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INTRODUGAO:

O termo artrogripose tem origem do grego (arthro = articulagao; gryp = encurvada)
e significa a limitacdo dos movimentos e a contratura articular ndo progressiva presentes ao
nascimento.! A artrogripose multipla congénita (AMC) é uma sindrome complexa
caracterizada por contraturas de varias articulagdes em diferentes partes do corpo, devidas a
graus variados de fibrose e encurtamento dos musculos afetados e espessamento da capsula
periarticular e dos tecidos ligamentares das articulacdes afetadas.? A AMC é classificada
como miopatica e neurogénica, por bidpsia muscular.3 Na forma neurogénica esta
enquadrada a sindrome de Freeman-Sheldon (OMIM%193700), ou sindrome do Assobiador,
caracterizada por alteragbes em cranio, face e extremidades, sem alteracdo do cognitivo,
descrita pela primeira vez em 1938, por Freeman e Sheldon.4 Suas caracteristicas clinicas
mais comuns sdo: fronte alta; perda de expressdo facial; hipoplasia do terco médio da face;
hipoteorismo; prega no epicanto; ptose de palpebra superior; inclinacdo ante-mongoldide
das pregas palpebrais; estrabismo convergente; blefarofimose; filtrum largo; boca pequena;
prega em forma de “H” em mento; palato ogival; mandibula pequena; pescogo curto com
pterigo; escoliose e cifose; espinha bifida oculta; luxacdo do quadril; hérnia ingilinal. Em
membros, escassez de massa muscular; limitacdo de movimento; diminuicdo da pronacgdo e
supinagdo do antebraco; deformidades dos polegares em nivel da articulagdo
metacarpofalangeana; divisdo cubital dos dedos sem que existam deformidades Osseas; pés
tortos congénitos (pé equinovaro bilateral; pé em mata-borrdo ou talo vertical).
Acompanhadas de deficiéncia no crescimento, disfagia, vomitos e laringomalacia. O
diagnostico é realizado pela clinica através de avaliagdo das alteragbes faciais e dos
membros.2

Os direitos e os propositos da educacdo para qualquer cidaddo, seja ele deficiente ou
nao, estdo estabelecidos na Constituicdo Federal do Brasil de 1988 e detalhados na Lei 9394,
de 26.12.1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo: a educacdo basica esta voltada para
a formacdo integral do educando em triplice aspecto: individual de “auto-realizacdo”,
individual social, de qualificacdao para o trabalho.2



OBJETIVO:

Relatar o trabalho da fisioterapia com paciente com sindrome de Freeman-Sheldon
em processo de inclusdo escolar.

RELATO DE CASO

Apresentamos o propésito G.O.R., masculino, 7 anos, com diagndstico de
artrogripose multipla congénita do tipo Freeman-Sheldon, filho de pais ndo consangliineos,
higidos e jovens; segunda gestacdo, sem historia de abortos ou natimortos; irmao normal;
ndo ha repeticdo familiar conhecida. A carteirinha da maternidade estd retida em um dos
servicos de atendimento a crianca e os dados foram colhidos de anotacdes em documentos
diversos. Nascido em 30 de julho de 1997, em hospital publico, de parto cesariano, a termo,
2700 g, a estatura ao nascimento ndo avaliada devido as contraturas, segundo informagoes
da mae; permaneceu doze dias na UTI Neonatal alimentado com leite materno, por sonda
nasogastrica; sem cardiopatia. O diagndstico foi feito apds dezoito dias do nascimento,
quando passou a ser acompanhado por uma equipe multidisciplinar.

Apos alta passou a ser alimentado com leite NAM, com mamadeira; farinhas
espessantes foram introduzidas na dieta devido a dificuldade de sucgdo e degluticdo e de
ganho de peso. Hoje, com sete anos de idade, seu peso é de 12.800 g; alimenta-se
normalmente, em pequenas porgdes durante o dia.

Recebido no setor de fisioterapia para avaliacao em 02.02.2003, observou-se boca
pequena, diminuicdo da mimica facial, marcha com grande dificuldade, contraturas das
diversas articulagdes dos membros, escoliose severa, hipotrofia muscular generalizada, baixo
peso para idade, dificuldade na fala, sem comprometimento cognitivo.

Nosso desafio foi inclui-lo na educacdo infantil, em escola publica de seu bairro, em
sala regular. A mde declarou varias tentativas frustradas de matricular o filho na escola mais
proximo da sua residéncia (distante uma quadra). A intervencdao dos profissionais que
atuam no CPEP (Centro de Pesquisa e Estudo de Fisioterapia em Pediatria) - Projeto
CURUMIM junto a diretoria da Escola, levando as informagdes adequadas sobre a condigdo
do aluno, e colocando-se a disposicao para o suporte considerado necessario, conseguiu
efetivar a matricula no ensino infantil, mesmo tendo 7 anos, evitando sua entrada direto no
ensino fundamental.

No ano seguinte novamente a mde ndo consegue realizar a matricula; e novamente a
equipe do Projeto CURUMIM foi até a nova escola onde havia vaga disponivel. Mais uma vez,
apos esclarecer as condigdes do aluno e se colocar a disposicdo, além da vaga para primeira
série do ensino fundamental a escola ofereceu vaga para o irmdo que cursa a 52 série do
ensino fundamental, e providenciou o transporte gratuito.

Dessa vez, foi necessédria a adaptagdo de uma carteira de acordo com a medidas do
aluno, cedida pela escola e realizada no setor de manutencao da UNISA, pelas equipes de
manutencao e serralheria.

Outra visita feita a escola, dessa vez com a presenca da mae, das fisioterapeutas e
do pediatra, relacionou-se a questdo de acessibilidade: o elevador da escola encontra-se em
manutencdo desde a inauguracdo do prédio e o aluno, que ndo pode subir escadas, tem
algumas aulas no 3° andar. Na conversa com a coordenadora ficou decidido que o aluno
deveria ser carregado na subida de escadas até que o elevador fique pronto...

CONSIDERAGOES FINAIS

Apos dois anos de tratamento observamos: melhora da marcha, maior funcionalidade
dos membros com contraturas, independéncia para realizagdes de atividades de vida diaria,
melhora qualitativa da socializacdo, melhora qualitativa da relagdo familiar. Neste periodo
trabalhamos na intuito de promover melhor qualidade de vida para o paciente e sua familia,
visando sua inclusdo na sociedade. Acreditamos que nossos objetivos, mesmo que parecam
ambiciosos, comegam a se realizar: G.0O.R. |é e escreve como qualquer menino de sua idade;
joga bola; ri muito; briga; faz amigos... e ama o futebol.
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