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Capitulo 28

SiNnDROMES GENETICAS,
EvoLucAo HumANA E FISIOTERAPIA

Pauro FERNANDO FrRanco DE CAMARGO

Nao ha evidéncias, ao menos na literatura brasileira de texto acerca
de praticas fisioterapicas desenvolvidas para criancas portadoras de
sindromes, a despeito das realidades institucionais revelarem trabalhos de
grande significado junto a esta populacado. Ha evidentemente, a luz do senso
comum uma associacao clara entre deficiéncia e fisioterapia e tal pressuposto
em muito, revela-se reducionista no ambito da especificidade profissional.
Existe de fato um conjunto de variaveis que exemplarmente poderiam explicar
tal fenomeno. O primeiro situa-se particularmente sobre a questdo de que
tais praticas s6 nas ultimas décadas foram de fato incorporadas as relacoes
da saude e neste sentido, quase que exclusivamente junto a assisténcia
terciaria. A segunda situa-se no ambito de que a grande maioria da populacao
e das instituicoes de assisténcia a mesma, ainda hoje, pouco disporem de
profissionais e tecnologia para um diagnoéstico rapido e preciso e neste sentido,
por décadas, criancas sob o rotulo de “deficientes mentais” tiveram sua
condicao de prognostico comprometido.

Paralelamente, as praticas fisioterapicas quase sempre coligadas a
especialidade médica, ndo conheceram desenvolvimento dentro de sua
abrangéncia a medida que ndo concebiam um sujeito com caracteristicas
particulares e portanto distanciava-se de seus pressupostos terapéuticos.
Ha algo por se resgatar na abrangéncia da fisioterapia que lhe permita a
partir da identificacdo de um sujeito, conceber parametros de intervencao
que privilegie o individuo e nao a sua particularidade, neste caso sequela ou
deficiéncia, no sentido como o senso comum o designa e assim possa buscar
objetivos além daqueles supostamente colocados pela identificacdo da
populacao técnica ou ndo. Refiro-me ao fato de que as intervencgoes, sobretudo
junto a crianca, ainda hoje estarem no ambito da fisioterapia, relacionadas
ao fato de fazé-las andar ou proporcionar-lhes dentro do conjunto de suas
atividades algumas “gindasticas” no sentido de aproxima-las de um
desenvolvimento normal padronizado e que ignora singularidades e portanto
a caracteristica principal da evolucdo humana.

A modernidade na discussdo interdisciplinar das intervencoes
humanas, impode que metodologicamente se construam elementos que possam
identificar sujeito e caracteristicas e s6 entao, concebidos a luz da
historicidade e futura insercdo social, possa conceber-se projeto técnico de
intervencao.

Este texto pretende construir uma referéncia sobre praticas de
intervencdo em criancas, particularmente as portadoras de sindromes na
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especificidade da fisioterapia e desta no conjunto de suas relacdes
transdisciplinares e para tanto procurara identificar paralelos entre a
evolucao infantil, as relacbes saude-doenca e a perspectiva de insercao social
e cidadania.

A CRIANCA HORIZONTAL E RELACOES SAUDE-DOENCA

Ao nascer e durante seus primeiros meses de vida extra Utero a crianca
conhecera um processo progressivo de fusdo entre elementos geneticamente
herdados e outros maturacionais determinados pelo amadurecimento do
sistema nervoso central nas suas relacées de preservacao da vida e construcéao
das interacoes existenciais com o ambiente.

Faz-se imperativo salientar que a funcéao prioritaria do SNC, sobretudo
quando ainda em amadurecimento situa-se no nivel da organizacao do conjunto
de mecanismos intrinsecos de suporte vegetativo da vida humana. A tarefa
de geracdao de comportamentos, portanto de interacdes existenciais sera
incorporada a medida que tais sistemas amadurecidos garantirem no sentido
evolutivo a preservacdao da espécie. Numa linguagem piagetiana incorporara
progressivamente elementos proprios da sua espécie e das relacoes sensorio-
motoras que conhecera.

