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RESUMO

A sindrome de Aicardi € uma sindrome rara e de prognéstico obscuro, que acomete
somente meninas. Conséquentemente, pouco tem-se definido sobre o tratamento
mais adequado e/ou eficaz. Na tentativa de desvendar um pouco mais desta sindrome,
apresenta-se aqui um caso em atendimento terapéutico ocupacional, e discute-se a
eficacia e especificidade desta intervencéo. Trata-se de um estudo descritivo do tra-
balho realizado por estagiarios de terapia ocupacional durante trés meses, em duas
sessOes semanais, com uma menina de 4 anos de idade. Descreve-se e discute-se
os materiais, métodos e abordagem utilizada nos atendimentos. As caracteristicas
clinicas do caso surpreendem as expectativas dos primeiros registros da sindrome,
apresentando em pouco tempo grandes aquisi¢cdes sociais, cognitivas, motoras e de
linguagem. Por isso, apesar dos registros indicativos de severa limitagdo e prognés-
tico ruim, e diante da quantidade de casos de relativa evolugcéo favoravel que tem
surgido, é que se discute a necessidade das intervengdes multidisciplinares e princi-
palmente, a afirmagado da terapia ocupacional como especialidade absolutamente
necessaria no cuidado destas criangas.

Palavras-chave: Sindrome de Aicardi, Terapia Ocupacional, Terapia de Integracédo

Sensorial, Tratamento Multidisciplinar.

ABSTRACT
Aicardi’'s syndrome is a rare and obscure syndrome that affects only girls.
Consequently, little is defined about the best or most adequate treatment. This paper
presents a case in occupational treatment therapy and discusses the efficacy and
specificity of this intervention in attempt to reveal a little more of this syndrome. It’s a
description of the work done by occupational therapy students in two weekly meetings
during 3 months, with a four year old girl. The materials, methods and theoretical
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model used are described and discussed. The clinical features in this case astonished

the initial reports presenting in little time great social, cognitive, motor and speech

acquisitions. Because that, despite the bad prognosis, and signs indicating severe

limitation, and after the amount of new favorable cases that have appeared, it's

discussed about the necessity of multidisciplinary intervention and specially the

- absolutely occupational therapy importance.

Key words: Aicardi’s Syndrome, Multidisciplinary Treatment, Occupational Therapy,

Sensory Integration Therapy.

INTRODUCAO

Em setembro de 2003, a paciente T.O.S., 4 anos, foi
trazida por sua méae ao Setor de Terapia Ocupacional da
Clinica-Escola Vida da Universidade Catélica de Gois,
com diagnéstico de Sindrome de Aicardi. Trata-se de uma
sindrome congénita rara, que atinge apenas meninas e de
conseqiiéncias devastadoras. Na procura por maiores in-
formacdes a respeito desta sindrome, os registros revela-
ram-se escassos e inconclusivos. Diante desta realidade,
nos sentimos desafiados a contribuir com a construcio
do conhecimento e sua divulgagio através do relato de
nossa experiéncia.

A sindrome de Aicardi é uma afec¢fio neurorretiniana de
etiologia desconhecida. Acredita-se que tenha heranca
dominante ]igadé ao cromossomo X, sendo letal em in-
dividuos do sexo masculino nos primeiros meses de ges-
tagdo. Seu diagndstico baseia-se na presenca da triade:
convulsdes infantis (espasmos em flexdo), lacunas
coriorretinianas e agenesia do éorpo caloso, que pode
ser total ou parcial (AICARDI, 1969)2. B freqiiente tam-
bém, em cerca de 60% dos casos (ABRAHAM et
al,1986)!, a ocon'én(:ia de alteracGes associadas do SNC
e outros sistemas, particularmente muisculo-esquelético,
cardiovascular, genito-urindrio e ocular. Sio muito co-

muns as displasias dsseas, dilatages ventriculares,

assimetria entre os hemisférios, hidrocefalia,

microcefalia, microftalmia, estrabismo, hipotonia,

espasticidade, atrofia cerebelar, cistos aracnéides e

papilomas do plexo cordide, dentre outros (ABRAHAM
et al,1986'; AICARDI, 1969% BASTOS et al, 2001%;
CRUZet al, 19996; MENEZES e MACGREGOR, 1994°;
ZACHARIAS et al, 2003"%).

