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Sindrome de Rett e Hidroterapia:
Estudo de Caso
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RESUMO

A Sindrome de Rett (SR) é uma doenca progressiva, que acomete criangas do sexo feminino e mais raramente criangas
do sexo masculino entre 6-18 meses de idade, e apesar das dificuldades de tratamento, a hidroterapia vem sendo usada
COmMO um recurso terapéutico nestes casos. Objetivo: avaliar a qualidade de vida de uma crianga com SR submetida ao
tratamento hidroterapéutico. Material e Métodos: deste estudo participou uma crianga com SR, avaliada antes e apds o
tratamento, através de uma Ficha Hidroterapéutica e um Questionario adaptado baseando-se no PEDI (Pediatric Evaluation
of Disability Inventory), que foi dividido em duas areas: Auto-Cuidado e Mobilidade. Resultados: No Auto-Cuidado antes do
tratamento a crianca apresentava 2 pontos (totalmente dependente) e apds apresentou 6 pontos (parcialmente dependen-
te); em relacao a mobilidade, antes obteve 3 pontos evoluindo para 9 pontos, portanto parcialmente dependente. Conclu-
sdo: pode ser concluido que através dos beneficios proporcionados pela hidroterapia a crianga com SR apresentou uma
melhora na qualidade de vida.

Descritores: Sindrome de Rett, Hidroterapia, Fisioterapia, Qualidade de Vida

SUMMARY

Rett Syndrome (RS) is a progressive disease, affecting girls and less frequently boys aged 6-18 months, and besides little
treatment available, hidrotherapy may be usefull. Objective: To evaluate quality of life of a child with RS under hydrotherapy.
Methods: A child with RS evaluated before and after treatment throughout a hydrotherapeutic form and a questionaire based
on PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory), regording self-core and mobility. Results: Self-care before treatment
was 2 (fully dependent) and after was 6 (partially dependent); mobility before treatment was 3 (fully dependent) and after was
9 (partially dependent). Conclusion: Hydrotherapy helped to improve quality of life of this child with Rett Syndrome.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Rett € uma doenca de ordem neuroldgica e
de carater progressivo, que acomete em maior proporgao
criancas do sexo feminino, sendo hoje comprovada também
em criangas do sexo masculino *7#,

Por volta dos 6-18 meses de idade, 0s primeiros sinais
clinicos aparecem, estando associados a perda de
aquisicoes motoras e aquisicoes cognitivas, ou seja, perda
das capacidades anteriormente adquiridas, iniciando-se,
portanto o curso da doenga *'2.

Os critérios de diagnostico da Sindrome de Rett classica
foram definidos na Il Conferéncia Internacional sobre
Sindrome de Rett em Viena (1984), apds o trabalho de
Hagberg et al., publicado em 1985, que se resume em:

1. Sexo Feminino;

2. Periodo pré e perinatal normais; desenvolvimento
normal nos primeiros meses de vida;

3. Perimetro craniano normal ao nascimento com
desaceleragao do crescimento da cabeca entre 6 meses e 4
anos de vida;

4. Regressao precoce das atividades comportamental,
social e psicomotora (perda das habilidades previamente
adquiridas);

5. Desenvolvimento de disfungédo da comunicagao e de
sinais de “deméncia”;

6. Perda do uso funcional e/ou intencional das méaos entre
1 a4 anos;

7. Tentativas diagnosticas inconsistentes até 3 anos de
idade; 4,10,12,13_

O quadro clinico que mais esta presente nos casos de
Sindrome de Rett esta relacionado com desaceleragéo do
crescimento craniano, perda da fala e das habilidades
motoras adquiridas, em particular o movimento ativo da mao.
As pacientes desenvolvem esteriopatias de maos,
irregularidades respiratorias, ataxia e convulsoes. Apés um
periodo de pseudo-estabilizagéo e posterior deteriorizacéo,
a condicao é principalmente caracterizada por retardo mental
severo com uma habilidade de comunicacao visual
freqUentemente notavel e relativamente Fuglaz, uma escoliose
progressiva, graus variados de espasticidade e rigidez muitas
vezes levando a dependéncia em cadeiras de rodas é.

