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RESUMO

Este trabalho foi realizado para a disciplina de Metodologia de
Pesquisa em Ciéncias Humanas, do curso de Mestrado do Pro-
grama de P6s-Graduag@o em Distiirbios do Desenvolvimento.
O grupo realizou leitura, discuss@o e apresentagio sobre a Dis-
sertagdo de Mestrado Sindrome de Rett: desenvolvimento de
um sistema de classificacdo e graduacdo do comportamento
motor, de Juliana Storto.

A escolha do grupo, em apresentar e relatar esta pesquisa de
mestrado jd defendida, ocorreu com o objetivo de enriquecer
nossos conhecimentos quanto ao método de pesquisa realizado
por uma fisioterapeuta, pois ndo seria possivel, em tdo breve
periodo de tempo, realizar uma investigacio em Fisioterapia.

O trabalho de Storto foi de grande importancia para os fisiote-
rapeutas, ji que pouco se sabe sobre esta patologia na drea do
comportamento motor.

Escolhemos alguns itens para a realizagdo da discussdo, tais
como: defini¢do; quadro clinico; fisiopatologia; metodologia
aplicada pela autora, que propds a elabora¢do de um instru-
mento de andlise do comportamento de criangas com Sindrome
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de Rett, baseando-se em critérios de funcionalidade; e resulta-
dos obtidos.

Palavras-chave: sindrome de Rett (SR); fisioterapia e sindrome
de Rett; intervencdo fisioterapéutica em crian-
cas SR.

1 INTRODUCAO

A introducdo apresentada em Storto (1998), relata que nos tltimos dez
ou quinze anos, a Sindrome de Rett vem ocupando um espago cada vez maior no
meio cientifico, com avangos recentes principalmente no campo biol6gico
(PERCY, 1996 apud STORTO, 1998), derivado de estudos morfoldgicos nos quais
destacam-se os trabalhos de Armstrong (1992, 1995), entre outros. Esta patolo-
gia foi considerada como degenerativa, dada a progressividade de sua evolugio.

Segundo Storto (1998, p. 23), a fisioterapia fundamenta muito de sua
abordagem, tanto clinica quanto de pesquisa, na orientacfio do comportamento
motor.

No aspecto clinico, a avaliagdo do comportamento motor inclui, em geral,
a avaliacdo de reflexos, a observagio da motricidade espontinea e/ou voluntaria, as
condi¢des de tonus elasticidade, a presenca de deformidades e a capacidade de rea-
lizagdo de atividades funcionais. Estes itens sdo analisados isoladamente e, poste-
riormente, discutidos em um contexto em que se procura correlacionar os déficites
ou alteracdes identificadas, visando compreender como o sujeito avaliado se orga-
niza ¢ o que interfere no seu comportamento motor. Assim, o déficit para determi-
nar o comportamento pode ser relacionado as condigdes de ténus muscular, por
ineficiéncia do tonus exterior, ou a virios fatores conjuntamente. Todos estes
parimetros, em geral, se baseiam em uma andlise quantitativa descritiva, apesar de
alguns esforgos para qualificd-los.

Em neuropediatria, alguns autores jd se preocupam em sistematizar a
avaliag@o de criancas, com o intuito de simplificar este procedimento para sua
rotina.

2 SINDROME DE RETT
2.1 DEFINICAO

A Sindrome de Rett € uma alteragido de desenvolvimento do sistema ner-
voso central (ARMSTRONG, 1995; KEER, 1995; NAIDU et al., 1995; GLAZE
1995; WITT-ENGERSTROM, 1992a), de origem genética (HAGBERG et al.,
1992 apud STORTO, 1998), que se instala em fases bem tardias, possivelmente
no periodo pré-natal tardio ou pés-operatdrio imediato. Esta sindrome vem ocu-
pando nos 1iltimos dez ou quinze anos um espago cada vez maior no meio cienti-
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fico, com avancos recentes principalmente sobre seu aspecto biolégico e consta,
atualmente, dos principais manuais de neurologia infantil.

