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Resumo

Problema: Apesar da falta de evidéncia acerca da eficacia do tratamento da fisioterapia
na doenca de Huntington (DH), acredita-se que pode ter um papel importante no
retardar de complica¢Bes que ocorrem ao longo do tempo, podendo contribuir para uma
melhor qualidade de vida dos utentes. A prevencao de quedas é vista como uma das
maiores preocupacgdes e objectivo da fisioterapia, pois representa a maior causa de
institucionalizacdo destes utentes. Para tal, o treino de equilibrio € uma das intervencgdes
possiveis, revelando grande importancia no estadio inicial da doenca, onde os doentes
ndo se encontram gravemente afectados. Alguns factores como a diminui¢do do
equilibrio, alteracdo da marcha e a diminuicdo da confianca no equilibrio, visiveis no
estadio inicial, estdo na origem das quedas nestes individuos. Questao Orientadora: O
problema do estudo que se propde reflecte a necessidade de investigar os efeitos de um
treino de equilibrio aplicado no estadio inicial da DH, colocando-se a seguinte questdo
orientadora: “Sera que um treino de equilibrio tem efeito no equilibrio € no nimero de
quedas em utentes no estadio inicial da DH?”. Objectivos: O principal objectivo deste
estudo é investigar o efeito de um treino de equilibrio no equilibrio e no nimero de
quedas em utentes no estadio inicial da DH. O objectivo especifico € investigar o efeito
do treino de equilibrio na marcha e na confianca no equilibrio nos mesmos utentes.
Metodologia: Estudo quantitativo, quasi-experimental com follow-up, constituido por
dois grupos, um grupo experimental e um grupo de controlo, ambos com as mesmas
caracteristicas. Ao grupo experimental serd implementado um treino de equilibrio
realizado durante um periodo de 10 semanas, 3 vezes por semana com uma duracao de
60 minutos sendo que o grupo de controlo ndo realizard qualquer tratamento. Ambos os
grupos serdo avaliados antes e depois da fase de intervencdo e quatro semanas depois do
término da mesma. Conclusdo: E aconselhada a realizacdo de mais estudos
relacionados com a préatica da fisioterapia nestes doentes, uma vez que existe pouca

literatura que sustente a mesma.

Palavras-Chaves: Doenca de Huntington; Fisioterapia; Estadio Inicial; Treino de
Equilibrio, Quedas.
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Abstract

Problem: Despite the lack of evidence about the efficacy of physical therapy in
Huntington's disease (HD) treatment, it is believed that it may have an important role in
delaying the complications that occur over time and may contribute to a better quality
of life to the patients. Fall prevention is seen as a major concern and goal of physical
therapy because they represent a major internment cause of these patients. To this end,
the balance training is one of the possible interventions, revealing great importance in
the early stage of the disease, when patients are not severely affected by the disease.
Some factors such as impaired balance, step size change, cadence, speed and size of the
step and falling confidence in the balance, visible in the early stage, are the cause of
falls in these individuals. Guiding Question: The proposed problem study, reflects the
need to investigate the effects of balance training applied in the early stage of the HD,
ocurring the following question: "Does a balance training has an effect on balance and
number of users falls in the early stage of HD?". Objectives: The main objective of this
study is to investigate the effect of a balance training on balance and falls number of
patients at the early stage of DH.The specific objective is to investigate the effect of
balance training on gait and trust in balance on the same patients. Methodology:
Quantitative study, quasi-experimental with follow-up, comprising two groups, one
experimental group and one control group, both having the same characteristics. The
trial group will be given a balance training over a period of ten weeks, three times per
week for a period of 60 minutes and the control group will not carry out any treatment.
Both groups will be evaluated before and after the intervention phase and four weeks
after completion. Conclusion: Further studies are advised, related to the practice of
physical therapy in these patients, since there isn't much literature that supports the

Same.

Keywords: Huntington's Disease; Physical Therapy; Initial Stage; Balance Training;
Falls.
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Introducéo

Este trabalho surge no &mbito da unidade curricular de Seminario de Monografia |
e Il inserida no 4° ano do curso de Licenciatura de Fisioterapia da Escola Superior de
Salde Atlantica, com o objectivo de elaborar um projecto de investigacdo com

relevancia para a préatica da fisioterapia.

O problema do estudo que se propde, reflecte a necessidade de investigar os
efeitos de um treino de equilibrio aplicado no estadio inicial da Doenca de Huntington
(DH), colocando-se a seguinte questdo orientadora: “Sera que um treino de equilibrio

tem efeito no equilibrio e no niumero de quedas em utentes no estadio inicial da DH?”

Apo6s o contacto com um doente com esta patologia surgiu a necessidade de
investigar, com objectivo de aprofundar os conhecimentos acerca da doenca, e perceber
quais seriam os resultados que se poderia atingir com a aplicacdo de um tratamento de
fisioterapia. Assim, verificou-se que existe pouca pratica baseada na evidéncia uma vez
que ndo existe conhecimento sobre qual o melhor tratamento a aplicar nestes casos.
Apesar disto, pode constatar-se que num estadio mais avangado, 0 COMPromisso
cognitivo e motor € maior € menos significativos sdo os resultados que se atingem com
o tratamento. Com isto, alguns autores salientam a importancia da aplicacdo de um
plano de tratamento, voltado para a melhoria de complicagfes (diminuicdo da
flexibilidade, coordenacdo, equilibrio e forca muscular), que ocorrem no estadio inicial
da doenca, pois acreditam ter potencial para reduzir as manifestacdes da mesma,
contribuindo para uma melhoria da qualidade de vida destes doentes (Bilney, Morris e
Denisenko, 2003; Bilney, Morris e Perry, 2003).

As quedas sdo um dos factores mais importantes a abordar nestes casos, uma vez
que contribuem para a morbilidade e mortalidade destes doentes sendo apontadas como
uma das maiores causas de institucionalizagdo em lares. Estas resultam, normalmente,
da falta de equilibrio, da excessiva oscilacdo do tronco durante a marcha, da alteragéo
da velocidade do passo que se reflectem no mau desempenho na avaliagdo do equilibrio

Ana Patricia Alves
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e mobilidade quando aplicadas a escala de equilibrio de Berg (EEB) e o teste Time Up
and Go (TUG) (Busse, Wiles e Rosser, 2009; Goldberg et al., 2010).

Em suma, para poder diminuir o risco e prevenir as quedas em estadios mais
avancados da doenca achou-se pertinente investigar sobre a eficacia da aplicacdo de um

treino de equilibrio no equilibrio e no nimero de quedas no estadio inicial da doenca.

O projecto de investigacdo propGe um estudo quantitativo, quasi-experimental
com follow-up dirigido a um grupo de utentes com DH no estadio inicial, com dois
objectivos: investigar o efeito do treino de equilibrio no equilibrio e no nimero de
quedas em utentes no estadio inicial da DH (objectivo geral) e investigar o efeito do
treino de equilibrio na marcha e na confianga em utentes no estadio inicial da DH

(objectivo especifico).

O estudo contard com a participacao de dois grupos, um grupo experimental que
sera sujeito a intervencdo e um grupo de controlo, com as mesmas caracteristicas que o
grupo experimental, com a diferenca de que ndo fard o treino de equilibrio. Cada um
dos elementos dos dois grupos sera escolhido através dos critérios de inclusdo e de
exclusdo definidos e de acordo com a aplicagdo da escala Unified Huntington Disease
Rating Scale (UHDRS). Os grupos serdo sujeito a aplicacdo de varios instrumentos de
avaliacdo, nomeadamente a EEB e do teste TUG com o objectivo de avaliar o
equilibrio, a Escala de Confianca no Equilibrio Especifica para a Actividade (ECEA)
com a finalidade de avaliar a confianca do utente no seu equilibrio e a avaliacdo da
marcha onde serd medida a cadéncia, a velocidade e o tamanho do passo. Para além
disso, sera criado um diario de quedas, onde cada utente tera de apontar 0 nimero de

quedas que ocorrerdo ao longo do estudo.