A Sindrome de Rett por ser uma doenga de carater
progressivo, evolui por 4 estéagios divididos em: estagio | ou
“estagio de desaceleragao precoce”; estagio Il ou “estagio
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rapidamente destrutivo”; estagio lll ou "estagio pseudo-
estacionario ou planteau”; estagio IV ou “Estagio de
deteriorizacao motora tardia”.

Durante a avaliagao Fisioterapica poderdo ser observados
os reflexos, o tbnus muscular, a amplitude articular e as
deformidades, a organizagdo motora nas tarefas solicitadas,
avaliando-se a motricidade espontanea, voluntaria e também
as atividades de vida diéria °.

De acordo com as alteragbes observadas nas criangas
com Rett, véarios objetivos podem ser tragados para um bom
tratamento. Cada crianga apresenta caracteristicas diferentes
uma das outras, encaixando-as em estagios diferentes,
cabendo ent&o ao terapeuta utilizar o recurso mais adequado
para cada crianga '2.

A reabilitacédo aquatica em criangas € utilizada em todas
as idades, desde o nascimento até a idade adulta, e isto
pode ser visto desde a década de 1970. A Agua vem sendo
aceita pelas criangas ha muitos anos, incluindo aquelas em
condicbes especiais, usadas com fins tanto recreacionais
quanto para terapia, e quando utilizadas juntas apresentam
melhores resultados 2311,

Embora os estudos de tratamentos hidroterapéuticos
sejam limitados, muitos fisioterapeutas o utilizam, sendo o
principal objetivo da reabilitagao aquatica tornar o paciente
0 mais independente para que consiga realizar as tarefas do
dia a dia. A hidroterapia vem sendo muito aceita pelos
pacientes neuroloégicos, tornando-se um dos métodos
terapéuticos mais utilizados 3.

MATERIAL E METODOS

Participou desta pesquisa a crianga D.C, do sexo
feminino, com idade cronolégica de cinco anos e idade
motora de doze meses, com diagnostico clinico de Sindrome
de Rett e diagnostico fisioterapéutico de alteragbes neuro-
musculares levando a ataxia, marcha ebriosa, incoordenagao
e oscilacao do centro de gravidade.

O estudo foi realizado na piscina terapéutica da Clinica
de Fisioterapia Risoleta Neves que pertence ao Centro
Universitario de Lavras - UNILAVRAS. A piscina utilizada
possui 5,0 m de largura, 9,0 m de comprimento e 1,30 m a
1,70 m de profundidade com barras paralelas e rampa a
uma temperatura da agua entre 32 e 33 graus centigrados.

Os materiais utilizados constituiam-se de um tablado, um
tapete de flutuacdo, um estepe e brinquedos em geral. As
sessOes foram realizadas trés vezes por semana com
duragéo de 30 minutos cada, por um periodo de 10 semanas
entre os meses de Agosto e Outubro do ano de 2003.
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A avaliagao foi realizada através de uma ficha
Hidroterapéutica adaptada especialmente para o tratamento,
e um questionario de qualidade de vida baseado em alguns
itens do PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory)
aplicado a mée da crianca logo apds assinar o termo de
consentimento.

Na avaliagdo em solo, as reagbes de Endireitamento,
Equilibrio e Protecdo nas posigdes supino, prono, sentado,
gato e bipede encontram-se presentes na maior parte das
posicdes, com excecao da reacdo de protecao na posicao
bipede, que foi ausente, e as reagdes de endireitamento e
equilfbrio na posicao bipede que estavam presentes mas
com déficit. Ja nas atividades motoras nas posturas de
supino, prono e sentado (Side-sitting e Long-sitting) em pé e
durante a marcha, a postura que a crianga necessitou de
auxilio para assumir foi de sentada tanto em Side-sitting como
em Long-sitting, na postura de pé a crianga apresenta uma
base alargada, centro de gravidade deslocado anteriormente
com 0s membros superiores em movimento e ataxia de
tronco. Na avaliacdo da marcha, a crianca nao realizava a
fase de choque de calcanhar, deambulava com base
alargada, movimentos esteriotipados das maos, ataxia de
tronco e sempre antes de iniciar o movimento procurava o
equilibrio esticando os bracos a frente do corpo e juntando
as maos.