2.2 PAPEL DA FISIOTERAPIA

Em relagdo 4 Sindrome de Rett, a fisioterapia € uma profissdo que ainda
tem um espago a ser conquistado e reconhecido frente a comunidade da saide e
que, em fun¢do disso, vem se preocupando principalmente em mostrar resultados
clinicos. Apenas recentemente, tem-se percebido a importéncia que a fisioterapia
também pode exercer na investigacdo dos mecanismos de aquisi¢do de controle
motor ¢ na determinagdo do potencial de resposta. Embora seja admitida sua
contribui¢io na melhora da qualidade de vida e na prevencio de complicagdes
clinicas, poucos esforcos foram feitos para investigar a possibilidade de uma
acdo efetiva sobre o curso da Sindrome de Rett.

Nio existe um instrumento avaliativo préprio da fisioterapia, que tenha sido
validado para a andlise da evolugdo do comportamento motor. O primeiro passo, para
a determinago do potencial de resposta desta patologia ao tratamento fisioterapico,
seria, portanto, a sistematizagdo de um protocolo que permitisse avaliar 0 comporta-
mento motor, bem como sua evolugio, desenvolvendo assim, um instrumento que
fosse sensivel &s alteracBes clinicamente importantes do ponto de vista da fisioterapia
e que atendesse a critérios de confiabilidade e reaplicabili-dade.

Neste estudo, Storto se propde desenvolver um sistema de avaliagéo do
comportamento motor para criangas com Sindrome de Rett. Por tratar-se de uma
patologia ainda pouco conhecida, a autora procurou introduzir o trabalho a partir
de uma visdo abrangente dos aspectos clinicos e fisiopatoldgicos, antes de abor-
dar a questao da avaliagdo do comportamento motor propriamente dito.

23 QUADRO CLINICO

Os portadores de Sindrome de Rett apresentam uma encefalopatia progres-
siva de caracteristicas autisticas, em que a perda cognitiva estaria associada a perda
do uso préxico das mdos e a perda de aquisi¢oes motoras. Estas criancas seriam
normais ao nascer € nos primeiros meses de vida. Os primeiros sintomas — perda
das capacidades anteriormente adquiridas, sinais autisticos etc., — ocorreriam por
volta dos 9 a 18 meses de idade, iniciando-se, entdo, o curso da patologia.

Os critérios diagnésticos da Sindrome de Rett cldssica foram definidos
na II Conferéncia Internacional sobre Sindrome de Rett em Viena (1934), apos
trabalho de Hagberg et al., publicado apenas em 1985, que se resume em:

e sexo feminino

e periodo pré e perinatal normais; desenvolvimento normal nos primeiros meses
de vida

e perfmetro craniano normal ao nascimento com desaceleragdo do crescimento
da cabegca entre 6 meses e 4 anos de vida
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e regressdo precoce nos niveis comportamental, social e psicomotor (perda de
habilidades previamente adquiridas)

e desenvolvimento de disfunc@o da comunicagao e de sinais de “deméncia”

e perda do uso funcional e/ou intencional das méos entre 1 e 4 anos de idade

e aparecimento de esteredtipos manuais entre 1 e 4 anos de idade

e aparecimento de apraxias de marcha e ataxia/apraxia de tronco entrel e 4 anos

e tentativas diagndsticas inconsistentes até 3 anos de idade

2.4 FISIOPATOLOGIA

Inicialmente caracterizada como uma alterago neurodegenerativa, dado a
sua evolucdo de cardter progressivo (FITZGERALD et al., 1990 apud STORTO,
1998), atualmente € vista como uma alteracdo do desenvolvimento do Sistema
Nervoso Central (SNC), havendo indicios hoje, — por andlise volumétrica dos exa-
mes de imagem — de que os eventos neuropatolégicos estdo altamente atenuados
Ou mesmo Inativos em criancas maiores de quatro anos (REISS et al., 1993 apud
STORTO, 1998). Segundo vérios pesquisadores (REISS et al., 1993 apud STORTO,
1998; NOMURA; SEGAWA, 1992 apud STORTO, 1998; ARMSTRONG, 1992
apud STORTO, 1998; NIELSEN et al., 1992 apud STORTO, 1998), haveria um
comprometimento difuso, ja identificado anteriormente por meio de estudos de
autépsia, exames de imagem e também clinicamente (desaceleracgéo de crescimen-
to da cabega — microcefalia adquirida), indicativo da perda de volume ¢ peso do
cérebro, associado a um comprometimento restrito a circuitos neuroniais especifi-
cos (ARMSTRONG, 1992 apud STORTO, 1998), provavelmente localizados no
tronco cerebral e mesencéfalo (NOMURA; SEGAWA, 1992 apud STORTO, 1998).
Deve-se ainda distinguir, contudo, o que é primdrio e que € secunddrio na
fisiopatologia da Sindrome de Rett.