Assim, de uma acado motora espontanea fruto de ajustes maturacionais
de seus sistemas vegetativos, evoluira para um conjunto de reacdoes ao meio,
construidas em funcao da organizacao de seus alimentadores sensoriais a
medida que seus sistemas de suporte, dito vitais, se estabilizarem nas relacoes
de adaptabilidade ao novo meio.

Nao coincidentemente, portanto, constitui justamente o periodo do
ponto de vista epidemiolégico de maior incidéncia da morbi mortalidade
infantil, notadamente no que se refere aos disturbios de origem respiratoria,
nutricional e metabdlica.

Na espécie humana é o periodo da sistematica permanéncia em
decubitos horizontais, o que determinara organizacao vegetativa construida
sob condicoes biomecanicas desfavoraveis. Assim mesmo em se considerando
condicdes nutricionais equilibradas, seu sistema imunolégico ainda em
construcao propiciara terreno fértil para desenvolvimento de doencas ao
mesmo tempo em que sua possibilidade de adaptacdo a verticalidade nao
lhe fornece condicoes favoraveis a seus recursos proprios e fisiologicos de
defesa nas agressoes do meio.

Neste sentido cabe ressaltar o quanto a verticalidade potencializa o
trabalho da musculatura respiratéria ou da expansibilidade e adaptacao do
gradil costal a medida em que altera relacdes pressoricas internas (toracicas
e abdominais) e externas (na relacdo de retificacdo e sustentacdo do tronco
com a forca da gravidade). Via de regra nesta etapa evolutiva, um disturbio
de repercussoes respiratorias acrescenta ao quadro pulmonar propriamente
dito, um conjunto de prejuizos associados, notadamente das estruturas
musculo-esqueléticas responsaveis pelo trabalho de expansibilidade da caixa
toracica.

Tal vivéncia horizontal, a priori ndo adaptada as construcoes de
realidade do ponto de vista motor, cognitivo e afetivo-social, € no entanto
fundamental no sentido em que preserva o individuo para sua adaptabilidade
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vegetativa a medida em que demanda menor consumo energético nas relacoes
corpoéreas com a gravidade.

Muitas das criancas portadoras de sindromes, seja por mal formacoes
em seus sistemas de suporte vegetativo, e/ou em sua estrutura musculo-
esquelética, apresentam notada dificuldade em superar tal etapa e portanto
construir relacdoes epigenéticas e depois mentais em sua evolucao.

Outras tantas por manifestarem geneticamente caracteres da
motricidade ndo compativeis com relacdées de suficiéncia e adequacao as
conquistas motoras evolutivas, podem permanecer tempo demasiado na etapa
horizontal e assim comprometer todo o prognéstico futuro de desenvolvimento
e adaptabilidade social.

Tomemos como exemplo as criancas portadoras de Sindrome de Down,
cuja caracteristica mais classica assenta-se numa hipotonia generalizada
da musculatura estriada e lisa.

Todo constructo da motricidade humana sustenta-se na normalidade,
entenda-se suficiéncia e adequacao, tonica e trofica, na dimensao em que a
tensao e a forca muscular revelam-se imperativas nas organizacdes motrizes
de retificacado (o eixo axial endireitado contra a gravidade progressivamente
no sentido cranio-caudal). Assim um determinante genético de hipotonia,
na pratica, significa relacdoes corpoéreas construidas com dificuldades
adicionais e portanto com demanda energética maior. Natural portanto que
se realizem defasadas em relacao a cronologia normal.

Acrescente-se a este quadro, que uma acao insuficiente da
musculatura lisa determina menor resisténcia por exemplo nas defesas
pulmonares a medida em que condiciona um trabalho ciliar, na drenagem
fisiolégica da secrecao dos bronquios o que predispdoe a um meio de cultura
eficiente para crescimento do agente agressivo.

