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RESUMO

Este estudo visa elucidar e coletar dados sobre: “Politicas de atendimento
para pessoas portadores da Sindrome de Ret na rede publica do municipio
de Boa Vista— RR: uma investigagéo dos académicos do curso de Psicologia”,
pretendendo fazer uma abordagem sobre as politicas de atendimento e o0 0s
Cuidados dos Pais diante dessa complexidade para solucionar problemas no
processo de atendimento junto a rede publica dessa doenca cromossémica.
O problema pesquisado pautou-se em: Como as politicas de atendimento
para pessoas portadores da Sindrome de Ret na rede publica do municipio
de Boa Vista — RR: na investigacdo dos académicos do curso de Psicologia
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pode contribuir para melhoria do atendimento? Os objetivos especificos
propostos, foram: Verificar as politicas publicas da Sindrome de Ret e o
trabalho realizado pela rede publica frente a esta sindrome; conhecer a
situacdo do paciente com sindrome de Ret e como ocorre o
acompanhamento na rede publica; contribuir através da pesquisa para
compreender os procedimentos a serem tomados pelos familiares diante
desta situacdo. Por ser assim, este estudo pautou-se, portanto, por uma
metodologia de pesquisa sob a linha bibliografica, em carater exploratério, de
abordagem qualitativa, de campo e descritiva, hipotético-dedutiva e nao
experimental. Entendo que esta linha de pesquisa e abordagem seja a mais
viavel ao estudo por ora. Desse modo, tem-se que os resultados aqui
contextualizados podem ser considerados como satisfatorios ao proposto
inicialimente neste estudo. Havendo ainda notoriamente varias vertentes e
possibilidades a serem analisadas em estudos futuros, e, por conseguinte,
mais aprofundados.

Palavras-chave: Sindrome de Ret; politicas publicas; psicologia.

INTRODUCAO

A presente pesquisa versa sobre “Politicas de Atendimento para
Pessoas Portadores da Sindrome de Rett na Rede Publica do Municipio de
Boa Vista — RR: uma Investigagao dos Académicos do Curso de Psicologia”.
Para uma melhor compreensdo do termo, tentaremos explica-lo em partes,
comecando pela origem do nome da sindrome. A Sindrome de Rett, conforme
0 Ministério da Saude (2015, p.55), é uma mutacéo genética que afeta o gene
MECP2, encontrado no cromossomo X. De acordo com Pazeto et al (2013),
a primeira identificac@o dessa Sindrome ocorreu no ano de 1966, pelo médico
austriaco Andreas Rett, como uma atrofia neuromotora conexa a
hiperamonemia (amdnia encontrada em demasia no organismo), que afeta
exclusivamente as meninas.

Todavia, essa Sindrome foi reconhecida depois de um estudo
publicado por Hagberd et al (1983), com um grupo de 35 meninas, do qual se
identificou o epbnimo de Sindrome de Rett. Mas com o passar dos tempos a
hiperamonemia ndo se confirmou mais como um sinal comum da Sindrome.
(SCHWARTZMAN, 2003, p.1).

Atualmente a Sindrome de Rett é estudada como uma patologia
especifica, que apesar de ser proxima ao espectro do autismo, nao faz parte
do mesmo. (BRASIL, 2015, p.55). Nesse contexto, o Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (2014), classifica a Sindrome de Rett,
como um transtorno do desenvolvimento neuroldgico, como adjacente do
espectro autista.

Pois de acordo com o Ministério da Saude (2015, p.61), em que cita
as Diretrizes para o cuidado, destaca que o atendimento no dmbito da saude
publica deve acontecer através do cuidado, baseado nos conceitos de
integralidade, em dois aspectos essenciais: no reconhecimento do sujeito
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como ser integral e na estruturagdo de uma rede de cuidados com foco em
atender as necessidades da diversidade dos individuos, de maneira integral.
Assim esse reconhecimento do sujeito como ser integral, atua na
desconstrucdo de uma visédo fragmentada dos sujeitos, que por muitos anos
sofreram com a segregacao e a exclusao.

Quando da proposicdo relativa ao objetivo geral presente neste
estudo, este pautou-se por buscar. Analisar as politicas publicas de
atendimento das pessoas portadores da Sindrome de Ret na rede publica do
municipio de Boa Vista — RR, através da investigacdo dos académicos do
curso de Psicologia.