O desenvolvimento neurol6gico € pobre, marcado por
acentuado retardo mental e motor. O prognéstico é re-
servado e o tratamento ainda é experimental. A resposta
as drogas anti-convulsivantes é pobre, embora as crises
diminuam com o tempo (BASTOS, 2001)’, e existem
evidéncias em estudos que sugerem um melhor prognés-
tico relacionado ao controle efetivo e precoce destas cri-
ses (CRUZ et al, 19996; YACOUB et al, 2003'2). Qutros
tém sugerido que quanto menor o didmetro da maior la-
cuna coriorretiniana, e das lesdes oculares, melhor é o
progndéstico de deambulagio e fala (YACOUB et al,
2003'%, ZACHARIAS et al, 2003'3). Outro fator polémi-
co no progndstico € a extensdo da agenesia do corpo
caloso, estudos neste sentido ndo tém sido conclusivos
em determinar sua influéncia na gravidade clinica da
doenga (CRUZ et 1999%; MENEZES e
MACGREGOR, 1994% YACOUB et al, 2003'2).

Em geral a sindrome resulta em severa limitacio do de-

al,

senvolvimento motor global e da linguagem, com expec-
tativa de vida de apenas alguns meses ou anos. MENEZES
e MACGREGOR (1994)° relatam que a expectativa de
vida seja de 76% aos 6 anos e de 40% aos 15 anos. A
sobrevida até a adolescéncia é rara, sendo que o Obito é

normalmente resultante de infecgdes pulmonares
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(AICARDI, 1969% MENEZES e MACGREGOR, 1994°;
ZACHARIAS, 2003%) caracteristica diretamente relaci-
onada ao grau de imobilidade e retardo mental destas
criangas.

Inicialmente, foi descrita como de prognéstico funcional
e vital muito limitados (ABRAHAM et al, 19861;
AICARDI, 1969?), entretanto, tém-se observado regis-
tros de relativa heterogeneidade clinica em casos mais
recentes (CRUZ et al, 19996; MENEZES e
MACGREGOR, 1994°; YACOUB et al, 20032). Inclusi-
ve um caso onde a crianga apresentava somente atraso
escolar (MENEZES e ENZENAUER, 1994)°, E neste
grupo de casos leves que se insere o caso descrito a se-
guir.

A selecdo das atividades oferecidas nas sessdes, embora
néo se tenha adotado o método na integra, seguiu os prin-
cipios da Teoria de Integracdo Sensorial (AYRES, 1979)?
no que tange a forma de compreensio e interpretagio do
desenvolvimento neuropsicomotor. A partir desta teoria,
entende-se que 0 COrpo experimenta movimentos e sen-
sagdes enquanto o cérebro organiza as informacdes, de
modo a dar uma resposta adaptativa adequada, organi-
zando assim, as sensagdes do préprio corpo e do ambi-
ente de forma a ser possivel o uso eficiente do mesmo no
ambiente (BALLOUEFF, 2002%; OLIVEIRA, 2003').
Assim, o processo chamado de Integracdo Sensorial ocor-
re quando a crianga € capaz de enfrentar com sucesso os
desafios de seu meio, havendo, para isso, um aumento
na habilidade do cérebro em organizar sensagdes para
produzir complexas respostas adaptativas (MELLO,
2004)3.

Quando ocorre o desenvolvimento irregular do cérebro,
seja por mecanismos neurofisiolégicos e/ou
neuropsicoldgicos, torna-se dificil para a crianga organi-
zar suas percepg¢des do ambiente, sendo necessdrio mo-
dificar estas disfungdes realizando uma recapitulagio da

seqiiéncia ontogenética pertinente através de atividades

motoras graduadas e seletivas, oferecendo primeiro
estimulag@o num nivel mais baixo (tdtil e vestibular), tra-
balhando posteriormente os niveis mais complexos (au-
ditivo e visual) (AYRES, 1979)%.

O desenvolvimento embriondrio destas dreas ocotre no
perfodo inicial da gestacdo sendo filogeneticamente mais
velhos que as fungdes corticais mais altas, e portanto pré-
requisitos para estas. Sem seu adequado desenvolvimen-
to, a crianga ird apresentar prejuizos como déficits de
planejamento motor, controle postural, responsividade
tatil e proprioceptiva, elaboragio do pensamento abstra-
to e na especializacdo de cada um dos lados do cérebro e
corpo, resultando em dificuldades adaptativas e de apren-
dizagem.