Ambos o0s grupos serdo avaliados antes e depois da fase de intervencdo (10
semanas), para verificar se existiu ou ndo melhoras do grupo experimental apds a
realizacdo do treino de equilibrio, e quatro semanas depois do término da mesma
(follow-up), com a finalidade de perceber se os ganhos obtidos no treino de equilibrio se
mantiveram ao longo do tempo assim como para contabilizar o nimero de quedas

existente em cada grupo.
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O projecto de investigagdo foi estruturado em trés etapas fundamentais (fase

conceptual, metodoldgica e empirica):

(1) Numa primeira fase, o Enquadramento Tedrico, onde se encontra uma
abordagem tedrica sobre o tema em estudo onde consta a caratcterizacdo da DH, a
fisiopatologia, as suas consequéncias clinicas (motoras, cognitivas e comportamentais) e
0S seus respectivos estadios (estadio inicial, intermédio e avangado) assim como, a
intervencdo da equipa multidisciplinar e de uma forma mais aprofundada, o papel da
fisioterapia em cada um dos estadios, salientando a importancia do estadio inicial no
que diz respeito a implementacdo de um treino de equilibrio e prevencdo de quedas e
por ultimo os respectivos instrumentos de medida, normalmente utilizados nos estudos

da mobilidade, equilibrio e quedas em utentes com DH.

(2) Numa segunda fase, a Metodologia, apresenta-se o objectivo geral e
especifico, a populacdo e a amostra, destacando o processo de seleccdo e a sua
caracterizagdo, os instrumentos de avaliacdo para as diferentes variaveis dependentes e

seleccdo da amostra, 0s procedimentos e o tratamento de dados.

(3) A dltima fase refere-se a Reflexdo Critica/Conclusdo, onde sera feita uma

reflexdo critica acerca do projecto de investigacao.
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Il. Enquadramento Teorico

1. Doenca de Huntington
1.1. Caracterizagéo

A DH é uma doenca hereditaria, neurodegenerativa que resulta em varios
sintomas como distarbios do movimento, defices cognitivos e alteracdes
comportamentais, todos eles com agravamento progressivo, que podem afectar a
capacidade de um individuo para participar em actividades da vida diaria (AVD), no
trabalho e na comunidade comprometendo assim a qualidade de vida (Busse et al.,
2008).

A doenca resulta de uma mutacdo genética, tendo o filho da pessoa afectada 50%
de probabilidades de a desenvolver. A mutagdo responsavel pela doenca consiste no
nimero excessivo de repeticbes anormais do trinucleotideo CAG (citosina- adenosina-
guanina), situando-se o numero de repeticbes CAG considerado normal entre 9 e 34,
enquanto na DH o numero de repeticdes & geralmente maior que 40. Tem sido
observado que, quanto maior o numero de repeticdes dos trinucleotideos CAG, mais
precoce ¢ a manifestacdo da doenca (Barsottini, 2007; Bilney, Morris e Denisenko,
2003; Zinzi et al., 2007).

A DH tem uma incidéncia mundial de cerca de 5 a 7 individuos afectados por
cada 100 000 por ano (Umphred, 2004).

Os sintomas da doenca sdo, normalmente, detectados pela primeira vez entre 0s
35 e 0s 45 anos de idade. A morte, causada por esta, ocorre cerca de 15 anos depois do
inicio dos sintomas (Bilney, Morris e Denisenko, 2003; Umphred, 2004; Zinzi, Salmaso
e de Grandis, 2007).

1.2. Fisiopatologia

As alteracOes patologicas na DH ocorrem a nivel cerebral e caracterizam-se por
atrofia e perda neuronal marcantes em regides especificas. A atrofia mais proeminente é

encontrada, nomeadamente, nos nucleos caudado e putamen (juntos compdem o corpo
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estriado) que constituem dois dos ganglios da base (GB). Outras zonas dos GB,
especialmente o globo pélido e o nicleo subtaldmico, também se tornam atroficas,

embora menos do que o estriado (Aubeeluck e Buchanan, 2007).

As alteracbes motoras ocorrem devido a interrupcao de um conjunto de circuitos
de interconexdo neuronal entre o coOrtex cerebral, GB e o talamo (Aubeeluck e
Buchanan, 2007).

A funcdo dos GB ndo é exclusivamente motora. Estes estdo envolvidos nos
aspectos cognitivos do movimento e na funcdo limbica. O seu papel no controlo motor,
provavelmente, € programar o inicio de movimentos gerados internamente e executar
estratégias motoras complexas. Estes, também, podem estar envolvidos na integracdo
sensdrio-motora e no controlo sensorial, auxiliando na comparacédo entre 0s comandos
motores do cortex e o estimulo proprioceptivo. Consequentemente, avaliam os dados

sensoriais para determinar quais os estimulos relevantes (Cohen, 2001).

Os distarbios dos GB sdo clinicamente heterogéneos. As grandes diferencas
observadas nos sintomas motores podem ser causadas pelos efeitos de diferentes sub-

populacdes celulares que acarretam desequilibrios na resposta dos GB (Cohen, 2001).

A disfuncdo dos GB podem estar na origem de uma ruptura na transmissao neural
para a drea motora suplementar podendo estar associada aos distirbios do movimento
voluntario observados nestes doentes, uma vez que a area motora suplementar,
juntamente com os GB, tem um papel na producdo de sequéncias do movimento
(Aubeeluck e Buchanan, 2007).

1.3. Consequéncias Clinicas

Como ja foi dito anteriormente, a doenca é caracterizada por um distdrbio do
movimento voluntario, bem como movimentos involuntarios que podem surgir de uma
degeneracdo precoce de populacbes especificas de neuronios (Aubeeluck e Buchanan,
2007).

O movimento mais comum, que caracteriza a doenca, é a coreia. A coreia € um

movimento excessivo, espontaneo, com tempo irregular distribuido aleatoriamente de
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forma abrupta. Existem também outras caracteristicas associadas como bradicinésia,
acinésia e distonia que alteram o quadro psicomotor do doente, dificultando a realizacdo
de tarefas como por exemplo a marcha (Bilney, Morris e Perry, 2008; Edwards,1999;
Zinzi et al., 2007).

Os défices cognitivos estdo associados a degeneracdo do estriado e subsequente
ruptura dos circuitos neurais frontal-subcortical manifestando-se por disturbios da
funcdo executiva e da memoria que se reflecte na dificuldade em que tém para estar

atentos, planear, organizar e iniciar uma actividade (Bilney, Morris e Perry, 2008).

A deméncia mais severa € visivel no final da doenca, estando relacionada com a

grande perda de neurdnios no cortex cerebral (Aubeeluck e Buchanan, 2007).

Os sintomas comportamentais podem incluir a depressao e irritabilidade, tendo
um efeito negativo e significativo sobre a qualidade de vida da pessoa, acabando por

afectar as relagdes com a familia e os amigos (Bilney, Morris & Perry, 2008).

Assim podemos dizer que a DH é uma doenca degenerativa dos GB que levam a
deteorizacdo progressiva do controlo do movimento, da estabilidade postural e da

capacidade de participar nas AVD (Bilney, Morris e Denisenko, 2003).
1.4. Estadio Inicial, Intermédio e Avancado da DH

O diagnostico clinico de DH, feito por um neurologista, é actualmente definido
pela presenca de sinais de alteragdo motora, enquanto os sintomas comportamentais e
psiquiatricos podem ocorrer antes destes. Os sinais de alteracdo motora sdo
considerados os mais fiaveis para o diagnostico. Estes sinais incluem movimentos

involuntarios, lentos e alteracdo do padrdo de marcha (EHDN, 2009).