Em se tratando dos objetivos especificos propostos, tem-se que estes
versaram por buscar-se: Verificar as politicas publicas da Sindrome de Ret e
o trabalho realizado pela rede publica frente a estd sindrome; conhecer a
situacdo do paciente com sindrome de Ret e como ocorre o
acompanhamento na rede publica; contribuir através da pesquisa para
compreender os procedimentos a serem tomados pelos familiares diante
desta situacdo. Deste modo, a pesquisa em questdo tem a seguinte
problematica de investigacao, pois, essa forma que este estudo se justifica
guanto a sua abordagem focando o Como as politicas de atendimento para
pessoas portadores da Sindrome de Ret na rede publica do municipio de Boa
Vista — RR: na investigacdo dos académicos do curso de Psicologia pode
contribuir para melhoria do atendimento? Por ser assim, este estudo pautou-
se, portanto, por uma metodologia de pesquisa sob a linha bibliogréfica, em
carater exploratério, de abordagem qualitativa, de campo e descritiva,
hipotético-dedutiva e ndo experimental. Entendo que esta linha de pesquisa
e abordagem seja a mais viavel ao estudo por ora. Desse modo, tem-se que
0os resultados aqui contextualizados podem ser considerados como
satisfatérios ao proposto inicialmente neste estudo. Havendo ainda
notoriamente varias vertentes e possibilidades a serem analisadas em
estudos futuros, e, por conseguinte, mais aprofundados.

METODOLOGIA APLICADA

Tendo-se, para tanto, a este ponto que a pesquisa bibliografica é o
passo inicial na construcao efetiva de um protocolo de investigacédo, quer
dizer, apés a escolha de um assunto é necessario fazer uma revisdo
bibliografica do tema apontado pela Jornada Cientifica de Pesquisa em
Psicologia: Doencas Cromossémicas - Desenvolvimento das Linhas de
Pesquisas, grupos de estudo e projetos relacionados as pesquisas para a
construgdo dos artigos cientificos do curso Bacharel em Psicologia da
FACETEN!. Essa pesquisa auxilia na escolha de um método mais apropriado,
assim como num conhecimento das variaveis e na autenticidade da pesquisa.

! Nucleo de Pesquisa cientifica FACETEN do curso Bacharel em Psicologia.

12 Jornada Cientifica de Pesquisa em Psicologia: Doengas Cromossdmicas — Desenvolvimento
das Linhas de Pesquisas, grupos de estudo e projetos relacionados as pesquisas para contru¢cao
de artigos cientificos do Curso Bacharel em Psicologia da FACETEN.
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Conforme o Dr. Rémulo Terminelis da Silva (2022, p.05) na
explicacdo do passo a passo de constru¢cdo do TCC monografia, a pesquisa
deve seguir as seguintes orientacdes (aula de orientacdo ao TC Il polo do
Canta 31 de janeiro de 2022):

Tendo-se, para tanto, a este ponto que a pesquisa
bibliografica e abordagem qualitativa € o passo inicial na
construcao efetiva de um protocolo de investigacédo, quer
dizer, apds a escolha de um assunto € necessario fazer
uma revisdo bibliografica do tema apontado. Essa
pesquisa auxilia na escolha de um método mais
apropriado, assim como num conhecimento das variaveis
e na autenticidade da pesquisa.

Ainda sob esta perspectiva tem-se que a modalidade atinente a
pesquisa qualitativa € a metodologia de pesquisa bastante adequada ao
estudo, pois pode ser entendida como o caminho do pensamento a ser
seguido. Pois, ocupa um lugar central na teoria e trata-se basicamente do
conjunto de técnicas a ser adotada para construir uma realidade. A pesquisa
€ assim, a atividade basica da ciéncia na sua construcdo da realidade.

Por ser assim, destaca-se ainda que: “Considera o ambiente como
fonte direta dos dados e o pesquisador como instrumento chave; possuli
carater descritivo; o processo é o foco principal de abordagem e ndo o
resultado ou o produto; a andlise dos dados foi realizada de forma intuitiva e
indutivamente pelo pesquisador; ndo requereu o uso de técnicas e métodos
estatisticos; e, por fim, teve como preocupag¢do maior a interpretacdo de
fenbmenos e a atribuicdo de resultados”. (GODQY, 1995).

