lingua, a hipersalivagao, a hiperventilagao e a mastigacao ineficaz podem interferir

na alimentacéo.

A incontinéncia urinaria e a incontinéncia fecal sdo comuns na Sindrome de Rett,
independentemente da idade e do nivel de funcionamento adaptativo. Sintomas de

infeccdes do trato urinario também sdo problemas recorrentes.
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Ja a Sindrome de Rett atipica é caracterizada por um quadro clinico no qual nem
todas as manifestacbes classicas da sindrome estdo presentes. Para o seu
diagnéstico, foram definidos critérios principais e critérios de suporte, conforme
descrito por Hagberg (2002) e pelo Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders — DSM-IV (2002). O diagnéstico clinico requer o cumprimento de, no

minimo, trés dos seis critérios principais e cinco dos onze critérios de suporte.

Os critérios principais incluem: auséncia ou reduc¢ao significativa do uso voluntario
das maos, perda ou diminuigdo das habilidades de fala, presenca de estereotipias
manuais (como torcer ou esfregar as maos), redugdo ou perda da comunicagao
social, incluindo formas nao verbais, desaceleragdo do crescimento do perimetro
cefalico a partir do primeiro ano de vida, além de um padrao de desenvolvimento
marcado por uma fase de regresséao, seguida por uma retomada parcial da interagcao

social, contrastando com uma regress&o neuromotora mais lenta e progressiva.

Como critérios de suporte, sdo frequentemente observadas: alteracdes respiratorias
(como aerofagia ou expulsao forgada de ar), bruxismo, dificuldades na locomogao,
presenca de escoliose ou cifose, amiotrofia dos membros inferiores, disturbios do
sono, episdédios de riso ou gritos inapropriados, reduzida sensibilidade a dor e
intenso contato ocular (Hagberg, 2002; DSM-IV, 2002).

Na sequéncia, apresentamos a tabela que sistematiza as principais caracteristicas
das formas tipica e atipica da Sindrome de Rett, conforme os critérios diagndsticos
atualizados e revisados por Melo (2023), permitindo uma melhor compreensao das

distingdes clinicas entre ambas.
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Quadro 03 — Critérios para o diagnostico de Sindrome de Rett (SR/RTT).'8

Categoria Critérios

RTT Tipico | - Periodo de regressao seguido de estabilizacdo ou recuperacgao;
(Classico) | - Cumprimento de todos os critérios principais e de excluséo;

- Os critérios auxiliares ndo sao obrigatorios, mas sao
frequentemente observados.

Critérios | - Anomalias respiratorias durante a vigilia;

Auxiliares | - Bruxismo em vigilia;

- Padréo de sono irregular

- Anormalidades no tbnus muscular;

- Anomalias vasomotoras periféricas;

- Escoliose ou cifose;

- Atraso no crescimento;

- Maos e pés pequenos e frios;

- Crises inapropriadas de risos ou gritos;

- Reducéao da sensibilidade a dor;

- Contato visual intenso.

RTT Atipico | - Periodo de regressao seguido de estabilizagdo ou recuperacao;
(Variante) | - Cumprimento de pelo menos 2 critérios principais;

- Presenca de pelo menos 5 dos 11 critérios auxiliares.

Critérios | - Perda parcial ou total do uso voluntario das maos;
Principais | - Perda parcial ou total das habilidades de linguagem*
- Anormalidades da marcha: apraxia ou auséncia de marcha;
- Estereotipias manuais persistentes**
Critérios de | - Lesao cerebral peri ou pés-natal devido a trauma, doengas
Exclusao | neurometabdlicas ou infecciosas***
- Evidéncias claras de anormalidades no desenvolvimento
psicomotor nos primeiros 6 meses de vida#

Fonte: Melo, 2023.

8*A perda das habilidades de fala n&o se restringe a auséncia de palavras ou a incapacidade de
formular discurso organizado. Inclui também a perda da intengdo comunicativa, como o balbuciar
que remete, ainda que de forma remota, a palavras conhecidas.**As estereotipias manuais incluem
comportamentos como estalar os dedos, bater palmas, torcer ou apertar as maos, fricciona-las entre
si ou realizar movimentos repetitivos semelhantes ao gesto de lavar as maos.***Para que haja
excluséo diagnodstica, é necessaria evidéncia clinica clara de lesbdes cerebrais peri ou pds-natais,
confirmadas por exames neuroldgicos ou oftalmoldgicos, incluindo exames de imagem, como
ressonancia magnética ou tomografia computadorizada, que indiquem disfungdo neurologica
relevante.# Nesse item incluem-se os casos em que néo ha aquisigao de habilidades esperadas para
os marcos do desenvolvimento infantil, como controle cervical, degluticdo funcional ou sorriso social.
A hipotonia, embora possa ser observada nesse periodo, € um achado comum e fisiolégico nos
primeiros seis meses de vida, e, portanto, ndo deve ser considerada critério de exclusao
isoladamente.
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Entre os critérios principais, destacam-se: auséncia ou diminui¢ao significativa das
habilidades manuais, perda ou reducao da fala, presencga de estereotipias manuais,
perda ou comprometimento da comunicacgao (inclusive a nao verbal), desaceleragao
do crescimento do perimetro cefalico a partir do primeiro ano de vida, e padrao de
desenvolvimento marcado por um estagio de regressdo seguido por recuperagao
parcial da interagdo social, contrastando com uma regressao neuromotora mais
lenta. Além disso, a Sindrome de Rett atipica pode apresentar certas
particularidades que clinicamente podem ser divididas em variantes atipicas:
variante com preservagcdo de fala; variante com epilepsia precoce e variante

congénita.

Pesquisas sobre longevidade indicam que, apesar dos numerosos sintomas
debilitantes, algumas mulheres com Sindrome de Rett sobrevivem até pelo menos
os 60 anos. Por outro lado, a maioria das mortes € caracterizada como subita e
inesperada. Porém, estima-se que, com uma alimentagcdo adequada e cuidados

meédicos, a expectativa de vida se amplie.

A partir da reviséo de literatura implementada, ja deixamos entender que, torna-se
evidente a necessidade premente de aprofundarmos as pesquisas sobre sujeitos
com Sindrome de Rett no dmbito educacional. E fundamental considerar suas
especificidades, subjetividades e demandas, a fim de compreender de maneira mais
ampla os processos de constituicdo identitaria, subjetiva e de inclusdo desses

individuos.

Além disso, no que diz respeito especificamente a Sindrome de Rett'9, identifica-se
uma notavel escassez de fundamentos legais e dispositivos legislativos que
abordem de forma direta e consistente essa condi¢cdo. A auséncia de normativas
especificas revela uma lacuna importante nas politicas publicas voltadas ao

atendimento educacional e social de individuos com essa sindrome, o que

"®Projeto de Lei PL 3669/2023 que institui o més de outubro como o Més de Conscientizagéo da
Sindrome de Rett. Disponivel em: https://legis.senado.leg.br/sdleg-
getter/documento?dm=9416040&disposition=inline. Acesso em: 30 jun. 2025.
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compromete a efetivacao de seus direitos e a implementacao de praticas inclusivas

adequadas as suas necessidades.

Embora o ordenamento juridico brasileiro contemple, de maneira geral, os direitos
das pessoas com deficiéncia, ndo ha mengdes expressas a Sindrome de Rett nos
marcos legais vigentes. Essa omisséao dificulta a formulagédo de politicas publicas
mais direcionadas e sensiveis as especificidades desse publico, afetando, em
muitos casos, 0 acesso a um atendimento educacional especializado e
verdadeiramente inclusivo, capaz de contemplar as complexas e multifatoriais

necessidades que caracterizam a sindrome.

A caréncia de regulamentagdes especificas contribui, ainda, para a manutengao da
invisibilidade social desses sujeitos, reforgando barreiras atitudinais e estruturais no
sistema educacional que impedem sua plena participacao e inclusao, contrariando

os principios de equidade e justica social que norteiam a educagao inclusiva.

Com o objetivo de contribuir para esta discussao, apresentaremos a seguir dados
extraidos do censo educacional referentes a matricula de estudantes com
deficiéncia na educagao basica, de modo a ilustrar o panorama atual da inclusdo

escolar no Brasil.

Dados nacionais revelam que, de acordo com os dados do Censo Escolar?0 2023,
foram registradas 1.771.430 matriculas na educagao especial em todo o pais. A
maior concentragcao desses estudantes encontra-se no ensino fundamental, que

representa 62,9% do total (1.114.230 matriculas). A seguir, aparece a educacao

200 Censo Escolar, principal levantamento estatistico da educagéo basica no Brasil, &€ coordenado
pelo Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira (Inep) e realizado em
regime de colaboragdo com as secretarias estaduais e municipais de educagdo. A pesquisa envolve
a participagao de todas as instituicdes de ensino publicas e privadas do pais e contempla as diversas
etapas e modalidades da educagédo basica, incluindo o ensino regular, a educagéo especial, a
Educacdo de Jovens e Adultos (EJA) e a educagcdo profissional. Disponivel em:
https://www.gov.br/inep/pt-br/assuntos/noticias/censo-escolar/matriculas-na-educacao-especial-
chegam-a-mais-de-1-7-milhao. Acesso em: 20 jun. 2025.
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infantil, com 16% (284.847), enquanto o ensino médio contabilizou 12,6% (223.258)

das matriculas (Tabela 1a).

Em relacao a tipologia das deficiéncias, observa-se que a maioria dos estudantes
matriculados na educacao especial possui deficiéncia intelectual, representando
53,7% do total (952.904). Em segundo lugar estdo os alunos com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), com 35,9% das matriculas (636.202). Na sequéncia,
figuram os estudantes com deficiéncia fisica (163.790), baixa visdo (86.867),
deficiéncia auditiva (41.491), altas habilidades ou superdotacéo (38.019), surdez
(20.008), cegueira (7.321) e surdocegueira (693). Além disso, foram identificados
88.885 estudantes com deficiéncias multiplas, ou seja, que apresentam duas ou

mais deficiéncias associadas (Tabela 1b).

A anadlise da faixa etaria entre 4 e 17 anos revela ainda uma tendéncia de
crescimento na inclusdo de estudantes da educacao especial em classes comuns
do ensino regular. O percentual de matriculas nessa modalidade passou de 94,2%
em 2022 para 95% em 2023, o que indica um avango continuo nas politicas de
inclusdo escolar. Ainda assim, os dados quantitativos nao garantem, por si so, a
efetividade do processo de inclusdo, sendo necessario considerar a qualidade do
atendimento, a formacgdo docente e a adequagado dos recursos pedagogicos e

estruturais.

Tabela 01 — Matriculas na Educacéo Especial por Etapa de Ensino e Tipologia de
Deficiéncia (Censo Escolar 2023)

a) Matriculas por Etapa de Ensino

Etapa de Ensino NUmero de Matriculas Percentual (%)
Ensino Fundamental \ 1.114.230 62,9%
Educacgéo Infantil ‘ 284.847 16%
Ensino Médio 223.258 12,6%

Total Geral | 1.771.430 100%

Fonte: Censo Escolar 2023 — Inep/MEC.
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b) Matriculas por Tipo de Deficiéncia

Tipo de Deficiéncia Numero de Matriculas Percentual (%)
Deficiéncia Intelectual 952.904 53,7%
Transtorno do Espectro Autista (TEA) | 636.202 35,9%
Deficiéncia Fisica 163.790 —
Baixa Viséo 86.867 —
Deficiéncia Auditiva 41.491 —
Altas Habilidades/Superdotagéo 38.019 —
Surdez 20.008 —
Cegueira 7.321 —
Surdocegueira 693 —
Deficiéncias Multiplas (duas ou mais) | 88.885 —

Fonte: Censo Escolar 2023 — Inep/MEC.

No que se refere ao estado do Espirito Santo?!, local onde esta pesquisa foi
desenvolvida, os dados do Censo Escolar de 2023 da rede publica indicam que o
numero de matriculas de estudantes do publico-alvo da Educagdo Especial na
educacdo basica alcancou a marca de 40.444. Dentre esses, 16.308 estudantes
recebem Atendimento Educacional Especializado (AEE). A maioria desses alunos
€ do sexo masculino, representando 69,82% do total, e se autodeclara parda, com
56,11%.

Quanto a localizagdo das matriculas, observa-se uma predominancia em areas
urbanas, que concentram 94,45% do total, enquanto apenas 5,5% das matriculas
estao situadas na zona rural. Esses dados evidenciam nao apenas a expressiva
presenca de estudantes da Educacéo Especial no sistema educacional capixaba,
mas também a necessidade de politicas publicas que garantam a equidade no

acesso e na permanéncia, especialmente em regides menos atendidas.

Apresentamos estes dados com o objetivo de esclarecer as informacgdes disponiveis
sobre as matriculas de alunos com Sindrome de Rett na Educacao Especial, no

estado onde a pesquisa esta sendo realizada. Para isso, entramos em contato, via

?'Microdados do Censo escolar do Estado do Espirito Santo. Disponivel em:
https://sedu.es.gov.br/dadoseducacionais/relatorios-gerenciais-dados-estatisticos. Acesso em: 20
jun. 2025.
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e-mail?2, com a Secretaria de Estado da Educagdo do Espirito Santo (SEDU),
buscando obter o nimero de estudantes com a referida sindrome matriculados nas

instituicdes publicas estaduais.

Essa solicitacdo foi direcionada a Geréncia de Qualificagado Profissional (GEPRO),
setor vinculado ao Centro de Formacgao dos Profissionais da Educacao do Espirito

Santo (CEFOPE), responsavel por essa demanda.
O Censo Escolar coleta os seguintes dados referentes a Educagéo Especial:

Tabela 02 — Distribuicdo das categorias e subcategorias que compdéem o publico-
alvo da Educacéo Especial, conforme a GEI/SEDU/ES.

Categoria Subcategoria registrada

Tipo de deficiéncia | - Baixa visao

- Cegueira

- Vis&do monocular

- Deficiéncia auditiva

- Deficiéncia fisica

- Deficiéncia intelectual

- Surdez

- Surdocegueira

Transtorno do Espectro Autista (TEA) | - Transtorno do espectro autista

Altas Habilidades/Superdotagao | - Altas habilidades ou superdotacéo

Fonte: GEI/SEDU/ES.

Entretanto, fomos informados de que a Sindrome de Rett ndo é considerada uma
categoria especifica no Censo Escolar. Os dados sdo organizados conforme as

classificagbes mencionadas acima. Assim, dependendo das caracteristicas

22 Para maiores informacgdes de solicitagdo de dados do Censo Escolar: GEl — Gerencia de
Estatistica e Informagéo - estatistica@sedu.es.gov.br.
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apresentadas pelo aluno, ele pode ser enquadrado, por exemplo, na "categoria de

deficiéncia intelectual”.

Ou seja, a auséncia de uma categorizagao especifica para a Sindrome de Rett no
Censo Escolar evidencia uma problematica significativa no ambito das politicas
educacionais inclusivas: a invisibilidade estatistica de sindromes raras. Tal omissao
compromete diretamente a possibilidade de se dimensionar, com precisdo, a
demanda real por servigos educacionais especializados, além de dificultar a

formulagao de politicas publicas que atendam as especificidades desses sujeitos.

A nao identificacdo nominal de sindromes como a de Rett acarreta a insergéo
desses estudantes em categorias amplas e genéricas, como “deficiéncia intelectual”
ou “Transtorno do Espectro Autista”, o que pode gerar generalizagdes inadequadas,
desconsiderando a complexidade clinica, pedagogica e de atendimento que tais
quadros exigem. Essa pratica contribui para o apagamento das singularidades
desses alunos no processo de construgdo de dados educacionais, tornando-os

estatisticamente invisiveis.

Adicionalmente, tal lacuna compromete a efetividade das politicas de formagao
docente, uma vez que a auséncia de dados especificos dificulta o delineamento de
programas de capacitagao alinhados as reais demandas da sala de aula inclusiva.
A distribuicdo de recursos, o planejamento pedagogico e a implementacdo de
estratégias de inclusdo tornam-se igualmente prejudicados, ja que se baseiam em

um panorama estatistico incompleto.

