Estudo de caso: Sindrome de Floating Harbor e/ou Sindrome Pellitier-Leisti
Schubert, R.
Introducéo

Estdo documentados menos de 50 casos da Sindrome de Floating-Harbor na literatura
médica. A sua causa por enquanto & desconhecida. Aponta-se que 0S casos Sao
esporédicos, mas alguns sdo hereditarios, de transmissdo autossémica dominante. A
sindrome apresenta como fenotipo tipico o rosto triangular com um nariz proeminente.
Descritos a baixa estatura e atraso na aquisicdo da linguagem expressiva. Algumas
anomalias quanto ao desenvolvimento dentario e possiveis quadros de doenca celiaca. O
fendmeno de adiantamento da puberdade pode ocorrer. Ha descricdo de casos nos quais
esta presente deficiéncia intelectual, mas 0 mesmo néo € percebido em todos o0s casos.

Pretende-se neste relato de caso descrever o acompanhamento em psicoterapia de um
jovem que foi diagnosticado com a Sindrome de Floating-Harbor. O tratamento
psicoterapéutico comecou aos seus 6 anos em 2012 e neste relato sequira até 2017, e a
descricdo serad deste acompanhamento psicolégico com o paciente, a familia, a escola e
com os demais colegas de outras areas que acompanham o caso. Avaliacdes
psicométricas de inteligéncia foram realizadas durante todos estes anos e serdo também
apresentadas.

A sindrome Leisti-Hollister-Rimoin ou Floating-Harbor

A Sindrome de Leisti-Hollister-Rimoin ou Floating-Harbor é classificada no CID-10
como Q87.8. Sua descrigdo neste: outras sindromes com malformacgdes congénitas
especificadas, ndo classificadas em outra parte.

Esta desordem recebe o nome do hospital onde foi descrita pela primeira vez, o Boston
Harbor Floating, por Pelletier e Feingold, no ano de 1973 e, em seguida, no ano de
1975, por J. Leisti e Colaboradores, descreveram a mesma desordem num paciente
observado no Hospital Geral, na Califérnia. As causas desta sindrome sé&o
desconhecidas. Existe a hipOtese de que possa resultar de uma nova mutacdo
(MELDAU, 2017).

E uma sindrome de deficiéncia de crescimento caracterizada por baixa estatura, face
caracteristica e atraso no desenvolvimento da fala. A heranca € possivelmente
autossomica dominante. (LACOMBE, 1995).

Os pesquisadores WHITE, MORGAN e Colaboradores (2010) em estudo com 10
pacientes apontam que o diagnostico da Sindrome de Floating Harbor requer o tipico
dismorfismo facial associado a idade, acompanhado por anormalidades nas maéos,
distarbio da fala e fendtipo comportamental. Destacam distarbio grave da fala e da
linguagem que afeta a troca de informagGes e a comunicagdo escrita. Além disso, existe
uma alta probabilidade da presenca do Transtorno do Déficit de Atencdo com
Hiperatividade, durante a fase escolar (ADHD - attention deficit hyperactivity disorder).
Se a puberdade precoce ocorre, deve-se considerar a supressdo da puberdade para
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maximizar a altura na fase adulta. A idade Gssea € consistentemente atrasada quando
medida na primeira infancia, mas variavel quando medida na infancia tardia.

A partir do estudo de 52 individuos diagnosticados com a Sindrome de Floating Harbor
e fazendo o estudo fenotipico dos casos NIKKEL, DAUBER e Colaboradores (2013)
apontam para a gestalt facial caracteristica. Nao é incomum para um individuo com esta
sindrome ter anomalias adicionais e complicacfes de salde o que requer intervencgédo
médica, abrangente estudo e investigacdo na avaliagdo clinica e vigilancia posterior. Em
geral, individuos com esta sindrome sdo saudaveis e apesar de algumas deficiéncias,
desfrutam de uma boa qualidade de vida.