Na Sindrome de Rett a mieliniza¢do ocorreria de forma praticamente
normal — 0 que € comprovado pela correlag@o positiva entre idade e volume da
substancia branca demonstrada por Reiss (1993) e também pela auséncia de alte-
ragOes anatdmicas significativas na substincia branca —, enquanto que o desen-
volvimento cortical seria defeituoso, provavelmente no segundo estdgio
(POLIAKOY, 1961 apud STORTO, 1998; ARMSTRONG, 1995 apud STORTO,
1998; PERCY, 1996 apud STORTO, 1998), que corresponde ao rearranjo das
conexdes das camadas 3 e 5 e coincide com o crescimento de dendritos e desen-
volvimento dos interneurdnios.

3 A PESQUISA

3.1 COLETA DE DADOS E CRITERIOS ADOTADOS

O estudo se propde elaborar um instrumento de anélise do comportamen-
to motor de criangas com Sindrome de Rett, baseado em critérios de funcionali-
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dade e construir, a partir disso, um sistema de graduagio que devera representar
com fidedignidade o desempenho funcional de cada crianca.

O ensaio foi realizado com base na observagdo e anilise do comporta-
mento motor de nove criangas com diagnéstico clinico de Sindrome de Rett.

O critério para escolha foi a presenga de informagdes completas em pron-
tudrios € em registros em video sobre a performance motora da crianc¢a, durante a
condugdo do tratamento.

3.1.1 Etapas para delineagao do estudo

a) Analise dos prontuarios

Andlise dos registros descritivos, presentes nas avaliagdes e evolugdes
dos prontudrios, realizados com base na observagao do comportamento motor de
cada terapia. O protocolo utilizado para controle da evolucdo mensal foi preen-
chido a cada terapia, de acordo com os seguintes itens:

e controle de freqii€ncia;

e ¢stado geral/intercorréncias;
e observacgoes gerais;

e atividades funcionais;

b) Definicao dos parametros e critérios envolvidos na observacao do com-
portamento motor

Durante o processo de anélise dos prontudrios procurou-se:

e identificar as principais manifestagdes motoras;

e dividir as atividades observadas em categorias de comportamento motor;

e definir critérios especificos para a organizacdo dessas atividades;

e identificar quais ganhos propiciavam maior funcionalidade e quais propicia-
vam maior controle, sem modificar a performance;

¢) Observacio do comportamento motor funcional a partir de videos

A andlise do comportamento motor dessas criancgas foi realizada a partir
da observacio direta dos registros em video, que correspondiam a terapias filma-
das na integra.

d) Defini¢io de um sistema de classificacio para o comportamento motor de
criancas com Sindrome de Rett

e) Atribuicio de graduacio ao sistema de classificacdo do comportamento
motor

f) Avaliacio das criancas segundo a aplica¢io do sistema de graduacio, rea-
lizada com base na observacio dos videos

g) Aplicacao de conceitos estatisticos para validac¢iio do sistema proposto
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e determinacdo do indice de confianga entre os observadores;
e verificacdo da sensibilidade do sistema proposto:

—determinacgdo da sensibilidade para identificar diferengas de comportamento
motor funcional entre as criangas deste estudo;

— determinag@o da sensibilidade para identificar alteragdes na performance
ocorrida apds o periodo de tratamento;

— determinagdo da sensibilidade do sistema proposto para identificar o padréo
de aquisi¢do de uma crianca de nossa populacio;

— determinacdo da sensibilidade para identificar varia¢des intra-sujeitos da
performance.

3.2 RESULTADOS
3.2.1 Alguns esclarecimentos

Os resultados foram expostos em trés grandes tépicos:

1) trata da definig¢do dos pardmetros ¢ critérios envolvidos na andlise do compor-
tamento motor funcional de crian¢as com Sindrome de Rett e corresponde as
trés primeiras etapas do procedimento, descritas na coleta de dados;

2) trata da defini¢do do sistema de classificagio e graduacdo desenvolvidos, e
corresponde por sua vez, a quarta e a quinta etapas do procedimento;

3) mostra a aplicacdo deste sistema de graduagio na populacio em estudo (sexta
etapa do procedimento ) e a possibilidade de levantar evidéncias, a partir do
tratamento destes dados, sobre o indice de confiabilidade interobservadores e a
sensibilidade do sistema proposto (iiltima etapa). Este dltimo, com base no esta-
belecimento de correlagGes entre dados sobre a evolugio em grau das criangas.