O corpo caloso também se desenvolve nas primeiras se-
manas embriondrias e uma de suas fungdes € possibilitar
a comunicagdo inter-hemisférica, especialmente para as
dreas de associag@o corticais que sdo assimétricas e res-
ponsdveis pela interpretacdo dos estimulos captados pe-

las 4reas de projecio (MACHADO, 1993)’.

METODO E CASUISTICA

Apreséntagﬁo do Caso

T.0.S., 4 anos, sexo feminino. Mae de 16 anos relata
primeira gestaco e parto sauddveis e sem intercorréncias.
Iniciou as convulsdes aos 2 anos e 2 meses de idade.
Apés os devidos exames, constatou-se hipoplasia do cor-
po caloso ao nivel do seu corpo, tendo assim seu .diag—
néstico definido pela equipe de neurologia do Hospital
da Clinicas de Goiénia.

Aos 6 meses a mde percebeu que a crianca apresentava
um atraso no desenvolvimento psicomotor. A crianga
sentou-se aos 8§ meses, arrastou-se com 1 ano e 1 més,
engatinhou com 1 ano e 2 meses, andou com 1 ano e 10

499

meses, falou as primeiras palavras com 4 anos (“papd”,

233

“mama” e “vové”) e no momento da pesquisa néo apre-

sentava adequado controle esfincteriano.
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Por volta de 1 ano de idade iniciou 0 acompanhamen-
to em fisioterapia, fonoaudiologia, musicoterapia,
natagdo e estimulacfo essencial. Ao 2 anos lhe foi
acrescido o servigo de pedagogia, e aos 4 anos e 4
meses foi encaminhada para o servico de Terapia
Ocupacional da Universidade Catélica de Goiss pela
fonoaudi6loga de sua escola especial (APAE de
Goiénia), com a queixa de agitacio psicomotora, dé-
ficit de atengdo e concentracio e dificuldade na ma-
nipulagdo de objetos, além de formacio de rituais e
repertdrio de atividades empobrecido, com interesse
restrito a brinquedos de encaixe, caneta e papel.

O encaminhamento foi realizado ap6s orienta¢fo de uma
terapeuta ocupacional em um curso de Integracio Sen-
sorial, referente ao uso de uma sala menor e conseqiiente
reducio de estimulos e a retirada de atividades que utili-
zassem brinquedos de encaixe e o uso de caneta, para
aumento do seu repertdrio.

Segundo a mée, ao brincar, a crianga era inquieta perma-
necendo pouco tempo sentada. Assistia pouco a televi-
sdo, reagia a algumas misicas conhecidas, explorava por
muito pouco tempo o objeto, entretanto sem olh4-lo, per-
manecendo por um tempo maior quando lhe era dado
papel e l4pis. Aprésentava também resisténcia quando
lhe era imposto limites, sendo esta a principal queixa da
mée. Em suas atividades de vida didria, era independen-
te para alimentar-se e retirar a roupa. Quando da avalia-
¢80, a mde estava estimulando o vestir, o banho e o con-
trole esfincteriano. Quanto a este Gltimo aspecto, ela es-
tava deixando a crianga sem fralda quando em casa, e ela
solicitava o banheiro algumas vezes. A crianca dormia
bem e apresentava bom relacionamento com professores
e colegas.

Em relagdio ao desenvolvimento motor e cognitivo, T.0.S,
apresentou atrasos importantes observados na avaliacdo
inicial (Quadro 2), porém ndo tdo acentuados e graves

quanto as expectativas registradas em casos anteriores.
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Procedimento para Coleta de Dados

Foi realizada anamnese e avaliacio do desenvolvimento
neuropsicomotor no momento da admissdo, e uma
reavaliagio apés 3 meses de atendimento. Para a coleta
dos dados foi feita observagdo da crianca em brincadei-
ras e atividades de vida didria, livres e dirigidas, com
registro descritivo e qualitativo do comportamento mo-
tor, social e cognitivo.

De posse dos dados coletados, optou-se pela realizagdo
de 2 atendimentos semanais de 45 minutos cada, os quais
foram realizados por dois estagidrios do dltimo semestre
do curso de graduagdo em Terapia Ocupacional, ¢ super-
visionados pela professora responsavel, durante trés me-

ses, totalizando 20 sessdes.