Em outras pesquisas foram relatadas também a incidéncia de certo déficit intelectual:
em todos os casos, cada individuo mostrou um grau variavel de deficiéncia intelectual e
dificuldade de aprendizagem, variando de normal limitrofe a moderada deficiéncia
intelectual. Também percebidos em alguns casos alteragdes quanto a denticdo (dentes
pequenos e recorrentes problemas dentarios), deficiéncia visual, doenca celiaca,
desordens geniturinarias e cardiacas. Em poucos casos ha incidéncia do transtorno de
espectro autista e transtorno obsessivo-compulsivo (MELDAU, 2017; LEISTI,
HOLLISTER, RIMOIN, 1975).

O histérico clinico

Em setembro 2012 o psicoterapeuta foi procurado pelo Sr. Yoko para realizar a
avaliacdo cognitiva de seu filho Unico Yan, de 6 anos na época. A indicacdo partira de
um colega que conhecia o trabalho do psicoterapeuta em um ambulatorio infantil e a
experiéncia com o psicodiagnostico infantil e acompanhamento de criancas especiais
(MENDES & SCHUBERT, 2006). A queixa inicial era a intensa agitacdo do garoto e
uma caracteristica de falar muitos palavroes.

Ambos os pais, Yoko e Sam, apareceram a consulta de anamnese e foram relatando suas
preocupacfes com a evolucdo do filho Yan. Apontaram que foi descoberto, ap6s
diversas investigacdes a presenca de uma sindrome genética rara de Floating Harbor. As
avaliacBes comecaram logo apds o pds-parto, devido as dificuldades de crescer e para
adquirir peso adequado. Foi no Hospital das Clinicas que uma equipe de
endocrinologistas caracterizou o quadro como um fen6tipo com déficit de crescimento.
Pela escassez de informagdes sobre a sindrome e pelo quadro apresentado por Yan 0s
pais buscavam auxilio e orientacdo de profissionais da area de saude.

Na época 0s pais apontam que se tratava de uma crianca por vezes irritadica com um
persistente comportamento de falar palavrdes e gritar. Independente e autbnomo fazia
amizades com facilidade e era conhecido pelo seu carisma. Ja apresentava intensa
curiosidade e por vezes manipulava seu corpo e tal preocupava a méae.

Quanto ao desenvolvimento neuropsicomotor houveram alguns atrasos — 0 primeiro
fator denunciador foi a baixa estatura e dificuldade para ganhar peso. As primeiras
palavras vieram com um ano e meio. Andou apenas com dois anos. Retirou a fralda aos
trés anos. Chupou chupeta e mamou mamadeira ate seus trés a quatro anos.

Na escola cursava o primeiro ano e era descrito como uma crianga muito agitada,
irrequieta e que se distraia com facilidade. Apontada defasagem na questdo pedagogica
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e educacional. Apresentava dificuldade para se organizar, realizar as tarefas escolares e
em casa evitava falar sobre o que acontecia na escola.

Ao primeiro contato com 0 psicoterapeuta mostrou-se receptivo, participativo e
agradavel. Foram feitas algumas avaliagcdes cognitivas e de personalidade com Yan. Os
materiais e métodos utilizados foram: H.T.P. (Van Kolck, 1984), Desenho da Familia,
Escala de Tracos de Personalidade para criancas (Ed.Vetor, 2004) , Matrizes Coloridas
de Raven (Centro editor de testes e pesquisas em psicologia, 1981), R2 - teste nédo
verbal e inteligéncia para criangas (Ed. Vetor, 2000), Teste de Apercepc¢do Infantil com
figuras animais (CAT-A, Mestre Jou, 1981) e Observacao ludica.

No contato com brinquedos e jogos Yan demonstrou que seu brincar era sadio e
adequado para idade, com muita fantasia e com a tematica de personagens do bem
contra os do mal presente. Sempre incluia ao psicoterapeuta na brincadeira e apds a
sessdo mostrava aos pais algumas das coisas que havia desenhado, visto ou feito. No
brincar Yan dava vazao a sua agitacdo de forma mais pontual, apesar de por vezes ficar
tdo ansioso que se atrapalhava naquilo que pretendia fazer. O ladico € a linguagem da
crianca mostrando como esta esté elaborando conceitos da realidade externa, do mundo
adulto (WINNICOTT,1975). Pelo brincar pode-se verificar também a qualidade do
vinculo e flexibilidade psiquica de Yan, assim como a presenca de uma estrutura
psiquica organizada tal como seria no caso da estrutura neurética, descartando a
presenca de instabilidade psiquica, labilidade de humor ou desorganizacdo como
aspectos de uma estrutura psicotica — tal fator precisava ser verificado ja que se tratava
de um quadro sindrébmico que na literatura cientifica descreve alguns casos de
comorbidades e quadros psiquiatricos associados. Assim como o olhar para estrutura
psiquica permite ao psicoterapeuta elaborar melhor a postura terapéutica, as estratégias
clinicas, encaminhamentos e prognostico, evolucdo do quadro (FREUD, 1909 e 1924).

