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RESUMO

A ataxia espinocerebelar (SCA) é um distarbio neuroldgico que engloba um grande,
heterogéneo e complexo grupo de enfermidades que degeneram progressivamente o cerebelo
e/ou suas conexfes. Os pacientes com SCA apresentam sérios comprometimentos do
equilibrio, marcha e coordenagdo que podem limitar a capacidade de realizar tarefas
funcionais. Essas limitacbes podem contribuir para uma baixa autoestima, depresséo,
isolamento social e deterioracdo fisica. Assim, a avaliacdo da capacidade funcional nessa
populacdo € de extrema importancia. O objetivo do estudo foi caracterizar o grau de
independéncia no desempenho das atividades de vida diéria (AVD) de individuos com SCA.
Quinze individuos diagnosticados com diferentes tipos de SCA foram selecionados. Os
participantes tinham idades entre 27 e 64 anos. Dentre esses, 8 eram homens (53,33%).
Quanto ao tipo de SCA, 13 tinham a do tipo 3 (86,67%), 1 do tipo 2 (6,67%) e 1 do tipo 7
(6,67%). A média da idade de inicio da SCA foi de 39,5 anos. Quase metade dos individuos
era independente no desempenho de todas as atividades. Os demais eram independentes em
pelo menos uma ou mais atividades. Apenas um individuo era dependente no desempenho de
todas as atividades. Esse estudo demonstrou que a capacidade funcional é afetada nos
individuos com SCA e aparentemente, a associacdo da idade com maior tempo de evolugdo da
doenca pode ser um fator importante no declinio funcional. Em virtude do nimero restrito de
pacientes incluidos na amostra, novas investigacGes sdo necessarias para que conclusdes mais
elucidativas acerca do grau de capacidade funcional sejam estabelecidas.

Palavras-chave: ataxia espinocerebelar, atividades cotidianas, atividade motora.



ABSTRACT

The spinocerebellar ataxia (SCA) is a neurological disorder that encompasses a large,
complex and heterogeneous group of diseases that progressively degenerate cerebellum and
their connections. Patients with SCA have serious impairments of balance, gait and
coordination which may limit the ability to perform functional tasks. These limitations may
contribute to low self-esteem, depression, social isolation and physical deterioration. Thus,
the assessment of functional capacity in this population is of maximal importance. The aim of
this study was to characterize the degree of independence in performing activities of daily
living (ADL) of patients with SCA. Fifteen individuals diagnosed with different types of SCA
were selected. Participants were aged between 27 and 64 years. Among these, 8 were men
(53.33%). The distribution of the type of SCA was 13 type 3 (86.67 %), 1 type 2 (6.67%) and
1 type 7 (6.67 %). The mean age of the onset of ACS was 39.5 years. Almost half of the
subjects were independent in the performance of all activities. The rest were independent in at
least one or more activities. Only one individual was dependent on the performance of all
activities. This study demonstrated that functional capacity is affected in individuals with
SCA and apparently the association of age with longer disease progression may be an
important factor in functional decline. Because of the limited number of patients included in
this sample, further investigations are necessary to ensure that more illuminating conclusions
about the degree of functional capacity are established.

Key words: spinocerebellar ataxia, activities of daily living, motor activity.
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1. INTRODUCAO

A capacidade funcional refere-se a condicdo de viver de maneira autdbnoma, realizar
atividades funcionais rotineiras (fisicas e mentais) e de se relacionar em seu meio (SOUZA E
IGLESIAS, 2002). Atividades funcionais sdo aquelas consideradas pelo individuo como
sendo essenciais para 0 seu bem-estar fisico e psicoldgico e para a criacdo de uma percepcao
pessoal de estar vivendo uma vida significativa (MCNAUGHTON et al, 2005). Para alcancar a
plena capacidade funcional, o individuo necessita da integracdo de recursos cognitivos,
comportamentais e sensorio-motores, a fim de que as habilidades motoras sejam produzidas
de forma efetiva (CESARIO et al, 2006).

Em pacientes com distdrbios neuroldgicos, a perda da capacidade funcional pode se
refletir na dependéncia durante o desempenho das atividades de vida diaria (AVD) e
atividades instrumentais de vida diaria (AlIVD), atingindo ou ndo todos os dominios da
funcionalidade. Assim, a avaliacdo da capacidade funcional nessa populacdo é de extrema
importancia na identificacdo da perda da funcionalidade ou risco de perdé-la.

A desordem denominada ataxia espinocerebelar (SCA, do inglés spinocerebellar
ataxia) é um disturbio neurolégico que engloba um grande, heterogéneo e complexo grupo de
enfermidades autossdmicas dominantes que degeneram progressivamente o cerebelo e/ou suas
conexdes (KLOCKGETHER & PAULSON, 2011). Frequentemente é dito que a SCA é uma
desordem neuroldgica incomum, mas evidéncias recentes sugerem que ela possa estar sendo
sub diagnosticada (MARSDEN & HARRIS, 2011). Os avan¢os na pesquisa genética podem
facilitar o diagnoéstico dessa enfermidade e, em alguns anos, é possivel que o real panorama de
incidéncia da doenca seja descrito no Brasil e no mundo.

Dependendo do gene defeituoso causador da SCA, esta cursa com diferentes sequelas
e recebe um numero para identifica-la. Por exemplo, SCA1, SCA2, SCA3, entre outros. Essa
numeracao nao esta relacionada a gravidade da doenca, mas sim a ordem de descobrimento do
locus cromossomial comprometido, chegando atualmente a 36 SCA descritas (DURR, 2010).
No Brasil, a SCA3, conhecida como Doenca de Machado-Joseph, é o tipo mais prevalente
(SILVEIRA et al, 1996; LOPES-CENDES et al, 1997; JARDIM et al, 2001).

Além da variedade das sequelas ocasionadas pela combinacdo de acometimentos de
diferentes regides do sistema nervoso central, todas as SCA tem em comum a degeneracdo do
cerebelo 0 que causa ataxia da marcha e dos membros, disartria e distdrbios do controle
oculomotor (SEIDEL et al, 2012). A alteracdo da marcha é uma das mais pronunciadas e

incapacitantes sequelas ocasionadas pela SCA, por aumentar significativamente o risco de
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quedas (VAN DE WARRENBURG et al, 2005; AIZAWA et al, 2013). Somados as perdas
motoras progressivas, esses problemas acarretam fraqueza e atrofia muscular por desuso,
criando um circulo vicioso de descondicionamento e imobilismo (MACKO et al, 1997; VAN
DE WARRENBURG et al, 2005). Em conjunto, essas alteracbes podem elevar as taxas de
morbidade e mortalidade e acelerar o curso natural da doenga, podendo comprometer a
funcionalidade desses pacientes.

O presente estudo tem como objetivo caracterizar o grau de independéncia no
desempenho das AVDs de individuos com ataxia espinocerebelar. Apesar da importancia do
tema, pouco é conhecido acerca do impacto da SCA sobre a funcionalidade dos pacientes.
Esse conhecimento pode proporcionar oportunidades para a criacdo de estratégias de
recuperacdo e/ou manutencdo da funcionalidade. Isso pode ser alcancado através da
prescricdo de exercicios fisicos adequados e da implementacdo de adaptacfes no lar e no
ambiente de trabalho. Além disso, o conhecimento dos indices de funcionalidade e
incapacidade das populacdes afetadas por doencas neurologicas pode direcionar politicas
publicas voltadas para inclusdo desses individuos em atividades de cultura, lazer e esportes
tornando suas vidas mais eficazes e felizes. E possivel entdo hipotetizar que a gravidade da
doenga associada & instabilidade da marcha e a incoordenacdo levem a um declinio

significativo no desempenho das AVDs por parte dos pacientes com SCA.

1.1 CEREBELO: ANATOMIA, HISTOLOGIA E FUNCAO

O cerebelo é um dos componentes do sistema nervoso suprasegmentar, também
conhecido como “pequeno cérebro”. O cerebelo esta envolvido em diversas atividades ligadas
a preparacao e a execucdo do movimento como a iniciacdo e coordenacdo de movimentos
voluntarios; planejamento motor; manutencdo do equilibrio e do ténus; controle dos
movimentos dos olhos e reflexos vestibulo-oculares; organizacdo da amplitude, velocidade,
direcdo e forca das contragdes musculares, aprendizado de habilidades motoras
(GLICKSTEIN et al, 2011) e em certas fungdes cognitivas, embora isso ainda ndo esteja
completamente esclarecido (CHAFETZ et al, 1996; VOOGD, 2003).

Topograficamente, o cerebelo situa-se dorsalmente ao bulbo e a ponte, repousando
sobre a fossa cerebelar do osso occipital (figura 1). Apresenta em sua superficie



11

pregueamentos paralelos, as “folhas” do cerebelo (figura 2). Mais profundamente, encontram-
se 0s nucleos do cerebelo, a saber, o fastigial, o interposito (composto pelo emboliforme e

globoso) e o maior e mais lateral, o denteado (figura 2) (BRODAL, 1992; YOUNG, 1998;
PAZO, 2003).