Tem-se também que a modalidade de pesquisa exploratéria € uma
importante ferramenta neste processo de levantamento e construgédo
contextual, pois é entendida como um trabalho de natureza exploratéria
guando envolver levantamento bibliogréfico, entrevistas com pessoas que
tiveram (ou tem) experiéncias praticas com o problema pesquisado e analise
de exemplos que estimulem a compreensao.

Segundo o professor Dr. Rdmulo Terminelis da Silva (2022, p.04) na
explicacdo do passo a passo de construcdo do TCC monografia, a pesquisa
deve seguir as seguintes orienta¢des (aula de orientagdo ao TC Il polo do
Canté 31 de janeiro de 2022):

Os tipos mais comuns de pesquisa sdo: de campo;
bibliografica; descritiva; experimental e Nao-experimental.
Aliadas aos métodos estdo as técnicas de pesquisa, que
sdo os instrumentos especificos que ajudam no alcance
dos objetivos almejados.

As técnicas mais comuns sdo: questionario
(instrumento de coleta de dados que dispensa a presenca
do pesquisador); formulério (instrumento de coleta de
dados com a presenca do pesquisador); entrevista
(estruturada ou ndo estruturada); levantamento
documental; observacional (participante ou n&o
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participante) e estatisticas.

Dessa forma, este tipo de estudo visa proporcionar um maior
conhecimento para o pesquisador acerca do assunto, a fim de que esse
possa formular problemas mais precisos ou criar hipoteses que possam ser
pesquisadas por estudos posteriores. Em linhas gerais, esta foi sim a
metodologia de pesquisa ora implementada, entendendo-a, para tanto, como
propicia ao estudo proposto.

FUNDAMENTAGAO TEORICA
SINDROME DE RET

Este estudo tem a finalidade de apresentar alguns conceitos sobre a
A Sindrome de Rett, segundo a visdo dos autores pesquisados e estudados,
podemos dizer que apresentamos aqui uma pequena parte do que estudiosos
escrevem e estudam sobre a sindrome de Rett. Rett € uma doenca
neuroldgica provocada por uma mutacédo genética que atinge, na maioria dos
casos, criancas do sexo feminino.

A Sindrome de Rett (SR) € uma doenca de ordem
neurolégica e de carater progressivo, que acomete em
maior proporgdo criangas do sexo feminino, sendo hoje
comprovada também em criangas do sexo masculino
(CHARMAN et al.,2002; MELOMONTEIRO et al., 2001,
MOOG et al., 2003).

Segundo Monteiro e outros autores (2011) a doenca foi exposta como
pioneira pelo Dr. Reet em 1966, todavia o reconhecimento s veio de maneira
global por meio da publicacdo Hagberg e outros autores (1983), em que
relatava casos de trinta e cinco meninas com SR.

Conforme Pazeto et. al (2013, p.22):

A Sindrome de Rett foi descrita pela primeira vez por
Andreas Rett em 1966, tendo seus primeiros cinco casos
diagnosticados no Brasil em 1986. Essa sindrome ocorre
principalmente em meninas sendo que dentre essas mais
de 95% que preenchem os critérios diagnosticos para a
SR, tem uma alteragdo genética identificaAvel no gene
methyl CpG-binding protein 2 (MECP2) do cromossomo
X. Pelos critérios da CID-10, esta incluida no F84 sendo
classificada como um dos Transtornos Globais do
Desenvolvimento e no Manual Diagndstico e Estatistico
de Transtornos Mentais é classificada como um dos 5
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento

Pode-se enfatizar também outros conceitos, relacionados a sindrome
de Rett, revistos pelos pesquisadores nos Ultimos anos. O conceito atual de
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transtorno invasivo do desenvolvimento (TID) surgiu no final dos anos 60,
derivado especialmente dos trabalhos de M. Rutter, I. Kolvin e D. Cohen. A
mudanca do titulo Journal of Autism and Childhood Schizophrenia para
Journal of Autism and Development Disorders ao final dos anos 70, bem como
a publicacdo do DSM-III, poderiam ser considerados marcos fundamentais
desse conceito.

Esse transtorno foi identificado em 1966 por Andréas Rett, mas
somente apos o trabalho de Hagberg et al. tornou-se mais conhecido. Nesse
mesmo trabalho foi proposto o epénimo sindrome de Rett (SR). A descricao
original de Rett enfatizava a deterioragdo neuromotora, predominancia em
mulheres, sinais e sintomas particulares, a presenca de hiperamonemia,
tendo sido denominada "Atrofia Cerebral Associada a Hiperamonemia".