Os componentes de cada uma dessas trés modalidades (isto &, as ativida-
des especificas em cada modalidade) foram definidos de forma a abranger o
repertério maior apresentado na populag@o investigada e a obedecer critérios
estritamente funcionais.

3.2.1.1 Comportamento motor observado

Com base nos principios expostos na introdugio, procurou-se dividir o
comportamento motor observado em:

3.2.1.1.1 Equilibrio estético, que € a capacidade de manutengo postural

sedestagao

quadrupedia
Posturas j

ajoelhado

bipedestacao
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Partindo dessa observagdo, definiu-se a fungdo de uma postura que antes
ndo era mantida:

a) manutencdo de uma postura sem apoio, quando antes era mantida com apoio;

b) capacidade de manutengdo de alinhamento nesta postura Antero-posterior, Como
lateral.

3.2.1.1.2 Equilibrio dinimico que inclui, de forma resumida, a realizagdo de
deslocamento das posturas e as mudangas de pesquisas, além da utilizagdo funcio-
nal de membros superiores no:

a) rolar;

b) sentar;

¢) uso de membros superiores na sedestagdo, no arrastar € no engatinhar;
d) adogdo da bipedestagdo a partir da postura sentada na cadeira;

e) marcha e atividades de subir e descer escadas.

Partindo dessa observagio, foram englobados os deslocamentos, a reali-
zacgdo de uma atividade que antes néo era exercida , ou mesmo, a realizacdo de
uma atividade de forma independente, quando antes era realizada apenas com
apoio.

3.2.1.1.3 Praxia manual inclui a capacidade de realizagdo de movimento da mdo
aum objetivo. A capacidade de apreender o objetivo € a capacidade de realizar a
preensio dentro de um contexto funcional e/ou voluntério.

1° Passo: Praxia manual. Observar a capacidade de realizagdo de um movimento
voluntério dirigido, (capacidade de preensio e a capacidade de manipulagao)
em um primeiro momento ou de exploragdo do objeto.

2° Passo: Definir, para cada uma das modalidades, o que realmente representaria
um ganho fundamental e o que pode ser feito com base na experiéncia clinica
de observacao.

3° Passo: Equilibrio estdtico. Definir a fung@o de uma postura que antes nao era
mantida:

a) manutencio de uma postura sem apoio quando antes era mantida;
b) capacidade de manutengdo de alinhamento, nesta postura antero-posterior,
como lateral.

Equilibrio dinimico. Engloba os deslocamentos, a realizagdo de uma atividade
que antes nfo era exercida, ou mesmo, a realizagdo de uma atividade de forma
independente quando antes era realizada apenas com apoio.

Relato Prixia Manual, capacidade de realizagio de um movimento voluntério
dirigido, (capacidade de preensio e a capacidade de manipula¢@o) em um primei-
ro momento ou de exploracao do objeto.
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3.2.1.2 Critérios adotados

Equilibrio estético Analisados
Capacidade de manutencéo Alinhamento nas quatro
com ou sem independéncia posturas escolhidas, qual-

quer posicdo cujas caracte-
risticas encontrem-se den-
tro da faixa de normalidade

Ex.: apoio do terapeuta — favorecendo a postura
Tempo minimo para manutengio: 10 segundos

3.2.1.2.1 Posturas
a) Sedestacdo — avaliada no colchio

Alinhamento completo foi considerado quando a crianga mantinha flexio
adequada de quadril (igual ou préximo a 90 graus), descarga simétrica de peso
(no sentido lateral) e alinhamento antero-posterior e lateral de tronco e cabeca.

Presenca e deformidade em escoliose em alguns casos, impediu a atribui-
¢do do conceito de alinhamento.

b) Quadrupedia

O alinhamento nesta postura envolve a descarga simétrica do centro de
gravidade, tanto no sentido antero-posterior como no lateral, a flexio do grau do
quadril em flexio 90.