Talam

Cerebelo

Medula espinhal

Figura 1: Corte sagital do encéfalo. Acervo pessoal.

_ Nucleo caudad

) Putamen

Mesencéfalo

Pedunculos cerebelares

Figura 2: Em A, o cerebelo na vista dorsal com os hemisférios cerebelares e suas relagdes como tronco
encefalico. Em B, uma vista dorsal do cerebelo com os pedunculos cerebelares. Adaptado de Kandel, 2013.
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Na superficie do cerebelo encontra-se o cortex cerebelar e, subjacente a este, a
substancia branca (ENGELHARDT & MOREIRA, 2009). Os neurénios do cértex cerebelar
estdo organizados em trés camadas. A camada mais externa do cortex cerebelar é a molecular,
a qual contém arborizacdes dendriticas dos neurdnios de Purkinje, intercaladas com os corpos
de neurbnios estrelares e em cesto, assim como axdnios das células granulares (fibras
paralelas). A segunda camada (medial ou de células de Purkinje) corresponde aos corpos das
células de Purkinje. A terceira camada, a mais interna e profunda, a camada granular, contém
células granulares, musgosas, assim como interneurdnios excitatérios, cujos axoénios dirigem-
se a camada mais superficial, onde se dividem em T formando as fibras paralelas. (VOOGD
& GLICKSTEIN, 1998).

As fibras musgosas e trepadeiras sdo fibras aferentes que trazem informacdes para o
cortex cerebelar. As fibras musgosas carregam informacGes aferentes para medula espinhal,
tronco cerebral e cortex cerebral, provenientes principalmente dos nucleos pontinos,
espinhais, trigeminais e vestibulares, assim como de areas visuais e auditivas (MORTON &
BASTIAN, 2004). Constituem a principal aferéncia cerebelar carreando informacdes
periféricas e centrais sobre a direcdo, velocidade e forca do movimento (BRODAL, 1992;
YOUNG, 1998; PAZO, 2003). As fibras musgosas fazem sinapse com as células granulares
(neurdnio excitatério), as quais estimulam as células de Purkinje e as células de Golgi tipo II.
(YOUNG, 1998; PAZO, 2003). As fibras trepadeiras originam-se exclusivamente das
aferéncias provenientes do nucleo olivar inferior, que por sua vez recebem informacéo
periférica da medula espinhal e do cortex motor pelos nucleos pontinos (BRODAL, 1992;
YOUNG, 1998; PAZO, 2003). A atividade destas fibras produz um efeito menos difuso do
que a das fibras musgosas, pois excitam poucas células de Purkinje, as células em cesto
(inibitorias) e as de Golgi tipo Il (PAZO, 2003). As fibras trepadeiras ficam extremamente
ativas enquanto o cortex cerebelar estd se adaptando a um novo movimento estimulando a
atividade das células de Purkinje (YOUNG, 1998; PAZO, 2003).

A regido subjacente ao cortex cerebelar, a substancia branca, compreende dois
conjuntos de fibras, intrinsecas e extrinsecas. As fibras intrinsecas estdo relacionadas as
conexdes intracerebelares (arqueadas, associativas, comissurais, cortico-nucleares-corticais,
além de aferentes e eferentes extrinsecos). As fibras extrinsecas sdo as de projecdo do
cerebelo, aferentes (de regides diversas, como medula, tronco cerebral, diencéfalo) e eferentes
(a maioria a partir dos nucleos cerebelares profundos), que constituem os pedudnculos
cerebelares, destinados principalmente ao tronco cerebral e diencéfalo e talamo
(ENGELHARDT & MOREIRA, 2009).
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As fibras aferentes e eferentes passam por trés pares de pedunculos cerebelares que
conectam o cerebelo ao tronco encefalico, ver a figura 2b (VOOGD e GLICKSTEIN, 1998).
O pedunculo cerebelar inferior é constituido predominantemente por fibras aferentes oriundas
da medula e bulbo. O pedldnculo cerebelar médio ou braco da ponte é formado
predominantemente por fibras aferentes dos nucleos pontinos que conectam a parte basilar da
ponte ao cerebelo. O pedunculo cerebelar superior conecta o cerebelo ao mesencéfalo e é
formado predominantemente por fibras eferentes que se projetam para o cérebro (YOUNG,
1998). Assim, as entradas para o cerebelo sdo transmitidas principalmente através dos
pedinculos cerebelares inferior e médio, enquanto que as saidas sdo transmitidas
principalmente através do pedunculo cerebelar superior.

Anatomicamente, o cerebelo é dividido em trés lobos: floculo-nodular, situado
posteriormente a fissura pdstero-lateral, correspondendo filogeneticamente ao arquicerebelo;
anterior, situado anteriormente a fissura primaria, correspondendo filogeneticamente ao
paleocerebelo e posterior, situado entre a fissura priméria e a pdstero-lateral, correspondendo
filogeneticamente ao neocerebelo (figuras 2a e 2b e 4) (BRODAL, 1992).

Lobo anterior

Mesencéfalo

Ponte

Lobo posterior

Lobo floconodular

Bulbo tﬂ
_

Figura 3: Lobos cerebelares. Adaptado de Kandel, 2013.

No plano sagital, o cerebelo € formado por uma porgdo impar e mediana, o vermis,
ligado a duas grandes expansoes laterais e os hemisféerios cerebelares, que sdo divididos em
parte paravérmica (ou intermediaria) e lateral (figura 4) (BRODAL, 1992; SCHMAHMANN,
2004).



14

Vérmis

Parte
intermédia do
hemisfério

Lobo anterior

Parte
lateral do

hemisfério Lobo posterior
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\ ! |
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0 —

Lobo Fléeulo-nodular

Figura 4: Lobos cerebelares, seus hemisférios e o vérmis. Adaptado de Kandel, 2013.

Funcionalmente, o lobo floculo-nodular corresponde ao “vestibulocerebelo” recebendo
aferéncias principalmente dos ndcleos vestibulares e enviando eferéncias para esta mesma
regido. Suas funcgdes estdo relacionadas ao equilibrio (YOUNG, 1998; PAZO, 2003) e o
controle oculomotor (ENGELHARDT & MOREIRA, 2009). O vérmis e a zona
paravermiana, bem como os nucleos fastigial e interpdsito em seu interior, tem como
principais aferéncias informacgdes proprioceptivas advindas dos membros superiores e
inferiores que sdo enviadas ao cerebelo por conexdes espinhais (vias espinocerebelares
ascendentes), assim como aferéncias visuais, vestibulares, trigeminais e auditivas (KANDEL,
2013; ENGELHARDT & MOREIRA, 2009). O vérmis e a zona paravermiana Sao
denominados em conjunto “espinocerebelo” e por suas eferéncias para as vias lateriais e
mediais da medula, ttm como funcdo o controle dos movimentos do tronco e membros
(YOUNG, 1998; PAZO, 2003). A parte lateral dos hemisférios cerebelares corresponde ao
“cerebrocerebelo”. As aferéncias que chegam ao seu nucleo denteado sdo originadas de
regides do coértex cerebral através dos nucleos pontinos. As eferéncias dessa regido sdo
enviadas para os cdrtices motor e pré-motor. O cerebrocerebelo estd envolvido no controle de
movimentos finos (coordenacdo motora), no planejamento motor e em fungbes cognitivas e
afetivas (YOUNG, 1998; PAZO, 2003; ENGELHARDT & MOREIRA, 2009). Todas as
aferéncias passam pelos nucleos cerebelares profundos e todas as eferéncias se originam
deles. Assim, uma lesdo dos nucleos cerebelares tem 0 mesmo efeito que uma lesao de todo o
cerebelo (ENGELHARDT & MOREIRA, 2009).
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1.2 A ATAXIA ESPINOCEREBELAR (SCA)

A palavra “ataxia” deriva da palavra grega taxis, que significa ordem. O termo
“ataxia” pode ser entendido como a falta de ordem ou desordem. Atualmente, esse termo
denota uma sindrome clinica que cursa com perda de coordenacdo, particularmente da
marcha, causada por disfuncdo do cerebelo e/ou de suas conexdes (KLOCKGETHER &
PAULSON, 2011; SEIDEL et al, 2012).

As ataxias sdo subdivididas em dois grupos: as adquiridas, tais como a ataxia por
alcoolismo, tumor, esclerose multipla, entre outras e as hereditarias tais como ataxias
autossdmicas recessivas, ataxias autossdbmicas dominantes, ataxia ligada ao cromossomo X e
ataxias devido a mutac@es mitocondriais (KLOCKGETHER & PAULSON, 2011).

