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ISTORIR DE VIDA,
LICAD DE RMOR

Caroline tem oito anos, olhos expressivos, sorriso fofo
e cabelo grande como o das princesas da Disney. No
entanto, o seu conto de fadas € um pouco diferente,
pois se trata da histéria de uma garotinha com sindro-
me de Rett, uma desordem extremamente rara do de-
senvolvimento neurolégico. Costuma acontecer quase
que exclusivamente em meninas causando a perda das
fungdes neurolégicas e motoras apds um periodo de de-
senvolvimento normal dos seis aos 18 meses de idade.

Quando a sindrome se manifesta apds esse periodo,
as capacidades de andar, de falar e de utilizar as méos
vao se perdendo. E foi exatamente isso o que aconteceu
com Caroline, que até um ano de idade ndo aparen-
tava ter nenhum tipo de problema. No entanto, como
nessas historias em que acontecem reviravoltas impres-
sionantes, de uma hora para outra Aline Nascimento, a
mae da Carol, percebeu que a filha néo estava conse-
guindo acompanhar as criangas da mesma idade.

Aline comegou a pesquisar, buscando descobrir a
causa que estava comprometendo a evolugéo da sua
filha. E foi um sintoma fisico - quando a menina per-
deu as habilidades motoras, perdendo o uso funcional
das maos — que foi decisivo para construir o diagnéstico
da sindrome de Rett, que foi comprovada por exames
genéticos. A partir desse momento, a histéria de mae e
filha ganha outros contornos.




A Sindrome de Rett é uma doenga de cau-
sa genética e esta associada a cerca de 200
mutagdes no gene MECP2, localizado no cro-
mossomo X, que é de extrema importancia
no controle de outros genes, em prejuizos ao
desenvolvimento do sistema nervoso central.
No final dos anos 1950, um médico pediatra
vienense (Austria) chamado Andréas Rett
foi responsavel por identificar um padrdo
peculiar no desenvolvimento neurolégico de
criangas do sexo feminino.

OQuee

SinorROME DE RETT

A sindrome de Rett piora de forma lenta e gra-
dual da primeira infancia até a adolescéncia. A par-
tir de entdo, os sintomas podem estabilizar-se e até
melhorar. Acompanhe os quatro estdgios principais
da doenga:

FRSE 4: entre seis e 18 meses de idade. Os sin-
tomas sao sutis. Os bebés podem fazer menos conta-
to com os olhos e perder o interesse em brinquedos,
apresentando atrasos em aprender a sentar ou en-
gatinhar.

Fase &: o primeiro ao quarto ano de idade.
As criancas perdem gradualmente a capacidade de
falar e de usar as méos. Aparecem movimentos re-
petitivos e involuntdrios das mdos. Algumas criangas
costumam segurar a respiragdio ou respirar rapido
demais, além de gritar ou chorar sem motivo apa-
rente. Muitas vezes é dificil para elas se moverem
por conta propria.

FRSE 3: entre os dois e os dez anos de idade.
Os problemas com movimentos continuam, mas o
comportamento tende a melhorar. As criangas pas-
sam a reutilizar os olhos e também as mados para se
comunicar.

FasE Y: marcada pela mobilidade reduzida,
fraqueza muscular e escoliose.

Existe cura?

Os medicamentos existen-
tes hoje ndo sdo capazes de
curar a sindrome de Rett, mas
podem ajudar a controlar al-
guns dos sinais e sintomas as-
sociados com a doenga, como
convulsoes e rigidez muscular.



TRANSFORMAFOES PROFLINDAS

O diagnéstico de Sindrome de Rett pegou Aline de sur-
presa. A gravidez e o parto ocorreram normalmente. A
bebé nasceu sem quaisquer intercorréncias e comegou a
se desenvolver dentro da normalidade. E, de repente, o
mundo virou de ponta cabega. Foi algo repentino que im-
pactou diretamente as vidas da mée e da filha.

E ndo foi s6 a rotina que mudou. As percepgoes de
Aline sobre o mundo e a vida mudaram completamen-
te. Mas ndo mudaram de um dia para o outro. Aline diz
que o seu olhar se transformou aos poucos, de forma bem
singela. E que s6 percebe o quanto mudou quando olha
para tras, vendo que tudo estd diferente, que as ativida-
des ja ndo sdo as mesmas, que ela mesma se transformou
profundamente.

Atualmente, Aline olha para as pessoas de forma mais
humana e enxerga que todos precisam, em algum nivel,
de ajuda, amor e carinho. Um dos principais aprendiza-
dos que a doencga da filha lhe trouxe foi o de valorizar os
pequenos detalhes da vida. Cada momento com Aline é
Gnico e aproveitado por ela ao méximo.

Para Caroline também néo é fécil, pois tudo estd mu-
dando de uma hora para outra. De repente, coisas que
ela podia fazer facilmente se tornam impossiveis de rea-
lizar, e isso pode causar uma grande confusdo na cabega
da crianga. Em um momento ela conseguia, por exemplo,
pegar os brinquedos, em seguida j& ndo tinha mais esse
controle. Por isso, ela precisa de total apoio da familia,
amigos e todos a sua volta. Elas contam com Home Care,
de modo que Carol tem atengdo 24 horas por dia, sete
dias na semana. Dedicagdo plena! Tratamento constante!
Diante de Aline e Carol ndo hd davida de que amor é
doagado.