Assim exposto as relacdes saude-doenca de forma mais incisiva (e
neste sentido os disturbios de origem respiratéria sdo exemplares do ponto
de vista epidemiologico) e defasado em suas relacdes evolutivas, impoem-se
estratégia de intervencao para estabilizacdo da adaptabilidade e
desenvolvimento.

A intervencao fisioterapica devera portanto priorizar a estabilidade
das funcoes vitais para consequentemente favorecer o processo de
amadurecimento e organizacao das estruturas sensorio-motoras. Dessa forma
a estabilidade dada progressivamente ao processo de verticalizacdo ainda
que artificialmente por meio de adaptacdes, constitui metodologicamente
meio eficaz na estabilidade da organizacao neuro-psico-motora e na prevencao
da doenca, no sentido em que fortalece os mecanismos corporeos fisiolégicos
de defesa as agressoes do meio.

Cabe a intervencao fisioterapica um olhar sobre a normalizacao do
processo de verticalidade e suas variaveis, vegetativas, tonico, troficas e
maturacionais e outro sobre a preservacao do aparelho musculo-esquelético
dentro deste processo, a medida em que, retracoes e deformidades
construidas nesta evolucao, podem efetivamente constituir agentes
desfavoraveis na adaptabilidade objetivada, notadamente quando interferirem
diretamente com o trabalho de estabilidade do tronco no progresso de sua
verticalizacao

A “crianca horizontal” constitui essencialmente um sujeito de manuseio
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para o técnico, portanto variaveis tateis, proprioceptivas, vestibulares e de
organizacao sensorio-motoras (vivéncias condicionadas pelo possivel e
necessario pela crianca) revelam-se apropriadas dentro da intervencao
técnica. Em termos praticos, significam melhores relagcdes entre saude e
doenca e organizacdo nas construcdes progressivas de verticalidade para
adequado amadurecimento dos mecanismos de alimentacdo do sistema
nervoso central nas construcdes epigenéticas, em especifico dos circuitos
tateis, auditivos e visuais (Figuras 28.1 a 28.7).

E um periodo efetivamente dependente das relacées de organizacao
com o meio.

A estabilidade nas relacdes sauide/doenca e portanto no suporte
vegetativo da crianca, constitui meio para um amadurecimento dos sistemas
alimentadores e da integracdo destes na estrutura cerebral, notadamente
para a progressiva especificidade cortical. Na linguagem de Marcondes,
caracteriza o periodo organico-dependente.

Figura 28.1 Figura 28.2

Figura 28.3 Figura 28.4
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Figura 28.5 Figura 28.6 Figura 28.7

Figuras 28.1, 28.2, 28.3, 28.4, 28.5, 28.6 e 28.7: Crianca portadora de Sindrome de Down (8 meses),
sem relacoes estaveis na vertical. Trabalhos de intervencao priorizam manuseio com estratégias para
normalizacdo de tonus com estimulacdo vestibular e proprioceptiva (fig. 28.1) e relacoes na vertical
(sentado) para retificacdo, com apoio em isquios e trabalhos rotacionais de cinturas escapular e pélvica
que minimizam fixacdes no equilibrio estatico (fig. 28.2 e 28.3). Posicionamento em bipede para descargas
proprioceptivas visando normalizacdo tonica e trofica (fig. 28.4) para emparelhamento de relacoes de
parametros cronoldgicos e utilizacdo de adaptacoes (calca de posicionamento) para potencializacdo das
conquistas na vertical sentado no aprimoramento das coordenacdes sensorio-perceptuais objetivando
valorizacdo de interacdoes adaptativas para construcao das especificidades corticais (fig. 28.5, 25.6 e
25.7).

Faz-se importante frisar que tais relacdes sao constructos que
efetivamente podem ser realizados dentro das relacdes mae (entenda-se o
adulto préoximo) e crianca, o que contribui e revela-se imprescindivel no
fortalecimento do vinculo, este sim motriz no processo evolutivo. Sao relacoes
absolutamente insubstituiveis e portanto devem representar variavel
importante na pratica de intervencao a medida em que significam elemento
nuclear para adesdo da crianca a seu nucleo familiar e ambiente cultural.