As ataxias autossomicas dominantes (ACADs) foram mencionadas pela primeira vez
em 1893, quando Pierre Marie distinguiu um grupo de pacientes portadores de ACAD do
grupo recessivo, anteriormente descrita por Nikolaus Friedreich, pelo inicio mais tardio dos
sintomas, heranca dominante, reflexos tendinosos hiperativos e frequentemente a
oftalmoplegia (SEIDEL et al, 2012). Na década de 1980, as ACADs foram classificadas por
Harding, o qual se baseou nas caracteristicas clinicas (fen6tipo) destas. Assim, a ACAD |
denotava a ataxia com oftalmoplegia, atrofia dptica, deméncia, caracteristicas extrapiramidais
e / ou amiotrofia; a ACAD II, ataxia com degeneracdo da retina, oftalmoplegia, com ou sem
deméncia e caracteristicas extrapiramidais; a ACAD Ill, ataxia com puros sintomas
cerebelares e a ACAD 1V, ataxia cerebelar, mioclonia e surdez a qual foi originalmente
atribuida a uma Unica familia e posteriormente foi retirada desta classificacdo (HARDING et
al, 1982; TEIVE, 2009a; SEIDEL et al, 2012).

A evolucdo do conhecimento genético permitiu ligar a desordem ataxica presente nas
ACADs ao lécus cromossdmico alterado, possibilitando a identificagdo do primeiro gene
ataxico relacionado a ACAD em 1990. Com o0s avangos recentes na genética molecular, varias
outras mutacOes foram identificadas em diferentes cromossomos estabelecendo um novo
padrdo para classificacdo das ACADs as quais passaram a serem chamadas de ataxias
espinocerebelares.

No momento, 31 tipos de SCA ja foram identificados, da SCA1 a SCA36 (sendo as
SCAs 9, 15, 16, 24 e 33 ndo incluidas), numerados cronologicamente pela ordem de
descoberta (DUR et al, 2010; TEIVE et al, 2012). Esse nimero continua crescendo devido ao

mapeamento de novos genes defeituosos.
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Em resumo, as SCA constituem um grande, heterogéneo e complexo grupo de
enfermidades neurodegenerativas progressivas de origem genética que afetam o cerebelo e/ou
suas conexdes (SEIDEL et al, 2012). Qutras estruturas do sistema nervoso também podem ser
afetadas tais como os nucleos da base, nucleos do tronco cerebral, trato piramidal, coluna
posterior, corno anterior da medula espinhal e nervos periféricos (GILMAN, 2011). Assim,
dependendo das regides afetadas, as SCA podem ocasionar diferentes sequelas (SEIDEL et al,
2012). Contudo, como todos os tipos de SCA levam a degeneracao do cerebelo, elas cursam,
no minimo, com ataxia da marcha e dos membros (dismetria, disdiadococinesia, tremor de
intencdo), disartria e distdrbios no controle oculomotor (TEIVE, 2009a). Dentre 0s outros
sintomas possiveis pode-se citar as alteragdes cognitivas (comuns na SCAL e 2), déficit
sensitivo e amiotrofia (comuns na SCA3), perda progressiva da visdo (comuns na SCA7) e
sintomas psiquiatricos (comuns na SCA10) (SEIDEL, 2012).

Os sintomas das SCAs costumam ter inicio geralmente entre 30 e 50 anos de idade
sendo elas, por isso, chamadas de ataxias de inicio tardio, apesar de alguns casos terem inicio
antes dos 20 e outros depois dos 60 anos (SCHOLS et al, 2004; TEIVE, 2009a; TEIVE,
2009b).

A prevaléncia da SCA é de 0,9 a 3:100.000, variando conforme o tipo de SCA e o
continente estudado (MARSDEN & HARRIS, 2011). As SCAL, SCA2, SCA3 e SCAG6 sdo as
mais frequentes em todo o mundo (SEIDEL et al., 2012) e juntas respondem por cerca de
metade das SCA (SCHOLS et al, 2004; JACOBI et al, 2011). No Brasil, a SCA 3, também
conhecida como Doenca de Machado-Joseph (DMJ), é o tipo de SCA mais comum
(SILVEIRA et al., 1996; LOPES-CENDES et al., 1997; JARDIM et al., 2001).

Inicialmente, o diagndstico da SCA é feito com base no exame clinico, historia
familiar, descobertas radioldgicas na tomografia computadorizada (TC) e ressonancia nuclear
magnética (RNM). Porém, o tipo de SCA s0 é realmente confirmado por testes genéticos no
qual o gene causador da SCA pode ser identificado, embora ndo existam testes para todos os
tipos (SCHOLS, 2003; KLOCKGETHER, 2011).

1.3 FUNCIONALIDADE NAS ALTERACOES NEUROLOGICAS.

A capacidade funcional refere-se a condi¢do de viver de maneira autbnoma, realizar

atividades funcionais rotineiras (fisicas e mentais) e de se relacionar em seu meio (SOUZA E
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IGLESIAS, 2002). Atividades funcionais sdo aquelas consideradas pelo individuo como
sendo essenciais para 0 seu bem-estar fisico e psicoldgico e para a criacdo de uma percepcao
pessoal de estar vivendo uma vida significativa (MAYO et al, 2002; McNAUGHTON et al,
2005). Para alcancar a plena capacidade funcional, o individuo necessita da integracdo de
recursos cognitivos, comportamentais e sensorio-motores, a fim de que as habilidades
motoras sejam produzidas de forma efetiva (CESARIO et al, 2006).

Apo6s um dano neuroldgico um individuo pode sofrer perdas nos dominios motores,
sensitivos, intelectuais e afetivos. Em outros casos, pode haver perda apenas em alguns
dominios com preservacdo dos demais. Particularmente, perdas relativas aos dominios
motores e sensitivos tém um grande impacto na capacidade funcional dos pacientes com
sequelas neuroldgicas. Isso pode levar o individuo ao desenvolvimento de problemas de
mobilidade, risco aumentado de quedas, distirbios de ansiedade e depressdo, tornando-o
improdutivo e criando custos para a familia e a sociedade. Assim sendo, a perda da
capacidade funcional por doencas neuroldgicas pode se refletir na dependéncia no
desempenho das AVD e AIVD. Nesses pacientes, o declinio da capacidade funcional também
estd associado a efeitos negativos sobre o desempenho de papéis nas relagdes pessoais,
familiares, sociais com um grande impacto sobre a qualidade de vida (TERRONI et al, 2003).

Nesse contexto, a avaliacdo da capacidade funcional de pacientes com distarbios
neuroldgicos é de extrema importancia na identificacdo precoce tanto do risco de perder essa
capacidade quanto da sua perda propriamente dita. Essa identificacdo pode proporcionar
oportunidades para criacdo de estratégias de recuperacdo e/ou manutencdo da funcionalidade
e de prevencdo de sua perda. Isso pode ser alcancado através da prescricdo de exercicios
fisicos adequados e da implementacdo de adaptacfes no lar e no ambiente de trabalho. Além
disso, o conhecimento dos indices de funcionalidade e incapacidade das populacGes afetadas
por doencas neuroldgicas pode direcionar politicas publicas voltadas para inclusdo desses
individuos em atividades de cultura, lazer e esportes tornando suas vidas mais eficazes e

felizes.

1.3.1 FUNCIONALIDADE NAS ATAXIAS ESPINOCEREBELARES

Como ja discutido neste trabalho, o cerebelo tem importante papel no controle do

equilibrio e nas atividades musculares rapidas modulando os comandos motores dirigidos
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pelo cortex motor e por outras partes do cérebro e fazendo os ajustes necessarios quando erros
sdo detectados (GLICKSTEIN et al, 2011). O comprometimento do cerebelo e de suas vias
pode ocasionar a incoordenacdo das atividades motoras, oscilagcdo postural e reacGes de
equilibrio atrasadas com grande propenséo a quedas (LEONARDI et al, 2009).

De fato, uma das mais pronunciadas e incapacitantes sequelas apresentadas pelos
pacientes com SCA ¢é a alteracdo da marcha. A marcha tipica das lesdes no cerebelo é
denominada marcha ataxica ou ebriosa e se caracteriza por uma base alargada, instabilidade,
irregularidade dos passos e desvio lateral (ADAMS, 1997). Associado a essas alteracdes na
marcha, os pacientes com SCA, apresentam sérios comprometimentos do equilibrio com
elevado risco de quedas e problemas de coordenacdo que podem limitar a capacidade de
realizar tarefas funcionais como fazer compras, subir escadas e cuidar-se. Essas limitacOes
podem contribuir para uma baixa autoestima, depressdo, isolamento social e deterioracdo
fisica, contribuindo para que o paciente adote um estilo de vida sedentario. Em conjunto,
esses problemas acarretam fraqueza e atrofia muscular por desuso, comprometimento das
funcGes neuromusculares, fadiga, com consequente perda da capacidade funcional e
descondicionamento fisico (HACHISUKA et al, 1997; MACKO et al, 1997; VAN DE
WARRENBURG et al, 2005).

Esses problemas podem levar os individuos a um declinio funcional significativo com
grande impacto na vida diaria, nas atividades sociais, em sua salde e em sua independéncia
(MORTON & BASTIAN, 2004; VAN DE WARRENBURG et al, 2005; AIZAWA et al,
2013).