MENDS INDIFERENCA E MAIS AMOR

Olhando para Caroline, perguntamos: como néo a
amar? No entanto, a realidade ndo é bem essa.

Aline conta que a sua filha pelo fato de néo andar
e ndo falar acaba simplesmente passando despercebida.
“As pessoas tratam ela como uma pessoa invisivel”. E jus-
tamente por isso, Aline evita frequentar alguns lugares
para ndo passar por preconceitos e constrangimentos. E
ressalta: “ndo é porque uma crionga ndo interage com
vocé, que ela ndo merege que vocé interaja com ela”.

Pessoas com sindrome de Rett tém sentimentos e
emogdes sim, tais como: medo, excitacdo, amor, felicida-
de, preocupagdo, sofrimento, raiva, contentamento, frus-
tracdo dentre outros. Elas precisam de atengdo, amor,
carinho e de pessoas que interajam com elas.

Pequenas atitudes podem mudar o que elas estco
sentindo. Por exemplo, um simples abraco pode acalma-
-las, de modo que devemos respeita-las e compartilhar
com elas o nosso amor.

Para Aline, a inclusdo, por meio de campanhas e po-
liticas, estd mudando as escolas, as terapias e a acessibi-
lidade. E diz que é de extrema importancia as pessoas
com deficiéncia poderem interagir e participarem de
tudo como uma pessoa normail.

SiTungio INVIAVEL

Resumo dos gastos:
Folha de Pagamento: R$ 1.871,41 (10% + Mmensalidades)
Home Care: R$ 1.300,00
Total: R$ 3.171,00

Gastos exclusivos com o Carol:

Fraldas: R¢ 400,00
Dieta enterql: R$ 360,00
Medicamentos: R$ 250,00
Seringas/luvas: R$ 100,00
Deslocamento Para as terapias: R$ 430,00
Total: R$ 1.540,00
Total de todos 95 gastos: R$ 4.711,00
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Nl em Acio

Até o final de 2018, Aline, servidora do TIDFT, trabalhava no Férum do Recanto das Emas. Uma rotina bas-
tante massacrante, visto que precisava se deslocar todos os dias de Taguatinga para d Asa Sul, onde Carol faz
diversos tratamentos pela manhd, e depois para o Recanto das Emas, onde trabalhava no periodo vespertino.

Por mais que Caroline conte com a estrutura do home care, com uma técnica que fica com ela durante 12
horas do dia, ela faz muitas terapias, tais como: fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicopedago-
gia e ecoterapia. Também frequenta o Centro de Ensino Especial 2. Todas essas terapias € a escola sdo no Plano
Piloto, com excegdio da ecoterapia que é na PM do Riacho Fundo.

Imagine Aline fazendo esses deslocamentos todos os dias e se dividin
publica, assumindo tantas responsabilidades e preocupagdes. Mesmo assim,
filha. “Ela é a minha prioridade”, enfatiza.

Com a ajuda do Sindjus-DF, que criou o seu

do entre os papeis de mae e servidora
jamais abriu mdio de estar com d

Nacleo de Incluséo (NI) em 2018, Aline conseguiu algo que

queria muito — ser transferida. Até entdo, ela sempre teve seus pedidos de transferéncia para um férum mais
perto de sua casa negados em razdo do quadro pequeno de servidores lotados na vara do Recanto das Emas.

Desde janeiro de 2019, data em que foi transferida para o Férum de Taguatinga, Aline tem ainda mais tem-
po para se dedicar & filha. A mudanga possibilitou a trasnsferéncia da Carol para o Centro de Ensino Especial
de Taguatinga, que fica ao léddo do Férum. Na parte da manhé, Caroline continua fazendo terapias no Plano
Piloto. Para Aline, cada minutinho a mais de contato com d Carol é importante para o seu desenvolvimento.
Outra vitéria que contribuiu para que pudesse participar mais da rotina da filha aconteceu em 2017, quando
a servidora conseguiu, pela via administrativa,

uma jornada especial.

NN INSPIRACAD

QL.ler'n conhece Aline, fazendo ou ndo ideia de
sua histéria, admira a sua alegria de viver. Aline
ndo _reclama, ndo fica de cara feia, nem se deixa
dominar pela tristeza. Aline tem sempre um sorriso
no rosto, encontrando nessa relagéio de amor com
a’ filha forcas para seguir em frente. Ninguém no
férum consegue ver em Aline sinais de cansago fisi-
co pela rotina exaustiva que leva. Encontram uma
pessoa cheia de vida, que faz questdo de agradecer
por tt_ldo ? que vive e jéa viveu oo lado da Carol

~Alme é movida por suas vitérias pessoais. E u.ma
mae que estd presente na vida da filha de todas as
forrpas e que luta com toda garra para que Carol
se smtq incluida neste mundo de tantas adversida-
des. Al_mt-:\ também tem seus momentos de fraque-
za, pois € humana, mas para Carol e para muita
gepte que convive com ela, trata-se de uma verda-
dglta_heroina. Exemplo! Inspiragdo! Licdo de vida!
Smoqlmo de amor que ndo se mede. ‘
) Diante da realidade atual da nossa medicina, a
sln_drome de Rett é uma doenga para a vida toc’ia
Aline poderia ter escolhido viver triste ou revoltada.
mass escolheu o caminho do amor, fazendo cada di ’
ao lado de Carol valer muito & pena. )
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