Em muitos casos, mais que a organizacao de terapias formais, uma
orientacdo adequada e principalmente objetiva no sentido de etapas
cronologicamente a serem vencidas, podem significar do ponto de vista de
metas terapéuticas recurso imprescindivel a luz dos resultados programados
e desejados.

Parece fundamental que a terapia possibilite essencialmente um elo
entre conquistas no espaco e continuidade na rotina familiar, a medida em
que perpetuada, ela deixe de ser fendomeno e passe a constituir conduta
adaptativa e portanto signifique desenvolvimento e evolucao do ponto de vista
humano.
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A VERTICALIDADE E AS RELACOES DE INTERACOES COM O MEIO

A conquista da primeira verticalidade, no caso o sentar e o conjunto
de interacoes cujos significados constituem etapa tnica na evolucao humana,
merecem consideracdo importante na abordagem técnica de intervencao
sobre criancas e particularmente, criancas portadoras de sindromes. Isto
porque, notadamente as sindromes revelam caracteristicas importantes e
dependentes acerca do prognoéstico cognitivo, cuja construcao guarda relacoes
estreitas com esta etapa a despeito dos elementos geneticamente herdados

Podemos pensar a questao do comprometimento intelectual, tdo nuclear
quanto definitiva enquanto variavel no prognostico futuro, sobretudo no que
se refere a inclusdo social a medida em que determina as relacdes possiveis
e necessarias da crianca no seu meio.

Grande parte da evolucao conquistada pelos humanos, assenta-se no
desenvolvimento cortical (especificidade de areas de integracao de acdes
motoras ou mentais) que possibilitou ao homem a conquista e dominio da
biosfera. Tais construcoes s6 foram possiveis pelo progressivo aprimoramento
nas relacdoes de troca com o meio, cujo elemento propulsor é a qualidade do
alimentador sensorio-perceptual, notadamente aquelas originadas na
coordenacao das maos (na vertical) e da visao.

Tal caracteristica, inica entre seres vivos, é fundamental na
performance qualitativa das interacoes e portanto na futura especificidade
cortical.

A verticalidade em sentado é produto de uma organizacdo tonica e
trofica e de uma retificacdo produzida pela mielinizacdo do sistema nervoso
central, que se aprimora a medida que relacoes de equilibrio estatico e
dinamicas na postura vao sendo experimentadas e portanto produzem acoes
interativas de troca na postura e de progressao da mesma para outras,
significando na pratica o dominio do “locus” do ponto de vista sensoério-motor
e das progressoes necessarias nas relacdoes cognitivas intencionais.

Tal fenomeno parece fundamental para alimentacdo do sistema de
ativacao reticular ascendente e consequente especificidade cortical, suporte
para aquisicoes psiquicas superiores, Unica entre seres vivos.

Trata-se portanto de etapa onde a facilitacdo das conquistas sensorio-
percepto-motoras, nas acdes corporeas anti gravitacionais revelam-se
imperativas e portanto caracterizam espaco fértil, em havendo a necessidade,
da intervencao técnica apropriada.

Entenda-se por facilitacdo de acdes sensorio-percepto-motoras em
sentado, trabalhos de intervencdo sobre o téonus, trofismo, retificacdo e
consequente experimentacao de equilibrio estatico (adaptacdo quando o centro
de gravidade transita na base de sustentacao) e dinamico (adaptacdo quando
a base de sustentacao se altera para manutencao das interacoes), que
constituem as variaveis nucleares no conjunto de estratégias técnicas da
fisioterapia.

Neste sentido, a manipulacdo do espaco e da progressiva
intencionalidade da crianca nas interacdes parecem motrizes nas conquistas
adaptativas.