Embora as caracteristicas e a gravidade dos sintomas varie muito de pessoa para
pessoa, 0 desenvolvimento da DH pode ser dividido em trés fases: estadio inicial,

estadio intermédio e estadio avancado (Aubeeluck e Buchanan, 2007).

Num estadio inicial, os primeiros sintomas incluem a falta de coordenagéo

combinada com alteracbes de memoria a curto prazo, sintomas de depressédo e
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alteracdes de humor que podem originar comportamentos agressivos e/ou anti-sociais,
bem como pequenos movimentos coreicos que levam os individuos a tropecar durante a
marcha (Aubeeluck e Buchanan, 2007).

Normalmente as alteracdes de coordenacdo sdo visiveis em tarefas motoras mais
exigentes, as quais podem desenvolver mecanismos compensatorios que ajudam a

manter as funcdes do dia-a-dia (Kloppel et al., 2009).

O aparecimento da coreia, a diminuicdo do equilibrio e da flexibilidade reflectem-
se na alteracdo da marcha (diminuicdo da base de apoio, comprimento e velocidade do
passo) e na preensdo fina. No inicio da doenca, grande parte dos utentes consegue
realizar as AVD, embora existam muitas alteraces que englobem as funcGes executivas
e visuoespaciais e 0 défice seja menor do que numa fase mais avancada da doenca
(Busse, Khalil, Quinn e Rosser, 2008; Lemaya et al., 2007).

Durante o estadio intermédio da DH existe um aumento dos movimentos
involuntarios como a coreia, movimentos rapidos, contorcidos do corpo, sem sentido
que por vezes comprometem todas as outras partes do corpo, e a distonia. As pessoas
apresentam um agravamento do défice de equilibrio, bem como da marcha, incluindo
um aumento da variabilidade dos parametros da mesma (duragcdo, comprimento da
passada e o tempo de duplo apoio) que resultam em quedas frequentes. Nesta fase, é
visivel a dificuldade de aprendizagem de novas tarefas e competéncias. Existe, também,
capacidade reduzida de sequenciar e organizar informacdes assim como realizar varias
tarefas ao mesmo tempo. A perda de memdria é manifestada pelas dificuldades na
aprendizagem, em reter nova informacéo e recuperar informacéo, antes, adquirida. Os
défices na percepcdo espacial podem levar a que os utentes vdo contra paredes ou
mesas, resultando em lesdes e quedas (Edwards, 1999; EHDN, 2009)

Os sintomas psiquiatricos, nesta fase, incluem dificuldade de realizar uma nova
tarefa, apatia, impulsividade, comportamentos anti-sociais e suicidas, paranoia, delirios
e alucinacfes. As pessoas podem néo ser capazes de trabalhar ou conduzir e apresentar
dependéncia na realizagcdo das AVD (EHDN, 2009).
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Num estadio mais avancado da doenga o0s sintomas motores ficam mais
acentuados limitando grande parte da mobilidade. A coreia torna-se mais grave ou
frequentemente mais rigida. A dificuldade em engolir surge como uma preocupacgéo
devido ha probabilidade que o doente tem de se engasgar com a comida, resultando em
perda de peso, alteracbes emocionais como a frustragdo, mudancas de humor e
depressdo. Nesta fase, os défices cognitivos progridem para uma deméncia global. O
delirio, uma alteracdo anormal do nivel de consciéncia da pessoa, pode ocorrer devido a
administracdo de medicamentos ou outros problemas médicos, tais como a desidratacdo
e infeccOes. Nesta fase a maioria das pessoas necessitara de assisténcia em todos 0s
aspectos da vida diéria, confiando os seus cuidados a equipa de enfermagem
(Aubeeluck e Buchanan, 2007; Busse et al., 2008).

Apesar da gravidade do disturbio neuroldgico, a principal causa de morte na DH
é frequentemente a pneumonia e o traumatismo craniano (Aubeeluck e Buchanan,
2007).

1.5. Intervengdo da Equipa Multidisciplinar na DH

No que diz respeito a reabilitagdo destes utentes, podemos dizer que as evidéncias
actuais sdo insuficientes para fazer fortes recomendacdes quanto aos beneficios da
fisioterapia, terapia ocupacional ou terapia da fala. Existe uma grande necessidade de
investigacao sobre os resultados das vérias terapias na DH, para que os profissionais de
salide possam basear a sua préatica na evidéncia (Bilney, Morris e Perry, 2008).

Apesar de haver pouca pratica especifica baseada na evidéncia, os profissionais de
salde acreditam na importancia da sua intervencdo em utentes com DH. O objectivo
global da equipa ¢ facilitar a independéncia nas AVD e optimizar a participacdo na
familia, trabalho, lazer e outras actividades. Esses objectivos podem ser alcancados
através de um processo de educacdo, a entrega de pareceres especificos sobre a
seguranca e gestdo de riscos, aplicacdo de tratamentos terapéuticos especificos,
modificagdo das actividades ou ambientes ou a prestacdo de servigos de apoio, tais

como a cadeira de rodas (Bilney, Morris e Perry, 2008; Busse, Wiles e Rosser, 2009).
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Todo o trabalho de reabilitagdo deve ser estabelecido o mais precocemente
possivel, quando as pessoas ndo estdo gravemente afectadas pela doenga, pois existe
evidéncia de que a realizacdo de exercicio, nesta etapa, retarda o desenrolar de
complicacdes funcionais e cognitivas. Apesar disto, um estudo indica que na maior
parte das vezes estas pessoas ndo sdo enviadas para a fisioterapia no estadio agudo da
doenca, logo apds o diagnostico da mesma (Bilney, Morris e Perry, 2003; Busse et al.,
2008; Busse, Wikes e Rosser, 2009).

2. Intervencao da Fisioterapia na DH

Segundo a World Confederation for Physical Therapy (WCPT) a Fisioterapia
presta cuidados a individuos e populacdes de forma a desenvolver, manter e restituir o
maximo movimento e capacidade funcional ao longo do ciclo de vida. Isto inclui a
prestacdo de servigos em circunstancias onde o movimento e a fungdo estdo
comprometidos pelo envelhecimento, lesdo, doenca ou factores ambientais. O
movimento funcional é central para o significado de ser saudavel. Esta, foca-se,
também, na seguranca e as suas intervengdes podem estar voltadas para a prevencédo de
quedas (WCPT, 2011).

O papel benéfico da fisioterapia em utentes com distdrbios dos GB foi
descoberto, ha algum tempo, na doenca de Parkinson. Duas revisfes sistematicas
recentes afirmam que a fisioterapia pode melhorar véarios factores ao longo da
reabilitacdo destes utentes, incluindo a forca, equilibrio e marcha, melhorando assim a
funcionalidade e a qualidade de vida da pessoa (Goodwin et al., 2008; Kwakkel et al.
2007). A literatura que suporta a fisioterapia em pessoas com DH é menos clara. Duas
revisdes sistematicas revelam que existem poucos estudos que demonstrem a evidéncia
da intervencao da fisioterapia em doentes com DH devido a falta de rigor metodoldgico,
as amostras reduzidas e critérios de seleccdo pouco claros, resultando em grupos de
participantes heterogéneos. Apesar disto, actualmente, existe literatura que apoia a
intervencdo da Fisioterapia nestes utentes (Bilney et al. 2003; Busse e Roser 2007;
EHDN, 2009).
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Na fase inicial da DH os fisioterapeutas fazem a avaliacdo de disturbios do
movimento, mobilidade e actividade. A estes utentes é recomendada a actividade fisica
para manter o condicionamento cardiovascular ideal, a forca muscular e flexibilidade. A
marcha e o equilibrio, também, sdo normalmente dois dos factores a ser avaliados e
quando necessario sdo ensinadas estratégias para manter a capacidade de andar e
prevenir quedas (Bilney, Morris e Perry, 2003).