Materiais e Métodos

As caracteristicas clinicas desta paciente - dificuldade
de interpretagdo dos estimulos nocivos, titeis e
proprioceptivos e a desordem de planejamento motor
(Quadro 2) -

neurodesenvolvimento e integragdo sensorial, sendo este

coincidem com a teoria do

o motivo de sua op¢io como guia na escolha das ativida-
des e recursos terapéuticos, visando desenvolver os sis-
temas disfuncionais e promover os comportamentos
adaptativos desejados. Com este fim, foram seleciona-
dos os materiais e objetivos descritos no Quadro 1.

Quadro 1: Plano de Tratamento Terapéutico Ocupacional

RECURSOS

Tiata, bucha, bolas de cravo, 4gua, bacia, caixa de pedra,

OBJETIVOS

1. Estimular percepedo titil e térmica.

brinquedos de E.V.A., mergulhdo, grios diversos, entre
outros,

| 2. Estimular aspectos cognitivos

(atengdo, concentragdo e raciocinio).

Brinquedos de E.V.A., brinquedos de encaixe, bolinhas
de sabdio, brinquedos sonoros, grios diversos, entre
outros.

3. Estimular a verbalizagdo.

Brinquedos sonoros, misica, atitede de nao compreensdo
de outras formas de icacd

| 4. Estimular a realizagfio de atividades
de auto-cuidado

Agua, bacia, pia, suco em pé, banco Bobath, espelho,
entre outros.

5. Ganhar a aceitagdo de limites e
Tegras.

Atividades e sessdes estruturadas com comego meio e
fim.

6. Realizar estimulagdo vestibular.

Prancha de equilibrio, piscina de bolas, escorregador,

caixa de pedras, cesta de basquete, balango, tiinel, etc.

7. Melhorar coordenagiio viso-motora
(manual e global).

8. Melhorar a qualidade de exploragio
e manipulagio de objetos.

Brinquedos de encaixe, brinquedos de E.V.A., bolinhas
de sabdio, graos diversos, bola, papel sulfite, Idpis de cor,
revista, prancha de equilibro, piscina de bolas,
escorregador, caixa de pedras, cesta de basquete,
balanco, tinel, etc.

9. Melhorar planejamento motor e
tonus.

Colchonete, espelho, banco Bobath, feijao Bobath, mesa,
escorregador, escada, entre outros.

10. Orientagdo familiar,

Orientagges verbais ¢ participacio nas sessoes.




Durante as sessOes, realizadas em salas ou parques
externos, eram oferecidos & crianga os objetos e brin-
cadeiras previamente selecionados para estimular os
componentes de desempenho descritos no Quadro 1.
A crianga era guiada com alguma estruturagdo e or-
dem, porém existiam momentos, igualmente impor-
tantes, de liberdade de movimentos e exploragdo, para
o desenvolvimento de auto-confianga e criatividade.
No terceiro més de atendimento a crianga sofreu, em
casa, nova crise convulsiva apds tentativa (pelo res-
ponsdvel técnico) de reducdo do medicamento. Na
sessdo seguinte a este episédio, apresentou humor ir-
ritado, aumento da hipotonia e retrocesso temporario
das habilidades adquiridas neste periodo e descritas

no Quadro 3.

Procedimentos para Analise dos Dados

Apés cada sessdo-era feito registro escrito descritivo
do desenvolvimento das atividades e da participacéo,
‘desempenho global e comportamento da crianga, dos
estagiarios, da mie e eventuais acompanhantes.

Ao final das 20 sessbes de Terapia Ocupacional foi
realizada uma reavaliagio do desenvolvimento global
(Quadro 3) para verificagdo.de evolugdo e andlise com-
parativa entre os dados atuais e a avaliacdo inicial
(Quadro 2).

RESULTADOS

Quando da avaliagdo inicial a crianca apresentava as ha-
bilidades e déficits descritos no Quadro2. Seu quadro de
satide geral por si s6 era indicativo de bom prognéstico
de acordo com os casos descritos na bibliografia revisa-
da, e aliado a isto estavam as habilidades que ela j4 havia

adquirido até entéo.

Quadro 2: Avaliacdo Inicial — 10/09/2003.

DEFICTS SENSITIVO-MOTORES
1. Ausdncia de coordenagBo viso-manual e
contato visual. Nio apresenta imteresse de
exploragiio visual, embora possua acuidade para
tal.