Especificamente, os individuos com SCA podem ter diferentes niveis de incapacidades
dependendo do estagio de evolucdo da doenca (GILMAN, 2011). Assim, é de extrema
importancia que os profissionais que atuam na sua assisténcia avaliem o estado funcional
dessa populacdo para identificar precocemente potenciais deficiéncias, monitorar a progressao
da perda funcional e acompanhar a evolugcdo da doenga, possibilitar acfes preventivas e

estruturar adequadamente um programa de reabilitacao.
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2. OBJETIVO

O presente estudo tem como objetivo caracterizar o grau de independéncia no

desempenho das atividades de vida diaria de individuos com ataxia espinocerebelar.
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3. JUSTIFICATIVA

A SCA pertence a um grande, heterogéneo e complexo grupo de enfermidades
neurodegenerativas progressivas de origem genética que afetam o cerebelo e/ou suas
conexdes. E uma enfermidade progressiva e irreversivel que cursa com sequelas como ataxia
da marcha e dos membros, disartria e disturbios no controle oculomotor, além de outras
alteracdes que podem ocorrer dependendo do tipo de SCA (SEIDEL et al, 2012).

Apesar da importéancia do tema, pouco é conhecido acerca do impacto dessa doenca
sobre a funcionalidade dos pacientes. Esse conhecimento é fundamental para propiciar maior
entendimento sobre a doenca, identificar precocemente potenciais perdas funcionais, orientar
no planejamento do tratamento e na prescri¢cdo de exercicios que visem reverter ou prevenir
esse problema e monitorizar a progressdo da perda funcional, proporcionando assim uma
possibilidade de enfrentamento adequado dos graves problemas ocasionados pela SCA sobre

a vida em geral dos pacientes.
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4. HIPOTESES

E possivel supor que a gravidade da doenca associada a instabilidade da marcha e
incapacidade de coordenacédo levem a um declinio significativo no desempenho das atividades
de vida diaria (AVD).
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5. ORGANIZACAO DA DISSERTACAO

A problematica desse estudo foi contextualizada nos capitulos precedentes os quais
incluiram a introducdo do tema, a exposi¢do da justificativa, dos objetivos e da hipotese. No
proximo capitulo, as sessbes de materiais e métodos, resultados e discussdo serdo
apresentadas no corpo do manuscrito intitulado: FUNCIONALIDADE DE INDIVIDUOS
COM ATAXIA ESPINOCEREBELAR que foi submetido ao periodico: Revista
Fisioterapia & Pesquisa.
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RESUMO

A ataxia espinocerebelar (SCA) é um distarbio neuroldgico que engloba um grande,
heterogéneo e complexo grupo de enfermidades que degeneram progressivamente o cerebelo
e/ou suas conexdes. Os pacientes com SCA apresentam sérios comprometimentos do
equilibrio, marcha e coordenacdo que podem limitar a capacidade de realizar tarefas
funcionais. Essas limitagbes podem contribuir para uma baixa autoestima, depresséo,
isolamento social e deterioracdo fisica. Assim, a avaliacdo da capacidade funcional nessa
populacdo € de extrema importancia. O objetivo do estudo foi caracterizar o grau de
independéncia no desempenho das atividades de vida diaria (AVD) de individuos com SCA.
Quinze individuos com diferentes tipos de SCA foram selecionados. Os participantes tinham
idades entre 27 e 64 anos. Dentre esses, 8 eram homens (53,33%). Quanto ao tipo de SCA, 13
tinham a do tipo 3 (86,67%), 1 do tipo 2 (6,67%) e 1 do tipo 7 (6,67%). A média da idade de
inicio da SCA foi de 39,5 anos. Quase metade dos individuos era independente no
desempenho de todas as atividades. Os demais eram independentes em pelo menos uma ou
mais atividades. Apenas um individuo era dependente no desempenho de todas as atividades.
Esse estudo demonstrou que a capacidade funcional é afetada nos individuos com SCA e
aparentemente, a associacdo da idade com maior tempo de evolucdo da doenca pode ser um
fator importante no declinio funcional. Em virtude do nimero restrito de pacientes incluidos
na amostra, novas investigacdes sdo necessarias para que conclusfes mais elucidativas acerca

do grau de capacidade funcional sejam estabelecidas.

Palavras-chave: ataxia espinocerebelar, atividades cotidianas, atividade motora.

ABSTRACT

The spinocerebellar ataxia (SCA) is a neurological disorder that encompasses a large,
complex and heterogeneous group of diseases that progressively degenerate cerebellum and
their connections. Patients with SCA have serious impairments of balance, gait and
coordination which may limit the ability to perform functional tasks. These limitations may
contribute to low self-esteem, depression, social isolation and physical deterioration. Thus,

the assessment of functional capacity in this population is of maximal importance. The aim of
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this study was to characterize the degree of independence in performing activities of daily
living (ADL) of patients with SCA. Fifteen individuals diagnosed with different types of SCA
were selected. Participants were aged between 27 and 64 years. Among these, 8 were men
(53.33%). The distribution of the type of SCA was 13 type 3 (86.67 %), 1 type 2 (6.67%) and
1 type 7 (6.67 %). The mean age of the onset of ACS was 39.5 years. Almost half of the
subjects were independent in the performance of all activities. The rest were independent in at
least one or more activities. Only one individual was dependent on the performance of all
activities. This study demonstrated that functional capacity is affected in individuals with
SCA and apparently the association of age with longer disease progression may be an
important factor in functional decline. Because of the limited number of patients included in
this sample, further investigations are necessary to ensure that more illuminating conclusions

about the degree of functional capacity are established.

Key words: spinocerebellar ataxia, activities of daily living, motor activity.

INTRODUCAO

A capacidade funcional refere-se a condi¢do de viver de maneira autbnoma, realizar
atividades rotineiras e de se relacionar em seu meio (1). Atividades funcionais sdo aquelas
consideradas pelo individuo como essenciais para o seu bem-estar fisico e psicoldgico e para
a criacdo de uma percepcao pessoal de ter uma vida significativa (2). Para alcancar a plena
capacidade funcional, o individuo necessita da integracdo de recursos cognitivos,
comportamentais e sensorio-motores, a fim de que as habilidades motoras sejam produzidas
de forma efetiva (3).

Em pacientes com distirbios neuroldgicos, a perda da capacidade funcional,
especialmente por sequelas sensorio-motoras, pode se refletir na dependéncia durante o
desempenho das atividades de vida diaria (AVD) e atividades instrumentais de vida diaria
(AIVD). Assim, a avaliagdo da capacidade funcional nessa populacdo € de extrema
importancia na identificacdo da perda da funcionalidade.

A desordem denominada ataxia espinocerebelar (SCA, do inglés spinocerebellar
ataxia) é um disturbio neuroldgico que engloba um grande, heterogéneo e complexo grupo de

enfermidades autossémicas dominantes que degeneram progressivamente o cerebelo e/ou suas
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conexdes (4). Frequentemente é dito que a SCA é uma desordem neurolégica incomum, mas
evidéncias recentes sugerem que ela possa estar sendo subdiagnosticada (5).

Dependendo do gene defeituoso causador da SCA, ela cursa com diferentes sequelas e
recebe um ndmero para identifica-la (por ex. SCAL, SCA2, SCA3). Essa numeracdo ndo esta
relacionada a gravidade da doenga, mas sim a ordem de descobrimento do locus
cromossomial comprometido, chegando a 36 SCA descritas (6). No Brasil, a SCAS,
conhecida como Doenca de Machado-Joseph, € o tipo mais prevalente (7-9).

Além da variedade das sequelas ocasionadas pela combinacdo de acometimentos de
diferentes regiGes do sistema nervoso central, todas as SCA cursam com degeneragdo do
cerebelo, que causa ataxia da marcha e dos membros, disartria e distdrbios do controle
oculomotor (10). A alteracdo da marcha é uma das mais pronunciadas e incapacitantes
sequelas ocasionadas pela SCA, por aumentar significativamente o risco de queda (11).

Além das alteracbes na marcha, os pacientes com SCA, apresentam sérios
comprometimentos do equilibrio e da coordenacdo que podem limitar a capacidade de realizar
tarefas funcionais como subir escadas e autocuidados. Isso contribui para uma baixa
autoestima, depressdo, isolamento social e deterioracdo fisica. Em conjunto, esses problemas
podem levar os individuos a um declinio funcional com grande impacto na vida diaria, nas
atividades sociais, em sua satde e em sua independéncia (12,13).

O presente estudo tem o objetivo de caracterizar o grau de independéncia no

desempenho das AVD de individuos com SCA. Esse conhecimento pode proporcionar

oportunidades para a criacdo de estratégias de recuperacdo e/ou manutencdo da
funcionalidade. Isso pode ser alcancado através da prescricdo de exercicios fisicos adequados,
de adaptacdes no lar e no ambiente de trabalho. Além disso, o conhecimento dos indices de
funcionalidade e incapacidade das populacGes afetadas por doencas neurol6gicas pode
direcionar politicas publicas voltadas para inclusdo desses individuos em atividades de

cultura, lazer e esportes tornando suas vidas mais eficazes e felizes.