A crianga j& havia realizado anteriormente um tratamento
hidroterapéutico. Na avaliagcdo da piscina a menina
necessitava de auxilio para a entrada e saida da agua tanto
pela borda como pela rampa. A crianga apresentava-se bem
adaptada ao meio liquido aceitando agua no rosto, ao nivel
da orelha, apresentava respiracao combinada (ora nasal/ ora
oral), o equilibrio na posicao de sentada foi presente e
lentificado sem turbuléncia, em triangulo foi presente e eficaz
sem turbuléncia e em palito/bastédo era ausente e nao
realizava a marcha dentro da agua. Quanto as habilidades
motoras a crianga nao realizava nenhuma.

O questionario utilizado foi criado baseando-se no
questionario de PEDI, que tem como objetivo avaliar as
habilidades funcionais e o desempenho das tarefas
funcionais em criancas com incapacidades variadas. O
questionario adaptado foi titulado como “Questionario de
Qualidade de Vida para Criangcas com Disfuncoes
Neurologicas”. Foi dividido em areas basicas como a de Auto-
Cuidado e Mobilidade. Cada area continha 7 itens que eram
quantificados com valor 0 para totalmente dependente, 1 para
parcialmente dependente e 2 para totalmente independente.

Posteriormente, foi realizada uma soma total dos pontos
que foi classificada de acordo com a escala: zero a 4 para
totalmente dependente, 5 a 9 para parcialmente dependente,
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de 9 a 14 para totalmente independente. O questionario foi
aplicado a mae antes e depois do estudo, explicando-lhe
cada item, sendo informada detalhadamente, com o objetivo
de verificar as melhoras obtidas apds o tratamento realizado.

CONDUTA HIDROTERAPEUTICA

Os exercicios realizados na agua enfatizavam
alongamentos tanto das musculaturas de membros
superiores quanto dos membros inferiores, realizados
passivamente pelo terapeuta e mantidos por 30 segundos.
Com a paciente sentada no tapete de flutuagao, a terapeuta
estabilizando sua pelve, realizava-se exercicios de
desequilibrios, com o objetivo de melhora do controle de
tronco, para treino de equilibrio e consequente fortalecimento
de abdominais e paravertebrais, proporcionados por
movimentos em sentido anterior e posterior. Para co-
contragao em membros inferiores a crianga na posicao
ortostatica sobre o tablado com agua em nivel da tibia,
realiza-se na articulagao do quadril, incentivando a crianca
a ficar em pé e melhorando o tdnus muscular dos membros
inferiores.

Outro exercicio utilizado era a crianga em pé no estepe
na beira da piscina, segurando com as maos nas barras
paralelas, que era realizado com grande dificuldade, porque
era necessario que ela equilibrasse para nao flutuar e
mantivesse as maos presas.Neste exercicio a dgua estava
em nivel de C7. Os brinquedos eram Uteis no sentido de
trabalhar com os membros superiores na linha média. Os
exercicios sempre foram realizados de forma recreativa, com
estimulacdo verbal. No final das sessdes a crianga era
colocada em pé na rampa para que houvesse o treino de
marcha.

RESULTADOS

Em relagcdo ao auto-cuidado, a paciente incluida no
estudo apresentou resultados satisfatérios nas atividades
conforme pode ser verificado na Tabela 1. As atividades
pentear os cabelos, lavar as maos, vestir-se, mobilidade das
maos (comer, beber), que antes do tratamento apresentavam
um valor zero, apds o tratamento obtiveram uma melhora,
evoluindo para valor 1; As demais atividades escovar 0s
dentes, controle urinario e fecal, tomar banho mantiveram-
se inalterados, sendo as duas primeiras com valor 1 e a Ultima
valor zero.

Com referéncia a mobilidade expressa na Tabela 2, as
atividades transferéncia no banho, locomogcéo em ambiente
externo, locomocéo em diferentes superficies e subir/descer
escadas, passou de zero pra valor 1. Ja nos itens,
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transferéncia na cama e locomogéao em ambiente internos que
antes apresentavam valor 1, apds o tratamento evoluiram para
valor 2.

Foi observado entdo, que antes de se iniciar o estudo, na
variavel do auto-cuidado a crianga apresentava um total de 2
pontos na soma dos itens do questionario aplicado, e na variavel
mobilidade um total de 3 pontos.De acordo com a escala de
valores, a criancga seria totalmente dependente nas duas
variaveis.