DEFICTS PERCEPTO-CONGITIVOS

1. Auséncia de conceitos bésicos come nogdo de
igualdade, cores, forma e tamanho, causa & efeitoe
ete. :

2. Auséncia de habilidades de
construgio/planejamento, faz e desfaz repetidas
vezes, aleatoriamente e sem intencdo (tentativa e
erro, sem assimilagio do acerto, repetindo as

tentativas em seguida),

2. Possui habilidades manuais finas, porém ndo
se detém na manipulagdo de objetos.

3, HA uma redugdo de respostas a estfmulos
titeis, térmicos e dolorosos, especialmente em
membros inferiores. Possivel comprometimento
da propriocepgio que reflete-se em dificuldade
para se estruturar no espago, assumindo posturas
instéveis e de risco.

4. A i ia &
movimentos grosseiros ¢ amplos, reagdes de
endireitamento e equilfbrio ineficientes e
instdveis, marcha com base alargada e
inadequado planejamento motor.

5. Nido corre, ndo salta e ao subir e descer
escadas ndo otha para o degrau, realizando-o sem
plancjamento e, na maioria das vezes de dois em
dois degraus. Utiliza a postura de urso para
levantar-se do chio,

3. Apresenta atengdo focal em atividades de seu
interesse (apenas papéis ¢ caneta), Comportamento
inquieto, agitado e compulsivo.

4, Auséncia de orientaglio temporo-cspacial, e
nogdo de esquema corporal parcial (reconhece pé,
miio e brago), com mé organizagiio do corpo 10
€5pago.

5. Comunica-se através de gestos (apontando) e
com expressiio verbal reduzida (“mam”, “vov6” e
balbucios). Possui boa compreensio de ordens
verbais simples.

T.O.S. apresentava boa compreensio de ordens, e ca-
pacidade de decisdo e escolhas. Porém n#o seguia as
ordens dadas, nem reproduzia seqiiéncias visuais nem
verbais.

Os resultados apresentados superam as expectativas

em relagdo ao desenvolvimento de criangas portado-

ras da sindrome e se manifestam basicamente na for-
ma de melhora qualitativa das habilidédes motoras,
sociais e cognitivas, e menos quantitativa. A qualida-
de de seus movimentos, manipulacdo de objetos, aten-
cdo e interagdo social, foram os aspectos de maior evo-
lucdo (Quadro 3).

T.O.S. apresentava, como descrito anteriormente, uma
desorganizagdo motora, sensitiva e cognitiva que se
manifestavam como atrasos na aquisicéo destas habi-
lidades. Porém, diante da evolugdo obtida em tdo cur-
to espago de tempo, questiona-se se estas habilidades
j4 ndo haviam sido aprendidas/adquiridas, porém s6
lhe faltava organizd-las de forma funcional, e intro-

duzi-las ao seu uso didrio/cotidiano.
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Quadro 3: Resultados Observados na Avaliagdo Final —
08/12/2003.

Componenies de Desempenho que
Apresentaram Atrasos na Avaliagao
Inicial

Evolugdo e Comportamento Observados na Avaliagio
Final

Passou u ofhar os objetos e 0 ambiente antes de utilizi-los a
seu favor ¢ agora busca contato visual com todas as pessoas

que procuran interagir com ela ou vice-versa.

1. Coordenagio viso-manual, viso-
motora e contato visual,

Sente-se confortdvel em 4gua morna, com desconforto ma

4gua fria e objetos pontudos e dsperos. Reduziu qmnndade

de movimentos bruscos nos membros supmoxes na

d ¢d0 e utiliza da coordenagfio viso-motora, se

estruturando melhor no ambiente.

Corre, planeja seus movimentos e utiliza o olhar para subir

¢ descer escudas, realizando esta degrau por degrau.

4. Atenglo, concentragio e qualidade da | Aumentou o tempo de exploragiio dos objetos (antes por
manipulacio ¢ exploragdo de objetos. volta dé 5 minutos ¢ agora por volta de 15 minutos).

5. Relacionamento inter-pessoal Buscu e mantém contato visnal com outras pessods, mesmo

-_|que estas ndo sejam do seu cotidiano.

2, Pereepgdo  de  estfmulos  ttels,
témmcos, resposta pmpnocepnva dos
inferiores e ori espacial.

