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Especialistas da Unicamp estdo a frente de programa nacional que ja coletou dados junto a 200 centros de servigos

Projeto promove troca de informagdes
sohng tratamento de anomalias craniofaciais
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Pedagoga usa o volteio
como proposta educacional

ANTONIO ROBERTO FAVA

fava@unicamp.br

gressividade ou que apresentem problemas de

relacionamento com os pais, sdo dois exemplos
de alunos da pedagoga Mirja Jaksch Weller, cuja propos-
taeducacional esta fora dos estabelecimentos tradicio-
nais deensino. As aulas—uma ou duas vezes por semana
— consistem no que se denomina volteio, uma modali-
dade eqtiestre para o ensino de elementos de

C riangas ou adolescentes com certo grau de a-

amigo dohomem”, avalia, salientando que “o calor do
animal pode servir, sobretudo, de carinho a crianca.
Principalmente aquela que, por qualquer motivo, seja
uma carente”.

Nem todas as criangas conseguem resultados satisf-
atérios de imediato com o animal. Mas ha criancas e
adolescentes que, em pouco tempoja demonstram “ap-
tidao e habilidade incriveis” com os exercicios de volteio.
Algumas delas se destacam na danga, outras na ginds-
tica e outras ainda se saem melhor nos exercicios acro-

baticos. “Mas de modo geral, todos eles tém suas

danga, ginastica e acrobacias. Mirjadefendeusua ™ Ive habilidades e aptiddes. Claro que ndo podemos
tese de mestrado sobre o assunto. ESEIND : - mudar asituagao social desses adolescentes; mas

Ao todo sao 25 alunos, a partir dos trés anos aauto-estima,  ,oqemos fazer com que tenham uma vida me-
deidade. Alguns deles da Fundagao Pro-menor, um dos lhor, mais significativa”. E possivel, por exem-
instituicdo com a qual a pedagoga trabalhajaha ohjetivos plo, resolver conflitos familiares, aumentar a

oito anos e queja formou cerca de 95 alunos. Os
resultadosjunto aos alunos tém sido além do que
normalmente se pode esperar, diz a professora.
O principal propésito do volteio é desenvolver noin-
dividuo a auto-estima. “A figura do cavalo simboliza
aforga, abeleza, a velocidade e o poder. A crianga, ou
oadolescente, tem a sensagao de estar absorvendo esses
elementos que o animal proporciona. H4d uma espécie
de cumplicidade entre o individuo e o cavalo”, argu-
menta a pedagoga. Essa cumplicidade ocorre quando
ha um contato corporal entre
ambos — o cavalo proporcio-
nando a crianga ou ao adoles-
cente a robustez, a seguranga
do seu corpo e elementos afe-
tivos que podem servir de es-
timulo aos envolvidos. Paraa
pedagoga, o cavalo, hoje, é ma-
is que um simples meio de
transporte: “Ele pode ser con-
siderado também um grande
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auto-estima, assim como o nivel de tolerancia.

Ovolteio éumamodalidade esportiva até que
simples. O comando do animal é feito pelo longeur, ouo
instrutor. Com um chicote feito de vara de pesca e uma
tira de couro fino de trés metros de comprimento, o ins-
trutor administra os exercicios—que podem ser elementos
basicos de danga, acrobacias ou ginastica—, conduzindo
o animal a dar voltas com a crianga em seu dorso.

IzacSilva de Aratjo, 17 anos, é um dos alunos de Mirja.
Pratica volteio ativamente desde os 12 anos deidade. Diz
que no inicio foi com o intuito de comunicar-se com as
pessoas, porque se sentia muito isolado. Ele tinha uma
razado paraisso: havia perdido amae muito cedo. Porisso,
aspirava por algo que lhe trouxesse algum tipo de con-
forto. “Aqui, encontrei muito mais eu precisava”, diz.

Alunodaoitava série dosupletivo, Izac conta que, além
de cavalos, o que mais gosta de fazer é ler e cantar. Tan-
to é que é que tem até um grupo de pagode, o Trio Ma-
neiro. Como projetos de vida futuros, quer cursar fisio-
terapia, “para dar continuidade ao meu trabalho com ca-
valos”, revela.
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Projeto Cranio-FaceBrasiléa
O primeirainiciativa parareu-

nirinformag¢des em nivel na-
cional sobre tratamento e prevencao
de anomalias craniofaciais, com o
objetivo de promover a troca de co-
nhecimentos entre os profissionaise
melhorar o atendimento aos pacien-
tes. A frente do projeto esta o Depar-
tamento de Genética Médica da Fa-
culdade de Ciéncias Médicas (FCM)
daUnicamp, queja concluiuumaeta-
painicial de coleta de dados junto a
200 servigos do pais. Este cadastro
nacional, amedida que for sendoam-
pliado, permitira mapear a distribui-
¢ao geografica dos servigos, otimi-
zando o atendimento.

“Na pratica, a proposta é instituir
um ramo novo da genética, a gené-
tica comunitéria, que transforma os
conhecimentos cientificos em agdes
de prevencao, tornando-os acessi-
veis a populacao. Temos apenas cer-
cade cem especialistas em genética
clinicano Brasil. Conseqiientemen-
te, 0s servigos também sado poucos,
concentrando-se no Sudeste e Sul.
Podemos, futuramente, ofe-
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A professora e geneticista Vera
Lucia Gil da Silva Lopes: instituindo
a genética comunitaria

do que oriscoestarestrito afaixa dos
5% habituais. O aconselhamento ge-
nético exige um diagndstico preciso.
Depois de varias consultas, cabera a
familia avaliar os riscos e decidir”,
observa a geneticista.