Pelos critérios da CID-10, a SR esta incluida no F84 sendo
classificada como um dos Transtornos Globais do Desenvolvimento, grupo
de transtornos caracterizados por alteracdes qualitativas das interacdes
sociais reciprocas e modalidades de comunicagédo e por um repertério de
interesses e atividades restrito, estereotipado e repetitivo. Sendo que, estas
alteracdes qualitativas constituem uma caracteristica global do
funcionamento do sujeito, em todas as ocasides (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE. CID-10 CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE DOENCAS E
PROBLEMAS RELACIONADOS A SAUDE, 1997). Seguindo a mesma ideia,
no Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IVTR,
2002), a SR é classificada como um dos 5 Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento.

Ainda segundo Pazeto et. al (2013, p.23):

Pelos critérios da CID-10, a SR esta incluida no F84
sendo classificada como um dos Transtornos Globais do
Desenvolvimento, grupo de transtornos caracterizados
por alteragbes qualitativas das interacdes sociais
reciprocas e modalidades de comunica¢do e por um
repertério de interesses e atividades restrito,
estereotipado e repetitivo. Sendo que, estas alteragbes
gualitativas constituem uma caracteristica global do
funcionamento do sujeito, em todas as ocasibes
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. CID-10
CLASSIFICAQAO INTERNACIONAL DE DOENCAS E
PROBLEMAS RELACIONADOS A SAUDE, 1997).
Seguindo a mesma ideia, no Manual Diagnéstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IVTR, 2002), a
SR é classificada como um dos 5 Transtornos Invasivos
do Desenvolvimento.
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TRANSTORNOS INVASIVOS DO DESENVOLVIMENTO: ESTAGIOS

Conforme Pazeto et. al (2013, p.23) apud Percy (2008), Schwartzman
(2003):

E fundamental o diagndstico precoce, ou seja, antes do
aparecimento dos sintomas classicos da sindrome. Nas
pacientes que preenchem os critérios diagnosticos, deve-
se analisar o DNA, a fim de confirmar se ha mutagdo no
gene MECP2, ressalta que em fungéo da fase em que se
encontra a SR, doengcas como encefalopatias né&o
progressivas, Sindrome de Angelman Autismo e doengas
metabdlicas, deverédo ser levadas em consideragédo entre
os diagnosticos diferenciais.

Estagio | — entre 6 e 18 meses. Os sintomas séo vagos, por isso
pais e médicos podem nao perceber a desaceleracdo do desenvolvimento. A
crianca comeca a manter menos contato visual, reduz o interesse em
brinquedos, apresenta atrasos nas habilidades motoras brutas, como sentar
ou engatinhar, torcdo na méo e diminuicdo do crescimento da cabeca.

Conforme Pazeto et. al (2013, p.25) apud Percy (2008), Schwartzman
(2003):

O primeiro estagio inicia-se entre os 6° e 18° meses,
conhecido como estagnagao precoce. Neste periodo, os
bebés podem ser demasiadamente “calmos”, tornando-
se dificil para os pais, especialmente aqueles do primeiro
filho, perceber alguma anormalidade. Até mesmo entre
os profissionais da saude estes primeiros sinais, podem
passar de forma despercebida, visto que muitos
desconhecem a SR.

Estagio Il — entre 1 e 4 anos, mas pode durar semanas ou meses.
Seu inicio pode ser rapido ou gradual, e a crianca pode perder habilidades
manuais intencionais e a fala. Os movimentos caracteristicos das maos
geralmente comecam neste estdgio. Irregularidades respiratorias, como
episodios de apneia e hiperventilagdo, podem ocorrer. Algumas criangas
também apresentam sintomas de autismo, como perda de interacéo social e
comunicacdo. Pode ocorrer instabilidade no caminhar e nos movimentos
motores. O crescimento lento da cabeca é observado durante esse estagio.

Conforme Pazeto et. al (2013, p.25) apud Percy (2008), Schwartzman
(2006) FERNANDEZ et al., 2010, (MERCADANTE; VAN DER GAAG;
SCHWARTZMAN, 2006; PERCY, 2008; HANGBERG, 2002):

O segundo estagio é o rapidamente destrutivo, surge por
volta de 1 a 3 anos de idade, permanecendo por semanas
ou meses. Nesta etapa, observa-se uma regressdo
psicomotora de forma acelerada, o choro surge sem
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motivos aparentes, acompanhado por irritabilidade
crescente e perda da fala adquirida. Nesta fase as
irregularidades respiratérias comegam a ser
observadas, assim como epilepsias e disturbios do sono.
Durante este periodo surge um comportamento autista,
com perda da interacdo social e o aparecimento de
movimentos estereotipados das maos.