Um programa de fisioterapia aplicado no estadio inicial da doenca e voltado para
a melhoria de complicacbes, tais como diminuicdo da flexibilidade, coordenacéo,
equilibrio e forca muscular tem o potencial para reduzir manifestacdes da doenga e
melhorar a qualidade de vida de um individuo. Existe evidéncia de que o exercicio pode
ser (til no tratamento de pessoas que ainda nao estdo gravemente afectadas pela doenca
pois retarda o desenrolar de complicacdes funcionais e cognitivas (Bilney, Morris e
Denisenko, 2003; Bilney, Morris e Perry, 2008).

Conforme a doenca progride a Fisioterapia centra-se na manutencdo e
compreensdo do movimento. Quando a mobilidade se torna ainda mais comprometida a
prescricdo de cadeira de rodas e o treino do uso da mesma poderd tornar-se uma
prioridade (Bilney, Morris e Perry, 2008).

Estratégias ligadas a atencdo, também, podem ser uma técnica de tratamento Util
para pessoas com DH. O uso de uma estratégia de atencdo em pessoas com esta doenga
aumenta a actividade cortical relacionadas com a preparacdo para 0 movimento dos
membros superiores. No entanto, o aumento da actividade de preparacdo cortical nao
corresponde a uma melhoria no desempenho motor. A eficacia das estratégias de
atencdo para melhoria da marcha ndo foi testado empiricamente (Bilney, Morris e
Denisenko, 2003)

Para além do trabalho a nivel funcional o fisioterapeuta tem outro papel muito
importante, o de fornecer apoio aos familiares do individuo no que diz respeito a
orientacdo sobre como lidar com possiveis situa¢@es de dificuldade diante da evolugédo
dos comprometimentos motores do paciente, e no encaminhamento ao psicologo, que

pode levar a superacgéo de dificuldades emocionais (Bilney, Morris e Perry, 2008).
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2.1. A Importéancia do Treino de Equilibrio no Estadio Inicial da DH

O equilibrio é definido como a capacidade de manter o centro de massa
projectado dentro dos limites da base de suporte, denominados de limites de
estabilidade. Por exemplo, na postura ortostatica imovel, os limites de estabilidade sdo
definidos como a &rea envolvida pelas bordas externas dos pés, em contacto com o
ch&o. Estes sdo os limiares nos quais o corpo pode manter a sua posi¢ao, sem alterar a
base de apoio. Estes limiares ndo sdo fixos e variam de acordo com a tarefa, a
biomecanica individual e os diversos aspectos do ambiente (Shumway-Cook e
Woolacott, 2003).

Tradicionalmente, o equilibrio tem sido dividido em equilibrio estético e
equilibrio dinamico. O equilibrio estatico € definido como a capacidade de manter uma
posicdo e o equilibrio dindmico é definido como a capacidade de fazer a transicdo ou
mover-se entre posi¢Oes. Estas defini¢bes tradicionais tém sido postas em causa porque
0 termo estatico demonstra-se inapropriado uma vez que a manutencdo de uma postura
estatica requer ajustamentos posturais constantes e € um processo activo (Huber e
Wells, 2009).

O equilibrio humano é produzido por processos neuromusculares complexos, que
envolvem a detec¢do sensorial dos movimentos do corpo, integracdo da informagéo
sensorial dos movimentos do corpo, integracdo da informacdo sensério-motora dentro
do sistema nervoso central e a programacdo e execu¢do das respostas neuromusculares
apropriadas. Este requer, também, uma integracdo apropriada de muitos sistemas
sensoriais e motores. Os sistemas que controlam o equilibrio e a postura sdo
constantemente “desafiados” para a realiza¢do das inimeras tarefas do dia-a-dia. A
postura e o equilibrio envolvem tanto a capacidade de se recuperar da instabilidade
como a capacidade de antecipar episddios que gerem instabilidade. A postura e o
equilibrio sdo, também, essenciais para realizarmos as actividades do dia-a-dia como
ficar sentado, em pé e andar (Huber e Wells, 2009; Januéario e Amaral, 2010; Shumway-
Cook e Woolacott, 2003).
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A orientacdo postural é definida como a capacidade de manter uma relagdo
adequada entre 0s segmentos do corpo e entre o corpo e o ambiente, para a realizagdo de
uma determinada tarefa. O termo postura é normalmente utilizado para descrever o
alinhamento biomecanico do corpo e a orientacdo do corpo em relacdo ao ambiente
(orientacéo postural engloba os dois conceitos). No processo de estabelecimento de uma
orientacdo vertical, utilizamos referéncias sensoriais multiplas, incluindo a gravidade
(sistema vestibular), a superficie de apoio (sistema somatossensorial) e a relagdo do
N0SSO COrpo com 0s objectos existentes no ambiente (sistema visual) (Shumway-Cook e
Woolacott, 2003).

Assim, o primeiro passo na manutencdo do equilibrio é a determinacdo da posicdo
actual do corpo no espaco e 0 movimento actual do corpo. A posi¢do e 0 movimento do
corpo sdo integrados com a informacdo em relacdo a tarefa e ao estado, sendo gerada
uma resposta motora adequada. Uma disfuncdo de qualquer uma destas areas, pode
resultar em défices de equilibrio (Huber e Wells, 2009).

Os défices de equilibrio podem ser caracterizados como diminuicdo, limitagdes
funcionais ou ambos. O equilibrio pode ser considerado como a causa do
comprometimento das actividades funcionais como por exemplo a marcha ou as AVD.
Contudo o défice de equilibrio pode ser uma consequéncia que resulta da perda de
funcdes fisioldgicas, tal como a amplitude de movimento ou forca (Huber e Wells,
2009).

Para o treino de equilibrio € importante os utentes terem a oportunidade de
praticar tarefas que lhes permitam utilizar estratégias de equilibrio necessarias e
incorpora-las em actividades funcionais. Durante o treino de equilibrio, na realizacéo
dos exercicios sdo aprendidas estratégias de equilibrio e a capacidade de utilizar a
informacao sensorial para o equilibrio. Para isso é necessario ter em conta principios de

grande importancia (Huber e Wells, 2009):

1. Especificidade na pratica. E necessario praticar actividades funcionais

importantes para alcancar as necessidades e objectivos do doente;
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2. Focar numa tarefa e pratica-la repetidamente antes de passar a realizacdo de
outra, pois melhora o desempenho de uma competéncia e a aprendizagem de uma nova
competéncia. A préatica aleatoria € uma estratégia adoptada para aprender a tarefa e

depois generaliza-la para diferentes ambientes;

3. O feedback é importante para a aquisicdo de uma competéncia. Quando este é
excessivo demonstra-se prejudicial par a retengéo e generalizacdo da tarefa;

4. A tarefa deve ser suficientemente desafiadora para o utente para imprimir

alteracdes.
2.1.1. O Papel do Treino de Equilibrio na prevencédo de Quedas na DH

As quedas sdo um dos factores a abordar nestes casos, uma vez que contribuem
para a morbilidade e mortalidade destes doentes sendo a maior causa de
institucionalizacdo em lares. As quedas resultam normalmente da falta de equilibrio, da
oscilacdo excessiva do tronco durante a marcha, menor comprimento e velocidade do
passo maior variabilidade dos passos revelados pelo mau desempenho nos testes
clinicos de equilibrio e mobilidade, tais como a EEB e o teste TUG (Busse, Wiles e
Rosser, 2009; Goldberg et al., 2010).

Num estudo no qual o objectivo foi estimar a frequéncia de quedas em pessoas
com a DH, constatou-se que os doentes que tém quedas recorrentes apresentam uma
marcha lenta assim como maiores défices de equilibrio e baixo nivel confianga no

equilibrio (Busse, Wiles e Rosser, 2009).