O alinhamento de tronco e extensdo modulada da cabega, além da ausén-
cia de compensagio, como o alargamento da base de sustentagao.

Se o deslocamento do centro de gravidade era muito acentuado no sen-
tido posterior, ao ponto da crianga, praticamente, se “sentar sobre os calcanha-
res”, isso foi considerado como incapacidade de manutencao desta postura. Se,
ao contrério, este deslocamento ndo descaracterizasse a manuten¢ao da postura,
foi, entdo, considerado apenas uma caracteristica de desalinhamento.

¢) Ajoelhado — considerado o alinhamento completo
e descarga e peso simétrico entre hemicorpos, sem alargamento da base de
sustentaco;
® extensdo completa do quadril, alinhamento e cabega, assim como em torgao;
nao foram consideradas quando muito sutis.
d) Bipedestagdo

Considerada independente nesta postura quando a crianca a mantinha, sem
qualquer apoio externo, por tempo maior ou igual a 30 segundos, independente-
mente das caracteristicas de alinhamento ou das compensagdes observadas.
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Alinhamento completo foi considerado quando, a partir da presenca
de uma base de sustentagdo normal, descarga simétrica de peso, alinhamen-
to de membros inferiores e extensdo completa de quadril, observou-se 0 ali-
nhamento do tronco/cabeca no sentido antero-posterior (plano sagital). Alte-
racdes no plano frontal (valgismo, inclinagao lateral de tronco ou cabecga,
inclinacdo da pelve) e no plano transversal (rotacdo da bacia, tronco ou cabe-
ca) s6 foram consideradas como prejudiciais ao alinhamento quando muito
acentuadas.

3 2 2 Desenvolvimento de um sistema de classificagéo e graduagao
do comportamento motor de criangas com Sindrome de Rett

Partindo desses critérios ¢ com base na observacdo do comportamento
das criancas desse estudo, Storto pode estabelecer um sistema de classificagao e
graduagdo para a atividade da Sindrome de Rett, que serd descrito abaixo:

Sistema de classificaciio e graduaciio do comportamento motor na Sindrome de Rett

EQUIL{BRIO ESTATICO

Para cada uma das posturas (sedestagdo, quadrupedia, ajoelhado e bipedestac@o)
¢ atribuido um grau, de acordo com a seguinte escala:

0 — Ndo mantém

1 — Mantém com apoio, sem alinhamento
2 — Mantém com apoio, com alinhamento
3 — Mantém sem apoio, sem alinhamento
4 —Mantém sem apoio, com alinhamento

EQUILIBRIO DINAMICO

Inclui o rolar, o sentar-se¢ a partir do deciibito dorsal, o uso de membros
superiores na sedestagdo, o arrastar, o engatinhar, a adogdo da bipedestacio a partir do
ajoelhado,* a adogdo da bipedestagdo a partir da postura sentada, a marcha bipede e
o subir/descer escada. Para cada uma destas atividades atribui-se um grau, de acordo
com a seguinte escala:

0 — Nio realiza
1 — Realiza com auxilio
2 —Realiza sem auxilio

PRAXIA MANUAL

(0 —Nao realiza

1 — Realiza movimento de membro superior em dire¢do a objeto

2 — Realiza preensdo manual

3 - Realiza a preensdo manual dentro de um funcional efou intencional

* Este item foi subdividido em duas etapas: a primeira sendo adogdo do PIAB
e a segunda, adogao da bipedestagio a partir do PIAB a fim de manter a graduag@o
padronizada para esta modalidade. A cada uma destas etapas foi atribuido o grau
méximo de um, correspondendo 2 realizagio sem auxilio. Assim, quando as duas etapas
forem realizadas de forma completa, sem auxilio, somam dois pontos para esta atividade.

A realizagio com auxilio corresponde, portanto, a 0,5 grau.
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3.2.3 Dados sobre a sensibilidade do sistema desenvolvido

Determinag@o da sensibilidade do sistema proposto para a identificacio
das diferencas existentes entre as criancas de nossa populagio, em relacio ao
comportamento motor funcional.

A fim de determinar a sensibilidade do sistema de classificacio e gra-
duacao, aqui desenvolvido, para identificar as diferencas existentes entre as crian-
¢as dessa populagdo investigada, em relagdo ao comportamento motor funcio-
nal, foi comparado a performance motora em graus, apresentada no inicio do
tratamento em cada um destes casos, nas trés modalidades.