Nao resta duvida, esta etapa constitui momento impar na abordagem
terapéutica uma vez que pode interelacionar um conjunto de variaveis
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importantes que condicionam a nao evolucao e oferecem ao nucleo crianca-
familia experiéncias facilitadas. Isto porque, o conjunto de interacdes sociais
se faz via de regra dentro de uma perspectiva do ponto de vista biomecanico
vertical. Assim a conquista e aprimoramento de tarefas nesta etapa constitui
elemento fundamental no sentido de operar a inclusao da crianca no seu
meio familiar.

As sindromes, com suas caracteristicas, sejam motrizes, sejam de
malformacoes do aparelho musculo esquelético, podem constituir nesta etapa,
complicacdes cuja resolucao nao prescinda de apoio técnico, a medida que o
fisioterapeuta pode manipular um conjunto de acdes (métodos) que valorizem
adaptacoes motrizes, seja por manuseio, posicionamento ou uso de oOrteses
que potencializem as interacdoes da crianca com o meio (Figuras 28.8 e 28.9).

Nas sindromes e suas sequelas, tal etapa caracteriza momento de
referéncia na intervencao técnica a medida que constitui etapa onde as
caracteristicas do quadro podem, se nao trabalhadas, significar reducionismo
no prognoéstico de aprimoramento sensorio-motor , portanto de relacdes
cognitivas e em sua extensao de inclusdo social. Falamos concretamente de
meio de ligacado entre espaco terapéutico e prognéstico socio-cultural futuro

Tomemos por exemplo uma crianca portadora de sindrome Cornélia
de Lange, com mal formacao de membros superiores e hipodesenvolvimento
global tonico e tréfico. A mal formacdo em membros superiores compromete
o mecanismo evolutivo do equilibrio estatico e dinamico na postura, o que
determina compensacoes corporeas no sentido de manutencao de suas
praxias evolutivas.

Figura 28.8 Figura 28.9

Figuras 28.8 e 28.9: Crianc¢a portadora de Sindrome Cornélia de Lange com trabalho de intervencao
dirigido ao desenvolvimento na vertical dos potenciais sensorio perceptuais ( foto 1 ) em sentado. Em pé
com adaptacdo de um stand table, garante-se agao vertical nas interacdes epigenéticas ( foto 2 ) nas
praticas interdisciplinares. As construcoes praxicas possiveis ditardo o prognoéstico terapéutico futuro,
a medida que potencializando as conquistas motoras determinardo o desenvolvimento mental necessario
na adaptabilidade com o meio.
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Parece obvio, que essencialmente um projeto técnico de intervencao
priorize a perpetuacdo das acoes adaptativas, portanto de realizacoes na
postura. Portanto, cabe ao técnico proporcionar seja por manuseios, seja
pelo uso de adaptacoes, a possibilidade de evolucdo mental, que se constroi
pelas relacoes de realizacao de sua intencionalidade.

Assim, o instrumental técnico deve dirigir-se no sentido evolutivo, de
proporcionar a crianca, a despeito de suas caracteristicas, acbdes interativas
que favorecam a especificidade cortical e portanto a aquisicao das funcoes
psiquicas superiores. Parece 6bvio que a reducao de praticas de manuseios
e a valorizacao de estratégias sobre o ambiente enquanto adequa-los as
necessidades e facilita-lo a novas tarefas constituem pratica exemplar a
medida que podem no espaco de terapia e na consequente acdo em seu
“locus”, ajusta-lo no sentido evolutivo.

A dependéncia ambiental ou no sentido explicito o conjunto de
interacoes dos alimentadores periféricos, constituem a “janela” pela qual o
projeto intervencionista se apoiara, com o objetivo de adaptar crianca,
caracteristicas da sindrome e relacdées evolutivas com o meio.

Requer necessaria atencado que tais relacdoes nao se operem
padronizadamente. Assim elementos singulares da fusdo entre maturacao,
cognicdo e relacoes de afeto oferecam perspectivas Unicas para trabalho de
intervencao técnica apoiada sobre um relacionamento de vinculo que
potencialize tais conquistas.

A CRIANCA MENTAL E A INCLUSAO SOCIAL

Ha algo que a fisioterapia em muito pode apreender, se considerar
criticamente sua intervencao nesta populacao.