Estagio lll — entre 2 e 10 anos, mas pode durar anos. Apraxia,
problemas motores e convulsGes surgem nesse estagio. No entanto, pode
haver melhora no comportamento, com menos irritabilidade, choro e
caracteristicas do tipo autista. A crianca pode mostrar mais interesse em seu
ambiente e suas habilidades de alerta, atencdo e comunicacdo podem
melhorar. Muitas permanecem nessa fase a maior parte de suas vidas.

Conforme Pazeto et. al (2013, p.25) apud (HANGBERG, 2002):

A terceira fase é denominada pseudoestaciondria e
ocorre entre 2 e 10 anos de idade. Este estagio pode
durar anos e até mesmo décadas. Neste periodo ocorre
uma melhora em alguns dos sinais clinicos,
especialmente no que diz respeito ao contato social,
surgindo melhora significativa neste aspecto. Entretanto,
os distirbios motores, como ataxia e apraxia
permanecem, assim como a espasticidade, escoliose e
bruxismo. Nesta fase perda de félego, aerofagia,
expulsdo forcada de ar e sialorreia ocorrem
constantemente.

Estagio IV — estagio tardio da deterioracdo motora que pode durar
anos ou décadas. Principais caracteristicas: mobilidade reduzida, curvatura
da coluna (escoliose), fraqueza muscular, rigidez, espasticidade e aumento
do tébnus muscular com postura anormal. As crian¢as que ja conseguiam
andar podem parar. As habilidades cognitivas, de comunicagdo ou de méo
geralmente ndo diminuem no estagio IV. Os movimentos repetitivos das maos
podem diminuir e o olhar geralmente melhora.

E fundamental o diagndstico precoce, ou seja, antes do aparecimento
dos sintomas classicos da sindrome. Nas pacientes que preenchem os
critérios diagnésticos, deve-se analisar o DNA, a fim de confirmar se ha
mutacgdo no gene MECP2 (PERCY, 2008). Schwartzman (2003), ressalta que
em funcéo da fase em que se encontra a SR, doengas como encefalopatias
ndo-progressivas, Sindrome de Angelman, Autismo e doencas metabdlicas,
deverdo ser levadas em considera¢éo entre os diagndsticos diferenciais.

Conforme Pazeto et. al (2013, p.25) apud (MERCADANTE; VAN DER
GAAG; SCHWARTZMAN, 2006; SCHWARTZMAN,2003:

Deterioragdo motora tardia € o quarto e Ultimo estagio.
Tem inicio por volta dos 10 anos de idade. Nesta fase
existem graves prejuizos motores e deficiéncia mental
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grave. Distarbios nos neur6nios motores periféricos estéo
presentes. Associacdo de movimentos involuntarios
atetdicos e coreicos podem também caracterizar o
quadro.

POLITICAS PUBLICAS PARA PESSOA COM DEFICIENCIA
Contexto Histoérico

Ressaltamos que toda a histéria humana é fruto de abrangéncias que
se assemelham e passam a defender alguns preceitos que podem ser bons,
ruins, justos, injustos ou distintos, onde passam a beneficiar alguns e
prejudicar outros. Dentre esses principios surge a deficiéncia, que vai passar
a abranger varios conceitos, conceitos que vao ser valorizados, criticados,
excluidos, mantidos, dependendo de cada época, contexto historico, social,
econdmico e até politico.

Na antiguidade as sociedades gregas como egipcias e romanas ja
consideravam essa tematica em seus contextos sociais, histéricos. Cada qual
com suas compreensdes e atitudes:

Evidéncias arqueoldgicas nos fazem concluir que no
Egito Antigo, ha mais de cinco mil anos, a pessoa com
deficiéncia integrava-se nas diferentes e hierarquizadas
classes sociais (faraé, nobres, altos funcionarios,
artesdos, agricultores, escravos). A arte egipcia, 0s
afrescos, os papiros, os tUmulos e as mUmias estédo
repletos dessas revelacdes. Os estudos académicos
baseados em restos biolégicos, de mais ou menos 4.500
a.C., ressaltam gque as pessoas com nanismo nao tinham
gualquer impedimento fisico para as suas ocupacdes e
oficios, principalmente de dancgarinos e musicos.
(GUGEL, 2015, p.02).