Assim, partimos do pressuposto que, se o sistema por nés desenvolvido
for realmente capaz de classificar e graduar o comportamento motor funcional
de criancas com Sindrome de Rett, ele devera identificar diferencas entre crian-
¢as que potencialmente as apresentam devido & heterogeneidade em relagdo a
idade, estdgio clinico da patologia e grau de comprometimento motor, como
ocorre em nossa populacéo.

Dessa forma, nas Figuras 13, 14 e 15, retiradas de STORTO (1998)
encontram-se representadas as performances em graus, observadas no inicio do
tratamento, para cada uma das criangas de nossa popula¢io, nas modalidades
equilibrio estético, equilibrio dindmico e praxia manual, respectivamente.

EQUILIBRIO ESTATICO

Graus atribuidos &
performance inicial

%
.
%//
:
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w
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)]
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Criancas pertencentes a nossa populagio

Figura 13: Performance inicial em graus observada na modalidade equilibrio estatico:
comparagdo entre 0s 9 casos de nossa populagio.

Observe que h4, para o equilibrio estdtico (Figura 13), grandes diferen-
¢as na performance em graus entre as criangas, tendo os casos 1, 3 e 6 apresen-
tado graus mais elevados, enquanto que aos casos 7, 8 e 9 foram atribuidos
poucos graus, o que indicaria um repertério motor funcional menor. Se conside-
rarmos que os primeiros casos correspondem 3as criangas que se encontram no
estagio III da Sindrome de Rett, que se caracteriza, entre outras, pela capacidade



de manutengio do ortostatismo, e que, os Gltimos correspondem a duas criangas
no estigio IV (casos 7 e 9) e uma no estgio II, vemos que os dados ilustrados na
figura acima parecem ser coerentes.

EQUILIBRIO DINAMICO
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casos de nossa popula-
¢ao.

Da mesma forma, em relagdo ao equilibrio dindmico (Figura 14),
vemos que, novamente, os casos 1, 3 e 6 destacaram-se por apresentar uma
graduacio bem maior do que os demais, indicando melhor performance. De
fato, dados em prontudrio indicam que estas criangas sdo as que apresentam
maior repertério para as mudangas posturais e deslocamentos. Nos casos em
que a graduacdo para esta modalidade foi menor (casos 4,7,8¢9), destaca-
mos o caso 4, que se trata de uma crianga que, embora deambulante,
apresentava caracteristicas de rigidez acentuada, com condi¢@es minimas para
mudancas posturais ou deslocamentos.

J4 na praxia manual (Figura 15), relacdes diretas dos graus obtidos,
a partir da aplicagdo do sistema de graduacdo com o estigio em que cada
crianga se encontrava no inicio do tratamento, ndo puderam ser estabelecidas;
pode-se, no entanto, verificar que correspondem aos dados em prontuérios sobre
a performance destas crian¢as nesta modalidade.

PRAXIA MANUAL

Graus atribuidos a
performance inicial

Figura 15: Performance e W 21

inicial em graus obser- Caso Caso Caso Caso Caso Caso Caso Caso Caso
vada na modalidade 1 2 3 4 5 6 7 8 9
praxia manual: compara- )

¢do entre os 9 casos de Criangas pertencentes a nossa populagéo

nossa populagdo.
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Observe, na Figura 16, retirada de Storto (1998), que foram detectadas,
para esta crianga, alteracdes em todas as trés modalidades estudadas apos
o periodo de tratamento.

16 E Inicial
2 12  Final
8
0]

4

Figura 16: Alteragdes iden-
tificadas no comportamen-
to motor do caso 1, repre-
sentadas pela comparacio
Modalidades de comportamento motor entre a performance final
em cada modalidade.

Equilibrio Estatico Equitibric Praxia
Dinamico Manual

Registro em prontudrios de informacdes fornecidas pelos pais a res-
peito de suas impressdes sobre a evolugdo da crianga, indicam que, 20 menos
com relacdo 3s alteracdes identificadas pela aplicagdo do sistema de gradua-
¢do no equilibrio estdtico, hd uma concordéncia com a opinido dos pais. Abaixo,
transcrevemos um trecho do prontuirio do caso 1, referente ao 13° més de
tratamento, ou seja, aproximadamente na metade do periodo de tratamento ana-
lisado:

Mie relata ter observado grande melhora no alinhamento de tronco desde o inicio
do tratamento, com redugdo da escoliose, que jd estava se instalando, tendo
associado a diminuicio das intercorréncias relacionadas a problemas respiratérios
(bronquites e pneumonias), antes muito freqiientes, a esta melhora.