MATERIAIS E METODOS

O presente estudo foi do tipo transversal e descritivo e foi aprovado pelo comité de

ética e pesquisa do Centro Universitario augusto Motta — UNISUAM, namero 022/11 e
encontra-se registrado na plataforma Brasil sob o CAAE: 17754813.0.0000.5235.
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Amostra

A amostragem foi ndo probabilistica de conveniéncia. Trinta e dois pacientes com
idade superior a 18 anos, que receberam diagndstico clinico de SCA confirmado por exame
genético, foram convidados a participar, a partir da indicagdo de um médico neurologista.

Os critérios de exclusdo foram: presenca de outras doengas envolvendo o sistema
nervoso, déficits cognitivos, vestibulopatias e presenca de alteracdes osteomioarticulares
envolvendo o tronco e membros inferiores que impedissem a execucédo de AVD.

Quinze individuos se encaixavam nos critérios de inclusdo e exclusdo e aceitaram

participar. Todos assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Procedimentos

A avaliacdo dos pacientes foi realizada no Laboratério de Desempenho
Neurofuncional (LABNEUF) do Mestrado Académico em Ciéncias da Reabilitacdo da
UNISUAM - no periodo de janeiro de 2012 a junho de 2013.

Inicialmente, todos os participantes passaram por uma entrevista para avaliacdo da
presenca dos critérios de inclusdo e de exclusdo. Em seguida, caso concordassem em
participar, assinavam o TCLE, respondiam a algumas outras questdes sobre a doenga e um
fisioterapeuta coletava as medidas de peso e altura. Depois, os pacientes respondiam ao

questionario de Katz.

indice de Katz

O indice de independéncia nas atividades de vida diéria ou Indice de Katz foi aplicado
por um fisioterapeuta.

Este indice foi desenvolvido e publicado por Sidney Katz em 1963 (14). E um
instrumento de medida das AVD, idealizado para mensurar a independéncia no desempenho
de seis principais atividades: banhar-se, vestir-se, usar o banheiro, transferir-se, ser continente
e alimentar-se (15). Esse indice é util para caracterizar a dindmica da instalacdo da
incapacidade, estabelecer prognosticos e determinar as demandas assistenciais (16).

No indice de Katz os individuos sdo classificados da seguinte maneira: A —
Independente para todas as atividades (comer, ser continente, mobilizar-se, usar o sanitario,

vestir-se e banhar-se); B — Independente para realizar todas atividades, exceto uma; C —
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Independente para realizar todas as atividades, exceto banhar-se e outra atividade; D —
Independente para realizar todas as atividades, exceto banhar-se, vestir-se e outra atividade; E
— Independente para realizar todas as atividades, exceto banhar-se, vestir-se e usar o
sanitario; F — Independente para realizar todas as atividades, exceto banhar-se, vestir-se, usar
0 sanitario, mobilizar-se e outra atividade; G — Dependente para realizar as seis atividades;
Outro — Dependente para realizar duas atividades, mas ndo pode ser classificado em C, D, E
eF.

ANALISE DOS DADOS

A analise descritiva foi feita sob a forma de tabelas, sendo os dados expressos por
médias e desvio-padrao.

A partir das medidas antropométricas de peso e estatura, foi calculado o indice de
massa corporal (IMC), obtido pela relacdo peso sobre a altura elevada ao quadrado
(peso/altura?). Foram adotados os pontos de corte, que consideram baixo peso, eutrofia e
sobrepeso valores de IMC menores que 22 kg/m2, entre 22 kg/m2 e 27 kg/m2, e acima de 27
kg/m2, respectivamente.

Para classificacdo com o indice de Katz, o nimero de atividades nas quais o paciente
era dependente ou independente era contabilizado e em seguida o paciente era enquadrado

numa das categorias do indice.

RESULTADOS

Os 15 individuos participantes tinham idades entre 27 e 64 anos. Apenas 2 dos
individuos eram idosos (13,33%), dentre esses, 8 eram homens (53,33%). Quanto ao tipo de
SCA, 13 tinham a do tipo 3 (86,67%), 1 do tipo 2 (6,67%) e 1 do tipo 7 (6,67%), ver a
Tabelal.



Tabela 1. Descri¢do da amostra.

Inicio  Tempo
Paciente Idade Sexo IMC SCA SCA de KATZ
(anos) evolucdo
1 32 F 29,83 2 20 12 A
2 53 F 29,57 3 50 3 B
3 56 F 32,72 3 45 11 F
4 27 M 18,18 3 23 4 B
5 31 M 18,78 3 24 7 A
6 58 M 22,21 3 50 8 A
7 52 M 23,88 3 45 7 A
8 44 M 37,82 3 38 6 C
9 52 F 19,56 3 45 7 OUTRO
10 30 F 25,39 3 24 6 A
11 64 M 37,88 3 50 14 B
12 53 F 27,70 3 51 2 A
13 54 M 28,57 3 42 12 A
14 64 M 16,35 3 42 22 G
15 47 F 15,79 7 43 4 OUTRO
Média 47,80 NA 25,60 NA 39,50 8,30 NA
DP 12,30 NA 7,20 NA 11,10 5,20 NA

NA — ndo se aplica.
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Os resultados obtidos a partir da aplicagio do indice de Katz demonstram que quase

metade dos individuos era independente no desempenho de todas as atividades do indice. Os

demais eram independentes em pelo menos uma ou mais atividades. Apenas um individuo era

dependente no desempenho de todas as atividades (Tabela 1 e 2).

TABELA 2: Percentual de pacientes enquadrados em cada categoria da classificagdo do

indice de Katz.

NGmero de Percentual
Classificaco no Indice de Katz . da amostra
pacientes

(%)

A — Independente para todas as atividades 7 46,67

B — Independente para todas as atividades menos uma 4 26,67

C — Independente para todas as atividades menos
1
banho + outra 6,67
D/E/F 0 0
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G - Dependente para todas as atividades 1 6,67
Outro - Dependente em pelo menos duas funcdes (ndo )
C,D,E,F) 13,33

Na Tabela 3, estdo listados os tempos de evolucdo da doenca (idade atual menos a
idade do paciente quando do aparecimento dos primeiros sinais da doenca) dos pacientes,

divididos em dois grupos: independentes e dependentes em uma ou duas atividades.

Tabela 3: Média e tempo de evolucdo (em anos) dos pacientes dependentes em uma/duas
atividades (Dependentes) e independentes em todas as atividades (Independentes).

Dependentes | Independentes
3 2
4 6
4 7
6 7
7 8
11 12
14 12
Média 7 7,7

DISCUSSAO

O presente estudo analisou o grau de independéncia no desempenho das AVD de
pacientes com SCA 2, 3 e 7, pela aplicacdo do indice de Katz. Na amostra estudada, quase
metade dos pacientes era independente ou tinha diferentes graus de independéncia para as
AVD. Apenas um paciente era dependente no desempenho de todas as atividades. Havia uma
semelhanga na distribuicdo dos pacientes entre 0s sexos. De qualquer maneira, ndo ha relatos
de predominancia da SCA em nenhum sexo. A partir do célculo do IMC, cinco individuos
estavam com baixo peso, trés com peso normal e sete com sobrepeso.

A maioria dos individuos avaliados apresentava SCA 3. De fato, a SCA3 € o tipo mais

prevalente no Brasil (9).
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Apesar da faixa etaria média estar abaixo de 60 anos, quase metade da amostra era
dependente em uma ou duas atividades (7 individuos), achado pouco frequente nas
populacdes saudaveis da mesma idade (17). Ademais, o individuo mais jovem era dependente
em uma atividade. Isso sugere que a SCA pode afetar a funcionalidade mesmo de jovens. E
sabido que a SCA ¢ caracterizada pelo déficit na execugdo de movimentos coordenados e
progressiva dificuldade na manutencdo do equilibrio, além de outras alteracbes motoras
(10,11,18). Essas alteracBes podem justificar o declinio funcional encontrado na amostra
desse estudo.