Diante desse cenario, torna-se pertinente problematizar a suficiéncia das categorias
atualmente empregadas pelo Censo Escolar no que se refere a Educagao Especial.
A padronizagido excessiva, embora facilite a sistematizagdo dos dados em nivel
nacional, pode invisibilizar a diversidade e a complexidade do publico atendido.
Assim, destaca-se a urgéncia de uma revisao critica dos instrumentos de coleta de
dados, com vistas a ampliagao e refinamento das categorias, de modo a assegurar
maior precisdo e representatividade na identificacdo dos estudantes com

deficiéncias e sindromes raras no contexto educacional brasileiro.
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3. PARA ALEM DO BIOLOGICO: UM OLHAR VIGOTSKIANO AOS SUJEITOS
COM DEFICIENCIA

[...]1 O homem é um ser social e, fora da relagdo com a sociedade, jamais se
desenvolveria as qualidades, as caracteristicas que sao resultados do
desenvolvimento metddico de toda a humanidade (Vigotski, 2018, p. 90).

Estudos sobre o desenvolvimento e a aprendizagem da crianga, como os de
Vigotski e seus colaboradores, proporcionam uma reflexdo profunda sobre o
processo de humanizagcdo por meio das experiéncias compartilhadas com seus
pares. Essas interagcdes, mediadas pelo ambiente cultural, permitem o avanco das
fungdes psicoldgicas superiores, como percepgao, linguagem, memoria, vontade,
emocgao, pensamento e imaginagao. Tais fun¢des, mediadas pela cultura, sao

essenciais para a construgao do individuo social e de sua identidade.

Ao considerar a crianga como um sujeito que aprende e se desenvolve nas relagdes
culturais e sociais, é fundamental reconhecer que, apesar das diferentes condi¢des
de vida, todas as criangas compartilham fungdes psicolégicas que as tornam unicas
e distintas umas das outras. Nesse sentido, o aprendizado e o desenvolvimento
ocorrem a medida que a crianga aprimora essas fungdes, tornando-se capaz de

lidar de forma mais eficiente com o mundo ao seu redor.

Com o objetivo de compreender o ser humano como sujeito constituido
historicamente e culturalmente, fundamentamo-nos na Teoria Histérico-Cultural?® de
Vigotski, bem como nas contribuicbes de autores que ampliaram e aprofundaram
seu pensamento, especialmente aqueles que influenciaram a consolidagéo dessa
perspectiva no contexto educacional brasileiro. Tal referencial tedrico permite
compreender os processos de aprendizagem e desenvolvimento de estudantes com
deficiéncia, ao reconhecer o papel central da mediacao social e das interagcées no

processo formativo.

23A teoria historico-cultural (ou socio-histérica) do psiquismo, elaborada por Vigotski, tem como
objetivo central “caracterizar os aspectos tipicamente humanos do comportamento e elaborar
sinteses de como essas caracteristicas se formaram ao longo da histéria humana e de como se
desenvolvem durante a vida de um individuo” (Vigotski, 1984, p. 21).
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Vigotski, em seus estudos no campo da pedologia, compreendida como a ciéncia
voltada ao estudo do desenvolvimento infantil, propde uma compreensao da
infancia como um processo histérico e dindmico, que se transforma ao longo do
tempo. Ou seja, o desenvolvimento da crianga ndo ocorre de forma linear ou
uniforme, mas apresenta mudangas qualitativas conforme os diferentes estagios

etarios.

Nesse contexto, na quarta aula de sua obra, intitulada “O problema do meio na
pedologia” (Vigotski, 2018), destaca que o desenvolvimento infantil é
profundamente influenciado pelas vivéncias concretas da crianca. A medida que ela
se desenvolve, os significados previamente adquiridos passam por um processo de
ressignificacdo, sendo reinterpretados com base em novas experiéncias e

estruturas cognitivas mais complexas.

No que se refere a tematica em pauta, a escolha por essa abordagem justifica-se
pela intencdo de promover uma reflexdo critica acerca dos discursos de cunho

biologizante que ainda persistem no campo da educagéao especial.

Compreendemos, entdo, que apesar dos avangos politicos, estar matriculado néo
é suficiente; é crucial que as praticas pedagogicas adotadas no ambiente escolar
estimulem ativamente o desenvolvimento das fungbes psiquicas superiores,

promovendo, assim, novas formas de conhecimento.

Em seus estudos, Vigotski (2001) voltou-se para a investigacdo das chamadas
fungbes psicologicas superiores, entendidas como formas de funcionamento
psicolégico tipicamente humanas, como a capacidade de planejamento, a memoria
voluntaria e a imaginagdo. Tais processos?* sdo considerados "superiores" por se

basearem em mecanismos intencionais, agdes conscientemente reguladas e

24 Diferenciam-se, portanto, dos processos psicologicos elementares, presentes desde os primeiros
estagios do desenvolvimento infantii e observaveis também em animais, como as reagdes
automaticas, os reflexos e as associagdes simples, os quais tém origem predominantemente
bioldgica. Vigotski procura compreender a evolugéo da cultura humana (aspecto sociogenético), o
processo de desenvolvimento individual (aspecto ontogenético) a partir do estudo do
desenvolvimento infantil. Nesse caso, a terminologia da palavra genética se refere ao estudo da
origem da formacao das caracteristicas psicoldgicas e ndo aos caracteres associados a genes,
hereditarios.
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atividades voluntarias que permitem ao individuo transcender as limitagcdes
impostas pelas condicdes imediatas de tempo e espago. Em contraste com os
processos inatos, essas fungdes tém origem nas interagdes sociais e desenvolvem-
se por meio da internalizagao progressiva de formas culturalmente mediadas de

comportamento.

E importante destacar que a principal preocupacdo de Vigotski ndo era formular
uma teoria especifica sobre o desenvolvimento infantil. Ele recorre a infancia como
um meio para compreender o comportamento humano, argumentando que o estudo
da crianca é essencial porque ela se encontra no centro da pré-histéria do
desenvolvimento cultural. Isso se deve ao fato de que € nesse periodo que surgem
o uso de instrumentos e a linguagem, elementos fundamentais para a constru¢ao

da cultura humana.

A partir dessa compreenséao teorica, Oliveira (1993, p. 23) interpreta que Vigotski:

Baseado nos principios do materialismo dialético, procurou construir uma
“nova psicologia”, com o objetivo de integrar, “numa mesma perspectiva”,
o homem enquanto corpo e mente, enquanto ser biolégico e social,
enquanto membro da espécie humana e participante de um processo
histérico.
Com base no exposto, discutiremos as principais abordagens de Vigotski, conforme
apresentadas por Rego (1995). A primeira delas refere-se a relacdo entre o
individuo e a sociedade. Vigotski sustenta que as caracteristicas tipicamente
humanas ndo estdo presentes desde o nascimento, tampouco s&o simples
resultados das pressbées do ambiente externo. Essas caracteristicas emergem da
interacdo dialética entre o sujeito e seu meio sociocultural. A medida que o ser
humano modifica o ambiente para satisfazer suas necessidades, transforma
simultaneamente a si proprio. Nesse contexto, as fungdes psicologicas superiores

resultam da articulagédo entre fatores bioldgicos e culturais.

O segundo aspecto decorre diretamente do anterior e diz respeito a origem cultural
das fungdes psiquicas. As fungdes psicolégicas especificamente humanas
desenvolvem-se a partir das relagdes estabelecidas entre o individuo e seu contexto

social e cultural. Assim, o desenvolvimento humano ndo é pré-determinado,
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imutavel ou universal; ele tampouco ocorre de maneira passiva, desvinculado da
histéria e das formas sociais de organizagédo da vida. A cultura, portanto, constitui
um elemento essencial da natureza humana, na medida em que as caracteristicas
psicolégicas do sujeito se desenvolvem por meio da internalizagdo de formas
historicamente construidas e culturalmente organizadas de processamento da

informacao.

O terceiro ponto refere-se a base biolégica do funcionamento psicolégico. O
cérebro, 6rgao central da atividade mental, € concebido como um sistema aberto e
altamente plastico, cuja estrutura e funcionamento sdo moldados tanto pela historia
evolutiva da espécie quanto pelo desenvolvimento individual. Conforme Oliveira
(1993), esse processo possibilita o surgimento de novas fungées mentais sem que

haja, necessariamente, altera¢des na estrutura fisica do 6rgao.

O quarto postulado aborda o papel da mediagdo em toda atividade humana. Os
instrumentos técnicos e os sistemas de signos, ambos produtos da construgao
histérica da humanidade, sao os mediadores das relagcbes entre os individuos e
entre estes e o mundo. Segundo Rego (1995, p. 42) “a linguagem, por exemplo,
constitui um signo mediador por exceléncia, pois carrega em si conceitos

generalizados e elaborados ao longo do desenvolvimento cultural da humanidade”.

Nesse contexto, a mediagdo assume um papel central na Teoria Historico-Cultural,
uma vez que € por meio dos instrumentos e signos que a cultura fornece os

elementos necessarios para o funcionamento dos processos psicologicos.

A quinta tese sustenta que a analise psicoldgica deve preservar as caracteristicas
essenciais dos processos mentais, considerando que esses se desenvolvem a partir

das interagdes no contexto social.

Conforme ja discutido, o desenvolvimento ocorre por meio da mediagdo. Nesse
sentido, Vigotski identifica dois elementos fundamentais nesse processo: o

instrumento, que atua na regulacdo das acdes direcionadas ao mundo externo e
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aos objetos; e o signo, cuja fungéo é regular as agdes internas, ou seja, aquelas

relacionadas aos processos psiquicos.

Segundo Marx (1972), para realizar sua atividade, o ser humano estabelece
relagdes com seus semelhantes e cria os meios necessarios para o trabalho, ou
seja, fabrica instrumentos2®. Embora o uso e a criagdo de meios de trabalho possam
ser observados em algumas espécies animais, € no ser humano que essa pratica
se manifesta de forma plenamente desenvolvida, caracterizando de maneira
singular o trabalho humano. Assim, as relagbes entre os individuos e destes com a

natureza sdo mediadas pelo trabalho, seja ele de natureza fisica ou mental.

Para isso, € por meio da mediagado de outras pessoas que o sujeito estabelece
relagbes com os objetos de conhecimento. Em outras palavras, a elaboragao
cognitiva esta enraizada na interagdo com o outro. Dessa forma, a constituicdo do
sujeito, com seus saberes, significados e formas de agao, deve ser compreendida

a partir de sua relagdo com os demais, no espago da intersubjetividade.

Estudos relacionados ao aprendizado e desenvolvimento da crianga, como os de
Vigotski e seus colaboradores, oportunizam pensar o processo de humanizagao,
por meio das experiéncias, entre seus pares, e que por mediagdo, permitem o
avanco das fungdes psicologicas superiores, como a percepgao, linguagem,
vontade, emog¢ao, memoaria, pensamento, imaginagao, dentre outras. Tais fungdes

viabilizam, por meio da cultura, a construg&o do individuo social e sua identidade.

Ao considerar a crianga como um sujeito que aprende e se desenvolve por meio
das relacbes estabelecidas na cultura e com os outros individuos ao seu redor, é
importante reconhecer que cada crianga tem condi¢cbes de vida distintas, porém
todas estdo marcadas por fungdes psicologicas que as diferenciam umas das
outras. Nesse contexto, destaca-se que o aprendizado e o desenvolvimento da

crianga ocorrem a medida que ela aprimora suas funcdes psicologicas.

250s instrumentos s&o provocadores de mudancgas externas pois amplia a possibilidade de
intervengcdo na natureza, que intencionalmente servirdo para realizar determinadas tarefas,
conservar e transmitir sua fungao aos seus semelhantes.
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Nosso desafio € pensar em praticas pedagdgicas que permeiam a formagao do
individuo e seu processo de desenvolvimento, um olhar atento, que os
compreendam como parte envolvente dos processos de ensino e aprendizagem.
Para tanto, é necessario buscar caminhos que oportunizam as potencialidades dos

individuos.

Ao nos debrugcarmos sobre este estudo, analisamos uma diversidade de textos
fundamentados nos pressupostos da teoria vigotskiana. Reconhecemos, contudo,
que, dentro dos limites estabelecidos para esta pesquisa, ndo é possivel abranger
a totalidade dos aspectos presentes na obra do autor. Por essa razao, optamos por
focalizar a analise nos conceitos que se mostram pertinentes para a compreensao
dos achados identificados nas dissertacoes e teses examinadas. Nesse contexto,
destacamos um aspecto recorrente nos trabalhos analisados: a linguagem de
criancas com Sindrome de Rett, frequentemente descrita como mediada pelo olhar,

o qual se apresenta como uma forma singular de expressdo comunicativa.

Analisar e estudar as dimensdes que permeiam a formagao humana, considerando
os avancgos que foram conquistados, se faz importante para destacarmos as
possibilidades a fim de fazé-lo avancar, no propdsito de garantir o direito a educagéao
de seu publico e a consolidacao de sua incluséo escolar, vistas a garantia de acesso
e permanéncia de todos na escola, nos diferentes niveis e modalidades de ensino,
pois a exclusao é parte do modo/modelo de producédo contemporaneo, o que implica

no alijamento da educacéo, inclusive da educacgao especial.

Ao estudarmos a histéria da educacdo da pessoa com deficiéncia no Brasil
podemos constatar que o espaco escolar foi estruturado com base no principio da
homogeneidade. Nesse sentido, a deficiéncia € marcada pela concepgéao
hegemdnica de deficiéncia, pautada ainda no modelo médico, cujo enfoque € clinico
e centrado nas limitagbes dadas por condigdes organicas. Assim, € necessario
pontuar o papel do liberalismo na educacgado, destacando como ele promove
discursos meritocraticos e capacitistas que perpetuam os padrées de normalidade
da sociedade contemporanea, caracterizada pelos esteredtipos que personificam a

imagem do "normal".
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Ao adotar uma perspectiva estatica da condi¢cao biolégica das pessoas com
deficiéncia e ao direcionar as praticas pedagdgicas exclusivamente para suas
limitagGes intelectuais e sensoriais, restringe-se o processo de desenvolvimento ao
campo meramente bioldgico. Tal abordagem, além de reducionista, compromete a
organizagao das praticas educativas, resultando em uma limitagdo injusta das
possibilidades de crescimento e aprendizagem desses sujeitos. E necessario,
portanto, superar essa visao restrita, reconhecendo o papel das interagdes sociais,
da mediagéao cultural e das experiéncias concretas na constituicdo do sujeito e no

seu pleno desenvolvimento.

A deficiéncia nao determina, por si s6, o destino da personalidade. O modo como o
ser humano compreende e interpreta a deficiéncia pode impulsionar a criacdo de
novos estimulos e favorecer a elaboragdo de processos compensatorios. Esses
processos, definidos a partir da experiéncia pessoal, tém o potencial de transformar
o proprio organismo. O olhar langado sobre a deficiéncia pode converté-la em ponto

de partida ou forga propulsora para o desenvolvimento psiquico da personalidade.

Segundo Vigotski (2019) a forma como os processos compensatérios sao
concebidos pelo individuo pode minimizar ou até mesmo superar as dificuldades
impostas pela deficiéncia. A compensagao, nesse contexto, € compreendida como
uma resposta da personalidade diante da limitacdo (seja ela fisica, sensorial ou
cognitiva), permitindo a construgdo de caminhos alternativos de desenvolvimento,
a reorganizagao da superestrutura psiquica e o equilibrio funcional das capacidades

mentais.

E um erro reduzir o desenvolvimento cultural a aspectos meramente biolégicos ou
ao tipo de deficiéncia, pois cada ser humano é unico em sua trajetoria, em suas
vivéncias e nas possibilidades de compensagdo que lhe sido proporcionadas.
Quando o desenvolvimento organico encontra seus limites, abrem-se possibilidades
quase infinitas para o crescimento humano por vias alternativas, revelando a

poténcia criativa e adaptativa da condi¢gdo humana.
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Em vez de uma compensagdo puramente biolégica, centrada apenas no
desenvolvimento organico do ser humano, Vigotski (2021)%6 propde a nogao de
compensacao social, entendida em um sentido cultural e educacional. Segundo
essa perspectiva, quando pessoas com deficiéncia, historicamente excluidas, sédo
inseridas em contextos adequados de desenvolvimento, € possivel observar

avancos significativos ao longo de sua trajetoria de vida.