Para os gregos a condicdo fisica do ser humano era essencial,
principalmente considerando que eles enfrentavam constantes guerras,
sendo assim tinham muitas polis gregas, ou seja, cidade-estado, que voltava
a educacéo das criancgas e jovens para atividades fisicas, os Espartanos era
um desses casos. Referente a isso:

A finalidade da educacgao espartana era formar guerreiros.
Com 7 anos de idade, os meninos eram afastados das
maes e ficavam até os 18 anos em escolas, onde
aprendiam ginastica, esportes (corridas, lutas usando o
corpo, lancamento de dardos), a ler e escrever e a
manejar armas. O método exigia esfor¢os: ficavam nus
até nos dias frios, tomavam banho gelado, comiam pouco,
apanhavam. Tudo isso para que ficassem resistentes
como o ferro. Capacidade de suportar o sofrimento fisico,
disciplina, habilidade militar: esses eram o0s objetivos
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principais. (SCHMIDT, 2011, p.26)

Diante de uma cultura que valorizava extremamente o corpo saio,
sarado, como também a mente, pois 0S gregos eram impecaveis em sua
sabedoria, destacando em vérias areas, desde as poesias, teatro, musicas e
outro, ou seja, ‘para os gregos, o corpo sadio deveria estar unido com a
mente sadia, ndo se admitia a deficiéncia entre eles” (SCHMIDT, 2011, p.26)

Sabemos que em cada época a deficiéncia foi visada, como pensada
de forma diferentes, em alguns momentos foi vista como castigo de Deus,
pecado, como alguém sem merecimento de continuar vivendo, como
imprestavel, invalidos, incapaz, desprezivel, enfim, valores e reconhecimento
eram raros, sO depois de um bom tempo que surgiram lugares que passaram
a servir de abrigos para os deficientes.

(...) na ldade Média o abandono passou a ser condenado
e as pessoas com deficiéncia comegaram a receber
abrigo em asilos e conventos, principaimente. Porém,
nesse periodo. Era comum a crenga de que a deficiéncia
seria um castigo de Deus por pecados cometidos e, por
isso, os individuos com deficiéncia eram alvo de
hostilidade e preconceito. (SILVA, 2010, p.40-41)

A Conquista dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia

Essa nocdo de inclusdo surgiu especialmente apés a Segunda
Guerra Mundial (1939-1945). Isso porque uma das consequéncias da guerra
foi uma enorme quantidade de sobreviventes com algum tipo de deficiéncia,
principalmente fisica, por conta das batalhas travadas.

O documento que marca a primeira conquista na histéria dos direitos
das pessoas com deficiéncia é a Declaragdo dos Direitos de Pessoas Com
Deficiéncia Mental, promulgada pela Organizac¢é@o das Nagfes Unidas (ONU)
em 1971.

No ano de 1990, os paises como os Estados Unidos e o Reino Unido
elaboram leis para combater a discriminag&o contra pessoas com deficiéncia
e garantir seus direitos fundamentais. Em 1994 a ONU publicou a Declaracéo
de Salamanca que tem como objetivo a inclusdo educacional para criancas
com deficiéncia, enfatizando que os sistemas educacionais deveriam
contemplar as necessidades de todos. Mas em 2001 que a OMS alterou a
sua defini¢do de deficiéncia, incorporando os preceitos do modelo social, com
a publicacado da Classificagdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF).

Assim, finalmente no ano de 2006 a ONU elaborou o principal tratado
internacional da histéria dos direitos das pessoas com deficiéncia, a
Convencgéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

O documento reafirmou os principios dos direitos humanos e
reconheceu o principio da acessibilidade, tornando os direitos das pessoas
com deficiéncia uma obrigacdo dos Estados membros da organizacéo.
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Deficiéncia no Brasil

No nosso pais a histéria que abrange a deficiéncia, ndo foi muito
diferente das demais, a deficiéncia também foi algo que se apresenta desde
0 inicio, a comecar pelos conceitos indigenas quanto a deficiéncia.