Logo apos o tratamento quando o questionario foi
novamente aplicado, o auto-cuidado e a mobilidade tinham
um total de 6 e 9 pontos respectivamente, tornando-se
portanto a crianga parcialmente dependente.

Atividades Resultados

Antes | Depois

Tomar banho 0 0

Pentear os cabelos

Escovar os dentes

Lavar as maos

Vestimentos

Controle urinario e fecal

Mobilidade das maos (comer, beber)

N Ol |O|O|=|O

1
1
1
1
1
1
6

Total (pontos)

Tabela 1 - Auto-cuidado

Atividades Resultados

Antes Depois

Transferéncia no banho 0 1

Transferéncia na cama

Transferéncia de cadeiras

Locomocao em ambiente externo

Locomocao em ambiente interno

Locomocao em diferentes superficies

Subir/Descer escadas

WO o —=O| = —
| =| ===l

Total (pontos)

Tabela 2 - Mobilidade

DISCUSSAO

A crianga incluida no estudo encontra-se dentro dos
critérios de diagnosticos, publicados por HAGBERG et al.
(1985). O estagio a que pertence, seria o lll estagio ou estagio
pseudo-estacionario segundo SAWICKI et al. (1994), no qual
permanecem até perderem a capacidade de andar. O quadro
clinico apresentado pela crianga do estudo relaciona-se com
o que foi publicado por MOOG et al. (2003), que inclui perda
das habilidades adquiridas principalmente das méaos, ataxia
de tronco, movimentos esteriotipados das maos, escoliose,
rigidez articular e alteragbes do ténus.
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Segundo SAWICKI et al. (1994), além das caracteristicas
citadas acima, as criangas com Sindrome de Rett podem
apresentar bruxismo, debilidade muscular, microcefalia, pés
pequenos, sialorréia, autismo, convulsdes, entre outras.

Muitas foram as dificuldades para a realizacao deste
estudo. As principais incluem a falta de disponibilidade da
mae em trazer a crianca até a Clinica e falta de seguranca
com a terapeuta que no decorrer do tratamento foi adquirida.
No inicio do tratamento a mae acompanhava cada sesséo,
depois devido as atividades do lar, confiou toda
responsabilidade a terapeuta em levar e buscar a crianga
em casa. Outra dificuldade foi tentar ndo alterar os horarios
da crianga, realizando o estudo fora dos horarios das
atividades da APAE e associando aos da terapeuta. Portanto
foi criado um termo de autorizacéo, para liberar a saida da
crianga apods o expediente da APAE em companhia da
terapeuta e ao final da sessao era entregue de volta em sua
casa.

Pela doenca da crianga ser de carater progressivo, foram
de grande valor os resultados obtidos, posto que a crianca
teve ganhos nas atividades consideradas essenciais para
uma boa qualidade de vida. Portanto, foi observado que nao
houve uma progressao na patologia e sim uma estabilizagao,
fazendo com que a crianga permaneca por mais algum
tempo nesta fase.

A crianga evoluiu muito bem dentro da piscina, fazendo
com que os graus de dificuldade dos exercicios fossem
superados a cada sessao. Pode-se citar como evolucao a
manutencdo em pé no tablado sozinha por alguns minutos
com a agua ao nivel do joelho, na posigao ortostatica sobre
0 estepe com a agua ao nivel de C7 e sem apoio na rampa
deambulando a cada final de sessao, tendo inicio com a
4gua ao nivel de Espinha lliaca Antero-Superior.

Foi verificado que houve melhora também da marcha em
solo, com diminuicao da ataxia de tronco, base de
sustentacao, centro de gravidade mais alinhado e melhora
no equilibrio, isto devido aos efeitos fisicos da agua de acordo
com SKINNER & THOMSON (1985).

O relato da mae torna-se de suma importancia, pois
segundo a mesma, a crianga passou a apresentar alteragoes
no comportamento, tornando-se mais calma, atenciosa, com
mais horas de sono além de estar realizando atividades
parcialmente dependentes, as quais em sua maioria eram
dependentes, conforme pode ser constatado nos resultados
do estudo.

CONCLUSAO

Apesar de escassos 0s estudos sobre a hidroterapia e
a Sindrome de Rett, este estudo foi concluido com bons
resultados para a presente crianga, ou seja, a hidroterapia
trouxe grandes beneficios para a paciente com Sindrome
de Rett.
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