Esses progressos ndo decorrem de uma simples adaptagado ao mundo e aos objetos
produzidos pela humanidade, mas sim da apropriagdo ativa das experiéncias
sociais acumuladas historicamente pela espécie humana. Ao se apropriar de forma
consciente e ativa de instrumentos, objetos, linguagem, ideias, concepgdes e
saberes, a crianga passa a utiliza-los como ferramentas para operar no mundo,

tanto em termos motores quanto mentais.

De acordo com os pressupostos vigotskianos, a analise do sujeito nao pode ser
reduzida a dimenséo bioldgica, tampouco se restringe a uma abordagem abstrata
ou puramente introspectiva. O sujeito € compreendido como um ser histérico e
social, simultaneamente constituido e constituinte das relagdes sociais em que esta
inserido. Nesse sentido, o ser humano sintetiza, em si, o conjunto das relagdes
sociais que vivencia e, ao mesmo tempo, participa ativamente da construgcédo dessas

relagdes.

Com base nessa perspectiva, compreendemos que 0s processos de aprendizagem
e desenvolvimento ultrapassam os determinantes genéticos e bioldgicos. A
constituicdo genética representa apenas o nascimento bioldgico do individuo; o
nascimento propriamente humano, cultural e social, ocorre a partir da interagédo com
outros sujeitos. E nesse contexto intersubjetivo que o sujeito se forma, uma vez que

a experiéncia social e cultural € fundamental para a construgdo da subjetividade. O

%A traducdo foi realizada diretamente do russo pelas pesquisadoras Prestes e Tunes (2021), no
contexto de seus estudos sobre os Problemas de Defectologia em Vigotski.
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"outro", portanto, exerce papel estruturante na constituicdo do "eu", mediando a

apropriacao de sentidos, significados e formas de pensar e agir no mundo.

Quando nao reconhecemos a capacidade de aprendizagem das pessoas com
deficiéncia, falhamos em oferecer-lhes oportunidades para superar as dificuldades
enfrentadas. Isso as mantém confinadas aos limites impostos pela deficiéncia,
privando-as da chance de explorar plenamente seus talentos e contribuir de forma

significativa para a sociedade.

De acordo com Cury (2016), o conceito de educacéo inclusiva possui o intuito de
desconstruir as discriminagdes e de construir uma pauta de a¢des pelas quais todas
as pessoas, com deficiéncia ou ndo, estejam matriculadas nas escolas comuns, em
sala de aula comum. Nesse sentido, a educagao inclusiva com base no preceito da
diversidade implica garantir que os processos de escolarizagéo de todas as pessoas
estejam assegurados. A convivéncia de diversas culturas e diferentes pares

desempenha um papel fundamental no desenvolvimento e na socializagao.

Portanto, a inclusédo requer que as praticas pedagdgicas levem em consideragéo o
ritmo de aprendizagem e a individualidade de cada estudante, utilizando uma
variedade de recursos para atender as suas necessidades educativas. Além disso,
€ essencial promover e criar condigdes que valorizem a pluralidade humana. Nesse
sentido, a inclusdo implica numa reorganizagdo da instituicido de ensino para

possibilitar o aprendizado e o desenvolvimento dos alunos com deficiéncia.

Segundo Padilha (2022), uma educacgao/escola inclusiva sé é possivel a partir de
um ensino desenvolvente, que possibilita o desenvolvimento das fungdes psiquicas
superiores e/ou culturais, onde todos participam. Nesse sentido, a autora apresenta
a funcao politica da educacéo que € a socializacdo dos conhecimentos. Para isso
nado basta que esses conhecimentos estejam sistematizados, é preciso ser

didaticamente viabilizado pelos alunos.

A qualidade das interagdes nas relagdes humanas estabelecidas é que faz diferenca
no desenvolvimento. A passagem do interpsiquico para o intrapsiquico é um

processo dialético de conversdo do cultural em individual e n&o biolégica. E a
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apropriagao da cultura que define o conteudo do processo de constituicdo do ser
humano, que se desenvolve ao longo de sucessivas transformagdes, dado como

um processo historico.

E primordial dar forca ao conhecimento cientifico na formac&o dos professores, pois
o ato de aprender é transformador. O desenvolvimento maximo de cada aluno exige
conhecimento também maximo dos professores sobre o desenvolvimento das
fungcbes psiquicas superiores ou culturais e sobre a formagdo de conceitos

cotidianos e cientificos.

Vigotski (1995) discute, em muitas de suas obras, a respeito do desenvolvimento
dos sujeitos com deficiéncia. Em seus estudos, o autor permite observar os avangos
nos conhecimentos da educagdo especial, abordando o0s processos de
desenvolvimento do individuo e o meio no qual ele se desenvolve. A respeito desse
processo, Goes (2008) aborda a “situagéao social de desenvolvimento” ao definir a
relagdo do sujeito com a cultura, delineando um conjunto de condi¢gdes objetivas

externas ao individuo que o influencia.

Nesse sentido, o conceito de mediacdo nos estudos de Vigotski, propde que o
individuo é produtor e sujeito de sua historia, imerso no mundo cultural. Para a
Psicologia histérico-cultural, o pensar, falar, lembrar, dominar, calcular, perceber,
atencdo, emocgao, o brincar, sdo fungdes psiquicas superiores, ou seja, ndo sao
dons, sdo obras humanas e culturais, produtos das relagdes sociais. Sao
dependentes das relagdes de ensino, assim, segundo Vigotski, nds nos tornamos
ndés mesmos por meio do outro. Portanto, ha uma estreita relagdo entre a estrutura
cerebral e as fungbes culturais. Dessa forma, o acesso a todo o aparato
educacional, voltado a atender as especificidades dos individuos, no meio social
com todos os demais, contribui para o desenvolvimento dos alunos com deficiéncia,

mesmo apesar de suas limitagdes bioldgicas.

Portanto, o desenvolvimento humano ocorre por meio da interagdo social e da
internalizagéo de instrumentos culturais. O aprendizado é visto como um processo
social, pois a aprendizagem ocorre por meio da mediagdo de signos e simbolos

culturais, como a linguagem, e o desenvolvimento cognitivo é entendido como um
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processo que vai além das capacidades individuais, sendo moldado pelo contexto
social e cultural. De acordo com Vigotski, esse processo € intitulado de
internalizacdo, processo que ocorre por meio da relacdo do ser humano com o

mundo.

Em seus estudos sobre o papel da linguagem, Vigotski a concebe como um sistema
simbdlico essencial a todos os grupos humanos, historicamente construido no
decorrer da vida social. Esse sistema organiza signos em estruturas complexas e
exerce uma fungdo central na constituicdo das caracteristicas psicologicas
tipicamente humanas. O advento da linguagem provoca transformagdes

significativas nos processos psiquicos do individuo.

Segundo Rego (1995), a primeira dessas transformacgdes diz respeito a capacidade
de operar mentalmente com objetos ausentes, ou seja, de representar internamente
elementos do mundo externo, mesmo sem sua presenga imediata. A segunda
refere-se a possibilidade de abstragdo e generalizagdo propiciada pela linguagem,
uma vez que, por meio dela, o sujeito € capaz de analisar, comparar, classificar e
categorizar aspectos da realidade, indo além da simples nomeagéo dos elementos
presentes. Por fim, a terceira transformacgéao esta relacionada a fungdo comunicativa
da linguagem, que permite a troca de informagdes entre os individuos e assegura a
preservagao, transmissdo e assimilagdo das experiéncias acumuladas pela

humanidade ao longo de sua trajetoria historica.

Goes (2008), por sua vez, afirma que as proposi¢cdes sobre o desenvolvimento
cultural estdo ligadas as fungbes psiquicas superiores, que marcam a
especificidade humana. Definidas como relagcbes sociais internalizadas, essas
fungbes sdo em sua propria composicdo igualmente sociais, ou seja, 0O
desenvolvimento psiquico se origina das relagbes concretamente vividas que ao
internaliza-las, o sujeito se transforma e produz novos significados. Assim, o
desenvolvimento de sujeitos com deficiéncia se da por intermédio das relagbes

sociais e depende muito da contribuigdo que o ambiente proporciona a tais sujeitos.

Nesse sentido, Vigotski apresenta as contribuicdes da Teoria Historico-Cultural para

a educagao escolar como etapa fundamental no processo formativo do sujeito, pois
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a educacéao deve envolver o aluno e valorizar seu acesso a diferentes atividades.
Assim, a educagao deve propor meios adequados para que esses sujeitos tenham
acesso aos conhecimentos sistematizados, voltados a uma educacgéo social, que

envolva o aluno na coletividade.

Na educacdo da pessoa com deficiéncia, o meio exerce papel determinante,
podendo favorecer processos de aprendizagem ou, ao contrario, gerar exclusao.
Nessa perspectiva, Vigotski introduz o conceito de vivéncia, compreendido como a
forma pela qual o sujeito interpreta e atribui significado as situagdes que vivencia.
Esse processo, ao ser internalizado e apropriado no plano intrapsiquico, transforma-

se em experiéncia propria da crianca em desenvolvimento.

Nesse contexto, no que se refere ao desenvolvimento infantil sob a 6tica da Teoria
Histérico-Cultural, Vigotski compreende que o desenvolvimento da crianga esta
relacionado a um processo de maturagédo organica. Essa concepg¢ao baseia-se na
ideia de que “a mente da criangca contém todos os estagios do futuro
desenvolvimento intelectual: eles existem ja na sua forma completa, esperando o
momento adequado para emergir” (Vigotski, 1984, p. 26). No entanto, para o autor,
a maturacéo bioldgica constitui apenas um fator secundario na formacao das formas
superiores do comportamento humano, uma vez que essas se desenvolvem

fundamentalmente por meio da interag&o da crianga com seu meio social e cultural.

Assim, as caracteristicas individuais resultam da interacdo entre o ser humano e
seu meio fisico e social. Para que ocorra o processo de humanizagdo, é
indispensavel que o individuo cresca inserido em um ambiente social e estabeleca
relacbes com outras pessoas. O desenvolvimento esta, portanto, profundamente
vinculado ao contexto sociocultural em que o sujeito esta inserido, ocorrendo de

forma dindmica e dialética.

Vigotski (1984) distingue duas linhas de desenvolvimento no processo de
constituicdo humana, diferenciadas quanto a sua origem: 0S processos

elementares, de natureza bioldgica, e as fungdes psicologicas superiores, que tém
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origem sociocultural. A articulagédo entre essas duas dimensdes da origem a historia

do comportamento infantil.

Em relacdo as contribuigdes sobre o desenvolvimento, conforme Bravo e Perovano
(2020), existe o processo de desenvolvimento ja efetivado e os processos que estao
em vias de se efetivar. O movimento entre estes dois niveis de desenvolvimento,
traduzidos nas tarefas que a crianga consegue realizar com auxilio de pessoas mais

experientes, € denominado por Vigotski de zona de desenvolvimento iminente (ZDI).

O nivel de desenvolvimento real refere-se as capacidades ja consolidadas na
crianga, ou seja, as fungdes e habilidades que ela ja aprendeu, domina e € capaz
de executar de forma autbnoma. Trata-se de um ciclo de desenvolvimento que ja

se completou.

Por sua vez, segundo Vigotski (2001), o nivel de desenvolvimento potencial diz
respeito as capacidades que a crianga ainda nao realiza sozinha, mas que é capaz
de desempenhar com o auxilio de outra pessoa mais experiente, como um adulto

OuU um par mais capaz.

A distancia entre o que a crianga consegue fazer sozinha (nivel de desenvolvimento
real) e aquilo que ela consegue realizar com a mediagdo de outrem (nivel de
desenvolvimento potencial) é o que Vigotski (2001) denomina zona de
desenvolvimento iminente. Essa zona abrange fun¢des que ainda ndo se encontram

plenamente desenvolvidas, mas que estdo em processo de amadurecimento.

Nesse sentido, o aprendizado exerce um papel fundamental na criagdo da zona de
desenvolvimento iminente, pois é por meio das interacdes sociais que essas novas
fungcbes comecam a emergir. Como destaca Vigotski (1984, p. 98), “aquilo que hoje
esta na zona de desenvolvimento proximal [iminente], amanha sera parte do nivel

de desenvolvimento real”.
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Rego (1995) discute que, a partir da concepgdo de zona de desenvolvimento
proximal??, torna-se possivel identificar ndo apenas os ciclos de desenvolvimento ja
consolidados, mas também aqueles que estdo em processo de formacdo. Essa
perspectiva permite delinear as competéncias atuais da crianca, bem como
antecipar suas potenciais aquisi¢des futuras. Além disso, oferece subsidios para a
elaboragao de estratégias pedagodgicas que favoregam e orientem esse processo

de desenvolvimento.

Por esse prisma, concordamos com Vigotski (2001), quando o autor disserta que o
processo educativo deve basear-se no aluno e cabe ao professor orientar tal
processo de maneira significativa, ou seja, o conhecimento prévio do individuo deve

ser considerado.

A partir da teoria vigotskiana, Braga e Ferrari (2020) destacam que todos os seres
humanos, independente de caracteristicas fisicas, mentais, sensoriais, sociais, sdo
seres histéricos e culturais. Concebem a crianga como sujeito que aprende e se
desenvolve nas relagdes que estabelece na cultura e com os outros sujeitos que
estao ao seu redor. Nesse contexto, pode-se ressaltar que esta crianca aprende e

se desenvolve na medida em que desenvolve suas fungdes psicologicas superiores.

Assim, a constituicdo dos processos psicoldgicos superiores se da a partir das
intervengdes de adultos mais experientes, no contexto das interagdes sociais em
que a crianga vive. Essas interagdes, mediadas pelo outro, sdo fundamentais para
a atribuicdo de significados a realidade cultural, promovendo a internalizagao dos

instrumentos simbolicos da cultura.

Vigotski, a partir do materialismo historico, concebe a cultura como um conjunto de
obras humanas e suas significagdes. Portanto, o ser humano transforma a vida
social, seu pensar e os produtos do seu pensar a medida que reflete sobre sua vida.
Assim, o individuo sé existe enquanto ser social cujo contexto cria condigbes

concretas para sua personalidade e comportamento.

27 Termo utilizado pela autora.
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Bravo e Perovano (2020), ao discursarem sobre o conceito de mediagao para
Vigotski, afirmam que €& compreendida como elemento principal para a
compreensdo do desenvolvimento e do funcionamento das fungdes psiquicas

superiores. Para tanto é necessario dar importancia as experiéncias dos individuos.

Para que haja mediagao € necessario que o educador conhega o papel do meio no
desenvolvimento, ou seja, € de suma importancia levarmos em consideragédo a
relacao entre sujeito e o meio. Elaborar condigdes significativas de aprendizagem,
incluindo a crianga, por meio da mediagéao intencional, interagindo com o outro e

com o meio na qual esta inserida.

O processo de internalizagao ocorre quando o professor apresenta aos estudantes
os conhecimentos historicamente produzidos. O desenvolvimento ocorre, entéo,
quando o sujeito internaliza os conteudos. Segundo Vigotski (1984, p. 104), o
conteudo escolar € “a soma de certas conexdes associativas formadas pela
memoria”. Nesse sentido, o professor € o responsavel por elaborar acdes
intencionalmente dirigidas para que cada conteudo seja assimilado. Assim, o
estudante adquire consciéncia do conceito que foi aprendido. Ou seja, o

aprendizado adequadamente organizado resulta em um desenvolvimento mental.

Entendemos que no processo educacional, quando uma acdo € planejada
intencionalmente € possivel aprender. Para Vigotski (2001), uma educagéao
realizavel em termos ideais sé € possivel com base em um meio social devidamente

orientado.

Diante das reflexbes apresentadas, o ambiente escolar torna-se um espaco

possivel de potencialidade, proporcionando experiéncias.