No Brasil, a pessoa com deficiéncia foi incluida, por
varios séculos, dentro da categoria mais ampla dos
“miseraveis”, talvez o mais pobre entre os pobres (Silva,
1987). Na cultura indigena, onde as pessoas nascidas
com deficiéncia era um sinal de mau agouro, um
prenuncio de castigos dos deuses a eliminagdo sumaria
das criancas era habitual, assim como o abandono dos
gue adquiriam a deficiéncia no decorrer da vida.
(NEGREIROS, 2014 p.16)

Podemos mencionar que o pais ja melhorou muito quanto ao respeito
e ao garantir os direitos das pessoas com deficiéncias desde educacional,
profissional, como o social, mas ainda a muito a ser melhorado diante dos
focos de preconceito que persistem em acontecer.

Atualmente no Brasil, como em outros paises, felizmente,
percebeu-se com o0 tempo que, as pessoas com
deficiéncia poderiam estar socialmente integradas
participando da vida educacional, laboral e cultural sem
estarem restritas ao espacgo familiar, hospitais ou as
instituicbes especializadas. Esse é o reflexo da luta,
iniciada nos anos 80, em defesa dos direitos das pessoas
com deficiéncia e que reverbera nas legisla¢des, nas
politicas publicas e nas agdes (...). (NEGREIROS, 2014
p.17)

A inclusdo social esta apoiada no principio da igualdade, ndo no
sentido de negar as diferencas existentes, mas sim na igualdade de direitos
para que as pessoas possam participar da sociedade. na Constitui¢do
Brasileira de 1988, foram escritos varios capitulos, artigos e incisos sobre a
educacdo, habitagdo, reabilitacdo e inclusdo a vida social da pessoa com
deficiéncia. E mesmo apos tal constituicdo, novas leis federais que primam
pela defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia vém surgindo até hoje.

Afinal, para que as leis possam de fato serem colocadas em pratica,
€ necessario que haja a superacéo de barreiras e preconceitos arraigados.
Mesmo diante desta realidade atual, em que posturas contraditrias
coexistem e influem na qualidade de vida da pessoa com deficiéncia, pensa-
se que vivemos em uma época marcada pela luta contra o preconceito e pela
maior aceitagcdo da deficiéncia como um estado da pessoa que nada diz sobre
seu caréter, suas possibilidades e suas potencialidades. Um exemplo disto,
citado acima, é a Lei das Cotas, que, especialmente nos ultimos anos, em
gue o prazo para o cumprimento da lei vinha se esgotando, provocou um
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aumento significativo pela procura de pessoas com deficiéncias para insergao
no mercado de trabalho.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Tem-se a este ponto que os resultados ora obtidos quando da
realizagdo do presente estudo foram sim satisfatérios, pois foi possivel
conhecer algo mais acerca da participacdo formadora e interventora sobre a
Jornada Cientifica de Pesquisa em Psicologia: Doencas Cromossémicas -
Desenvolvimento das Linhas de Pesquisas, grupos de estudo e projetos
relacionados as pesquisas para a construcao dos artigos cientificos do curso
Bacharel em Psicologia da FACETEN.

Toda orientacdo foi de extrema importancia, que possibilitou a
estruturacdo da pesquisa, na elaboracdo da monografia pelas orientacdes
fornecidas pelo manual de orientagBes, como afirmou o professor Dr. RéGmulo
Terminelis da Silva (2022, p.04) na explicacdo do passo a passo de
construcdo do TCC:

A linguagem sera gramaticalmente correta, precisa,
coesa, coerente e, preferencialmente, em terceira pessoa
ou utilizando a impessoalizagdo textual. Devem ser
evitados adjetivos supérfluos, repetigcbes redundantes,
explicagBes desnecessarias, rodeios sem atingir o
objetivo. Ao escrever, ndo se deve ficar determinado em
demonstrar erudi¢do e cultura gramatical ou discursiva e,
sim, chegar-se a uma comunicagao cujas ideias estejam
claras ao leitor.

Ainda conforme o professor a reponsabilidade de formatacgéo grafica
nas normas da ABNT é de inteira reponsabilidade do académico (aula de
orientacdo ao TC Il polo do Canta 31 de janeiro de 2022).

A andlise e discussbes dos resultados segue as orientacdes do
Manual de normas para elaboracéo de trabalhos (2013, p.82):

ApOs a andlise e discussbes dos resultados, sao
apresentadas as conclusbes e as descobertas,
evidenciando com clareza e objetividade as deduc¢bes
extraidas dos resultados obtidos ou apontadas ao longo
da discussdo do assunto. Neste momento s&o
relacionadas as diversas ideias desenvolvidas ao longo
do trabalho, num processo de sintese dos principais
resultados, com o0s comentarios do autor e as
contribuicdes trazidas pela pesquisa.

