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INTRODUGAO E OBJETIVOS

O nascimento de bebés em condicdes que exigem a intervencdo de profissionais da saude
sdo bastante comuns. No entanto, quando a condicdo, como no caso das anomalias congénitas,
indica o desenvolvimento de deficiéncia, impedimento ou desvantagem, a preocupagdo com a
familia e com o profissional de salude passam a ser tema de estudo. E quanto ao cidadao
recém-nascido: em que resulta a postura do profissional de saide? No tratamento fisioterapéutico
de criancas com disturbios do desenvolvimento, com ou sem malformacoes e deficiéncia mental ou
sensorial, de diferentes idades e condicGes sdécio-econdmicas, percebe-se a grande diferenga do
tratamento recebido durante suas vidas. Informacoes fornecidas pelas maes sobre o progndstico
inicialmente emitido, os encaminhamentos orientados e seus resultados, podem ajudar a saber o
que ocorre de fato e qual o papel dos profissionais da area da salde nesse processo, quando se
busca localizar a necessidade de intervengao para correcao de rumos.

METODO

Andlise qualitativa de entrevistas semi-estruturadas com mades de criangas nascidas
dismoérficas, pacientes do Ambulatério de Atendimento Fisioterapéutico e Estudo Multidisciplinar de
Genética Humana-PROJETO CURUMIM, da Faculdade de Fisioterapia da Universidade de Santo
Amaro (UNISA), encaminhados por geneticista. Cumpridas as normas do Comité de Etica em
Estudos com Seres Humanos da UNISA. A escolha da condicdo dismérfica reconhecivel ao
nascimento, exclui a possibilidade da sua ndo observagdo por exame clinico imediato,
independentemente de diagndstico. Em todos os casos a primeira informacdo sobre a crianca foi
prestada por um profissional de salide (médico ou enfermeiro).

RESULTADOS
Ao lado de informacdes imprecisas, truncadas, insuficientes, inadequadas, observamos:
A. bebé sem diagnodstico, microcéfalo e com diversas outras
malformacgdes, recebeu alta da maternidade sem

qualquer encaminhamento;



B. bebé com diagnéstico clinico de sindrome de Down,
encaminhado para grande instituicdo para cariotipagem,
nao realizada em funcdo do valor do exame (r$205,00);
C. bebé com hipétese diagnodstica de Wolf-Hirschhornn,
Iabio leporino bilateral, encaminhado para consulta
pediatrica quinze dias apds a alta da maternidade;
geneticista disse ndo ter vaga para tratar o bebé e
solicitou a mde que procurasse outro profissional;
D. bebé com sindrome de Rubinstein-Taybi encaminhada
para o ortopedista para correcao do desvio de polegar com tala;
E. bebé com sindrome de Smith-Lemli-Opitz encaminhado
para grande numero de especialistas a um sé
tempo e familia informada de que a maior gravidade
era o fato da genitdlia ser ambigua.

O resultado dos encaminhamentos foi:

A. foi a 6bito com 1 ano e 8 meses, durante uma internagao
hospitalar, provavelmente por apnéia;

B. localizado pelo Qualis, recém-implantado na regido,
em casa, sem tratamento; encaminhado para atendimento
genético e fisioterapéutico, entre outros;

C. a made conseguiu encaminhar cirurgias corretivas do
Idbio, das hérnias, em centros diferentes; deficiente
mental grave, sem diagndstico fechado;

D. apds um més de internagdo por pneumonia, a mae
resolveu leva-la a um neuropediatra que a encaminhou
para associacdo de pais e amigos (ARTS);

E. acompanhado por geneticista, pediatra, nutricionista e

fisioterapeuta.

CONSIDERAGOES FINAIS

Sujeitos a ideologia eugénica hoje difundida, privilegiando os mais fortes e os mais competitivos,
distantes das disciplinas de humanidades dos primeiros anos de vida académica, discutindo ética
do ponto de vista de seus proprios direitos, os profissionais da area de salde terminam por ndo
perceber a importancia de sua atuacdo e o progndstico pode se tornar em sentenga de exclusdo
desse cidaddo e de sua familia:

= as 5 familias entrevistadas sdo carentes e ndo puderam utilizar-se de outro recurso que
nao o encaminhamento inicial;

= 3 das criancas foram abandonadas pelos pais e permanecem sob cuidados da mae e da
familia materna;

= 3 delas sofrem com atraso de desenvolvimento neuropsicomotor, com certeza agravado



por falta de intervencdo temporanea; 2 delas se beneficiaram do tratamento precose;

= 1 foi a dbito sem que recebesse acompanhamento adequado, portanto, sem que se possa
avaliar o quanto se beneficiaria dele;

= todas as criangas passaram pelas grandes instituicdes e nao foram atendidas (valor do
pagamento dos servicos, perfil inadequado ao atendimento, demora na convocagao para
tratamento).

Todas as criangas tem registro civil, enquadrando-se como cidadas brasileiras, de acordo com o
artigo 59 da Constituicdo Federal do Brasil de 1988, desde seu nascimento. E por estarem vivas, ou
enquanto vivas, detendo a condicdo basica de valor inerente a condicdo humana.

O encaminhamento inadequado, diante de um progndstico incerto, de cura, de funcdo ou de vida,
seja por despreparo, por descaso ou comodismo, ou por avaliacdo eugénica, impedem o exercicio
dos direitos do cidaddo, sujeitando-o a exclusdo, a viver de caridade.

Treinar estes profissionais corrigindo o desconhecimento sobre genética médica e sobre cidadania
e inclusdo é o caminho para solucdo do problema grave que é o tratamento dos cidaddos nascidos
com anomalias congénitas. Na area de salde, a medicina ocupa posicdo hegemonica, influenciando
a formacao de todos os demais profissionais da salide. Estudar genética médica e bioética obriga o
estudo da diversidade das possibilidades oferecidas pela condigdo de estar vivo, inerentes a
condicdo humana, que ndo se restringe aos recurso para a manutencao fisica da vida, mas, incluem
os direitos a cidadania.

Resumo da discusdo desenvolvida na dissertagdo para obtencdo do grau de mestre em Disturbios
do Desenvolvimento, da Universidade Presbiteriana Mackenzie, sob orientagdo do Professor Doutor
Geraldo A. Fiamenghi Jr., apresentada e aprovada em margo de 2002.