Além disso, os estudos de Vigotski nos mostram que € por meio da linguagem que
o ser humano se constitui. E na codificacdo e decodificacdo de signos que nos
estabelecemos em sociedade. Para Vigotski, a linguagem é a fungéo psicologica
superior mais importante dos seres humanos, pois assim nos relacionamos conosco

e com 0s outros.
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Vigotski (2000) reitera que nos constituimos pela linguagem, revestida de inumeras
representacdes e valores sociais, repleta de pensamentos concretos e abstratos.
Somos capazes de traduzir em simbolos tudo aquilo que, de forma consciente, foi
adquirido. Assim, a linguagem torna-se uma ferramenta social de humanizagao do
ser humano, com ou sem deficiéncia. A linguagem torna-se, entdo, uma importante

ferramenta para superagao das caracteristicas bioldgicas.

A fala — entendida como instrumento ou signo — tem um papel fundamental de
organizadora da atividade pratica das fung¢des psicoldgicas humanas. A esséncia do
comportamento humano complexo se da a partir da unidade dialética da atividade
simbdlica (a fala) e a atividade pratica. Em sintese o desenvolvimento das fungdes
intelectuais é mediado socialmente pelos signos e pelos outros. Ao internalizar as
experiéncias fornecidas pela cultural, a crianga reconstréi individualmente os modos
de acgéo realizados externamente e aprende a organizar os proprios processos

mentais.

Acerca do conceito de linguagem, entendemos como uma construgao historica e
social, produzida e transmitida pelos seres humanos, e, portanto, carregada de
elementos culturais. Sob essa 6tica, reconhecemos a linguagem como um processo
constitutivo da identidade humana, cuja aquisi¢do se da fundamentalmente por

meio das interagdes sociais.

Nesse sentido, concordamos com Freitas (2000, p. 158), ao afirmar que “na
linguagem, no dialogo, na interagéo, estdo o tempo todo o sujeito e o outro”. Tal
afirmacéao reforga a ideia de que a linguagem n&o apenas expressa, mas forma o

sujeito, sendo indissociavel da dimensao relacional da experiéncia humana.

Para Vigotski (1993), a linguagem ocupa um papel central no desenvolvimento das
fungbes psicologicas superiores, sendo considerada a mais importante delas.
Segundo o autor, € por meio da linguagem, enquanto mediagdo simbdlica nas
relagdes sociais, que o individuo se constitui como sujeito. A linguagem, portanto,

nao apenas expressa 0 pensamento, mas o forma e organiza. Nesse processo, a
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palavra desempenha um papel estruturante na vida interior do sujeito, e a fala atua

como signo mediador fundamental na constru¢ao das fungdes psiquicas superiores.

A partir dessa perspectiva, observa-se que a linguagem, para Vigotski (1993), &
constitutiva da consciéncia. Isso implica reconhecer que os seres humanos nao
nascem com sentidos e significados prontos, tampouco os constroem de forma
isolada a partir da relagdo direta com os objetos. Atribuir sentido ao mundo € um
processo mediado socialmente, no qual o outro exerce um papel fundamental, e

essa mediagao se concretiza por meio da linguagem.

Dessa forma, a constituicdo do sujeito ocorre a partir das experiéncias mediadas
pela cultura, em um processo de mutua influéncia entre a dimenséao cultural e a
individualidade. O individuo se torna um ser singular, diferenciado dos demais,
porém formado na relagdo com o outro. Trata-se, portanto, de uma singularidade
constituida socialmente, resultando em uma formacao individual que, embora unica,

nao € homogénea.

Nessa perspectiva, tratamos a educagao escolar, no contexto da escola comum,
como necessaria para a humanizagdo de cada individuo particular por meio da
apropriagao do patrimonio cultural humano. Logo, esses conhecimentos devem ser
assimilados pelos individuos para que se tornem humanos. Assim, segundo Lopes
(2012, p. 4), “a educacao tem por missao (histérica) a emancipagédo do homem e,
portanto, o processo educativo deve ser entendido como o processo pelo qual os
individuos produzem a sua existéncia’. Dessa maneira, os conhecimentos
socialmente produzidos e sistematizados historicamente pela humanidade sdo um

direito social de todos os estudantes.

Diante das consideracdes apresentadas, compreendemos que é fundamental o
papel do professor mediante as interagdes que ocorrem no espago escolar. Cabe
ao professor valorizar os conhecimentos prévios que os estudantes trazem. E nas
relagdes interpessoais que o estudante pode aprender e utilizar tais conquistas. Por
meio desse movimento semidtico que nos humanizamos, nos tornamos individuos

construidos socialmente.
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Reiteramos, assim como Vigotski, que o ser humano nédo € uma forma acabada.
Estamos em constante e fluente forma dinamica de interagéo entre o outro, € eu e

0 meio.

Nessa perspectiva, € impreterivel criar caminhos alternativos de desenvolvimento
cultural. A teoria histérico-cultural enfoca o processo de desenvolvimento psiquico
como histérico, ou seja, aprender a ser um homem na relagdo com os homens.
Assim, as atividades intencionais, organizadas, sistematizadas, o que é externo ao

individuo torna-se parte de sua construcao cultural.

A qualidade das interagdes nas relagdes humanas estabelecidas é que faz diferenca
no desenvolvimento. A passagem do interpsiquico para o intrapsiquico é um
processo dialético de conversdo do cultural em individual e ndo biolégica. E a
apropriagado da cultura que define o conteudo do processo de constituigao ser
humano, que se desenvolve ao longo de sucessivas transformacgdes, dado como

um processo historico.

Em seus estudos sobre a relagdo do pensamento e linguagem??, Vigotski (1993)
considera a aquisicdo da linguagem como um marco fundamental no
desenvolvimento humano. Para o autor, a linguagem ndo apenas fornece
instrumentos para a resolugéo de tarefas complexas, mas, sobretudo, constitui um
sistema de signos e palavras que possibilita o contato social com os outros, ao

mesmo tempo em que expressa e organiza o pensamento.

Nesse sentido, o desenvolvimento pleno do ser humano depende do aprendizado
que realiza nem determinado grupo cultural, a partir da interagdo com os outros
individuos da sua espécie. Portanto, o aprendizado?® pressupde uma natureza
social especifica e um processo por meio do qual as criangas penetram na vida

intelectual daqueles que o cercam.

28Embora tenham origens distintas e se desenvolvam de forma relativamente independente nos
estagios iniciais, pensamento e linguagem convergem em determinado momento do
desenvolvimento, especialmente ao longo das transformagbes que ocorrem na trajetéria do
individuo.

2Aprendizado refere-se tanto ao processo de ensino quanto ao de aprendizagem, reunidos
intrinsicamente.
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E primordial dar forga ao conhecimento cientifico na formac&o dos professores, pois
o aprender é transformador. Nao é qualquer conteudo, ndo é com qualquer
estratégia que as possibilidades dos alunos sao potencializadas. O
desenvolvimento maximo de cada aluno exige conhecimento também maximo dos
professores sobre o desenvolvimento das fungdes psiquicas superiores ou culturais

e sobre a formacao de conceitos cotidianos e cientificos.

Vigotski (1984) destaca, entretanto, que, se o ambiente ndo desafiar, exigir e
estimular o intelecto da crianga, o desenvolvimento cognitivo pode ser retardado ou
até mesmo interrompido. Isso significa que a crianga pode ndo alcancgar niveis mais
avancados de raciocinio. Assim, o pensamento conceitual ndo depende apenas das
capacidades individuais, mas também do contexto social e cultural em que o

individuo esta inserido.

Portanto, a escola devera oferecer as criangas a oportunidade de acesso a um
conhecimento sistematizado, que vai além daquilo que esta diretamente presente
em sua experiéncia ou campo de visdo. Cabe a ela proporcionar aos individuos o
contato com o saber cientifico acumulado e construido historicamente pela

humanidade.

E com base nessa concepgéo que Vigotski (1984), fundamentado nos principios do
materialismo histérico-dialético, entende o desenvolvimento da complexidade da
estrutura humana como um processo de apropriacdo da experiéncia historica e
cultural. Para o autor, ha uma relagdo de influéncia matua entre o organismo e o
meio, 0 que implica que os aspectos biolégicos e sociais estdo profundamente

interligados e ndo podem ser considerados isoladamente.

E essencial olharmos para a educacdo, em que os seres humanos possam olhar-
se para si mesmos e para 0 mundo em que vivem, assumindo o controle do seu
desenvolvimento histérico e cultural, tendo a educacdo como papel central na
transformacdo do homem. Por meio do desenvolvimento é possivel humanizar-se,
tornar-se humano. Cabe a escola ensinar com qualidade os conhecimentos do

acervo cultural para as pessoas com e sem deficiéncia.
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Os estudos de Vigotski (1984; 1993; 2001) apontam para a necessidade de uma
escola que favorega o dialogo, o questionamento, a duvida, a partilha de saberes e
o respeito as diferencas. Um espaco que acolha as transformacdes, o erro, as
contradi¢des e estimule a colaboracdo mutua e a criatividade. Uma escola em que
professores e alunos tenham autonomia para refletir criticamente sobre seu proprio
processo de construgdo do conhecimento e tenham acesso a novas informacgoes.
Trata-se de uma escola onde o conhecimento sistematizado € carregado de

significados e esta em constante reconstrugéo.

Conforme ja discutido neste estudo, o ser humano se apropria das fungdes
psicolégicas superiores por meio da articulagdo entre suas caracteristicas
biolégicas e os processos socioculturais nos quais esta inserido. Nesse processo,
as fungdes biolégicas passam a ser reguladas pela mediagéo cultural, evidenciando
que o desenvolvimento humano n&o ocorre de forma isolada, mas em constante

relacdo com o meio social.

Sob essa perspectiva, compreendemos que as caracteristicas bioldgicas, mesmo
quando marcadas por uma condicdo de deficiéncia, ndo devem ser vistas como
determinantes ou limitadoras do potencial de desenvolvimento. Ao contrario, é nas
interagdes sociais, nas trocas simbdlicas e nas experiéncias compartilhadas, que se
encontram as bases para a constituicdo da subjetividade e para a apropriacdo dos

saberes culturais.

Assim, reafirmamos a compreensédo de que o desenvolvimento humano, seja de
sujeitos com ou sem deficiéncia, esta profundamente vinculado a qualidade das
relagbes sociais nas quais o individuo esta inserido. A intensidade e a
intencionalidade dessas interagdes sao essenciais para a mediagcdo dos processos

de aprendizagem, construgao da identidade e insergao cultural.

Cabe destacar que o sujeito investigado nesta pesquisa é concebido como um ser
social. Dessa forma, a medida que se insere na vida em sociedade e participa
ativamente das interagdes sociais, ele vai progressivamente construindo e refinando

sua identidade, ao mesmo tempo em que desenvolve uma consciéncia mais clara
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de seu papel no contexto social. Nesse sentido, as relacbes estabelecidas nos
processos de ensino e aprendizagem, mediadas pela interagdo com o outro,

influenciam significativamente a construgdo do conhecimento.

A educacgao escolar constitui um meio fundamental para transformar a relagdo do
individuo com o mundo e com os outros. Educar, segundo Vigotski (2019), € um
processo de insercdo do ser humano na vida social, cultural e histérica €, portanto,

um ato de humanizagéo.

A escola comum desempenha um papel essencial ao possibilitar que os
conhecimentos e as experiéncias culturais historicamente acumulados transformem
tanto o individuo quanto o seu ambiente. No decorrer desse processo, as funcdes
psicolégicas passam por uma reestruturagdo progressiva, adquirindo um
funcionamento mais complexo, culturalmente mediado e interligado as relagbes
sociais. Esse contexto promove uma interacdo dindmica e dialética entre os

aspectos bioldgicos e culturais do desenvolvimento humano:

[...] nenhuma das fungbes psicologicas (nem a memdria, nem a atengao)
se realiza de um modo unico, mas todas elas se dao por diferentes modos.
Consequentemente, onde ha dificuldade, insuficiéncia, limitagdo ou
simplesmente uma tarefa que ultrapassa as forgas das possibilidades
naturais de determinada fungao, ela ndo € mecanicamente anulada; mas
emerge, é trazida a vida [...] (Vigotski, 2019, p. 9).

O acesso a escola comum € um caminho que proporciona ao individuo oportunidade
de autoconstrugdo, munida possibilidades légicas de convivio e interagdo social,
sendo assim, torna-se fundamental o papel do professor perante a garantia de uma
educacdo de qualidade ao aluno. Por fim, enfatizamos que a concepgao de
desenvolvimento € uma acao dialdgica de constante interdependéncia do meio,
dado avanco historico, social e cultural ao qual o sujeito esta inserido. E é a partir
destes conceitos que dialogaremos com os estudos no préximo capitulo desta

dissertacéo.
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4. SINDROME DE RETT: UMA ANALISE TEORICO-BIBLIOGRAFICA

Buscando embasamento tedrico-metodologico em estudos ja realizados sobre a
Sindrome de Rett, realizamos uma revisao de literatura sobre a tematica. Essa
etapa foi fundamental para a construgdo deste trabalho, pois proporcionou uma
compreensdao mais aprofundada do tema, além de possibilitar um didlogo mais
consistente entre os dados ja apresentados e aqueles que ainda seréo produzidos

ao longo da pesquisa.

Para a realizacao da revisédo de literatura, ndo foi definido um recorte cronologico
especifico para a selecdo das fontes. No campo de busca "assunto", foram

utilizadas as seguintes palavras-chave: “Sindrome de Rett” e “Transtorno de Rett”.

A partir das palavras-chave mencionadas, encontramos diversos trabalhos
abrangendo areas como medicina, odontologia, psicologia, fisioterapia, entre
outras. Dentre os estudos localizados, foram selecionados estudos que mais se
aproximam da tematica desta pesquisa, por tratarem da caracterizagao da sindrome

e do desenvolvimento de pessoas com Sindrome de Rett.

Nesse processo, recorremos ao Banco de Teses e Dissertagcdes da Capes, por
entender que esse banco dispde de uma consideravel quantidade de produgdes, ja
que € um dos principais 6rgaos promotores de pesquisas no Brasil. Recorremos
também a Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagées — BDTD (Quadros 4
e 5).

Nos bancos de dados, encontramos uma quantidade pequena de trabalhos
relevantes para o tema deste estudo. A partir disso, tracamos um panorama da
produgdo académica nas areas de mestrado e doutorado, além de artigos que
abordam o assunto Sindrome de Rett, mas que também poderiam contribuir para o
nosso dialogo, optamos por trazer pesquisas académicas que aludem a sindrome
em suas caracteristicas fenotipicas e genotipicas, além de buscarmos trabalhos que
se preocupam com o processo de aprendizagem, desenvolvimento e inclus&o de

sujeitos com a referida sindrome.
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Diante da verificagdo dos trabalhos ja produzidos, encontramos estudos nacionais
e internacionais nas areas da saude e correlatas e um na area da educacao, sendo
assim, elencamos somente as pesquisas que mais se aproximam da tematica desta
dissertagao. Vale ressaltar que as produgdes localizadas nos auxiliam a desenvolver
hipéteses, analises, além de nos proporcionar maior compreensao no que tange a
Sindrome de Rett (Quadros 4 e 5).

Neste contexto, procede-se a analise sucinta de cada dissertagao e tese identificada
na revisao de literatura, visando situar o leitor quanto as informagdes essenciais das
pesquisas, tais como seus objetivos, metodologias, referenciais tedricos e dados
coletados. Essa exposicdo possibilita uma compreensdo aprofundada da
abrangéncia das investigacdes e das distintas abordagens adotadas para tratar a

Sindrome de Rett nas produg¢des académicas.

Santos (2019), em sua dissertagcdo de mestrado profissional intitulada Construgéao
de um site para alunos com Sindrome de Rett: orientagdo de praticas pedagogicas
inclusivas na Educagdo Infantil, teve como objetivo geral desenvolver uma
plataforma digital voltada a professores, mediadores escolares e profissionais de
apoio especializado, reunindo artigos, eventos, recursos pedagdgicos e jogos
baseados em tecnologias inclusivas, com a finalidade de apoiar a inclusao de alunos
com Sindrome de Rett, respeitando suas especificidades e promovendo praticas

pedagdgicas inclusivas.