Cabe, ainda, lembrar que a conclus@o € um fechamento
do trabalho estudado, respondendo as hipoteses
enunciadas e aos objetivos do estudo, apresentados na
Introducéo, onde ndo se permite que nesta se¢do sejam
incluidos dados novos, que j& ndo tenham sido
apresentados anteriormente
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Tal investigacéo foi bem satisfatoria como também a aplicacdo dos
objetivos especificos proposto que foram desenvolvidos na pesquisa que foi
em: objetivo geral presente neste estudo, este pautou-se por buscar analisar
as politicas publicas de atendimento das pessoas portadores da Sindrome de
Ret na rede publica do municipio de Boa Vista — RR, na visdo de pesquisa
dos académicos do curso de psicologia e sua contribuicdo para melhoria do
tratamento da doenca genética.

Dessa forma, este tipo de estudo visa proporcionar um maior
conhecimento para o pesquisador acerca do assunto, a fim de que esse
possa formular problemas mais precisos ou criar hipoteses que possam ser
pesquisadas por estudos posteriores. Em linhas gerais, esta foi sim a
metodologia de pesquisa ora implementada, entendendo-a, para tanto, como
propicia ao estudo proposto.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao término deste estudo observou-se, que a Sindrome de Ret, é
desconhecida por muitos profissionais que atuam na area de atendimento de
pessoas portadoras de deficiéncia fisica, psiquica e cognitivas. Este fato pode
ser observado em nossa pesquisa junto aos 6rgdos publicos competentes
gue prestar atendimento a pessoas com deficiéncia no municipio de Boa Vista
- RR.

A Sindrome de Ret, é um transtorno raro e desconhecido por boa
parte da populacdo, o més de outubro € considerado internacional o més de
Conscientizacdo sobre a sindrome de Ret. Pode-se perceber que esta
conscientizacdo estd ocorrendo de forma timida e lenta, podendo ser
confirmando pelo grande indice de desconhecimento deste transtorno que se
inicia na infancia sendo diagnosticado entre o sexto ao decimo oitavo més de
vida da crianca.

No que se refere as politicas publicas para pessoas portadoras de
deficiéncia fisica, mental e cognitiva, a lei 13.146/15 de 06 janeiro de 2015
assegura os direitos e condi¢bes de acesso a educacéo, a salde, a moradia,
ao trabalho, a assisténcia social, a previdéncia social, a cultura, ao esporte,
ao turismo, ao lazer, ao transporte, a mobilidade etc.

Dessa forma, vale destacar que este estudo foi consideravelmente
proveitoso e enriquecedor a este académico e que os objetivos especificos
foram alcancados em verificar as politicas publicas da Sindrome de Ret e o
trabalho realizado pela rede publica frente & estd sindrome; conhecer a
situagcdo do paciente com sindrome de Ret e como ocorre 0
acompanhamento na rede publica; contribuir através da pesquisa para
compreender os procedimentos a serem tomados pelos familiares diante
desta situacgédo, na viséo de pesquisa dos académicos do curso de psicologia,
€ possivel contribuir para melhoria no atendimento e no conhecimento da
Sindrome de Ret.

Tal fator, caracteriza-se devido ao fato da pesquisa possibilitar
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entender os saberes acerca da Jornada Cientifica de Pesquisa em Psicologia
sobre as Doengas CromossOmicas no Desenvolvimento das Linhas de
Pesquisas, grupos de estudo e projetos relacionados as pesquisas para a
construgdo dos artigos cientificos do curso Bacharel em Psicologia da
FACETEN e sua indispensavel inter-relagao com os individuos, sobretudo, no
contexto inicial de sua formacdo académica e humana sobre o aspecto
Doencas CromossOmicas, em especial Sindrome de Ret.

Sendo assim, recomenda-se aos Profissionais da saude e outros da
rede publica estadual e municipal de Boa Vista-RR, que se aproprie do
conhecimento referente a Sindrome de Ret, observando-se e respeitando
todos os fatores contextuais que envolvem esse transtorno. Assim podera
identificar o individuo portador dessa sindrome e o mesmo poder ser
identificado em pesquisas e graficos de atendimento junto a rede publica,
especialmente no municipio de Boa Vista - RR.
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