Devido a sua extrema importancia, deve ser realizada uma avaliacdo do risco de
quedas. A histéria de quedas deve ser tida em conta, incluindo a frequéncia (por
exemplo nos dltimos 3 meses), o local e o periodo do dia em que ocorreram. Este tipo
de avaliacdo € meramente subjectiva, depende do utente e/ou familiares. Ao longo da
intervencdo, os terapeutas podem aconselhar os utentes a ter um diario de quedas, para
anotar qualquer queda ou um episddio potenciador de queda. Nestes casos o ambiente
da casa pode, também, ser avaliado para determinar os factores ambientais que podem

colocar o utente em risco de queda, como por exemplo tapetes soltos e falta de

14
Ana Patricia Alves
Universidade Atlantica, Julho de 2012



O Treino de Equilibrio na Prevencédo de Quedas em Utentes no Estadio Inicial da Doenca de Huntington -
Licenciatura em Fisioterapia

iluminacdo. Isto é, a intervencdo do fisioterapeuta também se demonstra importante no
aconselhamento das casas dos doentes para que haja uma menor probabilidade de queda
(Busse et al., 2009; EHDN, 2009).

O controlo de quedas e do défice de mobilidade progessivo € considerado o
tratamento chave em doentes com DH. Assim, para a prevencdo de quedas, um estudo
indica que é importante o desenvolvimento de um programa de exercicios consistente
na fase inicial da doenca, que inclua um treino de equilibrio (Januério, Julio e Januario,
2011).

2.1.2. O Papel do Treino de Equilibrio na Marcha na DH

Um estudo realizado com o objectivo de verificar se 0s parametros de marcha sao
indicadores precoces de manifestacdo da DH verificou que doentes ainda, sem o
diagnostico da doenca apresentam alteracdes significativas da marcha comparados a um
grupo de controlo saudavel. As alteracbes sdo, nomeadamente, a bradicinésia
(diminuicdo da velocidade da marcha), hipocinésia (diminuicdo do comprimento do
passo) e problemas de equilibrio dinamico. H4 medida que a doenca progride a marcha
tem tendéncia para piorar especialmente apds o inicio dos sintomas (Delval et al.,
2011).

Estes doentes demonstram mais dificuldade na execucdo do primeiro passo devido
a interaccdo complexa que existe entre os aspectos motores e aspectos cognitivos que

envolvem a preparacao para a execu¢do do movimento (Delval et al., 2011).

No estadio inicial da doenca, os utentes apresenta uma falha no inicio da marcha
devido a auséncia de ajustes posturais antecipatorios e adequados que precedem o
primeiro passo. Estes ajustes posturais tém como objectivo minimizar os distirbios

associados ao equilibrio (Delval et al., 2011).

A marcha €, portanto, uma tarefa de equilibrio complexa e uma maneira muito
funcional tanto de avaliar como de tratar o equilibrio. Durante a deambulacéo o centro
de gravidade é perturbado para fora da base de suporte, como numa queda. Existe entdo

uma recuperagdo da perda do equilibrio ao reorientar a base de suporte com um passo.
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A utilizacdo da marcha no plano de tratamento é muito funcional visto que a maioria
dos pacientes tém a marcha como seu principal objectivo de tratamento. Existem muitas
actividades que podem ser introduzidas na marcha para melhorar a funcéo do equilibrio
(Huber e Wells, 2009).

2.1.3. Constituicdo de um Treino de Equilibrio

O treino de equilibrio deverd ser constituido por trés fases: aquecimento,
exercicios de equilibrio e retorno a calma. Os exercicios de aquecimento e retorno a
calma sdo realizados com o objectivo de fazer uma transicdo segura para a realizagdo
dos exercicios e fazer uma recuperacdo adequada do treino, respectivamente. Os dois,
quando utilizados de uma forma apropriada s&o uma medida de seguranga importante

para gerir os riscos do exercicio (Granacher et al., 2011; Jones e Rose, 2005).

Um treino de equilibrio tem como base, progressivamente, adoptar posturas que
gradualmente reduzem a base de suporte, como por exemplo passar de apoio bipodal
para apoio unipodal. Adoptar movimentos dindmicos que variem o centro de gravidade,
reduzir o estimulo sensorial (permanecer durante um exercicio de olhos fechados),
exigir actividade dos grupos musculares posturais assim como introduzir tarefas
cognitivas durante a realizacdo dos exercicios. (ACSM, 2009; EHDN, 2009; Granacher
etal., 2011).

Para além disto, os doentes devem ser preparados para reagir com antecedéncia
guando estdo perante uma ameaca de perda de equilibrio ou para focar a sua atencdo em
manter o0 mesmo antes de realizar uma tarefa na qual poderdo perder o equilibrio.
Acredita-se que esta estratégia permite que as pessoas usem sistemas frontais corticais
para regular a estabilidade, ao invés de contar com os deficientes mecanismos dos GB.
Assim é recomendado um treino com énfase na velocidade e precisdo da estratégia para
preparar 0 doente para a resposta a possiveis perturbacdes do equilibrio. Para além
disso, exercicios que exijam respostas automaticas, ou seja, atirar uma bola com o
objectivo que o utente a agarre pode ser benéfico com o objectivo de obter respostas
posturais (Bilney, Morris e Perry, 2003).
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Segundo a American College of Sports Medicine (2009), o treino de equilibrio
deve ser realizado com uma frequéncia de duas a trés vezes por semana em individuos

com problemas de mobilidade.
2.2. Instrumentos de Medida

Para o estudo da mobilidade, equilibrio e quedas nestes doentes, para além da
avaliagdo quantitativa da marcha, sdo maioritariamente utilizadas escalas como
UHDRS, a ECEA, versdao portuguesa da ABCS (Activities — specific Balance
Confidance Scale, e o teste TUG (Branco, 2010; Busse, Wiles e Rosser, 2009;
Goldberg, et al., 2010; Rao, Louis e Marder, 2009; Rao et al., 2009).

A UHDRS (ver Anexo I) tem como objectivo avaliar a fungdo motora, funcéo
cognitiva e os distrbios comportamentais e funcionais em pacientes com DH. Como
complemento da avaliacdo destas quatro fungdes utilizam-se mais trés componentes: a
escala de avaliacdo funcional, a escala da independéncia e a capacidade funcional total
(Goldberg et al., 2012; Huntington Study Group, 1996).

A seccdo de avaliacdo da funcdo motora avalia as caracteristicas motoras da DH
através de classificacfes padronizadas da funcéo oculomotora, disartria, coreia, distonia,
marcha e estabilidade postural, as quais é atribuida uma pontuacédo de 0 a 4. O resultado
total da avaliacdo motora é a soma de cada uma das pontuacdes atribuidas a cada
caracteristica motora na qual o maior resultado significa maior severidade das alteracdes

motoras (Huntington Study Group, 1996).

As funcdes cognitivas sdo avaliadas através de um teste de fluidez verbal, Symbol
Digit Modalities Test e pelo Stroop Interference Test. Os resultados do Stroop
Interference Test sdo relatados como o numero de respostas correctas dadas num
periodo de 45 segundos, enquanto para 0s outros testes sao relatados como o nimero de
respostas correctas. As pontuacdes mais altas indicam um melhor desempenho

cognitivo (Huntington Study Group, 1996).

A avaliacdo comportamental mede a frequéncia e a severidade dos sintomas

relacionados com o afecto, 0 modo de pensar e como o doente enfrenta as diversas
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situaces do dia-a-dia. O score do comportamento é a soma de todas as respostas, no
entanto, esta pontuacao pode ter menos utilidade do que a observagéo individual da sub-
escala de humor, comportamento de psicose e obcessividade. O avaliador é solicitado a
fornecer uma opinido clinica sobre 0 momento da avaliacdo no que diz respeito aos
sinais de deméncia, confusdo ou depressdo. A pontuacdo total da avaliagdo do
comportamento indica uma perturbacdo grave do mesmo (Huntington Study Group,
1996).