A partir da avaliacdo psicodiagnostica concluiu-se que havia clara presenca de quadro
de ansiedade e agitacdo psicomotora. Positivo desenvolvimento intelectual e
sociabilidade. A vinculacdo e relacdo afetiva eram adequados para idade e a
curiosidade de Yan o incentiva a desenvolver-se em diversos aspectos. A presenca do
quadro sindrdmico e sintomas apresentados apontavam para a manutencdo do
acompanhamento psicoterapéutico com orientacdo familiar. As dificuldades na fala
estavam ja sendo acompanhadas por equipe de fonoaudiologia e um medico
neurologista acompanhava o caso.

Os pais desde o inicio do tratamento mostraram-se muito presentes no acompanhamento
de Yan. A mde acompanhava de perto seu desenvolvimento pedagodgico e trazia ao
psicoterapeuta suas duvidas quanto a lida diaria com Yan e suas preocupac¢des quanto a
sua sociabilidade, disciplina, expressdo de afeto e relacionamento com a familia, amigos
e colegas. A mée também atualizava o psicoterapeuta das opinides, sugestdes, exames e
conclusdes dos demais profissionais que acompanhavam Yan, como o Neurologista, a
Fonoaudidloga e as diversas professoras que teve nos anos subsequentes.

O acompanhamento com equipe de fonoaudiologia ocorreu desde os 4 anos de idade de
Yan. A percepcdo dos pais é de evolucao significativa desde linguagem oral, linguagem
escrita e interpretacéo de texto.
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Yan segue em acompanhamento na Neurologia desde pequeno. Foi a partir de 2014 que
Neurologista Dr. Mauro Muszkat deu sequencia ao acompanhamento. Quanto a
sindrome apresentada 0 que chamava bastante atencdo era o quadro de agitacdo
psicomotora e 0 prejuizo que este trazia para o processo de aprendizagem. Em
decorréncia disto foi partir de 2012 que teve inicio o uso psicofarmacoldgico de
Ritalina. De 2015 a 2017 foi medicado com Concerta (18mg). A partir de 2017 iniciou a
associacdo de Sertralina (25mg) e Melatonina (3mg). Na dosagem durante estes anos
sempre foram feitos intervalos nos finais de semana e periodo de férias escolares. Isto
sempre contou com a supervisdo do neurologista e acompanhamento no consultério
com o psicoterapeuta. A medicacdo visava melhor desempenho e aproveitamento
escolar, e neste sentido obteve bons resultados com retornos positivos descritos pelas
professoras e coordenacgéo da escola.

As avaliagBes cognitivas também corroboram que o uso da medica¢do auxiliou no
desenvolvimento de Yan, fazendo com que se concentrasse melhor e que pudesse
desenvolver estratégias para o aprendizado.

Avaliacdes cognitivas: um estudo progressivo a partir do caso clinico

No decorrer destes 6 anos foram aplicadas testes de inteligéncia e neuropsicol6gicos
para verificar o desenvolvimento cognitivo de Yan e os efeitos da medicacdo. Todos 0s
testes aplicados estdo previamente aprovados como ferramentas de avaliacéo intelectual
e cognitiva pelo Conselho Federal de Psicologia (SATEPSI, 2017).