Na evolucao humana, a aquisicao das funcoes psiquicas superiores e
neste particular da linguagem, determinam um sujeito, a despeito de suas
caracteristicas fisicas (socialmente estigmatizadas) tinico, no sentido em
que o técnico pode refletir acerca de seu papel no sujeito e sobretudo no
espaco que este habita.

Rever a bibliografia parece confirmar tal dificuldade. Enclausurado no
paradigma médico-biologico, a acao terapéutica parece destituida de funcao.
Engano, a medida que trabalhado em suas relacdes corpéreas com o meio,
seja no sentido da adaptabilidade, seja no sentido de prevencao de desvios
que potencializem estigmas sociais, a acdo técnica sobre intervencoes sobre
o amadurecimento central e principalmente sobre a preservacdo do sistema
musculo-esquelético revelam-se importantes a medida que normalizam as
experiéncias existenciais no meio.

Enfim, a intervencao de um técnico em fisioterapia, deve considerar a
historicidade da crianca e sobretudo seu prognostico ditado pelo diagnostico
médico. Assim tal pratica deve considerar a necessidade de intervencao
sobre o sujeito e sobre o espaco social onde ele necessariamente se incluira.

Entao, elementos de ordem genética, motora, sociais, culturais se
fundem no sentido de revelar um sujeito que existe e portanto, a despeito de
suas caracteristicas, tem historia, tem familia, vai a escola, tem lazer, vai
ao trabalho e por ai a fora.

Parece claro que o trabalho dentro do locus dito “terapéutico” dirige-
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se efetivamente na necessidade em se ligar conquistas técnicas e praticas
de insercao no nucleo familia e no espaco sécio-cultural. De outra forma nao
se revestem de caracteristica evolutiva e portanto de inclusado social (Figuras
28.10 a 28.13).

Figura 28.10 Figura 28.11

Figura 28.12 Figura 28.13

Figuras 28.10, 28.11, 28.12, 28.13: Crianca portadora de Sindrome de Marfan (5 anos). Trabalhos de
intervencao priorizam por um lado, estratégias para desenvolvimento de conceitos cognitivos a partir de
experimentacoes sensorio motoras com atividades que potencializem a adaptabilidade nas posturas
verticais visando aprimoramento das atividades psiquicas superiores (fig. 28.10) e por outro na preservacao
do aparelho musculo-esquelético em funcdo do desenvolvimento nas tarefas em bipede no jogo
gravitacional caracteristico das etapas do crescimento infantil, a despeito das mal formacoées (fig.
28.11 e 28.12). Trabalhos de intervencao objetivarao as relacdes de inclusao da crianca em seu meio
socio-cultural (fig. 28.13).
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Do ponto de vista estritamente técnico, questdes relativas a organizacao
e aprimoramento de tarefas psicomotoras (coordenacao espaco temporal; ritmo
e lateralidade) e preservacao das relacdoes corporeas (notadamente do eixo)
com a gravidade constituem o foco principal da intervencao da fisioterapia se
dirigidas no sentido da perspectiva socio-cultural.

Tomemos como exemplo, trabalhos desenvolvidos com criancas
portadoras de sindromes, mas funcionalmente independentes em tarefas
motoras. Os objetivos da intervencao priorizardo que tais conquistas nao
sofram limitacdes a medida em que, no exercicio de suas interacoes, relacoes
posturais se vejam prejudicadas por caracteres sindromicos, tais como : mal
formacoes de tronco, quadril ou segmentos apendiculares. Assim conquistas
de aprimoramento percepto-motoras podem significar progressiva
independéncia no meio adaptativo.

A valorizacao da comunicacadao gestual ou verbal, enquanto
representativos da existéncia mental da crianca, constitui variavel
fundamental dentro do projeto, a medida em que exemplarmente significam
a possibilidade da crianca apreender em seu universo, os signos culturais
da necessaria inclusao social. Torna-se imperativo que as praticas terapéuticas
considerem a crianca e em sua extensao suas particularidades a luz de um
conjunto de insercdes que as potencialize enquanto atores em seus
relacionamentos sociais. Entenda-se, sao filhos, irmaos, vizinhos, colegas.
Sao sobretudo cidadaos ou assim tem de ser considerados a medida em que
a terapia se revele meio de inclusao social.