Por ultimo a avaliagdo funcional inclui a Huntington Disease functional capacity
scale (HDFCS), a escala de independéncia e uma lista de AVD. A HDFCS ¢ relatada
como a capacidade funcional total em que as pontuacdes mais altas uma melhor
capacidade funcional No que diz respeito a escala de independéncia o utente é avaliado
por um score de 0 a 100. Para o ultimo item o investigador indica se o utente consegue
realizar a tarefa, se conseguir é a atribuida a pontuacdo de 1. (Huntington Study Group,
1996).

Existe um grau elevado de consisténcia interna em cada um dos quatro
componentes da UHDRS. Valores de alfa de Cronbach foram de 0,95 para a escala
motora, 0,90 para os testes cognitivos, 0,83 para a escala comportamental, e de 0,95
para a lista de verificacdo funcional. As analises de correlacdo mostraram que quatro
componentes de UHDRS foram altamente intercorrelacionadas, com a excepcdo de a
pontuacgéo total comportamental que n&o se correlacionou com qualquer uma das outras

avaliacdes (Huntington Study Group, 1996).

O seu nivel de confiabilidade de validade é considerado alto, no entanto ha pouca
evidéncia de que os itens da UHDRS sdo capazes de detectar problemas de mobilidade
e equilibrio em doentes sem diagndstico de DH (Goldberg, et al., 2012; Huntington
Study Group, 1996)

A grande importéncia das quedas e do medo de cair tem levado & criacdo de
varios instrumentos de avaliacdo para o equilibrio, risco de quedas e medo de cair. Este
objectivo pode ser alcancado avaliando a percep¢do individual de eficacia para o
desempenho, sem cair, de acitivdades do dia-a-dia (Branco, 2010).
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A EEB, é um instrumento muito utilizado na pratica clinica dos fisioterapeutas. E
utilizada para acompanhar o progresso dos utentes, avalia-los e verificar a efectividade
das suas intervenc6es na pratica clinica. Para além disso € uma escala de facil aplicacéo,

acessivel a qualquer profissional e de baixo custo (Steffen, Hacker e Mollinger, 2002).

A escala consiste em 14 itens que sdo pontuados de 0 a 4. A pontuacédo 0 é dada se
0 participante é incapaz de fazer a tarefa, um score de 4 € dado, se o participante é capaz
de completar a tarefa. A pontuacdo total maxima no teste € 56. Os itens incluem tarefas
de mobilidade simples (por exemplo, transferéncias e permanecer de pé sem apoio) e
mais dificeis, por exemplo, em pé dar uma volta de 360°. De acordo com Shumway-
Cook & Woollacott (2003), na amplitude de 56 a 54, cada ponto a menos é associado a
um aumento de 3 a 4% abaixo no risco de quedas, de 54 a 46 a alteracdo de um ponto é
associada a um aumento de 6 a 8% de oportunidades, sendo que abaixo de 36 pontos 0

risco de quedas é quase de 100% (Steffen, Hacker e Mollinger, 2002).

A validade de contetdo da EEB foi verificada por um painel de 4 e 5 peritos, da
validade simultanea /concorrente (n=20, r= 0,93 [0,42]; e n= 33, Kendall=0,574 a 0,530
[0,000] da validade longitudinal/sensibilidade a mudanca (n= 20 e n=33) e da
fidedignidade inter observador (n=20, r= 0,94 [0,42]; e n= 33, Kendall= 0,88 a 0,82
[0,000]) (Santos et al., 2005).

A ECEA foi elaborada com o objectivo de avaliar a percepcdo individual de
eficacia para o desempenho, sem cair, de actividades da vida diéria. Este instrumento
inclui algumas questbes apresentadas na escala Falls Eficacy Scale (FES) mas com
melhor caracterizacdo e deversificacdo das situacdes. Ao contrario da FES, a ABCS,
procura ser mais abrangente caracterizando o desempenho numa actividade da vida
diéria (sem perder o equilibrio ou ficar instavel). Esta procura caracterizar o nivel de
confianca no desempenho de 16 actividades da vida diaria. O individuo atribui uma
pontuacdo de 0% (sem confianca) a 100% (confianca completa) fazendo com que o total
varie entre 0 (minimo) e 1600 (maximo). A escala demonstra boa fiabilidade
intraobservador, fiabilidade inter-observador e consisténcia interna para a avaliacdo da
auto-percepg¢ao do equilibrio para diversas AVD’s (Branco, 2010; Busse, Wiles e
Rosser, 2009).
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O teste TUG, é um teste confidvel de equilibrio dindmico e mobilidade funcional.
Este tem como objectivo medir o tempo que a pessoa necessita para passar da posi¢cao
de sentado a posicao de pé, andar uma distancia de trés metros, voltar para tras e sentar
na cadeira. O teste € cronometrado, repete-se duas vezes e é anotada a pontuacdo média.
Se a pontuacdo for igual ou superior a 14 segundos, o doente apresenta um risco de
quedas elevado. O teste ndo deve ser aplicando em utentes incapazes de deambular sem
assisténcia fisica, nao incluindo os dispositivos de apoio (Goldberg, et al., 2010; Rao et
al., 2008).

Concluindo, tanto na avaliagdo como na intervencdo, o fisioterapeuta deve ter em
conta o individuo e o estadio da doenca em que 0 mesmo se encontra. Para além disso, €
necessario um claro entendimento das questdes cognitivas, motivacionais e
comportamentais que podem afectar o tratamento nos diferentes estadios. Podemos,
também verificar que a reabilitacdo na DH coloca muitas dificuldades, pois é uma
doenga progressiva, sem cura conhecida, caracterizada por diferentes padrdes de
sintomas e que exige uma abordagem multidisciplinar (Busse et al., 2008; Zinzi et al.,
2007).

Apesar da dificuldade em tirar conclusdes sobre a eficacia de diferentes estudos,
alguns autores observam que as intervencfes nao-farmacologicas tém um papel util e
adjuvante que nao é apoiado pela evidéncia disponivel. Além disso a experiéncia
comum diz que apenas uma parte do ganho é mantido ap6s o final do tratamento de
reabilitacdo, o tratamento continuo pode ser necessario para manter as melhorias (Zinzi
et al., 2007).
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I1. Metodologia

1. Objectivo Geral e Especifico

O principal objectivo deste estudo € investigar o efeito do treino de equilibrio no

equilibrio e no nimero de quedas em utentes no estadio inicial da DH.

Como objectivo especifico pretende-se investigar o efeito do treino de equilibrio

na marcha e na confianca em utentes no estadio inicial da DH.
2. Tipo e Desenho do Estudo

O estudo que se pretende realizar é um estudo de paradigma quantitativo, quasi-
experimental com follow-up. Existe manipulacdo da varidvel independente para
verificar os efeitos na variavel dependente. E quasi-experimental uma vez que a amostra

é seleccionada por conveniéncia.

Para a aplicacdo do estudo serd necesséria a presenca de dois grupos, um grupo
experimental e um grupo de controlo, ambos com as mesmas caracteristicas. Ao grupo
experimental sera implementado um treino de equilibrio realizado durante um periodo
de 10 semanas, 3 vezes por semana (intercaladas) com uma duracdo de 60 minutos
sendo que o grupo de controlo ndo realizard qualquer tratamento. Ambos 0s grupos
serdo avaliados antes e depois da fase de intervencdo e quatro semanas depois (follow-

up) do término da mesma.
3. Questdo Orientadora

“Sera que a realizagdo de um treino de equilibrio tem efeito no equilibrio e no

numero de quedas em utentes no estadio inicial da DH?”
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4. Hipdteses do Estudo

De acordo com o problema de estudo e com o objectivo geral e especifico

definidos, delinearam-se hipoteses nulas (HO) e hipoteses experimentais (H1):

e HO0,: O treino de equilibrio ndo tem efeito no equilibrio em utentes no estadio
inicial da DH;

e H1,: O treino de equilibrio tem efeito no equilibrio em utentes no estadio inicial
da DH;

e HOp: O treino de equilibrio ndo tem efeito na confianca no equilibrio em utentess
no estadio inicial da DH;

e H1,: O treino de equilibrio tem efeito na confianca no equilibrio em utentes no
estadio inicial da DH.

e HO:: O treino de equilibrio ndo tem efeito na marcha em utentes no estadio
inicial da DH;

e H1.: O treino de equilibrio tem efeito na marcha em utentes no estadio inicial da
DH.

e HOq4: O treino de equilibrio ndo tem efeito no numero de quedas em utentes no
estadio inicial da DH;

e H1,4: O treino de equilibrio tem efeito no nimero de quedas em utentes no
estadio inicial da DH.