3. Planejamento motor

Distingue momentos de cooperagiio a0 pegar e guardar os

materiais, com maior accnlagao de limites e regrus.

Acrescemou :m “mamd”, papa e~ “vové”, as palavras

6, Comportamento

1.V i
ocabulrio “fitio”, “tehau”, “quero™, “sai”, “me df”.
8. Atividade do auto-cuidado Antes apenas se despia, agora inicia o vestudrio, calga
- sandiilia e ajuda a colocaciio da fralda.
9. Cialomréia Raramenle apresenta cialorréia descontrolada, consegue

engolir & lembra-se de fazé-lo com maior fregiiéncia.

Durante as ‘sessdes observou-se uma regularizacdo do
ténus porém, ainda ndo permariente. Ficou marcado tam-
bém, maior qualidade e eficicia no controle postural e
nas reages de retificagdo, entretanto o periodo disponi-

vel para intervengéo foi pequeno, acredita-se que a con-

tinuidade do tratamento ir4 firmar as habilidades emer-

gentes, e perpetuar as flutuantes.

Néo foi possivel maior aprofundamento na investigacio
das habilidades cognitivas especificas para o aprendiza-
do escolar, em virtude da abordagem adotada. Nestes
meses de prética clinica, foi feita a estimulacio dos ni-
veis mais baixos e primitivos, as habilidades cognitivas
sd0 0 passo seguinte, dado somente quando a crianca ji
estd suficientemente segura nos comportamentos prima-

rios.

DISCUSSAO

O quadro clinico inicial e a evolugio observada no caso
dessa crianga, a exemplo de outros casos descritos re-
centemente (CRUZ et al, 19995, MENEZES e
ENZENAUER, 1994, YACOUB et al, 20032,
ZACHARIAS et al, 2003"), contrapde-se aos primeiros
registros da sindrome (ABRAHAM et al,1986!;
AICARDI, 19692, BASTOS et al, 200%), onde o prog-

néstico era o pior possivel. Entretanto, nenhum estudo

conseguiu de fato determinar os fatores definitivos para
a qualidade do desenvolvimento destas criancas
(MENEZES e MACGREGOR, 1994°% YACOUB et al,
2003'%). Ao contrério, cada vez mais, sufgem casos que
vém afirmar a heterogeneidade clinica da doenga e prin-
cipalmente reafirmar a necessidade de uma intervencio
interdisciplinar coordenada, com o objetivo de
incrementar a qualidade e expectativa de vida destas cri-
ancas (CRUZ et al, 1999%, MENEZES e MACGREGOR,
1994, YACOUB, 2003; ZACHARIAS et al, 2003").
As caracteristicas observadas na avaliacio inicial do caso
descrito, refor¢cam o questionamento do prognéstic'o re-
servado aos portadores da sindrome, uma vez que esta
qrianga era capaz de an‘dar,. comunicar-se, aprender, e
relacionar;se‘ de forma eficaz, e foi submetida a inter-
ven¢do multidisciplinar desde muito cedo. Surge aqui a
necessidade de uma

reflexdo e discussdo do papel desta equipe no melhor
prognéstico apresentado por esta crianga, e que parte cabe
realmente as condi¢es clinicas prévias.

Neste caso, a maior evolugio observada apds a interven-
¢do terapéutica oéupaéional, se deu em relago ao com-
portamento, aten¢do e qualidade na manipulagdo dos
objetos, com aumento do repertdrio de atividades, inte-
resse e busca visual e motora. Estas aqulsu;oes eram es-
timuladas pela equipe de reabilitacdo desde seu primeiro
ano de vida, mas somente aos 4 anos, e apés apenas 3
meses de atendimento terapéutico ocupacional é que foi
possivel para éssa crianga coordenar e organizar todos

os inputs sensoriais e motores recebidos, de forma coe- °

‘rente e provida de significado. Este epis6dio parece apon-

tar para a forte necessidade de uma atuaf;ﬁo disciplinar
diversificada, e para a importancia especifica da inter-
vengdo de terapia ocupacional. '

A terapia ocupacional mais uma vez possibilitou ao seu
usudrio a experimentaco e exploragdo da atividade nos

seus niveis mais primdrios, abrindo portas e ampliando
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horizontes. Esta caracteristica que lhe € tdo peculiar, e
tdo pouco divulgada € que fez toda a diferehga no desen-
volvimento desta crianca j4 tio estimulada. E necessaria
uma valorizacio deste potencial que a atividade humana
possui, e que faz toda a diferenga. S6 a atividade pura e
simples, estruturada, porém cheia de liberdade, criativa
e provocante € que pode fazer as conexdes que faltavam
as habilidades latentes nesta crianca.