No estudo, Santos (2019) destaca que a Sindrome de Rett € uma condigao
neurologica progressiva que afeta, majoritariamente, meninas, sendo mais rara
entre meninos. A criacdo do site buscou facilitar o acesso aos conteudos
académico-cientificos e a experiéncias escolares relacionadas a sindrome,
contribuindo para a disseminagao de praticas pedagogicas inclusivas. A plataforma
foi planejada para oferecer artigos, videos, musicas infantis, foruns de discussao,

informacgdes sobre associagdes de apoio e sugestdes de adequagdes curriculares.

A pesquisa adotou uma abordagem qualitativa, utilizando revisdo bibliografica,

entrevistas e aplicacdo de formularios com pais e professores. O estudo de caso foi
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realizado com um aluno com Sindrome de Rett matriculado em uma escola da rede
municipal de Sao Gongalo (RJ). Os resultados evidenciaram a escassez de estudos
voltados a estratégias pedagogicas para essa condigao, reforgando a relevancia do
projeto como ferramenta de apoio tanto para educadores quanto para familiares no

processo de inclusdo escolar.

No que diz respeito as contribuicdes deste trabalho, a autora destaca que a escola
onde a pesquisa foi realizada ndo conta com a atuac&o de um professor na Sala de
Recursos Multifuncionais. Apesar dessa limitagdo, observou-se que, durante a
Educacdo Infantil, o aluno demonstrava interesse em frequentar esse espaco,
principalmente em razdo dos recursos pedagogicos disponiveis, como brinquedos
sonoros, mesmo na auséncia de um profissional especializado. Essa constatagao
evidencia a importancia de refletir criticamente sobre as praticas pedagodgicas em
vigor e a necessidade de implementar estratégias inclusivas que, de fato, promovam

a participacao plena e significativa de todos os estudantes no ambiente escolar.

A partir da andlise do trabalho, compreendemos que, embora os objetivos iniciais
relativos a construcdo do site informativo tenham sido formalmente alcancados,
existem limitagdes significativas que merecem destaque critico. Primeiramente, a
indisponibilidade atual do site compromete a continuidade do acesso as
informacoes, fragilizando a potencial contribuicdo do projeto para a comunidade

educativa.

Ademais, observa-se que o estudo carece de uma reflexdo mais aprofundada
acerca das praticas pedagodgicas inclusivas, especialmente no que tange as
estratégias efetivas de implementagédo e adaptagéo para o publico com Sindrome
de Rett. Essa lacuna pode refletir limitagdes estruturais do projeto, como a restrigao
temporal do acesso gratuito ao conteudo, que impde barreiras ao uso e a difusdo
das informacdes, comprometendo, assim, a sustentabilidade e o impacto social da
iniciativa. Dessa forma, torna-se evidente a necessidade de ampliar os estudos e
iniciativas que garantam nao apenas o acesso, mas também a apropriagao critica e

pratica dos recursos pedagogicos para a efetivagdo da inclusao escolar.
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De acordo com Padilha (2022), uma educagao genuinamente inclusiva somente
pode ser efetivada por meio de um ensino que promova o desenvolvimento das
fungdes psiquicas superiores e culturais dos sujeitos. Nesse sentido, a qualidade
das interagdes humanas configura-se como um fator determinante para o processo
de desenvolvimento. Nessa mesma perspectiva, Bravo e Perovano (2020), ao
explorarem o conceito de mediagdo na teoria de Vigotski, ressaltam que esse
elemento € central para compreender tanto o desenvolvimento quanto o
funcionamento das funcbes psiquicas superiores, enfatizando o papel das

experiéncias individuais nesse processo formativo.

Para que a mediacdo ocorra de forma eficaz, € fundamental que o educador
compreenda o papel do meio no desenvolvimento humano, reconhecendo a relagcao
dindmica e dialética entre o sujeito e o ambiente. Nesse contexto, torna-se
imprescindivel criar condi¢des significativas de aprendizagem que promovam a
inclusao da crianga por meio de uma mediacao intencional, favorecendo a interagao

com os demais e com o contexto sociocultural em que esta inserida.

Com base nessa perspectiva, compreende-se que, no processo educativo, uma
acao pedagogica planejada e orientada por uma intencionalidade clara potencializa
as possibilidades de aprendizagem e desenvolvimento. Para Vigotski (2001), uma
educacido idealmente realizavel depende da existéncia de um meio social

adequadamente estruturado e orientado.

Dessa forma, cabe ressaltar que permitir ao aluno apenas a frequéncia na Sala de
Recursos Multifuncionais, sem a devida exploragao de suas potencialidades e sem
acompanhamento especializado, significa negligenciar o processo de promogéo do
seu desenvolvimento. Em outras palavras, embora o aluno esteja formalmente
matriculado como publico da educacédo especial, a auséncia de um profissional
qualificado para realizar o atendimento pode comprometer a efetividade das

praticas inclusivas e limitar suas oportunidades de aprendizagem.

No percurso analitico, temos a pesquisa de Amorosino (2006) intitulada Estudo do

Olhar com Intengdo Comunicativa e Fungées Cognitivas de Meninas com Sindrome
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de Rett que teve como objetivo geral analisar a intencionalidade comunicativa e o
vocabulario receptivo auditivo em meninas com Sindrome de Rett. O estudo
investigou especificamente o olhar com intengcdo comunicativa e avaliou o
vocabulario receptivo em 14 meninas com Sindrome de Rett classica, entre 2 e 6

anos, nos estagios lll e IV, cadastradas na ABRE-TE/SP?3°,

Para tanto, utilizou-se um equipamento especializado para registrar a varredura
visual das participantes, além da aplicagdo de dois instrumentos: o Teste de
Vocabulario por Imagem Computadorizado (TVIP) e o Teste de Vocabulario
Receptivo com Fotos Coloridas (TVRF). Os resultados indicaram maior eficacia do
TVRF em comparagéo ao TVIP, sugerindo que fotos coloridas sdo mais adequadas

do que desenhos simples para a avaliagdo do vocabulario receptivo nesse grupo.

Os achados deste estudo evidenciam n&o apenas o potencial comunicativo por meio
do olhar em meninas com Sindrome de Rett, mas também a viabilidade de
avaliacbes adaptadas para aferir o vocabulario receptivo, contribuindo para o

avango das praticas avaliativas e pedagogicas direcionadas a esse publico.

Ao analisar as contribuicdes gerais do tema na revisdo de literatura, Amorosino
(2006) estabelece um didlogo fundamentado com diversos estudiosos do
desenvolvimento comunicativo. A autora enfatiza que uma parcela essencial das
habilidades comunicativas € construida por meio da exploragdo do ambiente e da
interagado com objetos, ou seja, o conhecimento é construido por meio das relagdes
que a crianca estabelece com pessoas e situagdes do seu contexto. Contudo, esse
processo representa um desafio consideravel para criangas com Sindrome de Rett,

uma vez que o conhecimento emerge das experiéncias vividas no mundo ao redor.

30A ABRE-TE (Associagao Brasileira de Sindrome de Rett) € uma organizagéo fundada em 1990 por
familias brasileiras motivadas pela necessidade de apoio e informagéo sobre a sindrome. ABRE-TE
— Associagao Brasileira de Sindrome de Rett. Guia de comunicagédo para Sindrome de Rett: um
manual para terapeutas, educadores e familias. Tradugao e revisao técnica de Alessandra Buosi. 1.
Ed. Sdo Paulo: ABRE-TE, 2020. Disponivel em: https://abrete.org.br/guia-de-comunicacao/. Acesso
em: 5 jun. 2025.
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A autora considera que essas criangas apresentam limitacbes motoras e
comunicativas, a possibilidade de exploragdo ativa do ambiente torna-se restrita,
impactando diretamente suas capacidades de desenvolvimento cognitivo e
comunicativo. No que tange a comunicagao, Amorosino (2006) destaca, com base
em referéncias tedricas, que a manifestagdo comunicativa das criangas com
Sindrome de Rett ocorre majoritariamente por meio de expressdes faciais e do
olhar. Tais formas de expressao sao indicadas pelos autores como as mais eficazes

para apreender as potencialidades comunicativas desse publico.

Assim, argumenta-se que o olhar, incluindo o contato visual, seja ele direto,
prolongado ou evitado, configura uma forma relevante de comunicagéo nao verbal,
capaz de expressar necessidades, desejos, interesses, desinteresses e diversos
estados afetivos e intencionais. Neste contexto, a autora ressalta o potencial da
musicoterapia como recurso alternativo para o apoio a comunicagédo, uma vez que
esta pode estimular respostas emocionais e reacionais por meio da sonoridade e
do ritmo, favorecendo a interagdo e o desenvolvimento comunicativo das criancas

com Sindrome de Rett (Amorosino, 2006).

Entretanto, apds a leitura atenta do trabalho, observamos que o estudo adota um
vies predominantemente clinico e biologizante. Isso se evidencia pelo uso

recorrente de termos como “portadores”, “doencga”, “sintoma”, “normalidade”, “visdo
clinica”, “disturbio” e “desordem mental”, os quais reforgam uma perspectiva médica
centrada no déficit. Tal escolha terminolégica acaba por reduzir a complexidade do
sujeito a uma condi¢gdo bioldgica, desconsiderando dimensdes socioculturais,
afetivas e interacionais fundamentais para uma compreensdao mais ampla e
inclusiva da pessoa com deficiéncia. Essa abordagem, ainda muito presente em
estudos da area da saude, contrasta com os principios de uma educacao inclusiva
critica, que valoriza a diversidade humana e reconhece os sujeitos para além de

suas limitacdes funcionais.

Ja a tese de Monteiro (2007), sob o titulo Habilidades funcionais e necessidade de

assisténcia na sindrome de Rett, teve como objetivo geral avaliar as habilidades
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funcionais de meninas com Sindrome de Rett e identificar as necessidades de
assisténcia por parte dos cuidadores, por meio da aplicacdo do Inventario de
Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI). O intuito foi investigar o grau de
dependéncia e a necessidade de apoio nas atividades da vida diaria, utilizando um

instrumento validado especificamente para avaliagdo de criangas com deficiéncia.

O PEDI é uma ferramenta desenvolvida para mensurar o desenvolvimento de
habilidades funcionais e o nivel de independéncia da criangca em seu ambiente
cotidiano. Ele permite identificar déficits ou atrasos funcionais, acompanhar o
progresso em processos de reabilitacdo e avaliar a efetividade de programas

terapéuticos com foco na educacao e nas atividades de vida diaria.

Neste estudo, adotou-se o método de entrevista estruturada combinada a
observacgao direta, o que possibilitou uma analise mais abrangente do desempenho

funcional das participantes em diferentes contextos.

Foram estudadas 64 pessoas com forma tipica de Sindrome de Rett: duas
encontravam-se no estagio Il, 39 no estagio lll e 23 no estagio IV da sindrome. De
acordo com o estudo existem mais de 150 escalas destinadas a avaliagado de
habilidades motoras funcionais, cada uma com propdsitos distintos, abrangendo
aspectos comportamentais, atividades da vida diaria, cognicdo, desenvolvimento

motor fino e global, integracdo sensorio-motora, bem como qualidade de vida.

Para a mensuracdo das habilidades funcionais, foram avaliadas 197 atividades,
distribuidas entre as areas de autocuidado (73 atividades), mobilidade (59) e fungao
social (65). Em cada item, as participantes foram classificadas como capazes

(pontuagao 1) ou incapazes (pontuagéo 0).

De acordo com Monteiro (2007), a correlagdo entre o desempenho da pessoa,
mensurada pela avaliagdo das habilidades funcionais, € a necessidade de
assisténcia, determinada pela necessidade de auxilio do cuidador, permite
averiguar se a pessoa recebe atencdo necessaria ou € superestimada. Dessa

maneira, a partir dos resultados obtidos, foi possivel realizar uma escala de
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avaliacao das habilidades funcionais adaptada para Sindrome de Rett, que inclui as
atividades que foram pontuadas por pelo menos uma das 64 pacientes. Em relacao
ao autocuidado, neste estudo, 75% das pacientes avaliadas mostraram-se
incapazes de se alimentar com os dedos. Na mobilidade, 51,6% das pacientes
mostraram-se incapazes de andar em ambiente externo sem auxilio. Ja na fungao
social, observou-se que 92,2% nao utilizavam uma unica palavra com significado

adequado e que 20,3% chegavam a empregar algum gesto com proposito.

A habilidade funcional que se mostrou mais preservada na Sindrome de Rett foi a
mobilidade. O desempenho nas areas de fungao social e autocuidado manteve-se
sempre com valores muito baixos, mesmo em fases iniciais da sindrome ja se
encontram precoce e gravemente afetadas nos primeiros anos de vida. O prejuizo
do uso funcional das maos, presente precocemente na Sindrome de Rett,
provavelmente, é o responsavel pelo desempenho bastante baixo nas areas de
autocuidado. A perda ou falta de aquisi¢ao da expressao da linguagem, por sua vez,

responde pela baixa pontuagao na area de fungao social (Monteiro, 2007).

A avaliagédo da necessidade de assisténcia por parte do cuidador (A assisténcia do
cuidador refere-se a quantidade de suporte necessario para que a crianca realize
uma determinada atividade funcional) considerou subareas especificas: oito itens
no dominio do autocuidado, sete na mobilidade e cinco itens na fung¢ao social. O
grau de dependéncia foi graduado em uma escala ordinal de seis niveis, variando
de dependéncia total (0) até independéncia completa (5), passando pelos niveis

maximo (1), moderado (2), minimo (3) e necessidade de supervisao (4).

Monteiro (2007) acredita que essa tematica desenvolvida pode contribuir para um
melhor acompanhamento em longo prazo dessas pessoas, assim como oferecer
um instrumento mais objetivo para avaliar o impacto de medidas terapéuticas nessa

condicéao.

Nossas analises indicam que, embora o estudo ndo tenha como objetivo explicito
identificar se a crianga € capaz ou incapaz de executar uma tarefa de forma

autdbnoma, concentrando-se, antes, na mensuragéo do grau de auxilio necessario
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para sua realizacao, observa-se, de forma implicita, uma tendéncia a avaliagao da
incapacidade funcional dessas criangas. Ainda que o instrumento se proponha a
oferecer subsidios para compreender o nivel de apoio requerido no cotidiano, sua
|6gica classificatoria acaba, em certa medida, reforcando uma perspectiva centrada
no déficit, ao quantificar limitagdes e organizar os sujeitos com base em niveis de

dependéncia.

Essa forma de avaliagdo denuncia como um modelo médico-hegemdnico, que
focaliza a limitagdo individual em detrimento das barreiras sociais, culturais e
institucionais que comprometem a plena participagdo das pessoas com deficiéncia.
A classificacdo por niveis de dependéncia pode desconsiderar a historicidade do
sujeito e a potencialidade presente nas interagdes sociais mediadas pela linguagem

e pela cultura.

Sob a ética da Teoria Histérico-Cultural, conforme defendida por Vigotski (1984), a
deficiéncia ndo deve ser entendida apenas como uma condi¢do bioldgica, mas
como uma construgao social, cujos efeitos sdo mediados pelo ambiente, pelas
relagdes interpessoais e pelas oportunidades de aprendizagem. Vigotski argumenta
que as limitagcdes ndo sao definitivas, pois o desenvolvimento se da por meio da

mediacao, da participacao ativa e da apropriacédo de instrumentos culturais.

Dessa forma, ao enfatizar o que a crianga nao faz sem considerar os contextos e
mediagdes possiveis, corre-se o risco de consolidar uma visdo patologizante do
sujeito. Em vez disso, torna-se necessario construir avaliagbes mais sensiveis ao
contexto e a singularidade de cada crianga, que evidenciem suas potencialidades e

nao apenas suas limitagoes.

Ja a dissertacao de Velloso (2007), denominada Reconhecimento dos Conceitos de
Forma, Cor, Tamanho e Posigdo em 10 Criangas com Sindrome de Rett, possui
como objetivo geral avaliar a capacidade de reconhecimento de conceitos de cor
(vermelho, amarelo e azul), forma (circulo, quadrado e triangulo), tamanho (grande

e pequeno) e posi¢cao espacial (em cima e embaixo) em criangas com diagnostico
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de Sindrome de Rett (SR), utilizando tecnologia computadorizada de rastreamento

ocular como instrumento de analise.