5. Selecgdo e Caracterizacdo da Amostra

A populacdo escolhida para este estudo é constituida por utentes com diagndstico
clinico de DH. Na impossibilidade de identificar todos os membros da populacédo foi
definida uma subpopulacdo constituida por utentes com diagnéstico de DH da

Associacdo Portuguesa de Doentes de Huntington (APDH) de Lisboa e Coimbra.

A definicdo do nimero da amostra dependera do nimero de pessoas inscritas nas
associacOes, localizadas em Coimbra e Lisboa, que reiunam os critérios de incluséo
descritos anteriormente e para além disso da disponibilidade para a participacdo no

estudo. Na elaboracdo do projecto ndo sera possivel definir um nimero exacto da
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amostra mas um intervalo, sendo que havera um minimo de 10 participantes e um
méaximo de 30. Esta decisdo deve-se ao facto de estarmos perante uma doenca rara que
ainda sera sujeita a seleccdo atraves dos critérios de inclusao e de exclusdo apontando

assim para a grande possibilidade de se vir a reunir uma amostra reduzida.

5.1. Critérios de Inclusao

e Utentes com diagnostico de DH;

e Utentes no estadio inicial da doenga, no qual a intervencdo da fisioterapia € mais
eficaz na reducdo da manifestacdo da doenca e melhorar a qualidade de vida do
doente (Bilney, Morris e Perry 2003; Busse, Wiles e Rosser, 2009);

¢ Idade compreendida entre 30 a 55 anos de idade, onde normalmente aparecem 0s
primeiros sintomas da DH (Bilney, Morris e Denisenko, 2003; Umphred, 2004;
Zinzi et al., 2007);

e Utentes capazes de fornecer o consentimento informado (Goldberg, et al., 2010);

e Utentes com score entre 41 a 56 na EEB que significa baixo risco de queda, uma
vez que no estadio inicial ndo existem grandes alterac6es do equilibrio (Busse et
al., 2008; Lemaya et al., 2007).

5.2 Critérios de Excluséo

e Utentes com outra histdria de doenca neurolégica que pode afectar o equilibrio
do doente (Goldberg et al., 2010);

e Utentes com fracturas ndo consolidadas;

e Utentes dependentes de auxiliares de marcha;

e Utentes Institucionalizado;

e Qutras patologias com influéncia no quadro motor;

e Utentes medicados com anti-depressivos.

Foram seleccionados estes critérios de modo a evitar o enviesamento dos
resultados, por se considerar que influenciariam o quadro motor e por consequéncia o

estudo.
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6. Variaveis em Estudo
As variaveis dependentes para este estudo sdo:

e Confianga no equilibrio, avaliado através da aplicacdo da Escala CEA (%
confianca).

e Equilibrio, avaliado através da EEB (score méximo = 56 que corresponde
a melhor prestacdo) e teste de TUG (segundos).

e Marcha, avaliada através da cadéncia (nimero de passos/minuto),
velocidade (metros/segundo) e tamanho do passo (centimetros).

e Numero de quedas registadas ao longo do estudo.

A vardavel independente diz respeito ao treino de equilibrio realizado durante 10

semanas, num total de 30 sessdes, cada uma com a duracdo de 60 minutos.

7. Instrumentos de Medida

e Para proceder a selec¢do da amostra ira recorrer-se a validacdo transcultural da
escala UHDRS para a populacdo portuguesa, com o objectivo de obter uma
amostra homogénea uma vez que na maior parte dos estudos um dos factos

criticados € o de as amostras serem heterogéneas (EHDN, 2009).

e Para a avaliacdo das varidveis dependentes serdo utilizadas a EEB, Escala CEA,
0 teste TUG e avaliagdo da marcha (cadéncia, velocidade e tamanho do passo).
Serd, também, quantificado o numero de quedas que ocorreram ao longo do

estudo no momento do follow-up.

8. Procedimentos
8.1. Autorizacdes

Como primeiro passo, para a aplicacdo do estudo proceder-se-a aos envios das
declaragbes para o pedido de autorizacdo da APDH (ver Apéndice I) e da Liga
Portuguesa dos Deficientes Motores (LPDM) (ver Apéndice Il) na Ajuda. Nos pedidos

de autorizacdo iria constar o pedido de autorizagdo & APDH de Lisboa e de Coimbra
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para que disponibilizassem os utentes para o presente. Sera, também, solicitada a
autorizacgdo da administracdo da LPDM para realizar as avaliacOes e as sessdes no local,

disponibilizando todo o material necessario ao estudo que ira ser implementado.

8.2. Seleccdo da Amostra

Apds obter as duas autorizacfes dar-se-a inicio a recolha da amostra, para o qual
sera necessaria a validacdo transcultural da escala UHDRS (ver Anexo |) para a
populagéo portuguesa com o objectivo de ajudar a reunir uma amostra homogeneizada
através da andlise dos critérios avaliados na mesma. O que se pretende € reunir utentes
com pontuacdes semelhantes ao nivel da fungdo motora, cognitiva, comportamental e
funcional, pois o facto de se encontrarem no estadio inicial ndo indica que todos eles
tenham um compromisso semelhante das fungdes acima mencionadas, cada um tem

uma evolucédo do quadro clinico diferente apresentado caracteristicas diferentes.

Para a adaptacdo intercultural de um instrumento é necessario dois passos
fundamentais: avaliacdo das equivaléncias conceptuais e linguisticas e avaliacdo das
propriedades psicométricas. Segundo a European Group on Helth Outcomes (EGHO)
estas equivaléncias sdo 0s critérios necessarios que uma vez verificados nos permitem

considerar determinada medida com equivaléncia cultural (Ferreira e Marques, 1998).

A primeira etapa de validacdo, correspondera as equivaléncias conceptuais e
linguisticas, sera feito um pedido de autoriza¢do ao Huntington Study Group, autor do
instrumento de medida pedindo a permissdo do mesmo para o desenvolvimento da

versao portuguesa da UHDRS.

Para o processo de traducdo e retroversdo sera solicitada a participacdo de dois ou
mais tradutores independentes, belingues e multi-profissionais ou tradutores oficiais
cuja lingua mée é a da versdo a adaptar. A versdao depois obtida deve ser retrovertida
para a lingua original por tradutores cuja lingua mae seja a da versao original. No final
as duas tradugdes na lingua original devem ser comparadas. Se por algum motivo for
necessario fazer alteracfes deverdo ser produzidas novas retroversdes até se atingir a

equivaléncia (Ferreira e Marques, 1998).
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Na segunda etapa, propriedades psicométricas, 0s processos de traducdo e
retroversdo serdo analisados por um painel de peritos com experiéncia na area de
neurologia, preferencialmente que ja tivessem tido contacto com doentes com DH, para
analisar a versdo final do instrumento com o objectivo de dar o seu parecer quanto ao
formato, apresentacdo, realidade portuguesa e nivel de compreensdo do instrumento.
Por fim deve-se alcancar o consenso em situa¢Ges de ambiguidade e discrepancia que

poderdo existir na escala e dar o parecer enquanto peritos na area em questao.

