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SINDROME DE RETT E CORONAVIRUS

16.03.2020

Dr. Fernando Regla Vargas — Diretor Clinico da Abre-te
Aline Voigt — Membro Voluntdrio da Abre-te

Estamos sendo procurados por cuidadores de pessoas com Sindrome de Rett, neste momento
em que os casos de pessoas afetadas pelo Covid-19 aumentam no pais.

Fomos em busca de algumas informagoes pertinentes a este grupo, as quais compartilhamos
com voceés.

Mas, ATENCAO! Nés, da Abre-te, recomendamos que os cuidadores também estejam atentos
as orienta¢des do Ministério da Saude (https://coronavirus.saude.gov.br/ ), das autoridades

locais e, principalmente, do seu médico de referéncia, no que diz respeito a:
- acoOes de isolamento social;

- condutas de higiene, prevengdo e tratamento;

- necessidade de buscar um atendimento de emergéncia.

A depender do quadro de seu ente querido, o médico responsavel pode orientar que vocé
tome precaugdes adicionais aquelas que estio em adogao pelas autoridades, no local onde
vocé reside. Sabemos que cada individuo com Sindrome de Rett é Unico e que a gravidade da
sindrome se manifesta de forma diferente em cada um.

1- SOBRE A FAIXA ETARIA E O IMPACTO DO COVID-19 EM PESSOAS COM RETT

E reportado que a doenca afeta mais gravemente pessoas mais velhas e/ou com doencas
cronicas subjacentes. Parece haver evidéncia de que as criangas sdo menos impactadas pela
doenga e o motivo para isto é desconhecido. Uma possibilidade é o funcionamento diferencial
do sistema imunoldgico em criangas. Por outro lado, as implicagdes da doenga para criangas
com sindrome de Rett sdo incertas.

E possivel que ocorra maior impacto da doenca em pacientes com sindrome de Rett que ja
apresentam doenga pulmonar subjacente, como pneumonias de repeti¢ao. Entretanto, o Centro
de Controle e Prevengdo de Doengas dos Estados Unidos (CDC) listou condices médicas
adicionais a esta, que podem aumentar o risco de COVID-19 grave para individuos de qualquer
idade. Sdo elas: Disturbios metabdlicos (os quais estdo em pesquisa para Sindrome de Rett, de

A

Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett de Sao Paulo . CNPJ 67.182.618/0001-90 \
Av. Edgar Ruzzant 561- Casa 7 - Jardim Brasil - Sdo Paulo - Brasil Abre te
abrete@abrete.org.br . Telefax (55 11) 5083-0292 . www.abrete.org.br Sk dints o4



https://coronavirus.saude.gov.br/

(e
[5)
Abre'te

modo a serem mapeados e compreendidos); Condi¢des crbnicas associadas a fun¢do pulmonar
prejudicada ou que requerem oxigénio doméstico; Condi¢cdes neuroldgicas e de
neurodesenvolvimento (incluindo epilepsia, deficiéncia intelectual e atraso moderado a grave
do desenvolvimento). Ainda conforme a listagem publicada pelo CDC, também é importante
estar atento aquelas pessoas que possuem problemas renais ou de figado (que, em Rett sdo
decorrentes de uso de medicamentos) e aquelas que, sabidamente, possuem prolongamento
do intervalo QT, uma vez que pessoas com problemas cardiacos também estdo listados em
grupos de risco.

Segundo a Epilepsy Foundation, os casos de epilepsia com risco aumentado sdo: quando o
paciente utiliza medicacbes que afetam seu sistema imune (ACTH, corticoesteroides,
imunoterdpicos) e quando possui outra condicdo associada a epilepsia (como disfagia e risco
aumentado de pneumonias por aspiracdo). Ainda, como para todas as outras doencas, a Covid-
19 é um estressor fisico e emocional para o corpo que poderia tornar as convulsées mais
frequentes.

Desta forma, podemos considerar que as pessoas com Rett estdo incluidas no grupo de risco
aumentado para a Covid-19 e precisam de cuidados redobrados de forma a evitar o contagio,
em qualquer idade.

2- SOBRE A DETECGAO DO ADOECIMENTO

Sabemos que detectar o adoecimento em pessoas com Rett nem sempre é algo simples. Esta
preocupac¢do com a detecgao de uma doenga ja faz parte do cotidiano de familias de pessoas
com Rett. Entretanto, nesta fase de pandemia, um nivel maior de suspeita e atengao deve ser
acrescentado.

A dica dos médicos Prof. Paralama Santosh e com o Prof. Walter Kaufmann, clinicos com grande
experiéncia no cuidado de pacientes com sindrome é:

- Realize um registro diario de informagdes clinicas basicas a respeito da paciente com sindrome
de Rett. Fica recomendado realizar um registro do padrdo normal da temperatura e da
saturagdo de oxigénio ao menos uma vez ao dia, no mesmo horario (por exemplo, as 19 horas),
durante cinco dias. Com isso, sera definido um padrdao normal (basal) para estas medidas.