Em seus estudos, a autora reconhece que criangas com Sindrome de Rett
apresentam regressdo progressiva do desenvolvimento psicomotor, perda das
habilidades manuais voluntarias e comprometimento da linguagem verbal, o que
dificulta significativamente a comunicagdo. No entanto, conforme discutido por
diversos autores ao longo deste trabalho, Velloso (2007) aponta que essas criangas
fazem uso intencional do olhar como forma de expressar desejos e se comunicar, o
que abre possibilidades para a avaliacdo de aspectos cognitivos por meio do

rastreamento ocular.

Participaram da pesquisa 10 criancas diagnosticadas®' com Sindrome de Rett, com
idades entre 4 anos e 8 meses e 12 anos e 10 meses. A analise dos tempos de
fixacdo ocular nos conceitos solicitados, em comparagdo com os ndo solicitados,
nao indicou diferengas estatisticamente significativas na maioria dos casos.
Contudo, foi identificada uma correlacéo positiva entre a idade e o reconhecimento
da cor azul, o que sugere um aprendizado progressivo desse conceito ao longo do
desenvolvimento. Diante dos resultados obtidos com a metodologia adotada, a
autora conclui que a maioria das criangas ndo apresentou um reconhecimento

consistente dos conceitos avaliados.

Concomitantemente, ao longo de um periodo de um més, com frequéncia de duas
sessdes semanais de 30 minutos cada, foram apresentadas as criangas nogoes
relacionadas a cores, formas, tamanhos e posi¢ées espaciais, acompanhadas de
suas respectivas nomeacgdes. O objetivo dessa etapa foi garantir que todas as
participantes estivessem previamente expostas aos conceitos que seriam
posteriormente avaliados. Especificamente, foram introduzidos os seguintes
conceitos: cores primarias (vermelho, azul e amarelo); formas geométricas

(quadrado, circulo e tridangulo); tamanhos (grande e pequeno); e posi¢cdes espaciais

310ptou-se pela utilizagéo do termo "diagndstico/diagnosticada" conforme empregado pela autora do
estudo, com o objetivo de manter a fidelidade a terminologia por ela adotada e preservar a
proximidade com a forma como os dados foram originalmente descritos.
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(em cima e embaixo). Os conteudos foram trabalhados por meio de pranchas
elaboradas e fornecidas pela pesquisadora, seguindo o mesmo modelo das que

seriam utilizadas nas etapas subsequentes da avaliagao.

Para a analise dos resultados, foi calculado o percentual de tempo de fixagao ocular
em cada figura-conceito em relagao ao tempo total de exposigcéao ao estimulo (ordem
de apresentagao), obtendo-se as médias percentuais de tempo de fixagdo nas
alternativas corretas e incorretas. Os dados revelaram que as criangas avaliadas
apresentaram dificuldades significativas no reconhecimento dos conceitos
solicitados. Essa conclusdo baseia-se na analise comparativa entre o tempo de
fixacdo ocular direcionado ao conceito requisitado e o tempo de fixacdo nos demais

conceitos ndo solicitados.

Observou-se, adicionalmente, que as criangas direcionaram repetidamente o olhar
para o mesmo estimulo-conceito, independentemente da solicitacdo feita, o que

sugere incerteza nas respostas e possivel auséncia de discriminagao conceitual.

Diante das potencialidades das criangas com Sindrome de Rett, considera-se
fundamental refletir sobre a introdugdo e o desenvolvimento de conceitos que
possam contribuir de forma significativa para a melhoria da qualidade de vida e para
sua aplicagéo pratica no cotidiano. Nesse contexto, Velloso (2007) sugere que o
estudo propbe a reavaliacdo das tarefas pedagdgicas atualmente utilizadas, de
modo a priorizar aquelas que, de fato, estimulem habilidades passiveis de

desenvolvimento nesse publico.

A fixagdo ocular prolongada e intencional pode constituir uma via alternativa de
comunicagdo e expressao de desejos em criangas com Sindrome de Rett,
revelando seu potencial como recurso valido para a avaliacdo de aspectos
cognitivos. Dado que a linguagem verbal encontra-se severamente comprometida
nesse grupo, muitas vezes ausente de forma total, o olhar assume papel central
como meio expressivo. Em alguns casos, observa-se a aquisi¢gao inicial da fala,
posteriormente perdida com a progressao do quadro clinico; em outros, ha apenas

a emissao de vocabulos isolados, sem desenvolvimento de linguagem funcional.
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Lewis e Wilson (1999), citados pela autora, destacam que o desenvolvimento
intelectual esta profundamente vinculado as habilidades comunicativas da crianca.
Nessa perspectiva, em situagdes marcadas por dificuldades de aprendizagem, o
processo de aquisicdo da linguagem tende a ser mais lento, ao passo que a
auséncia da fala compromete significativamente o avang¢o das fungdes cognitivas

superiores.

A partir das contribui¢cdes de Gesell (1999), conforme apresentado pela autora, a
construcao de conceitos fundamentais ocorre de maneira progressiva ao longo do
desenvolvimento infantil. As percepgbes nédo estdo plenamente formadas ao
nascimento; constituem, antes, esquemas comportamentais complexos que se
estruturam gradualmente, a partir das interagdes da crianga com os estimulos do
ambiente. Esse processo esta estreitamente relacionado tanto a maturacao
neuroldgica quanto a experiéncia vivida. Elementos como tempo, espago, numero,
forma, textura, cor e causalidade representam dimensdes estruturantes da
realidade fisica, com as quais a crianga interage na constituicdo de sua identidade

e na elaboracdo de sua compreensao de mundo.

A aquisicao desses conceitos é inicialmente mediada por experiéncias sensorio-
motoras, especialmente por meio da utilizagdo dos musculos, dos olhos, das maos
e dos pés. Nesse sentido, a vivéncia motora precoce constitui a base sobre a qual

se erigem os conhecimentos e conceitos que se consolidardo ao longo da infancia.

O olhar, nesse contexto, configura-se como uma via sensorial essencial no processo
de desenvolvimento infantil, ao permitir a apreensdo do ambiente e ao desempenhar
um papel expressivo na comunicagdo nao verbal. Trata-se de um componente
crucial para a aquisi¢ao de habilidades sensoriais, motoras, sociais e afetivas, cuja
relevancia se manifesta ao longo de todas as etapas do desenvolvimento. O
comportamento visual do bebé pode ser interpretado como expressdo mensuravel
de sua atividade psiquica, possibilitando a analise de suas manifestagdes e a
identificacdo de possiveis correlagbes com os diferentes estagios do

desenvolvimento.
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Velloso (2007) ao citar Trevarthen e Burford (2001) destaca que, ja ao final do
primeiro ano de vida, criancas com Sindrome de Rett apresentam alteragdes
significativas em seu processo de desenvolvimento. Essas modificagbes ocorrem
justamente em um periodo critico, no qual, em condig¢des tipicas, os bebés passam
a envolver-se em atividades de manipulagdo que requerem atencao focalizada,
memoria, consciéncia de si e do outro, bem como responsividade mais elaborada

as interagdes sociais.

Apos a andlise do trabalho desenvolvido por Velloso (2007), observamos que no
referente a caracterizagdo da amostra, que trés criangas, com idades entre 10 anos
e 8 meses e 12 anos e 10 meses, encontram-se matriculadas em uma instituicao
que funciona como centro de referéncia para o atendimento de criangas com
Sindrome de Rett. Tal dado indica que essas criangas estao vinculadas a um espago
nao escolar, sem que haja informagao explicita sobre sua matricula na rede regular

de ensino, dado este ndo detalhado no estudo.

Diante dessa lacuna, levanta-se a hipotese de que, durante o periodo de realizagao
do estudo, algumas criangcas podem ter estado afastadas do ambiente escolar
formal. Essa constatacao suscita reflexbes acerca dos possiveis fatores que
dificultam a inclusdo escolar de criangas com Sindrome de Rett, como barreiras de
acessibilidade, auséncia de recursos pedagogicos adequados e limitagdes impostas

pelo quadro clinico.

Além disso, ndo se pode descartar a possibilidade de que as criangas ainda nao
tenham assimilado plenamente os conceitos abordados, em virtude do tempo
limitado de exposicao e das variaveis inerentes ao processo educativo. Apesar de
a maioria estar matriculada no ensino regular, sdo criangas em fases iniciais do
desenvolvimento cognitivo, o0 que demanda cautela na interpretagao dos resultados.
Nesse contexto, é fundamental evitar a imposicdo de padrées rigidos de
desenvolvimento, reconhecendo a diversidade dos ritmos e trajetorias individuais

de aprendizagem.
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A dissertacdo de Xavier (2020) intitulada Indicadores de vocabulario receptivo de
meninas com Sindrome de Rett com o uso de equipamento de rastreio ocular,
objetivou, principalmente, avaliar o vocabulario receptivo de meninas com Sindrome
de Rett, com o0 uso de equipamento computadorizado de rastreio ocular. A autora
destaca inicialmente, que a Sindrome de Rett € uma condigdo neuroldgica do
desenvolvimento que acomete predominantemente o sexo feminino,
caracterizando-se por prejuizos severos nas habilidades motoras (como a perda do
uso intencional das maos, marcha atipica), comunicativas (com auséncia de fala na
maioria dos casos) e cognitivas (geralmente associadas a deficiéncia intelectual

profunda).

Xavier (2020) destaca que estudos prévios que empregaram tecnologias de
rastreamento ocular demonstraram que meninas com a sindrome sao capazes de
se comunicar por meio do olhar, indicando que essa tecnologia representa uma
ferramenta eficaz e segura para a avaliagdo de aspectos cognitivos nessa
populagdo. Contudo, as evidéncias disponiveis acerca da linguagem receptiva em

individuos com Sindrome de Rett ainda sao limitadas e inconclusivas.

Participaram da pesquisa 14 meninas com diagnodstico de Sindrome de Rett (com
idades entre 7 e 13 anos) e 11 meninas com desenvolvimento tipico (com idades
entre 3 anos e 1 més e 4 anos e 9 meses). Os resultados indicaram que, na tarefa
realizada com o equipamento de rastreamento ocular, as participantes com a
determinada sindrome apresentaram desempenho inferior ao de meninas com
desenvolvimento tipico de 3 e 4 anos de idade. Verificou-se, ainda, que o
desempenho foi mais satisfatério entre as participantes mais jovens e com quadros

clinicos menos severos.

O estudo inclui a consideracao das percepcdes dos familiares, pais e responsaveis
pelas criangas com Sindrome de Rett. Nesse sentido, no que tange as habilidades
comunicativas, segundo o relato dos pais, as meninas utilizam principalmente o
olhar, os sorrisos e os gritos como formas de comunicagao, sendo o olhar destacado

como o principal meio expressivo. Os resultados indicam que os comportamentos
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pré-linguisticos como o olhar, o choro, o sorriso e os gritos, constituem os principais

recursos comunicativos dessas meninas, conforme descrito pelas familias.

Quanto as dificuldades comunicativas, merece destaque o fato de que, embora
metade dos pais avalie seu manejo comunicativo como satisfatério diante das
limitagdes das filhas e ndo perceba, ou ndo considere, dificuldades significativas na
compreensdo por parte delas, essa mesma parcela relatou desafios na
comunicagao e na aceitagao social das meninas. Tal constatacdo sugere que as
dificuldades comunicativas se manifestam principalmente pela limitagdo na
linguagem expressiva, entretanto, a compreensao que as criangas possuem do
mundo exterior ndo deve ser subestimada ou julgada exclusivamente com base nas

dificuldades de expresséao verbal.

Apos a leitura do trabalho de Xavier (2020), destaca-se que, embora se admita que
pessoas com Sindrome de Rett sejam capazes de utilizar o olhar como meio de
comunicagao, ainda nao existem dados robustos e confiaveis acerca do seu
vocabulario receptivo. A linguagem receptiva, que se refere a capacidade de
compreender o0 que é ouvido, precede e fundamenta a linguagem expressiva. Antes
mesmo de desenvolver a fala ou discriminar sons linguisticos, a crianga ja se
comunica por meio de gestos, olhar e expressdes faciais. Ademais, as primeiras
palavras geralmente refletem a linguagem utilizada pela méae ou cuidador e estéao

associadas a pessoas, ambientes, afetos ou objetos significativos para a crianga.

Ao analisarmos os resultados do estudo, especialmente na comparagao entre
criangcas com Sindrome de Rett (de idade mais avangada) e criangas com
desenvolvimento tipico, chama atencdo a atribuicdo, as primeiras, de uma
capacidade cognitiva equiparavel a de criangas de 3 ou 4 anos. Tal atribuicdo pode
resultar em estigmatizagao e rotulagao inadequadas, uma vez que simplifica e reduz
a complexidade inerente ao desenvolvimento humano. Esta generalizagao ignora
aspectos individuais, contextuais e ambientais que influenciam significativamente

as manifestagcdes cognitivas e comunicativas dessas criangas, e, portanto, n&o
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justifica o desempenho inferior observado nas criangas com SR em relagdo as

tipicas.

Essa reflexdo aponta para a necessidade urgente de abordagens avaliativas e
pedagogicas mais sensiveis e individualizadas, que reconhegam as singularidades
do desenvolvimento em contextos neurodiversos. Além disso, € fundamental evitar
comparagoes lineares baseadas exclusivamente em marcos cronolégicos ou em
parametros padronizados, que podem nao refletir adequadamente o potencial real
e as formas alternativas de comunicagao e cognigdo presentes em criangas com
Sindrome de Rett. A valorizagdo dos meios nao verbais de comunicagdo, como 0
olhar intencional e os gestos, deve ser integrada as praticas de avaliagdo e
intervengdo, para promover uma compreensao mais ampla e respeitosa dessas

criangas e suas capacidades.

A dissertacdo de Berardineli (2016) denominada Investigacdo do padrdo de
rastreamento ocular em um grupo de pacientes com Sindrome de Rett, teve como
objetivo geral investigar, por meio da tecnologia de rastreamento ocular (eye
tracking), a existéncia de um padréao de preferéncia visual em pessoas com
Sindrome de Rett. Foram avaliadas 18 pacientes, entre 2 e 30 anos, cadastradas
na Associagao Brasileira de Sindrome de Rett. A analise incluiu o tempo médio de
fixacdo do olhar em regides da tela, sua correlagdo com idade, mobilidade e
preferéncia visual lateral. Os resultados mostraram que, independentemente da
idade, mobilidade ou tipo de estimulo, as pacientes tendem a fixar mais o olhar no
lado esquerdo da tela.

O estudo de Berardineli (2016) utilizou como principal métrica a porcentagem de
tempo de fixagdo ocular nos quatro quadrantes da tela (superior esquerdo, superior
direito, inferior esquerdo e inferior direito), durante telas de transigao e de estimulos
visuais apresentados de forma aleatéria. Para padronizacdo, um estimulo neutro
(circulo central por quatro segundos) foi usado para recentralizar o olhar antes de

cada novo estimulo. As telas continham imagens das personagens Peppa Pig e
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Galinha Pintadinha, dispostas aleatoriamente em um dos quadrantes, além de uma

imagem abstrata idéntica como controle.

Os resultados indicaram que 50% das participantes apresentaram maior fixagdo no
lado esquerdo da tela, enquanto 11,1% preferiram o lado direito; os demais nao
apresentaram diferenca significativa. Para verificar se a predominancia dos
estimulos no lado esquerdo influenciou essa preferéncia, as telas de transigao (sem
estimulos sociais) e as telas com estimulos foram analisadas separadamente,

confirmando a tendéncia de fixagao no lado esquerdo.

Os achados sugerem que neste estudo, o olhar das criangas com Sindrome de Rett
possui intencionalidade comunicativa, com preferéncia por figuras sociais e indicios
de envolvimento em processos de memoria e aprendizagem. O maior tempo de
fixagdo nas personagens indica interesse ou reconhecimento. A analise
complementar revelou que a atengao € maior nos lados esquerdo e direito da tela,

sem diferencgas relevantes entre as metades superior e inferior.

Berardineli (2016) destaca a necessidade de investigagdes futuras com amostras
maiores e mais homogéneas, considerando variaveis clinicas e de mobilidade, além
da exploragéao de diferentes estimulos para aprofundar a compreensao dos padroes

de atencéo visual e cogni¢gado em sujeitos com Sindrome de Rett.