Avaliacdes cognitivas e de inteligéncia aplicadas: Teste ndo verbal de matrizes
coloridas de RAVEN (Centro Editor de Testes e Pesquisas em Psicologia, 1999); Teste
N&o-Verbal de Raciocinio para Criancas - TNVRI (Vetor, 2005); R2-teste ndo verbal e
inteligéncia para criancas (Ed. Vetor, 2000); Teste de inteligéncia geral ndo verbal /
TIG-NV (Casa do Psicélogo, 2008)

Tabela de Testes aplicados no decorrer dos anos de 2012 a 2017

Teste/Método cognitivo Data da aplicacéo Resultado obtido
Matrizes coloridas de Raven 27/10/2012 Percentil: 60

R-2 27/10/2012 Percentil: 50
TIG-NV 04/07/2013 Indefinido
TNVRI 08/03/2015 Percentil 65
Matrizes coloridas de Raven 31/05/2015 Percentil 60

R-2 31/05/2015 Percentil 60
TIG-NV 03/11/2016 QI total: 90 -109
Matrizes coloridas de Raven 03/11/2016 Percentil: 60
TNVRI 22/05/2017 Percentil: 65
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Apesar de diversos pesquisadores apontarem para incidéncia de deficiéncia intelectual
na Sindrome de Floating-Harbor este aspecto ndo foi verificado em Yan. Desde a
avaliacdo psicodiagnostica em 2012 por meio dos testes Raven e R2 Yan apresentava
desempenho intelectual dentro da média para a idade cronoldgica apresentada. O que
sempre chamou atencdo era sua agitacdo psicomotora e em decorréncia desta,
desatencdo recorrente. Porém com estimulo e acompanhamento Yan conseguia se
concentrar e executar os exercicios pedidos, demonstrando bons resultados para
raciocinio concreto e indicios de desenvolvimento do raciocinio abstrato e interpretagéo.

Em psicoterapia & medida que estes testes foram aplicados e reaplicados trabalhou-se
com Yan estratégias para que ele mesmo conseguisse se concentrar e manter o foco nos
exercicios feitos. Uma estratégia que ele sempre repete e relata ajudar é a possibilidade
de se espreguicar, esticar, alongar e dedicar-se a respiracdo consciente por um tempo.
Por vezes se levanta, da uma volta e retorna ao exercicio. Faz isto de forma descontraida
e leve, e satisfaz-se em ter um retorno quanto aos seus resultados positivos.

Foi apenas em 2013 que a avaliacdo neuropsicoldgica por meio do TIG ficou
inconclusiva pois Yan demonstrou ndo compreender a complexidade do teste. Ou seja,
ainda ndo havia maturidade cognitiva para tal testagem. A mesma foi reaplicada em
2016, momento no qual Yan compreendeu 0 que era esperado no teste e demonstrou
resultado dentro da média brasileira. O raciocinio complexo, abstrato e de interpretacdo
é a maior dificuldade para Yan e em decorréncia disto apresenta maiores dificuldades
em matérias como portugués e matematica. Isto fez com que um trabalho conjunto com
a mée, professora, fonoaudiologia, neurologia e psicoterapia fossem intensificados
visando auxiliar Yan da melhor forma possivel neste quesito.

Testagens foram repetidas em 2015, 2016 e 2017, mostrando a manutencdo dos
resultados intelectuais dentro da média para populacdo brasileira. Neste sentido ndo
foram percebidas variagfes nos niveis de inteligéncia. Percebeu-se que Yan foi
amadurecendo raciocinios e habilidades, talvez num tempo diferente dos colegas de sala
de aula, mas mesmo assim, num continuo desenvolvimento. Neste sentido o estimulo
dado pelos pais e profissionais que 0 acompanhavam foi fundamental.

Vinculo terapéutico e desenvolvimento afetivo

Yan tem um fascinio por heréis. Desde o primeiro momento no consultdrio trouxe ao
psicoterapeuta historias de seus herdis favoritos. Na época era o Ben 10, deste passamos
para Batman, X-Men, Superman, Homem Aranha, Hulk, Homem de ferro, Yu Gi Oh,
Naruto e tantos outros. Este é o ponto — tantos outros — Yan sempre mostrou
flexibilidade e movimento na sua busca por modelos. Isto fornecia um importante dado
para 0 psicoterapeuta e este interesse e busca por herois foi estimulado e trabalhado no
consultorio. Nada melhor do que bons modelos, principalmente se estes se permitem a
moldagem, flexibilidade, mudanca e adaptacoes.