Apenas dois individuos eram idosos (> 60 anos). O Unico individuo dependente em
todas as atividades era um deles. J& é sabido que a incapacidade funcional aumenta com a
idade em individuos com SCA (19). Por outro lado este era o individuo com maior tempo de
evolucdo da doenca. O outro idoso era dependente em apenas uma atividade e tinha o segundo
maior tempo de evolucdo da doenca. Isso sugere que a juncdo da idade com maior tempo de
evolucdo poderia ser um fator importante no declinio da funcionalidade desses individuos.
Num estudo multicéntrico, Jacobi et al (2011) acompanharam a evolucdo das SCA 1, 2, 3 e 6,
por dois anos, avaliando periodicamente os pacientes com uma escala que avalia a gravidade
da ataxia (SARA, do inglés scale of assessment and rating of ataxia). Os resultados
demonstraram quanto maior o tempo de evolucdo da SCA3, mais rapida a progressao da piora
dos sintomas na escala SARA a cada ano. Provavelmente a maior gravidade deve se refletir
num pior desempenho funcional nas AVD. Outro ponto relevante é que a média dos anos de
evolucdo dos individuos divididos em dois grupos (independentes e dependentes em uma ou
duas atividades) foi aproximada, apontando que, quem tinha maior tempo de evolucdo da
doencga néo tinha um maior grau de dependéncia nas AVD na amostra desse estudo.

Diferentes estudos avaliaram o desempenho funcional de pacientes com SCA. Pacheco
(2012), utilizando o indice de Barthel (IB), comparou o desempenho funcional nas AVD de 7
pacientes com SCA3 a individuos saudaveis. A autora relata ndo haver diferenca estatistica
significativa entre os grupos. Aizawa e cols (2013) avaliaram o desempenho nas AVD de 44
individuos com diferentes tipos de SCA utilizando a medida de independéncia funcional
(MIF). Os resultados demonstraram que a habilidade funcional deste grupo estava reduzida de
maneira importante. Além disso, independentemente do tipo de SCA, todos os pacientes
tiveram dificuldades semelhantes na realizacdo das AVD (especialmente sobre o autocuidado,
transferéncias e locomog&o). Utilizar instrumentos de avaliacdo de confiabilidade, validade e
reprodutibilidade estabelecidas como o indice de Katz, que é curto, mais rapido e facil de

aplicar quando comparado a MIF e ao IB permite que, mesmo em consultas clinicas, a
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capacidade funcional possa ser avaliada com agilidade. I1sso poderia possibilitar a deteccao
precoce do seu declinio e facilitar o encaminhamento desses individuos aos servigos de
fisioterapia e terapia ocupacional. Isso permite que acdes preventivas, assistenciais e de
reabilitacdo mais realistas e apropriadas sejam implementadas na tentativa de recuperar e/ou
manter a capacidade funcional, podendo diminuir o impacto da doenga sobre o bem-estar
fisico e psicolégico dessa populagéo.

Esse estudo teve como limitacdo o nimero reduzido de participantes. Porém, deve-se
levar em consideracdo a dificuldade de conduzir estudos com individuos com SCA dado que
esses tém grandes dificuldades de locomog&o, que somadas a falta de recursos, impedem sua
participacdo nas investigacdes. Além disso, estudos recentes sugerem que a SCA pode estar

sendo subdiagnosticada, dificultando o acesso a esses pacientes (5).

CONCLUSAO

A amostra do presente estudo foi composta, em sua maioria, por adultos jovens. Pouco
menos da metade dos pacientes era independente ou tinha diferentes graus de independéncia
para as AVD. Apenas um paciente era dependente no desempenho de todas as atividades.
Aparentemente, a associacdo da idade com maior tempo de evolugdo da doenca pode ser um
fator importante no declinio funcional. A grande maioria dos individuos avaliados
apresentava SCA 3, o tipo mais prevalente no Brasil.

A avaliacdo da capacidade funcional através do indice de Katz poderia possibilitar a
deteccdo precoce do seu declinio e facilitar o encaminhamento desses individuos aos servigos
especializados de reabilitacdo, permitindo que acdes mais realistas e apropriadas sejam
implementadas para diminuir o impacto da doenca sobre o bem-estar fisico e psicoldgico
dessa populacéo.

A partir dos achados desse estudo, pode-se concluir que a capacidade funcional é
afetada nos individuos com SCA. Dado o numero restrito de pacientes incluidos na amostra,
novas investigacdes sdo necessarias para que conclusées mais elucidativas acerca do grau de

capacidade funcional sejam estabelecidas.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo analisou o grau de independéncia no desempenho das AVD de
pacientes com SCA dos tipos 2, 3 e 7, atraveés da aplicacdo do indice de Katz. A amostra do
presente estudo foi composta, em sua maioria, por adultos jovens, com apenas dois idosos. A
SCAS3, o tipo mais prevalente no Brasil, apresentou-se como a mais frequente entre os
individuos do estudo. Quase metade dos sujeitos era independente ou tinham diferentes graus
de independéncia para as AVD. Apenas um paciente era dependente no desempenho de todas
as atividades. Aparentemente, a associacdo da idade com maior tempo de evolucdo da doenca
pode ser um fator importante no declinio funcional.

Poucos sdo os estudos publicados na literatura avaliando a funcionalidade de
individuos com SCA, mas nenhum deles utilizou o indice de Katz como parametro. Essa
ferramenta possui confiabilidade, validade e reprodutibilidade e pode agilizar a avaliacdo da
capacidade funcional. O emprego do indice de Katz poderia possibilitar a detec¢io precoce
do declinio da capacidade funcional e facilitar o encaminhamento desses individuos aos
servicos especializados de reabilitacdo, permitindo que acBes mais realistas e apropriadas
sejam implementadas para diminuir o impacto da doenca sobre o bem-estar fisico e
psicoldgico dessa populacéo.

A partir dos achados desse estudo, pode-se concluir que a capacidade funcional é
afetada nos individuos com SCA. Dado o numero restrito de pacientes incluidos na amostra,
novas investigacGes sdo necessarias para que conclusdes mais elucidativas acerca do grau de

capacidade funcional sejam estabelecidas.
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ANEXO I
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Centro Universitario Augusto Motta
Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias da Reabilitacdo

PROJETO DE PESQUISA: Treino em esteira com suporte parcial de peso em pacientes
ataxicos: impacto sobre o consumo energético, a eficacia da marcha, o risco de quedas e a
qualidade de vida.

Responsavel: Profé Dr2 Laura Alice Santos de Oliveira

Este trabalho tem como objetivo verificar o efeito do treino de marcha em esteira
associado ao suporte parcial de peso em pacientes com doencas cerebelares hereditérias. A
esteira com suporte parcial de peso permite que o individuo caminhe numa esteira elétrica
enguanto parte do seu peso é elevado por um equipamento de suspensdo. Esse tratamento ja
foi testado em pessoas que sofreram derrames e pessoas com doencas de Parkinson com bons
resultados. Esse trabalho pode contribuir para auxiliar os fisioterapeutas a prescrever melhor
0s exercicios para pessoas com problemas cerebelares, além de investigar se esse tratamento
melhora o condicionamento fisico, melhoram a qualidade e a velocidade da marcha,
diminuem o risco de quedas e melhoram o equilibrio e a qualidade de vida desses pacientes.

A pesquisa consistira em sessdes de TRATAMENTO e de AVALIACAO.

As sessdes de TRATAMENTO serdo compostas de treinamento de marcha em esteira
com suporte parcial de peso.

O tratamento sera realizado durante dois meses, duas vezes por semana (as
QUARTAS e SEXTAS). Cada sessdo terd uma duracéo total de 40 min.

O local do tratamento sera:

Prédio do Programa de Pés-Graduagdo em Ciéncias da Reabilitacdo — UNISUAM na
Praca das Nagdes, 34, 3° andar — Bonsucesso — Rio de Janeiro.

* * *
As sessdes de AVALIACAO serdo constituidas pelos seguintes testes:

- Estabilidade corporal: para avaliar as oscilagdes do corpo. Este teste serd realizado sobre
uma plataforma de forca, um equipamento parecido com uma balanca.

- Teste de equilibrio durante diversas atividades do dia-a-dia.\VVocé vai realizar as atividades e
iremos avaliar como vocé as realiza e como fica o seu equilibrio durante essas tarefas;

- Funcdo do membro inferior: avaliaremos como o seu membro inferior esta se movendo;
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- Velocidade e a cadéncia da marcha. Seré pedido a vocé que ande por 10 metros para que
esses parametros sejam avaliados;

- Questionario de qualidade de vida: para descrever como vocé se sente em relagdo ao estado
geral da sua saude, dor, vitalidade, aspectos emocionais, saide mental, etc;

- Escalas de avaliacéo da gravidade da doenca cerebelar: avalia o estado fisico dos pacientes
com problemas cerebelares;

- Teste de ergoespirometria: exame indicado para identificar doencas cardiacas, avaliar o
comportamento da pressao arterial durante o esforco fisico, além de ser Gtil como parametro
para prescri¢do de quanto esfor¢o voceé vai suportar durante o tratamento.

Como o teste ergométrico é feito:

1) Em primeiro lugar, informamos que, durante todo o teste, 0 médico estara ao seu lado
monitorando seu eletrocardiograma, a pressao arterial, frequéncia cardiaca e qualquer sintoma
que vocé possa relatar durante o teste.