FISIOTERAPIA E RELACOES INTERDISCIPLINARES

Existe algo dentro das normas cientificas e dos pressupostos da revisao
literaria que a “adesao” das maes aos programas de trabalho junto a estas
criancas, parecem desmentir. Ha algo dentro do universo da maternidade,
que parece redimensionar questoes relativas a normalidade e prognoéstico.

O conhecimento nos deu, supostamente, em se tratando de criancas,
ver o amanha. Estar com estas maes e criancas nos falam sobre cumplicidade,
desejo e uma dimensao acerca do “meu filho” que nao conhecemos, sequer
podemos experimentar no plano académico-cientifico.

A mae dos meus filhos é capaz de perceber a respiracao de cada um
deles diferentemente, porque intrinsecamente esta ligada a eles. As familias
e também as criancas com quem convivemos também sentem assim. Se
pudermos perceber a dor e os desconhecimentos nas relacdes, antes do
técnico, teremos efetivamente sido mais terapéuticos. Se formos capazes de
assimilar que pequenas transformacdes, para elas perceptiveis, acerca de
relacoes onde o nucleo maternidade se concretize, poderemos efetivamente
representar uma “diferenca” sobre o amanha.

Nas sindromes, normalmente acompanham-se caracteres fisicos
especificos, quase sempre de exclusdao social. Preocupa-nos que projetos
terapéuticos nao considerem enquanto relevantes que sua intervencao técnica
deva dirigir-se para tal.

Preocupa-nos que tais criancas nao estejam sendo observadas a luz
de seus potenciais escolares, esportivos, sociais, mesmo dentro da abrangéncia
dita “terapéutica’, em particular porque observadas num paradigma biolégico,
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particularizem a sequiela a seu portador. Nossa necessidade de insercao na
doenca para constituir instrumentos de acao, revelam-se exemplos singulares
na observancia de uma atuacao ainda construida sobre pressupostos
equivocados. Ou seja, enquanto membros da ordem médica na saude,
constituimos elementos no ambito de minimizar a “doenca” e suas
repercussoes em detrimento da conquistas de direitos constitucionais .

Talvez possam nos ensinar nas diferencas e em suas singularidades o
quanto possamos pensar em nossa atuacao e neste sentido entendermos
que a intervencao técnica, a despeito de sua necessidade cientifica, €
essencialmente exercicio de amor. Amor a existéncia humana.

Preocupa-nos que mesmo hoje, diante de todas as evidéncias de que
nossa pratica interdisciplinar deva considerar historicidade, singularidade
e prognostico a despeito de relacdoes médico-biologicas acerca da doenca e
suas conseqUiéncias, nao possamos produzir acdo social concreta de insercao
para esta populacao.

E evidente que todo projeto ainda que eminentemente técnico deve
obrigatoriamente gerar resolucdes no conjunto das queixas da crianca, no
caso da familia e sobretudo representar pratica transformadora que estabeleca
relacoes entre sujeito e sociedade.

De outro modo néao cura, nao trata, nao pode fazer bem. Ha algo por se
fazer que mais que detectar e trabalhar “diferentes”, possa revelar-se na
perspectiva onde conhecimento, razao e coragem, possam compor nossa
intervencao.

As criancas portadoras de sindrome, sao geneticamente diferentes.
Ai reside a diferenca e ai ela se completa e se esgota na perspectiva
terapéutica.

A partir dai sao criancas como as outras.

Conhecé-las melhor significa percebé-las também no universo do nosso
dia a dia e assim considera-las em nosso mundo .

Trata-las, se assim quisermos, significa percebé-las em nossas vidas
e sobretudo nas vidas que elas transformam.
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