Por meio destes herdis entramos em diversos universos como a do grafismo, da
dobradura, do artesanato, dos jogos de memoria e tabuleiro, da musica, da leitura e até
claro, as licGes e tarefas da escola. Estes herois foram pontes do ludico ao adulto — da
brincadeira para a responsabilidade, claro, sempre utilizando a linguagem e recursos
proximos a Yan. Herdis eram bons modelos de disciplina e dedicagdo, e mostravam
aspectos tanto positivos quanto negativos, ou seja alteridade. Herdis tinham roupas e
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habitos diferentes. Comportamentos por ora adequados e outros estranhos. Por exemplo
Hulk demonstravam as consequéncias de acessos de flria e descontrole, ja Tony Stark
por ser dedicado e inteligente construiu para si proprio uma armadura de ferro que podia
voar. E Yan se identificava com estes herdis por um tempo. Fazia desenhos, construia e
produzia roupas e acessorios. Cantava letras de musica e contava ao psicoterapeuta
particularidades que havia descoberto. E pelo fato do psicoterapeuta interessar-se por
estes assuntos e entrar neste universo juntamente com Yan, o vinculo tornou-se
saudavel e de troca continua.

Yan permitia desta forma a introducdo de novos estimulos, jogos, praticas sem resistir —
confia que se desenvolvera e que tal serd divertido. E o psicoterapeuta busca sempre
focar em suas potencialidades e habilidades. O foco é exatamente a potencialidade da
crianca, independente do diagnostico — tal recorte permite o aparecimento saudavel e
espontaneo de habilidades sociais e cognitivas (SCHUBERT, 2008).

E Yan mantem postura aberta e afetiva no contato e troca social. Respeita os limites
impostos por adultos e percebe-se que rapidamente atende aos comandos, pedidos
efetuados seja pela mée ou pai, pelos quais demonstra muito carinho e respeito.

Para os pais 0 espaco de orientacdo familiar mostrou-se muito importante para passar
seguranca e auxilia-los quanto as duvidas e angustias relacionadas ao desenvolvimento
do filho. Muitas dindmicas e comportamentos apresentados por Yan, ao serem refletidos
e traduzidos pelo psicoterapeuta traziam alivio e direcionamento para os pais. Como
postulado por WINNICOTT (2001): “No universo psicolégico, hd uma tendéncia ao
desenvolvimento que é inata e que corresponde ao crescimento do corpo e
desenvolvimento gradual de certas funcOes”, ha muitas angustias quanto ao
desenvolvimento destas funcdes e do crescimento saudavel e adequado de Yan, e neste
sentido o acompanhamento psicoterapéutico fornece um recorte, um espaco aberto de
construcdo e dialogo. Isto beneficia Yan, sua familia e a continuidade do
acompanhamento psicoterapéutico como espaco criativo e seguro para a manifestagéo
das dinamicas e potencialidades psiquicas.

Concluséao

Ou poderia-se dizer o que se conclui até aqui nesta caminhada. A caracteristica presente
em Yan de falar compulsivamente palavrdes diminuiu até cessar. A agitacdo motora é
um fator mais consciente para Yan e estratégias foram desenvolvidas no sentido de
contornar as dificuldades e empecilhos gerados por esta caracteristica. Sua consciéncia
corporal estd cada vez mais presente trazendo a nocdo do movimento e das suas
consequéncias.

As dificuldades na escola sdo um estimulo para buscar alternativas. Nao focamos no
problema no consultério, mas sim, na solu¢do — nas habilidades e talentos disponiveis
em Yan para alcancar os resultados esperados. A inteligéncia emocional e social em
Yan neste aspecto se destacam, encobrindo e minimizando muitas vezes suas
dificuldades e resisténcias. Contudo ajudando-o a tomar consciéncia destas dificuldades
e trabalhando a paciéncia e persisténcia, Yan caminha cada vez mais para superacdo
destas dificuldades. O olhar e acompanhamento de diversos saberes e profissionais
foram disponibilizados a Yan por seus pais para que ele seguisse adiante. E assim
segue, com confianca e alegria.
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