Nao foram necessarios recursos caros, extravagantes, mo-
dernos ou exorbitantes. O material € o de todo dia (Qua-
dro 2), € o de casa, € o da vida. O que é necessario € o
acolhimento, a seguranca, o desafio ao desconhecido, a
ousadia que a terapia ocupacional propde.

Esta experiéncia abriu espago para um didlogo, antes
inexistente, entre os profissionais das institui¢des que
atendem este caso, permitindo uma coordenagdo das
agdes e o reconhecimento por parte da equipe da impor-
tancia de cada especialidade. Isto contribuiu para o me-
lhor envolvimento da familia, 2 medida em que ela pré-
pria se surpreendia com o desenvolvimento de sua crian-

¢a, e a estimulava mais.

CONSIDERACOES FINAIS

Em relacdo ao caso atendido, fica clara a importincia
e eficdcia de atendimentos interdisciplinares o mais
precocemente possivel. Na realidade, o que se obser-
va na literatura € uma importante lacuna na existén-
cia, descrigdo e/ou registro desta pritica. O que se
encontra sio acuradas descri¢des das condigbes clini-
cas e Obitos, na tentativa de relacionar os melhores
progndsticos apenas com as caracteristicas orgnicas
da sindrome e seu controle medicamentoso. Em
contrapartida, alguns artigos (MENEZES e
MACGREGOR, 1994%; ZACHARIAS et al, 2003")
citam, por exemplo, como fator de predisposi¢do ao
ébito precoce a imobilidade destas criangas. Ora, por

que ndo incluir como possibilidade de melhor prog-

ndstico as intervengdes corporais como fisioterapia,
psicomotricidade, fonoaudiologia e outras, que pre-
veniriam esta imobilidade e os episédios de aspiracio
etc.? Na bibliografia revisada, encontrou-se apenas
uma mengdo ao fato de que estas intervengdes seriam
boas tentativas, uma vez que ndo se tem defini¢des
clinicas do prognéstico (MENEZES e MACGREGOR,
19942). |

Mais do que nunca € necessdria a introjecdo desta ne-

cessidade de intervengdo por parte dos profissionais
de sadde, e principalmente a divulgacdo do trabalho
realizado por estes profissionais que tem contribuido
de forma significativa, e porque néo dizer indispensé-
vel, para a sobrevivéncia e qualidade de vida desta
populagdo. '

E comum, para a realidade econdmica da maioria da po-
pulac@o brasileira, que criangas portadoras de sindromes
e condi¢des clinicas raras sejam “‘sub-diagnosticadas”
como um retardo psicomotor qualquer, encaminhadas a
instituicOes publicas e filantrépicas que fazem (ou nio)
o que podem para oferecer-lhes terapias e estimulacio
que promovam seu desenvolvimento e qualidade de vida.
Dessa forma, ficam sem qualquer notificagdo e/ou iden-
tificacdo de suas especificidades, ficando para o trata-
mento medicamentoso e cirlirgico, de uma minoria, o
mérito de qualquer evolug@io nos casos raros.

E necessério descobrir estas criangas, investigar sua
condigdo clinica, estudar o caso, propor intervengdes
diferenciadas e individualizadas, e por fim “gritar para
os quatro cantos do mundo” o que tem sido feito de
importante e relevante, e o que se pode fazer para cada
um desses pequeninos. Nao hd reconhecimento sem
publicidade. Nem hé ac@o epidemioldgica eficaz res-
trita a minorias.-Em tempos de “Ato Médico”, a so-
brevivéncia das especialidades “ndo-médicas” de sad-
de depende de nos tornarmos absolutamente necessé-

rios e indispenséveis.
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- AGRADECIMENTOS

Aos pais de T.O.S., empenhados na evolugio e progres-
so do tratamento da sindrome, bem como na divulgacio
dos seus resultados. Também aos profissionais envolvi-
dos no seu tratamento, sem os quais, provavelmente nio

seriamos bem sucedidos.
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