E no mesmo més:

[..] Mie conta que a crianga passou, deambulando, sobre uma vassoura colocada
atravessada na porta... (sendo este recurso utilizado com freqiiéncia, na época, para
evitar que a crianga safsse do ambiente em que estava quando ndo havia alguém
da familia por perto) ... sem cair.

3.2.4 Avaliagdo do comportamento motor

Uma vez estabelecidos os critérios de observacdo do comportamento
motor funcional de criancas com Sindrome de Rett e, definido um sistema de
classificacdo e graduacio deste comportamento segundo estes critérios, foi
possivel analisar o comportamento das criancas de nossa amostra, com base na
observacio dos videos, a fim de aplicar este sistema, graduando a performance
identificada.

Desta forma, foram atribuidos graus para cada atividade, com base no
material citado e de acordo com os procedimentos e critérios descritos no item 3,
sendo estes resultados apresentados a seguir.
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3.2.5 Determinagao do indice de confiabilidade interobservadores

O indice de confianca interobservadores foi determinado em 75,27%.

Mediante este resultado, a autora procurou analisar os casos referentes
aos 24,8% em que ndo houve concorddncia entre os observadores, procuran-
do-se entdo verificar as razbes da discorddncia e/ou a dificuldade para a
atribuicao de graus para as atividades em questdo. Assim, em um total de
276 videos observados, 69 foram analisados novamente, em conjunto, quando
entdo os critérios de avaliagdo qualitativa e de classificacdo do comporta-
mento motor foram revistos. Nesta oportunidade verificamos que a fonte de
discordincia era devida, na realidade, a uma descrigdo insuficiente acerca
dos atributos dos itens nos quais se verificou o desacordo.

Esta revisdo permitiu a descricio mais detalhada e completa destes
atributos, que foi incluida na descri¢do dos parimetros e critérios adotados
-para observagdo —item 3.1 —, 0 que julgamos ter conferido maior consistén-
cia ao sistema.

Este sistema permitiu categorizar qualitativamente o comportamento
motor de criangas com Sindrome de Rett, com base em uma escala ordinal.
Assim, os dados descritivos, provenientes da observagdo do comportamento
motor, sdo transformados em dados “quantitativos”. Pode-se entéo atribuir graus
a cada postura do equilibrio estdtico, para cada um dos pontos obtidos nas postu-
ras sentada, quadrupedia, ajoelhada e bipede, resultando, portanto, na graduacio
para a modalidade equilibrio estdtico, que pode variar entre O ¢ 16 graus. Da
mesma forma, no equilibrio dindmico, tem-se que a soma dos graus obtidos para
as 9 atividades resulta no grau para esta modalidade, que pode variar entdo de O a
18. J4 para a praxia manual, que néo € dividida em atividades especificas, a
graduacio € obtida de forma direta.

Estes dados “quantitativos” abrem, também, perspectivas de andlise que
incluem a comparagdo de performance de cada crianga, em cada modalidade,
tanto com relag@o as demais criancas (sem esquecer as diferencas de idade,
quadro clinico, etc., entre as mesmas), como com relagdo a performance da
mesma crian¢a em perfodos distintos do seu desenvolvimento ou dentro de um
processo terap€utico, delineando a sua evolug@o. Além disso, a possibilidade de
determina¢do do grau para cada modalidade implica que, na andlise de um
processo de evolucdo, pode-se distinguir em que modalidade de comportamento
motor esta ou aquela crianga obteve resposta, favorecendo a especulagdo sobre
0 padrdo e o limite de resposta de cada crianca (ou da patologia), nos varios
sistemas de controle que servem & organizacio do comportamento motor.