2) E preciso raspar os pélos de alguns pontos do térax e do abdome e friccionar a pele com
gaze e alcool, para remover a oleosidade natural destas areas, onde serdo colocados eletrodos
descartaveis. Embora na grande maioria das vezes esse processo seja bem tolerado, é possivel
que, ocasionalmente, ocorra algum desconforto por reac6es alérgicas ou hipersensibilidade
individual. Nestes casos, recomendamos evitar a exposi¢do ao sol nos dias subsequentes,
podendo ser usado hidratante ou creme dermatolégico, sob orientagdo médica.

2) Voce realizard o teste caminhando em uma esteira rolante. Progressivamente o médico
aumentara a velocidade e/ou a inclinacdo do aparelho, até o limite que vocé aguentar. VVocé
podera interromper o teste a qualquer momento, se sentir muito cansaco ou qualquer outro
desconforto. O proprio médico que estard acompanhando o seu teste podera interrompé-lo, se
ele achar necessario. Apesar de todos os cuidados na realizacdo deste teste, alguns incidentes
podem ocorrer, incluindo queda da esteira, resposta anormal da pressao arterial, alteracdo do
ritmo cardiaco, dor no peito e tonteiras. Este exame pode identificar, com seguranca, a grande
maioria dos pacientes que apresenta doenca cardiaca e salvar muitas vidas. Entretanto, em
circunstancias extremamente raras, pode ocorrer infarto ou morte. Lembramos que esses casos
excepcionais (menos de 0,01% de 6bitos na maioria das estatisticas mundiais) geralmente
ocorrem em quem possui doenca severa do cora¢do e que esses individuos com alto risco,
podem apresentar as mesmas complicagdes em qualquer outra circunstancia, inclusive
dormindo e geralmente longe dos recursos necessarios para tentar reverté-las. Para essas
situacOes, dispomos de equipamentos de ressuscitagdo e profissionais habilitados.

O local da avaliacdo serd 0 mesmo que o de tratamento, exceto para o teste
ergométrico. O teste ergoespirométrico sera realizado na Escola de Educacéo Fisica e
Desporto da UFRJ na Ilha do Fundao — Rio de Janeiro.

Saiba que a qualquer etapa do experimento vocé terd acesso a experimentadora
responsavel: Prof? Laura Oliveira que pode ser encontrada nos seguintes telefones (21)
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93484107 e (21) 38829797, ou no local da pesquisa. Se vocé tiver alguma consideracéo ou
duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o comité de ética em pesquisa (CEP)
Praca das Nagdes, 34 - Subsolo - Bonsucesso - RJ (Sala de Reuni@es - Prédio do Mestrado da
UNISUAM).

Eu garanto que os dados aqui colhidos serdo mantidos em sigilo e vocé sera
identificado durante as analises desse experimento apenas com um ndmero. VVocé tem o
direito de ser informado dos resultados da pesquisa a qualquer momento se assim o desejar.
Informamos que vocé ndo serd compensado financeiramente por sua participacdo. Sinta-se
inteiramente livre para ndo aceitar participar do experimento ou se aceitar, sinta-se livre para
interromper o experimento a qualquer momento, ou retirar seu consentimento quando quiser,
se sentir necessidade.

Como pesquisadora responsavel, comprometo-me a utilizar os dados coletados
somente para esta pesquisa, justificando, o destino e a necessidade de utilizacdo para estudos
futuros. Qualquer davida, pergunte a experimentadora Dra. Laura Alice S. de Oliveira.

Assinatura da experimentadora:

Eu, RG :
residente a n° .
complemento Bairro , Na cidade :
estado , acredito ter sido suficientemente informado a respeito do estudo acima

citado cujas informagdes li, ou foram lidas para mim. Eu discuti com a pesquisadora Laura
Oliveira sobre a minha deciséo em participar deste estudo. Ficaram claros para mim quais sao
0s propésitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as
garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participacdo € isenta de despesas.

Assim sendo, concordo voluntariamente em participar do projeto de pesquisa “Treino
em esteira com suporte parcial de peso em pacientes ataxicos: impacto sobre o consumo
energético, a eficacia da marcha, o risco de quedas e a qualidade de vida”. Estou ciente que
poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem
penalidades ou prejuizo, ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no
meu atendimento nesta instituicéo.

Assinatura do participante:
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ANEXO II

Ficha de Avaliacéo
INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS DO PROJETO

Avaliador:

IDENTIFICACAO Data de Inclusdo: ___ / [/ Telefone:

Nome: Idade:l:l:l
Peso:l:l:l kg AItura:l:I:In IMC: I:I:I Data de Nascimento: I:III:I

Sexo: I:I (1) Masculino; (2) Feminino

Estado Civil: |:| (1) Solteiro; (2) Casado; (3) Divorciado; (4) Viuvo; (5) Unido Consensual

Cor / Etnia: I:I (1) Branco; (2) Negro; (3) Pardo; (4) Amarelo; (5) Indigena

Grau de Instrugéo:l:l (1) Analfabeto; (2) Ensino Fundamental; (3) Ensino Médio; (4) Superior Completo
DADOS CLINICOS  (0) N&o; (1) Sim

Dispnéia:l:l Hipertenséo:l:l Diabetes: I:I Tabagismo: I:I magos-ano:

Pneumopatia Prévia:l:l Qual: Cardiopatia:l:l Qual:

Implante metélico:|:| Qual: Marca-passo:l:I BAV: I:I
Arritmia: I:I Controlada: I:I Aneurisma Aorta Torécica: I:I Transplante Cardiaco:l:l

IAM ou angina instavel no més anterior:l:l Hemoptise: I:I Deslocamento de retina: I:I

Tontura / Vertigem / Labirintite: I:I Data ultimo episodio: /[

Dor ou leséo grave: |:| Qual regiéo: Data Ultimo episodio: _ /_ /

Doenca Reumatolégica:l:l Qual: Céncer:l:l

Medicamento regular:l:l Quial(is)

PC: PA (MSd): PA (MSe):
Data de introducé@o na UNATI (més e ano): /
Pratica exercicios fisicos? Qual? Frequéncia semanal:

Ha quanto tempo?
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Nome:

Data da avaliacdo.__[ |/

Para cada drea de funcionamento listada abaixo assinale a descricao que melhar se aplica. A palavra "assisténcia” significa

superviséo, orientacéo ou auxilio pessoal

Banho - banho de leito, banheira ou chuveiro

O
Nao recebe assisténcia (entra e sai da banheira
sozinho se essa é usualmente utilizada para
banho)

O
Recebe assisténcia no banho somente
para uma parte do corpo (como costas
0U Uma perna)

a
Recebe assisténcia no banho em mais de
uma parte do corpo

Vestir - pega roupa no armario e veste, incl

uindo roupas intimas, roupas externa

s e fechos e cintos (caso use)

o
Pega as roupas e se veste completamente
sem assisténcia

g
Pega as roupas e se veste sem
assisténcia, exceto para amarrar 0s

sapatos

a
Recebe assisténcia para pegar as roupas
ou para vestirse ou permanece parcial ou

totalmente despido

Ir ao banheiro - dirigi-se ao banheiro para

urinar ou evacuar: faz sua higiene e se veste apos as eliminacoes

g
Vai ao banheiro, higieniza-se e se veste apds
as eliminagdes sem assisténcia (pode utilizar
objetos de apoio como bengala, andador,
barras de apoio ou cadeira de rodas e pode
utilizar comadre ou urinol & noite esvaziando
por si mesma pela manha)

g
Recebe assisténcia para ir ao banheiro
0U para higienizar-se ou para vestir-se
apos as eliminacoes ou para usar
urinol ou comadre a noite

g
Néo vai ao banheiro para urinar ou
evacuar

Transferéncia

O g g
Deita-se e levanta-se da cama ou da cadeira | Deita-se e levanta-se da cama ou da | Nao sai da cama
sem assistencia (pode utilizar um objeto de | cadeira com auxilio
apoio como bengala ou andador
Continéncia
g O O
Tem controle sobre as fungdes de urinar | Tem "acidentes"* ocasionais Supervisao para controlar urina e fezes,

e evacuar

* acidentes= perdasurindrias ou
fecais

utiliza cateterismo ou ¢ incontinente

Alimentacao

O
Alimenta-se sem asisténcia

O
Alimenta-se se assisténcia, exceto
para cortar carne ou passar manteiga
no pao

O
Recebe assisténcia para se alimentar ou é
alimentado parcial ou totalmente por
sonda enteral ou parenteral

Fonte: Katz, 19632
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ANEXO |V — Carta de aprovacio do Comité de Etica

S UNISUAM :
%m”‘w“f” CENTRO UNIVERSITARIO
AUGUSTO MOTTA/ UNISUAM

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FISIOTERAPIA E TREINO EM ESTEIRA COM SUPORTE PARCIAL DE PESO EM
PACIENTES COM ATAXIA ESPINOCEREBELAR: IMPACTO SOBRE O CONSUMO
ENERGETICO, A EFICACIA E A CINEMATICA DA MARCHA, O EQUILIBRIO, O
RISCO DE QUEDAS E A QUALIDADE DE VIDA.