A posicao do paciente ou de um
parente dentro da arvore geneald-
gica éimportante para avaliagao do

riscona procriacdo e para me-

recer assessoria na area de Cadastro didas de prevencdo. Da mes-
genética e melhorar a assis- - ma forma, as estatisticas sobre
téncia”, afirma a geneticista Ili_ll:l_ﬂllﬂl' cada caso oferecem previsdes
Vera Ltcia Gil da Silva Lo-  OHMIZAM  confidveis de recorréncias de
pes, professorada FCM e co- atendimentp anomalias, massao dados que

ordenadora do projeto.

Cinco por cento dos bebés nascem
sob risco de apresentar algum defei-
to congénito, independentemente de
pais, raca ou condigdes socioecond-
micas. Segundo dados do Mistério
da Saude, as anomalias congénitas
foram a segunda causa de mortesno
primeiroanode vidaem 1999.0s 5%
englobam problemas decorrentes,
por exemplo, do uso do alcool, do-
encas como arubéola, causas gené-
ticas ou outros fatores indefinidos.
Nesta populagao, as alteragdes cra-
niofaciais sao muito freqiientes,
principalmente as fissuras de labio
edepalato e os defeitos de tuboneu-
ral, seguidos de casos mais raros
como craniossinostoses, holopro-
sencefalias e defeitos dos arcos bran-
quiais.

Prevengdo —O tratamento é com-
plexo e normalmente demora até a
idade adulta, exigindo o acompa-
nhamento de uma equipe multidis-
ciplinar. “O tratamento é global. A
crianga precisa de uma oumais cirur-
gias para corregdes, de tratamento
fonoaudiolégico para problemas de
audicdo que sao freqiientes, e de a-
companhamento psicoldgico tam-
bém para a familia, pois a convivén-
cia com uma deficiéncia fisica acar-
reta reagdes emocionais bastante
complicadas”, explica Vera Lopes.
Se aanomaliaenvolve aarcada den-
taria, necessita-se de tratamento or-
todontico. Em algumas situagdes, o
problemanao éisolado e, no disttir-
bio de tuboneural, é preciso associar
a fisioterapia ocupacional.

Amédicaobservaqueotratamento
acaba se completandona genética, ja
que o paciente pode querer ter filhos
e precisara de orientagao quanto ao
risco de uma crian¢aigualmente com
alteracdes craniofaciais. “Acompa-
nhandooindividuoeafamilia, temos
como determinar uma agao especifica
ediscutir osriscos. Nem sempre uma
fissura tem causa tnica, podendo
advir deum quadro mais complexo,
assim como é possivel eliminar o es-
tigma daheranga genética, mostran-

convém nao mencionar. “A
probabilidade varia de acordo com
afamiliae, lendo sobreisto, a pessoa
pode achar que se encontraem uma
situagdo quando esta em outra”, jus-
tifica Vera Lopes. Em contrapartida,
a médica garante que tratamentos
cirargicos e fonoaudiolégicos sao
possiveis em todo tipo de anomalia
craniofacial, com a ressalva sobre
complicagOes resultantes de quadros
mais complexos.

Ndmeros —O Projeto Cranio-Face
Brasil espera trazer um controle e-
pidemiolégico adequado, conhecen-
doexatamente quantosbebénascem
com anomalias craniofaciais e em
quais areas do pais, pois geralmen-
te os casos nao sao notificados. “O
objetivo primeiro é o de identificar
as caréncias, 0s servigos que prestam
atendimento e quais deles tém aces-
so a genética. As vezes, 0s profissi-
onais sabem que o paciente precisa
de encaminhamento, mas néao sa-
bem para onde. Neste levantamen-
to inicial detectamos 200 hospitais,
alguns deles no Norte e Nordeste,
bem aparelhados. Mas a falta de in-
tegragdo entre os servigos acaba tra-
zendo um paciente de Manaus para
Campinas, quando teria um lugar
mais proximo”, alerta a geneticista.

Em outubro comega um programa
de educacao continuada voltado ao
profissional ndo-geneticista, capaci-
tando-o a detectar problemasna cri-
anca durante o periodo neonatal,
oferecer informacgdes a familia e re-
gistrar cada caso. Também estao pre-
vistas entrevistas com as familias
sobre as orientagdes que receberam
para o tratamento dos portadores de
deficiéncias. “E um projeto aberto,
financiado pela Fapesp. Outros ser-
vigos que quiserem participar tém
acesso ao e-mail pelo qual receberao
o questionario para preenchimento.
Nossaidéia é agregarnao apenas os
geneticistas do pais, mas cirurgides,
psicdlogos, terapeutas ocupacionais,
dentistas e outros profissionais em
torno de projetos comuns”, afirma
Vera Lopes.

O Ambulatério de Dismorfologia do Departamento de Genética Médica & um dos
poucos no Brasil que oferecem diagnéstico e aconselhamento genético. Os pacientes
devem comparecer ao Setor de Triagem do Hospital das Clinicas (HC) da Unicamp,
mediante encaminhamento médico, as quintas-feiras pela manh&, quando sao

agendadas as consultas mais detalhadas.

Para cadastro no Projeto Crénio-Face Brasil: cranface@fcm.unicamp.br