Analisado o texto de Juliana Storto, que procura desenvolver um sistema
de classificag@o e graduacdo do comportamento motor da Sindrome de Rett, a
autora relata em sua dissertagdo de Mestrado que, nos dltimos 15 anos, pouco se
desenvolveu o tratamento clinico e fisioterapico na fisiopatologia da Sindrome
de Rett.
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Salienta ainda que, a dificuldade da fisioterapia, em desenvolver um pro-
grama de intervengdo direcionado as caracteristicas da Sindrome de Rett, reside
na auséncia de um instrumento discriminativo e qualitativo para analise do com-
portamento motor.

Foi observado o comportamento motor de 9 criangas com Sindrome de
Rett, procurando desenvolver um sistema de classificagéo e de graduagao, a par-
tir da defini¢io detalhada dos parimetros de observagéo e dos critérios, para ané-
lise teste de comportamento.

Propde-se também a testar a aplicabilidade deste sistema bem como a
sensibilidade das alteragdes de comportamento motor na populagdo em estudo,
graduando a performance destas criangas durante o tratamento fisioterapico e
verificando a ocorréncia de alteragbes na graduac@o, neste periodo.

A principal caracteristica deste sistema ¢é seu embasamento nos principi-
os de organizacio hierarquia de aquisicdo do controle motor, bem como a énfase
que coloca no aspecto funcional deste comportamento.

4 CONCLUSAO

Neste trabalho foi desenvolvido um sistema de classificac@o e graduagao
do comportamento motor de crian¢as com Sindrome de Rett. Com base na clas-
sificacfio deste sistema para avaliagdo do comportamento motor de 9 criangas
com Sindrome de Rett, submetidas a tratamento fisioterapico, foi possivel de-
monstrar que este sistema foi capaz de:

a) detectar diferencas entre as criangas de nossa populagdo no que se refere ao
comportamento motor funcional apresentado;

b) detectar alteragdes no comportamento motor, ocorridas apds periodo de trata-
mento e que haviam, de certa forma, sido observadas pela terapeuta;

c) detectar o padrio de aquisi¢io motora de uma crianga, identificando periodos
de estabilidade e de instabilidade do comportamento motor;

d) detectar alteragdes posturais da performance, relacionadas 4 mudancas na pro-
pria intervencao fisioterdpica; assim como alteragdes relacionadas as caracte-
risticas de evolugdo proprias da Sindrome de Rett.

Estes dados trazem evidéncias para a determinacao da validade do siste-
ma de classificagdo e graduagdo, para os objetivos que levaram ao seu desenvol-
vimento. Estudos posteriores, delineados a partir da aplicagio deste sistema, po-
derio reforcar as evidéncias sobre sua validade.
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5 COMENTARIOS SOBRE A APRESENTACAO DA
PESQUISA

A leitura da dissertacio Sindrome de Rett: desenvolvimento de um siste-
ma de classificacdo e graduacdo de comportamento motor, de Juliana Storto,
contribuiu, para o grupo que realizou este trabalho, de trés formas:

1 o grupo, formado por fisioterapeutas, pode ampliar seus conhecimentos sobre
a Sindrome de Rett, analisando e quantificando as alteragdes do comporta-
mento motor;

2 aleitura e apresentacfo desta dissertagdo de Mestrado, propiciou um aprendi-
zado sobre como desenvolver uma pesquisa e principalmente como utilizar a
Metodologia em um trabalho cientifico;

3 o trabalho, por ter sido apresentado em painel, ofereceu-nos a oportunidade de
vivenciar esta forma de apresentagdo que, com certeza, serd muito importante
para nosso futuro profissional.

ABSTRACT

This work was part of the subject Methodology of Research in
Human Sciences, at the Master in Developmental Disabilities
course. The group read, discussed, and presented a review of
Juliana Storto’s Master thesis “Sindrome de Rett: Desenvolvi-
mento de um sistema de classificacdo e graduacdo do compor-
tamento motor”.

The group’s choice to present and report on this Master research
aimed to enlarge our knowledge on the research method that
was employed by the author, a physiotherapist, as there would
not be enough time to develop a research in Physiotherapy.

Storto’s work was very important for physiotherapists because
Rett Syndrome’s effects on motor behavior are scarcely known.

We chose some items for discussion, as such: definition, clinical
aspects, physiopathology, author’s research method, which was
a proposal of developing a procedure for behavior analysis of
Rett Syndrome children, based in functioning criteria, and
results.

Keywords: Rett Sydrome; Physiotherapy and Rett Syndrome;
Physiotherapeutic intervention with Rett Syndrome
children.
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