Pesquisador: Laura Alice Santos de Oliveira

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 17754813.0.0000.5235

Instituicdo Proponente: Centro Universitario Augusto Motta/ UNISUAM
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 429.085
Data da Relatoria: 13/11/2013

Apresentacédo do Projeto:
A pesquisadora apresenta o projeto de forma clara e adequada. Percebe-se que a emenda propde grandes
alteragbes no projeto, porém bem apresentadas.

Objetivo da Pesquisa:

O presente projeto tem o objetivo prover evidéncias cientificas sobre (i) o perfil funcional, cinematico e
cardiopulmonar ao esforgo dos pacientes com SCA; (ii) a eficacia do treinamento de marcha em esteira com
o suporte parcial de peso nesses pacientes; (iii) a eficacia do treino de marcha em esteira com SPP num
paciente em estagio avangado da SCA; (iv) a eficacia de um protocolo de treino de coordenacéo, equilibrio e
diminuigéo do risco de quedas especificamente para pacientes com SCA; (v) a eficacia do uso do
treinamento funcional associado ao uso da meia bola nesses pacientes e (vi) o impacto imediato do
treinamento de equilibrio na meia bola sobre a os pardmetros estabilométricos.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Os pesquisadores incluiram, conforme solicitado no Ultimo parecer, os riscos e beneficios (que ja estavam
no projeto) no TCLE.

Enderego: Praca das Nacgoes n° 34 -

Bairro: Bonsucesso CEP: 21.041-010

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)3868-5063 Fax: (21)3882-9797 E-mail: comitedeetica@unisuam.edu.br
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SELAR CENTRO UNIVERSITARIO

TEAIEE D OTCAL PRI AR NP S RS AUG USTO MOTTA/ U N ISUAM

Continuagéo do Parecer: 429.085

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa apresenta embasamento cientifico que a justifique, os objetivos sdo bem definidos, ha
critérios de inclus&o e exclusdo claros, compromisso na divulgagdo dos dados, forma de recrutamento,
justificativa breve para o tamanho amostral, forma de encerramento da pesquisa, dentre outros. Esté

adequado.

Consideragées sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

O termo de consentimento livre e esclarecido(TCLE) conta com uma breve introdugao e justfificativa, deixa
explicito que ha o compromisso com o anonimato. De acordo com o Gltimo parecer desse CEP, os
pesquisadores acrescentaram os riscos e beneficios do estudo e

o apontamento sobre indenizagéo. Os termos foram apresentados de forma adequada

Recomendagodes:
Nenhuma recomendacéo a fazer.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
A emenda do projeto esta aprovada.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcdo da CONEP:

Nao N

Consideragées Finais a critério do CEP:

O projeto esta aprovado.

Cabe ressaltar que o pesquisador se compromete em anexar na Plataforma Brasil um relatério ao final da
realizagdo da pesquisa. Pedimos a gentileza de utilizar o modelo de relatério final que se encontra na pagina
eletronica do CEP-UNISUAM (http://www.unisuam.edu.br/index.php/ introducao-comite-etica-em-pesquisa).
Além disso, em caso de evento adverso, cabe ao pesquisador relatar, também através da Plataforma Brasil.

Enderego: Praga das Nagdes n° 34 .
Bairro: Bonsucesso CEP: 21.041-010
- UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRQ
. Telefone: (21)3868-5063 Fax: (21)3882-9797 E-mail: comitedeetica@unisuam.edu.br
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Continuagéo do Parecer: 429.085

LinlisuUAaM

AUGUSTO MOTTA/ UNISUAM

CENTRO UNIVERSITARIO

RIO DE JANEIRO, 18 de Outubro de 2013

Endereco: Praga das Nagdes n° 34
Bairro: Bonsucesso

UF: RJ
Telefone:

Municipio:
(21)3868-5063

Assinador por:
Miriam Raquel Meira Mainenti
(Coordenador)

CEP: 21.041-010

RIO DE JANEIRO

Fax:

(21)3882-9797 E-mail: comitedeetica@unisuam.edu.br
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ANEXO V - Carta de submissé@o da Revista Fisioterapia e Pesquisa

USUARIOLogado como:
alexandre_sancho

Meus periddicos
Perfil
° Sair do sistema

AUTORSubmissdes

Ativo (1)

Arguivo (0)
° Nova submissao
NOTIFICAGOES
° Visualizar
o Gerenciar
IDIOMA

Portugués (Brasil) j

e PAGINA INICIAL

e SOBRE

e PAGINA DO USUARIO

SCRLO

Fisioterapia e Pesquisa

Pagina inicial > Usuario > Autor > Submissdes Ativas

Submissdes Ativas

. ATIVO

° ARQUIVO

MM-DD
ID ENVIADO SECAO AUTORES TITULO SITUACAO
FP- 12-20 PO Sancho, de FUNCIONALIDADE DE EM
792 Oliveira INDIVIDUOS COM AVALIACAO
L ATAXIA
Rodrigues ESPINOCEREBELAR



http://www.scielo.org/
http://submission.scielo.br/index.php/index/user
http://submission.scielo.br/index.php/fp/user/profile
http://submission.scielo.br/index.php/fp/login/signOut
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index/active
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index/completed
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submit
http://submission.scielo.br/index.php/fp/notification
http://submission.scielo.br/index.php/fp/notification/settings
http://submission.scielo.br/index.php/fp/index
http://submission.scielo.br/index.php/fp/about
http://submission.scielo.br/index.php/index/user
http://submission.scielo.br/index.php/fp/index
http://submission.scielo.br/index.php/fp/user
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index/active
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index/completed
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index?sort=id&sortDirection=1
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index?sort=submitDate&sortDirection=1
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index?sort=section&sortDirection=1
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index?sort=authors&sortDirection=1
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index?sort=title&sortDirection=2
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/index?sort=status&sortDirection=1
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submission/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submission/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submission/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submission/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submissionReview/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submissionReview/128435

#FP-722 FUNCIONALIDADE DE INDIVIDUOS COM ATAXIA ESPINOCEREBELAR

RESUMO

AVALIACAO

EDICAO

Autores

Titulo

Secao

Editor

Rodada 1

Versao para
avaliagado

Iniciado
Ultima alteracdo

Arquivo enviado

Decisao
Notificar editor
Versdo do editor

Versdo do autor

ISSN: 1809-2950

Submissao

Alexandre Gomes Sancho, Laura Alice Santos de Oliveira, Erika de Carvalho
Rodrigues =1

FUNCIONALIDADE DE INDIVIDUOS COM ATAXIA ESPINOCEREBELAR
Pesquisas Originais
Secretaria Fisioterapia e Pesquisa =1

Rinaldo Roberto de Jesus Guirro =1
Amélia Pasqual Marques =1

Avaliagéo

128435-641750-1-RV.DOCX 2013-12-20

Nenhum(a)

Decisao Editorial

=1 Comunicagao entre editor/autor ~JSem comentarios
Nenhum(a)

Nenhum(a)
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http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submission/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submissionReview/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/submissionEditing/128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/user/email?redirectUrl=http%3A%2F%2Fsubmission.scielo.br%2Findex.php%2Ffp%2Fauthor%2FsubmissionReview%2F128435&to%5B%5D=%22Alexandre%20Gomes%20Sancho%22%20%3Calexandresancho.fisio%40bol.com.br%3E&to%5B%5D=%22Laura%20Alice%20Santos%20de%20Oliveira%22%20%3Clauraoliveira.ft%40gmail.com%3E&to%5B%5D=%22Erika%20de%20Carvalho%20Rodrigues%22%20%3Clauraoliveira.ft%40gmail.com%3E&subject=FUNCIONALIDADE%20DE%20INDIV%C3%8DDUOS%20COM%20ATAXIA%20ESPINOCEREBELAR&articleId=128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/user/email?to%5B%5D=Secretaria%20Fisioterapia%20e%20Pesquisa%20%3Crevfisio%40usp.br%3E&redirectUrl=http%3A%2F%2Fsubmission.scielo.br%2Findex.php%2Ffp%2Fauthor%2FsubmissionReview%2F128435&subject=&articleId=128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/user/email?to%5B%5D=Rinaldo%20Roberto%20de%20Jesus%20Guirro%20%3Crguirro%40fmrp.usp.br%3E&redirectUrl=http%3A%2F%2Fsubmission.scielo.br%2Findex.php%2Ffp%2Fauthor%2FsubmissionReview%2F128435&subject=&articleId=128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/user/email?to%5B%5D=Am%C3%A9lia%20Pasqual%20Marques%20%3Cpasqual%40usp.br%3E&redirectUrl=http%3A%2F%2Fsubmission.scielo.br%2Findex.php%2Ffp%2Fauthor%2FsubmissionReview%2F128435&subject=&articleId=128435
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/downloadFile/128435/641750/1
http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/emailEditorDecisionComment?articleId=128435
javascript:openComments('http://submission.scielo.br/index.php/fp/author/viewEditorDecisionComments/128435');