- Mantenha estes registros didrios e, caso haja altera¢Ges nestes parametros, indicando um
adoecimento, vocé contatara o servigo de salde (ou seu médico de referéncia) com uma
descricdo clara da alteragdo observada. A documentacdo destes parametros é importante, visto
que estes pacientes tém dificuldade de comunicar os sintomas e eles podem ser mais discretos.

i (/ }}

Associacao Brasileira de Sindrome de Rett de Sao Paulo . CNPJ 67.182.618/0001-90 A\
Av. Edgar Ruzzant 561- Casa 7 - Jardim Brasil - Sdo Paulo - Brasil Abre -te
abrete@abrete.org.br . Telefax (55 11) 5083-0292 . www.abrete.org.br AN




s\

A
A{J@\-te

A saturacdo de oxigénio (assim como os batimentos cardiacos) sdo medidos através de um
aparelho chamado de oximetro de dedo, disponivel para venda em casas de produtos médicos.

Observar se hd aumento de secrecdes, indisposicao, aumento de crises convulsivas e se ha sinais
de esforgo ventilatdrio também s3o importantes para detectar adoecimento e para conversar
com seu médico de referéncia (veja como perceber esforco ventilatério em
https://www.youtube.com/watch?v=6e3w72vCnEA ).

3- TRATAMENTO PARA A COVID-19

Até o momento ndo existem medicacdes antivirais especificas para COVID19. Importante
observar que os antibidticos ndo funcionam para o COVID-19, pois é um virus, ndo uma infeccdo
bacteriana.

Atualmente, o tratamento se constitui em gerenciar os sintomas em um nivel individual.

Quanto ao uso de antibidticos, este pode estar indicado no caso de infec¢Ges bacterianas
concomitantes.

4- SE O CUIDADOR ESTA COM SUSPEITA OU INFECTADO

Se alguém estd infectado com o Coronavirus, ou se enquadra nos casos suspeitos, faz sentido
que ele n3o continue a prestar assisténcia a pessoa com Rett. E importante ter alguém que possa
substituir o(a) cuidador(a).

Também evite contato préximo com qualquer pessoa com sintomas respiratérios.

5- A HIGIENE DAS MAOS

Lavar as maos regularmente é uma das coisas mais importantes que vocé pode fazer para
diminuir o risco de infec¢do. Lave as maos regularmente por mais de 20 segundos e, em
particular, depois de estar em locais publicos. Evite tocar em todas as superficies que sdo
tocadas regularmente, como macganetas e corrimaos e tente evitar tocar o rosto o maximo
possivel.

Mantenha as mdos da pessoa com sindrome de Rett o mais limpas possiveis e as unhas curtas.
Se a pessoa com Rett leva as maos a boca com frequéncia, é necessario ajuda-las a evitar tocar
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superficies o maximo possivel. Neste sentido, a higienizacdao das superficies é importante, assim
como a higienizacdo de brinquedos e outros materiais que possam vir a ser manipulados pela
pessoa com Rett.

6- REDUCAO DO RISCO DE EXPOSICAO

Mesmo que em sua regido ndo existam orientagdes das autoridades quanto ao isolamento social
e suspensado de atividades coletivas:

- Figue em casa o maximo possivel, mesmo que ninguém na familia seja sintomatico.

- Evite locais onde é provavel que haja um risco aumentado de exposi¢do, como aglomeracoes.

7- ORIENTACOES DO MEDICO DE REFERENCIA

Seja na prevencdo ou no tratamento do COVID-19, consideramos que os médicos de referéncia
da pessoa com Rett sejam sempre contatados. Sdo questdes que vocé deve discutir com ele:

- vacinacdes que estdo sendo / serdo realizadas, relativas a outras infecc¢des;

- como proceder caso a pessoa com Rett faca uso de medicamentos que podem exacerbar
problemas respiratérios causados por complicacées por Covid-19 (como benzodiazepinicos e
hidrato de cloral, conforme informagdes da Reverse Rett).

REFERENCIAS

RETT E CORONAVIRUS — Entrevista realizada pela Reverse Rett (Rachael Stevenson) com Prof
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https://www.reverserett.org.uk/coronavirus-concerns/ Versdo para portugués: Fernando R
Vargas, Marina Kossmann, Raissa C Andrade.

Implementation of Mitigation Strategies for Communities with Local COVID-19 Transmission —
Publicacdo do Centro de Controle e Prevengcdo de Doengas dos Estados Unidos
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https://www.epilepsy.com/article/2020/3/concerns-about-coronavirus-and-epilepsy

Rett Syndrome Health Checklist. Reverse Rett. Disponivel em
https://issuu.com/rettdisordersalliance/docs/health checklist 08 08 19
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