Apés a analise do estudo, entendemos que os estimulos sociais utilizados,
representados pelas personagens infantis Peppa Pig e Galinha Pintadinha,
provavelmente integram o repertorio cultural e cotidiano das criangas com Sindrome
de Rett avaliadas, o que pode ter potencializado seu interesse visual durante as

tarefas.

A partir da perspectiva vigotskiana, evidenciamos a importancia do ambiente social
e cultural como mediador fundamental do desenvolvimento cognitivo. Nesse
sentido, o aprendizado e a construgdo do conhecimento ocorrem nas interagdes
sociais e sao influenciados pelos significados culturalmente compartilhados, assim,

0 engajamento das criangas com estimulos familiares reflete o papel ativo do meio
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na organizagao e no direcionamento da atencao e das fungbes cognitivas. Nesse
sentido, a relagao dialética entre o sujeito e 0 ambiente é crucial para compreender

as manifestagdes comunicativas e cognitivas.

Por outro lado, é importante refletir sobre o impacto do tempo e da exposicao
excessiva a telas digitais na trajetoria do desenvolvimento cognitivo infantil. Embora
0 uso controlado de recursos visuais possa atuar como ferramentas mediadoras,
alertamos para o risco de uma mediag&o inadequada ou passiva, que nao promova
a interagcédo social efetiva, podendo comprometer o desenvolvimento sensorio-
motor, atencional e social. Assim, o equilibrio entre 0 uso de tecnologias e as
experiéncias diretas, interativas e significativas no meio social tornam-se essenciais

para o desenvolvimento integral da crianca.

Portanto, futuras pesquisas devem aprofundar a compreensao do papel do contexto
familiar e cultural na mediagdo do desenvolvimento cognitivo e comunicativo de
criancas com Sindrome de Rett. A personalizacdo dos estimulos e a valorizacao
das interagdes sociais no ambiente da crianga sao principios fundamentais para a
construgao de intervengbes pedagodgicas e terapéuticas que respeitem e

potencializem o desenvolvimento singular de cada individuo.

Atese de Mamede (2020) sob o titulo de Monitoramento da frequéncia cardiaca em
meninas com Sindrome de Rett: Indicadores para melhoria da qualidade de vida de
cuidadores, teve por finalidade monitorar a frequéncia cardiaca de meninas com
sindrome de Rett durante a contacao de histérias e mostrar que a qualidade de vida

das maes influencia no bem-estar das filhas.

A pesquisa foi dividida em trés etapas: entrevista com as maes sobre o
desenvolvimento das filhas, afericdo da frequéncia cardiaca durante atividades
diarias, e medicao durante a contagao de historias feita pelas proprias méaes em
casa. Durante essa atividade, as meninas apresentaram uma média de frequéncia
cardiaca que foi associada a um estado de "ansiedade de alegria". As maes

relataram satisfacao e felicidade por proporcionarem momentos positivos as filhas.
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Os dados indicam que o envolvimento emocional das maes impacta positivamente

o0 bem-estar das meninas com Sindrome de Rett.

Segundo Mamede (2020), as manifestacbes comportamentais, cognitivas e
fisiolégicas da Sindrome de Rett exigem cuidados continuos, frequentemente
assumidos pelas maes, o que as expde a elevados niveis de estresse e compromete
sua qualidade de vida. Estudos indicam que o agravamento dos comportamentos
disfuncionais em criangas com Sindrome de Rett esta associado a maior sobrecarga

parental e menor bem-estar dos cuidadores.

Nesse contexto, a melhoria da comunicagdo mae-filha impacta diretamente a
qualidade de vida de ambas. A pesquisa analisada demonstrou que, durante
atividades como a contacé&o de historias, as meninas com a sindrome apresentaram
sinais de estados emocionais positivos, como sorrisos, olhares fixos e balbucios,
interpretados pelas maes como manifestagdes de alegria. A frequéncia cardiaca
revelou-se um indicador fisioldgico sensivel as variagdbes emocionais, reforcando

seu potencial como ferramenta auxiliar na identificagdo de estados afetivos.

De acordo com Mamede (2020), o diagndstico de Sindrome de Rett gera uma
ruptura significativa na dinamica familiar, exigindo reorganizac¢des estruturais e
emocionais. Muitas mées assumem integralmente os cuidados, o que pode resultar
em abandono profissional, isolamento social e prejuizo a saude mental. Entretanto,
ao longo dos anos, essas maes desenvolvem competéncias tanto comunicativas
quanto técnicas, tornando-se capazes de interpretar sinais emocionais e realizar
procedimentos complexos de cuidado. A capacitacdo de outros familiares surge
como estratégia eficaz para reduzir a sobrecarga e permitir maior autonomia

materna.

A pesquisa de Mamede (2020) revelou que além da narrativa, a musica também se
mostrou uma ferramenta eficaz na estimulagcdo emocional, despertando reagdes
afetivas variadas nas criancas. Os relatos das maes ao final da intervencgao revelam
percepgdes positivas quanto ao envolvimento das filhas, com destaque para o

fortalecimento do vinculo afetivo.
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Em suma, o estudo evidencia que estratégias comunicativas mediadas por
estimulos significativos, como histérias e musicas, favorecem o engajamento
emocional e o bem-estar mutuo, reforcando a importancia de praticas cotidianas
que promovam vinculos afetivos e comunicacgao eficaz no contexto da Sindrome de
Rett.

Baseando nossas analises em Vigotski (1984; 1993; 2000), a criagdo e a
imaginacdo desempenham papel central no desenvolvimento psicoloégico da
crianga. A imaginacao é uma atividade mental complexa que se forma a partir da
internalizacdo de experiéncias vividas e da reorganizagdo desses elementos em
novas combinagdes. Nesse sentido, a imaginagao é alimentada pelas interagdes
sociais e pela cultura, sendo, portanto, uma extensdo do pensamento baseado na
experiéncia concreta. Portanto, a criagdo imaginativa € moldada pelas vivéncias,
pelas mediagdes simbdlicas (como a linguagem) e pelas possibilidades oferecidas

pelo ambiente sociocultural.

Ja a dissertacado de Felix (2020) designada Estereotipias Motoras: Sintoma ou
Linguagem? teve como proposito investigar a concepgao das estereotipias motoras
na area de conhecimento Ciéncias da Saude do CNPq, por meio de uma pesquisa

documental e bibliografica.

Segundo a autora, as estereotipias motoras, embora frequentemente associadas ao
Transtorno do Espectro Autista (TEA), também se manifestam em outras condi¢oes,
como em pessoas com deficiéncia visual, senilidade e Sindrome de Rett. No
entanto, ainda ha escassez de pesquisas brasileiras que abordem essa tematica de

forma ampla.

Foram analisados artigos, dissertagbes e teses publicados entre 2015 e 2019,
localizados nas bases Scielo, Bireme e Google Académico, utilizando descritores
relacionados a estereotipias motoras e de linguagem. Os resultados indicaram que,
na maioria dos trabalhos analisados, as estereotipias sdo compreendidas como
movimentos repetitivos e descontextualizados, geralmente tratados como sintomas

associados ao autismo. A area médica concentrou o maior numero de publicagoes,
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com poucas abordagens envolvendo linguagem. Em menor escala, as estereotipias
também foram relacionadas a outras condicées, como deméncias e a Sindrome de
Rett.

O estudo de Felix (2020) sugere que as estereotipias motoras, tradicionalmente
entendidas como sintomas clinicos ou movimentos corporais sem intencionalidade,
tém sido descritas em manuais como o DSM e a CID como manifestacbes
repetitivas, ritmadas e, muitas vezes, involuntarias, associadas a transtornos32
como o TEA, a Sindrome de Rett e a Sindrome de Asperger. Embora esses
movimentos, que variam de inofensivos (como balangar as méaos) a autolesivos
(como morder-se), também possam ocorrer em sujeitos neurotipicos, sua incidéncia
€ maior em individuos com transtornos do neurodesenvolvimento. A analise de
produgdes académicas revelou que, em grande parte das areas da saude, as
estereotipias ainda sdo tratadas como comportamentos patolégicos a serem

controlados ou eliminados por meio de intervengdes clinicas ou fisicas.

Entretanto, o estudo propde uma releitura dessas manifestagbes como formas
possiveis de linguagem e expressao subjetiva, rompendo com a légica normativa e
patologizante. A partir de uma concepgao ampliada de linguagem, que inclui gestos
e movimentos corporais, defende-se que as estereotipias podem ter valor
comunicativo e semidbtico, especialmente em sujeitos com dificuldades na

linguagem verbal.

O estudo de Felix (2020) relata que algumas abordagens na Fonoaudiologia e na
Educacéo Fisica ja apontam para esse entendimento, considerando tais gestos
como parte de uma linguagem multimodal. Assim, torna-se necessario avangar na
compreensao das estereotipias como formas legitimas de interacdo e construgao
de sentido, fundamentais para o reconhecimento da identidade e da subjetividade

desses individuos.

32\/ocabulario adotado pela autora.
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A partir de Vigotski (1993; 2000), entendemos que a linguagem € um dos principais
instrumentos de mediagdo no processo de desenvolvimento humano que emerge
nas interagdbes com os outros e quando internalizada, passam a organizar o
pensamento e o comportamento do sujeito. A linguagem n&o é apenas um meio de
comunicagao, mas uma ferramenta cultural que possibilita a crianga apropriar-se do
conhecimento produzido historicamente pela sociedade. Por meio dela, a crianca
se desenvolve, tornando-se um sujeito ativo na construgdo do seu proprio

desenvolvimento.

Destacamos que a linguagem desempenha um papel fundamental na
aprendizagem, sendo por intermédio dela que o sujeito articula sentidos, elabora
significados e constréi sua compreensdao de mundo. Assim, a linguagem, ndo é
apenas reflexo do pensamento, mas o elemento que transforma qualitativamente o

funcionamento mental e promove a formagao da consciéncia.

Diante do exposto, observa-se que, no ambito das producdes da CAPES e da
Biblioteca Digital de Teses e Dissertagdes (BDTD), predominam estudos voltados a
Sindrome de Rett, majoritariamente inseridos na area da Saude. Grande parte
dessas producdes consiste em dissertacbes de mestrado, com destaque para
aquelas oriundas da Universidade Presbiteriana Mackenzie, e esta fundamentada
em abordagens centradas nos critérios biolégicos e nos parametros de normalidade

do desenvolvimento humano.

Essa recorréncia, embora represente um importante esforco institucional no
enfrentamento de tematicas ligadas a deficiéncia e a inclusdo, também revela uma

assimetria na distribuicdo da producéo cientifica sobre o tema no pais.

Esse cenario levanta questionamentos relevantes. Em primeiro lugar, por que tao
poucos centros universitarios tém se debrucado sobre a Sindrome de Rett? E, em
segundo, quais as implicagbes dessa concentracdo para a diversidade teorica,
metodoldgica e regional das pesquisas? Ainda que os trabalhos oriundos da

Mackenzie apresentem contribui¢des significativas, corre-se o risco de limitar os
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olhares e as abordagens possiveis aquelas ja consolidadas dentro de um unico

grupo de pesquisa ou orientagao epistemoldgica.

Além disso, a concentragédo da produgdo em uma unica instituicdo pode restringir a
pluralidade de experiéncias educacionais, uma vez que realidades locais e regionais
distintas ficam, muitas vezes, a margem da investigacéo. O Brasil, com sua grande
diversidade sociocultural, carece de estudos que considerem contextos variados.
Sem isso, corre-se o risco de perpetuar uma visdo parcial da inclusdo escolar de
sujeitos com deficiéncia, especialmente daquelas condigbes mais raras e

complexas, como a Sindrome de Rett.

Do ponto de vista tedrico, também €& necessario problematizar a escassez de
trabalhos que dialoguem com abordagens criticas, como a teoria histérico-cultural
de Vigotski. Grande parte dos estudos identificados permanece atrelada a
concepcoes médico-clinicas ou centradas no déficit, o que pouco contribui para
romper com o paradigma capacitista ainda presente em muitas praticas escolares

e discursos cientificos.

Portanto, é urgente que outras instituicdes de educagao superior, especialmente
publicas, ampliem seu envolvimento com a tematica da deficiéncia e da incluséo,
promovendo pesquisas interdisciplinares, socialmente comprometidas e sensiveis
as especificidades de condigdes como a Sindrome de Rett. Isso ndo apenas
descentraliza a produgdo académica, como também potencializa a construcéo de

conhecimentos mais diversos, contextualizados e transformadores.

Observamos também que parte dos estudos concentra-se no olhar das criancas
que possuem a sindrome. Essa énfase nao é casual: uma das caracteristicas mais
marcantes da sindrome € o comprometimento motor e comunicacional, o que torna
o olhar uma das principais formas de expressao e interagdo com o mundo exterior.
Nessa perspectiva, o olhar adquire status de linguagem, € por meio dele que a

crianca expressa vontades, emocgoes e estabelece vinculos.
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Embora esse foco seja relevante e necessario, torna-se importante problematizar
os limites e redugdes que essa centralidade pode impor. Em muitos estudos, o olhar
€ abordado quase exclusivamente em termos fisioldgicos ou como ferramenta de
mediagao técnica (por exemplo, no uso de tecnologias assistivas), o que tende a
restringir a compreensao da crianga a um ser que “responde” ao ambiente, mas néo

o constroi ativamente.

A partir da Teoria Histérico-Cultural de Vigotski, € possivel langar um olhar mais
ampliado sobre essa questdo. Para esse autor, o desenvolvimento humano é
sempre mediado cultural e socialmente, e o0 sujeito se constitui nas relagdes com o
outro e com o meio. Dessa forma, o olhar da crianga com Sindrome de Rett ndo
pode ser interpretado apenas como um reflexo neuroldégico ou uma ferramenta de
comando, mas sim como uma manifestagdo que carrega sentidos e significados
produzidos na interagdo com o outro. O olhar &, portanto, uma linguagem carregada

de intencionalidade, desejo, historia e subjetividade.

Essa perspectiva nos convida a superar visdes reducionistas que restringem a
crianga com Rett a um corpo “comprometido”, valorizando-a como sujeito pleno de
potencialidades comunicativas, cognitivas e afetivas, ainda que se expressem de
forma n&o convencional. Ao reconhecermos o olhar como forma de linguagem
simbdlica, abrimos espago para a construgdo de praticas pedagdgicas mais

sensiveis, dialdgicas e humanizadoras.

Além disso, é necessario ampliar o escopo das pesquisas para além do olhar como
canal de resposta. Pouco se investiga sobre os contextos sociais, escolares e
afetivos que possibilitam ou restringem o uso significativo desse olhar. Também s&o
raros os estudos que relacionam essa forma de comunicagdo com processos de

aprendizagem e desenvolvimento na Teoria Historico-Cultural.

Portanto, reconhecendo a importancia dos estudos sobre o olhar, é preciso avangar
para uma compreensdo mais ampla e dialética dessa expressao. Isso significa
articular os aspectos bioldégicos e sensoriais com os culturais e sociais,

considerando a crianga com Sindrome de Rett como sujeito de direitos, de
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linguagem e de cultura, capaz de participar ativamente da construgdo de

significados no mundo que compartilha com os outros.

Parte dos estudos encontrados insere-se no campo das ciéncias da saude, como
medicina, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia clinica. Essa
prevaléncia € compreensivel, considerando que se trata de uma sindrome de base
genética, com implicagdes motoras, neurolégicas e comunicacionais severas,

exigindo acompanhamento clinico especializado desde os primeiros anos de vida.

Contudo, essa centralidade da saude no debate académico sobre a Sindrome de
Rett revela uma limitagdo importante: a predominédncia de uma abordagem
biomédica e funcionalista, que tende a focalizar a sindrome em termos de déficits,
sintomas e intervengdes terapéuticas. Nesse modelo, a crianga é frequentemente
compreendida como um organismo disfuncional, a ser reabilitado e monitorado, o

que pode reduzir sua condi¢do a uma dimensao estritamente bioldgica.

Entretanto, ao mesmo tempo em que reconhecemos e valorizamos 0s avangos
meédicos e clinicos, € necessario problematizar a limitagdo de uma abordagem que
permanece, na maior parte das vezes, centrada na légica biomédica e reabilitadora.
Sob esse enfoque, aspectos centrais para o desenvolvimento humano, como a
linguagem, a subjetividade, as interagbes sociais e a insergao cultural, acabam
sendo negligenciadas ou tratadas de forma secundaria. Tal perspectiva, embora
relevante no que se refere ao diagndstico e ao tratamento clinico, pouco contribui
para a construcdo de praticas educacionais inclusivas e para o reconhecimento

dessas criangas como sujeitos culturais, historicos e sociais.

A partir da Teoria Historico-Cultural de Vigotski, € possivel problematizar essa visao,
ao afirmar que o desenvolvimento humano néo é determinado exclusivamente pelo
genotipo, mas é profundamente influenciado pelas interagbes mediadas com o
outro, pelo uso de signos (como a linguagem) e pelos contextos culturais em que o
sujeito esta inserido. Assim, é fundamental que o campo da educagao amplie sua

presencga nas discussodes sobre a Sindrome de Rett, oferecendo contribui¢ées que
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valorizem a constituicdo subjetiva desses sujeitos, seus modos singulares de

expressao e sua participacao na vida social e escolar.

A auséncia ou escassez de estudos educacionais revela uma lacuna importante,
que compromete a construcdo de politicas publicas eficazes e de praticas
pedagdgicas sensiveis as especificidades da Sindrome de Rett. Além disso, essa
lacuna reforca a ideia de que esses sujeitos pertencem exclusivamente ao campo
da saude, desconsiderando seu direito a educagdo, a convivéncia e ao
desenvolvimento pleno, principios fundamentais garantidos por legislagdes

nacionais e internacionais voltadas a inclusao.

O vocabulario utilizado para descrever sujeitos com deficiéncia ndo é neutro.
Termos como anormalidade, normal, doenga, patologia, etc., utilizados nas
pesquisas encontradas, carregam uma carga historica, ideoldgica e cultural que
influencia, de maneira profunda, o0 modo como esses sujeitos sdo percebidos,
tratados e incluidos (ou excluidos) na sociedade. Em muitos contextos académicos,
clinicos e educacionais, o uso indiscriminado ou acritico dessas palavras contribui
para a manutengéo de uma légica de marginalizagéo, medicalizagao e inferiorizagao

das diferencas humanas.

O conceito de normalidade, por exemplo, é historicamente construido com base em
padrées hegemodnicos que estabelecem o que € considerado aceitavel em termos
de comportamento, aparéncia, cognicdo e desempenho. A partir desse parametro
artificial, tudo o que se desvia passa a ser nomeado como anormal, o que
imediatamente posiciona o sujeito em uma condigdo de desvio, inadequagao ou
falha. Assim, a “normalidade” se transforma em uma régua de medi¢cao do outro,

gerando estigmas e exclusoes.

Da mesma forma, os termos doencga e patologia, quando usados para se referir a
sujeitos com deficiéncia, tendem a biologizar e naturalizar a diferenga. A deficiéncia,
sob essa 6tica, € vista como algo a ser corrigido, tratado ou amenizado, e ndo como
uma forma legitima de estar no mundo. Essa légica acaba por desconsiderar os

fatores historicos, sociais e culturais que constituem os sujeitos e suas formas de
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expressao. Ao tratar a deficiéncia exclusivamente como déficit, reforca-se uma visao
centrada na falta, na incapacidade e na inadequacdo, em vez de valorizar as
potencialidades, os modos alternativos de comunicagéo e aprendizagem e a riqueza

da diversidade humana.

A Teoria Histérico-Cultural, com o uso dos aportes de Vigotski, oferece uma
contraposigao critica a essa logica. Para o autor, o desenvolvimento humano é
sempre mediado pelas relagdes sociais e culturais, e a deficiéncia ndo deve ser

reduzida a limitagao bioldgica.

Adotar uma linguagem critica e inclusiva €, portanto, um compromisso ético e
politico. E necessario que pesquisadores, educadores e profissionais da salude
repensem as palavras que utilizam, pois elas ndo apenas descrevem realidades,

mas também as produzem.

Em suma, questionar o uso desses termos € uma etapa fundamental para
desconstruir discursos capacitistas e construir uma sociedade em que todos os

sujeitos, com ou sem deficiéncia, sejam reconhecidos em sua singularidade.

Nesse sentido, com base na produg¢ao académica do GEPEI — Grupo de Estudos e
Pesquisas em Educagao Inclusiva, este estudo se torna relevante, pois o grupo tem
direcionado suas pesquisas para individuos com sindromes raras em processo de
inclusao escolar, abrangendo diferentes niveis e modalidades de ensino. Assim, o
GEPEI tem se consolidado como uma referéncia nacional nos estudos sobre
inclusao escolar e este estudo de mestrado € o primeiro a tratar essencialmente da
Sindrome de Rett tanto no ambito do GEPEI, quanto no ambito do
PPGE/CE/UFESS33.

33Programa de Pos-Graduagao/Centro de Educagdo/Universidade Federal do Espirito Santo.



100

CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo investigar, a luz da Teoria Histérico-Cultural
de Vigotski, a producao de conhecimento acerca da Sindrome de Rett. Partindo do
reconhecimento da escassez de pesquisas voltadas a interface entre essa condigéo
neurologica e a educagao, procuramos identificar, analisar e interpretar como a
Sindrome de Rett tem sido abordada em trabalhos académicos no Brasil,

especialmente teses e dissertagdes.

Em relagdo ao primeiro objetivo especifico — conhecer trabalhos académicos que
tratam da Sindrome de Rett —, constatamos que ha uma produgé&o ainda incipiente
sobre o tema, com poucos registros de teses e dissertacbes voltadas
especificamente ao processo educacional de sujeitos com essa condi¢gdo. A maioria
dos materiais encontrados concentra-se em relatos e/ou estudos de caso, de carater
descritivo, com abordagens majoritariamente biomédicas ou assistencialistas. Essa
escassez reforga a importancia de ampliar os estudos sobre a tematica, sobretudo

sob perspectivas criticas e interdisciplinares.

No que se refere ao segundo objetivo — compreender como os trabalhos
encontrados abordam a Sindrome de Rett —, observamos que, embora haja
algumas iniciativas que buscam refletir sobre a inclusdo escolar de criangas com
Sindrome de Rett, ainda € timida a presengca de propostas pedagogicas
fundamentadas em teorias do desenvolvimento que reconhegam esses sujeitos
como participantes ativos do processo educativo. Frequentemente, essas criangas
sdo percebidas como individuos que apresentam limitacdes severas, o que pode
levar a sua marginalizagdo em contextos escolares que ndo se organizam para

acolher a diversidade humana em sua plenitude.

Ou seja, o levantamento bibliografico revelou que, apesar do aumento gradual no
numero de estudos sobre a Sindrome de Rett, ainda ha uma escassez de pesquisas
que adotem uma abordagem educacional centrada no desenvolvimento humano e

na inclusao escolar. Amaioria das produgdes localizadas concentra-se em aspectos
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clinicos e terapéuticos da sindrome, com predominancia de enfoques biomédicos e

psicolégicos tradicionais.

Por fim, quanto ao terceiro objetivo — estabelecer um didlogo entre os trabalhos
encontrados e a Teoria Histérico-Cultural de Vigotski — foi possivel perceber que
nenhuma das produgdes dialogam diretamente com os pressupostos vigotskianos.
No entanto, ao analisarmos os conteudos a luz da perspectiva histérico-cultural,
destacamos o potencial transformador dessa abordagem, especialmente por
compreender o desenvolvimento humano como um processo social e culturalmente
mediado. Para Vigotski, a constituicdo da subjetividade e das fungdes psicologicas
superiores depende das interagcbes sociais, das mediagdes simbdlicas e das
condi¢des culturais, elementos fundamentais para pensar a inclusdo de sujeitos

com deficiéncia, como os que vivem com a Sindrome de Rett.

Assim, reafirmamos que o desenvolvimento desses sujeitos ndo deve ser visto
como determinado unicamente por barreiras biolégicas, mas sim como um processo
que pode ser ampliado e ressignificado a partir das experiéncias sociais e das
praticas educativas que reconhecem o outro como legitimo interlocutor. O olhar da
Teoria Histérico-Cultural, portanto, contribui significativamente para repensar a
inclusdo, deslocando o foco da limitagdo para a potencialidade do sujeito em

processo de constituicao.

Dessa forma, este trabalho ndo apenas evidencia uma lacuna na produgao
académica, mas também convida a ampliacdo do debate e a construcéo de praticas
pedagdgicas fundamentadas em uma visdo critica e humanizadora do
desenvolvimento humano. Espera-se que esta pesquisa possa contribuir para o
fortalecimento de uma educacgao verdadeiramente inclusiva, na qual criangas com
Sindrome de Rett tenham assegurado o direito a aprendizagem, ao convivio e a

expressao de sua singularidade.

Ao articular os resultados do levantamento com os pressupostos vigotskianos, fica
evidente a urgéncia de se deslocar o olhar da deficiéncia como auséncia ou

limitacao individual para compreendé-la como um fenémeno socialmente mediado.
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A Teoria Historico-Cultural oferece um referencial tedrico potente para pensar a
aprendizagem e o desenvolvimento de sujeitos com a Sindrome de Rett, ndo a partir
do que "falta", mas daquilo que pode ser potencializado nas relagbes, nos

instrumentos culturais e nas praticas educativas intencionais.

Portanto, € fundamental ampliar o espaco da educacgéo nas discussdes académicas
sobre a Sindrome de Rett, bem como fomentar pesquisas na area educacional que
tragam a tona praticas pedagogicas inclusivas, fundamentadas em concepgdes
desenvolvimentistas e historico-culturais. A escola deve ser compreendida como um
espaco de mediagdo, onde cada sujeito, com suas singularidades, possa se
constituir como ser social e histérico por meio da linguagem, da cultura e da

convivéncia com o outro.

A Sindrome de Rett, conforme estabelece as situagdes clinicas, € uma condi¢ao
neuroldgica rara, de base genética, que afeta predominantemente meninas e
compromete significativamente a linguagem verbal, a motricidade e a interac&o
social. Dentre os comportamentos caracteristicos dessa sindrome, conforme os
estudos apresentados, destaca-se o olhar expressivo, muitas vezes descrito por
familiares e profissionais como a principal forma de comunicagéo da crianga. Diante
dos comprometimentos motores e linguisticos, o olhar torna-se um canal
privilegiado de expressao, atengéo conjunta e troca afetiva, e € nesse ponto que a
teoria de Vigotski oferece importantes contribuicbes para uma compreensao mais

profunda desse fendbmeno.

Segundo Vigotski, o desenvolvimento humano é um processo historico e social,
mediado pela linguagem e pela interagdo com o outro. Para ele, as fungdes
psicolégicas superiores, como 0 pensamento, a memoaria voluntaria e a atencéo
intencional, ndo emergem espontaneamente do organismo biolégico, mas se
desenvolvem nas relagdes sociais mediadas, sobretudo, pela linguagem. Nesse
contexto, mesmo em situagdes de comprometimento verbal, como ocorre na
Sindrome de Rett, é possivel observar indicios de atividade simbdlica e

comunicativa, particularmente através do olhar.
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O olhar, nesses casos, adquire fungdo semidtica: ele aponta, escolhe, rejeita,
responde. E uma forma de linguagem n&o-verbal que permite a crianga interagir
com o meio e participar, ainda que de maneira alternativa, de praticas sociais. Para
Vigotski (1993) cada fungao no desenvolvimento cultural da crianga aparece duas
vezes: primeiro, no nivel social, e depois, no nivel individual; primeiro entre as
pessoas (interpsicoldgico), e depois dentro da crianga (intrapsicologico). O olhar,
portanto, pode ser compreendido como uma mediagdo social que carrega

intencionalidade e sentido, construido no espaco da interagdo com o outro.

Ainda que o sujeito com Sindrome de Rett apresente condi¢des significativas, ele
nao & desprovido de consciéncia ou de possibilidades cognitivas. Ao contrario,
dentro de uma perspectiva historico-cultural, entende-se que o desenvolvimento
nao esta determinado exclusivamente pela biologia, mas pelas possibilidades de
mediacao e interacdo oferecidas no ambiente social. Assim, o papel do outro &
essencial como mediador desses processos, criando contextos comunicativos em
que o olhar da crianga seja reconhecido, interpretado e expandido como forma

legitima de linguagem.

Além disso, a valorizagdo do olhar como recurso expressivo e comunicacional
também permite ressignificar a deficiéncia, deslocando o foco daquilo que esta
ausente (a fala, o movimento intencional das maos, a escrita) para aquilo que pode
ser desenvolvido por meio das relagdes sociais e da mediacédo simbdlica. O olhar,
nesse caso, torna-se uma ponte entre o mundo interno da crianga e o mundo
externo da cultura, permitindo-lhe apropriar-se de significados e participar do

processo de constituicdo da subjetividade.

Dessa maneira, compreender o olhar das criangas com Sindrome de Rett a partir
da teoria vigotskiana significa reconhecé-las como sujeitos ativos no processo de
desenvolvimento, ainda que por caminhos atipicos. E assumir que a linguagem vai
além da oralidade, e que o potencial humano se revela ndo apenas no que é
convencional, mas também nas formas alternativas de comunicacao e expressao

que emergem nas relagdes sociais mediadas.
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Por fim, destacamos que um dos estudos analisados utilizou a contagao de historias
como estratégia de mediacao afetiva, com o objetivo de fortalecer os vinculos entre
cuidadores, pais, responsaveis e criangas com Sindrome de Rett. A narrativa foi
adotada como um recurso sensivel e significativo, capaz de promover a interacgéo,
estimular a expressdo emocional e possibilitar formas de comunicagao simbdlica,

ainda que nao verbais, entre os sujeitos envolvidos no processo.

Na perspectiva da Teoria Historico-Cultural proposta por Vigotski, a contagdo de
historias se revela uma pratica extremamente potente, ndo apenas como recurso
pedagogico, mas como ferramenta simbdlica que contribui diretamente para a

formagao da consciéncia, da imaginagao e da linguagem da crianga.

Ao ouvir histérias, a crianga é inserida em um processo simbdlico e narrativo que
amplia seu vocabulario, estimula a memdéria, mobiliza sentimentos e desperta a
imaginagcdo, aspectos que, segundo o autor, sdo fundamentais para o

desenvolvimento do pensamento abstrato e do raciocinio légico.

A imaginacao, por sua vez, é concebida por Vigotski como um processo criador de
grande importancia na infancia. Ao escutar uma histéria, a crianga projeta sentidos,
visualiza cenarios, atribui intengdes aos personagens e constréi mentalmente
mundos possiveis. Esse exercicio imaginativo ndo é algo meramente fantasioso ou
ludico: trata-se de uma atividade mental complexa, que participa ativamente da

construgao de novos conhecimentos e da formagao de conceitos.

Além disso, a contagao de histérias promove um espago de intersubjetividade, no
qual a crianga interage com o outro. Essas interagdes sao fundamentais para o
processo de desenvolvimento na visdo vigotskiana, pois € na relagdo com o outro
que o sujeito se constitui e aprende. Ao escutar e contar historias, a crianga nao
apenas absorve conteudos culturais, mas também elabora sentidos sobre o0 mundo,

sobre si mesma e sobre as relagdes sociais que vivencia.

Em sintese, na teoria de Vigotski, a contacédo de historias torna-se uma atividade

formadora, que mobiliza multiplas dimensdes do desenvolvimento infantil:
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linguagem, cognicao, afetividade, imaginagao e cultura. Ao escutar e se envolver
com narrativas, a crianca se apropria da cultura humana em sua forma mais

simbdlica.

Diante das consideracdes apresentadas, espera-se que os achados desta pesquisa
nNao se encerrem em si mesmos, mas que sirvam de impulso para a ampliagéo de
investigagcdes no campo educacional sobre as sindromes raras, com énfase na
Sindrome de Rett. Acredita-se que este estudo possa contribuir de forma
significativa para as praticas pedagodgicas dos profissionais da educacéo, bem como
para a atuacgao interdisciplinar de profissionais da area da saude, fortalecendo a luta
pela garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia e promovendo uma

perspectiva inclusiva, critica e humanizada.
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