Apds a adaptacdo da escala para a populacdo portuguesa, entregar-se-a folhetos
informativos e fixar-se-a um poster (durante 2 semanas) que alertasse para a realizacao
do estudo. Tanto no folheto como no poster ird constar o objectivo do estudo, assim
como o horério e o dia da reunido na qual seriam recebidos os doentes para fazer a
seleccdo dos participantes (amostra). Na reunido, na qual os participantes serdo
recebidos um a um, aplicar-se-4 a escala UDHRS para obter a caracterizacdo dos
doentes, assim como verificar se correspondem aos critérios de inclusdo ou se existira
algum critério (critério de exclusdo) que influencie o quadro motor do doente, e neste

caso este ndo podera participar no estudo.
8.3. Consentimento Informado

Apo6s a recolha dos dados, marcar-se-4& uma nova reunido com o objectivo de
apresentar o consentimento informado (ver Apéndice IlI), elaborado e aplicado pelo
investigador, para informar os participantes e os profissionais sobre a realizacdo do
estudo e suas implicacbes. Apos a aplicacdo deste documento todos os elementos serdo

considerados participantes do estudo.
8.4. Avaliagao

Para a realizacdo da avaliacdo € estimado um tempo de 45 minutos para cada
participante do estudo. Estas serdo feitas de acordo com a disponibilidade dos utentes

assim como da LPDM que disponibilizara o espago e o material para avaliacdo.

Serdo realizadas trés avaliacbes. Uma avaliacdo inicial realizada no inicio do

estudo e outra avaliacdo ao final das 10 semanas, a ultima fara parte do follow-up
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(realizado 4 semanas depois). As avaliacOes serdo realizadas pelo fisioterapeuta cego
relativamente aos objectivos do estudo. Para avaliacdo do equilibrio serd aplicado a
EEB (ver Anexo Il), na qual, o fisioterapeuta, solicitard ao utente a realizacdo de
algumas actividades simples que envolvam o equilibrio estatico e dinamico tais como
alcancar, rodar, transferir-se, permanecer em pé e levantar-se. Para 0 mesmo fim sera
aplicado o teste TUG que representa uma actividade mais dindmica do que aquelas que
compde a EEB. Este teste mede o tempo gasto pelo individuo desde que se levanta de
uma cadeira de bracos padréo, a altura do assento deve ser de aproximadamente de 46
cm e a altura dos bragcos de 65 cm, caminhar uma distancia de 3 metros
(aproximadamente 10 passos), por sua vez, caminhar de volta para a cadeira e sentar-se
de novo. Para iniciar o teste o fisioterapeuta dara a instrucdo "Quando disser “comece'
quero que se levante e caminhe para a linha, de seguida vira-se e caminha de volta para

a cadeira e senta-se novamente. Ande ao seu ritmo normal” (EHDN, 2009).

Serd também avaliada a marcha durante um percurso de 10 metros (distancia
suficiente para a sua avaliacdo sem interferéncia do factor resisténcia). Para a avaliacdo
da cadéncia e da velocidade sera necessaria a utilizacdo de um crondémetro e de fita
adesiva para marcar o inicio e o fim do percurso (10 metros). Para a medicdo do
comprimento do passo serd utilizada uma cAmara de filmar para posteriormente medir a
distancia que existe entre o contacto do calcanhar de um dos membros inferiores com o

contacto de calcanhar do membro inferior oposto.

Com o objectido de avaliar a confianca que o utente tem no seu proprio equilibrio
sera aplica a ECEA (ver Anexo IlI), na qual o fisioterapeuta fara uma série de questdes
relacionadas com a realizacdo das AVD (sobe ou desce escadas? Varre o chdo?), o
utente terd que atribuir uma percentagem numa escala que varia de 0% (sem confianca

nenhuma) a 100% (completa confianca), a qual seréd preenchida pelo investigador.

Por ultimo sera pedido ao utente que realize um diario de quedas onde registara o
numero de quedas que poderdo surgir durante o periodo do estudo. Este diario terad
como objectivo verificar, no periodo de follow-up, 0 nimero de quedas que poderdo

ocorrer no grupo experimental e no grupo de controlo.
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8.5. Intervencéo

Os participantes do estudo serdo alertados para a ndo pratica de actividade fisica
ou modalidades desportivas. Se tal ocorrer, assim, como a toma de farmacos terdo de

informar o fisioterapeuta para a eliminagédo de possiveis variaveis parasitas.

O estudo tera a duracdo 10 semanas onde serd aplicada a intervencédo (treino de
equilibrio), mais as quatro semanas, onde néo ir4 haver qualquer manipulag&o, para no
final se proceder ao follow-up. A intervencéo sera realizada trés vezes por semana (dias
intercalados) com a duracdo de 60 minutos. As sessdes serdo constituidas por varios
exercicios que compde o treino de equilibrio que tendem a adoptar movimentos
dindmicos que variem o centro de gravidade, reducdo do estimulo sensorial, variacdo da
base de apoio (apoio bipodal e unipodal) e com interferéncia de tarefas cognitivas e
motoras (ver Tabela 1) (ACSM, 2009; Barnett et al., 2003; EHDN, 2009; Bayouk,
Boucher, Leroux, 2006; Skalzo et al., 2011; Granacher, Gollhofer, Strass, 2006;
Granacher et al., 2007; Granacher et al., 2009; Granacher, Gruber, Golhofer, 20009,
citado por Granacher et al., 2011 e Granacher, 2011 citado por Granacher, Muehlbauer,
Gruber, 2012; Hirsch et al.,2003).
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Tabela 1. Treino de Equilibrio

Treino de Equilibrio

Agquecimento — 10 minutos

Alongamento dos principais grupos musculares. O participante deve imprimir uma tensao leve e manté-
la durante pelo menos 30 segundos.

Exercicios de Equilibrio — 45 minutos

1. Exercicios com variacdo da base de suporte numa superficie estavel (chdo) com e sem controlo
visual

O utente assume 3 posicOes diferentes com e sem controlo visual. Cada uma das posices é repetida
quatro vezes, cada uma delas com uma duracdo de 20 segundos. Entre cada repeticdo devera haver um
periodo de descanso durante 40 segundos. No apoio unipodal ndo é pedido que feche os olhos devido a

exigéncia quando comparada com o apoio bipodal:

e  Pés juntos, um ao lado do outro — Primeiro, 2 vezes de olhos abertos e depois 2 vezes de olhos
fechados;
e Um pé a frente do outro em linha recta (pé ante pé) — Primeiro, duas vezes de olhos abertos e
depois duas vezes de olhos fechados;

e Apoio unipodal (alternando 0 membro inferior) — Primeiro, duas vezes com o membro inferior

direito e depois duas vezes com membro inferior esquerdo.
Apos a realizacdo de uma das posicdes, o participante deverd descansar 3 minutos para passar a posicao

seguinte assim como para 0 exercicio que se segue.

2. Exercicios com variacdo da base de suporte numa superficie instavel (colchdo de espuma fino)

com e sem controlo visual

O utente assume 3 posicdes diferentes com e sem controlo visual. Cada uma das posigdes é repetida
quatro vezes, cada uma delas com uma duracdo de 20 segundos. Entre cada repeticdo deverd haver um
periodo de descanso durante 40 segundos. No apoio unipodal ndo é pedido que o utente encerre os olhos
devido a exigéncia quando comparada com o apoio bipodal.

e Pés juntos, um ao lado do outro — Primeiro, duas vezes de olhos abertos e depois duas vezes de
olhos fechados;
e Um pé a frente do outro em linha recta (pé ante pé) — Primeiro, duas vezes de olhos abertos e
depois duas vezes de olhos fechados;
¢ Apoio unipodal (alternando o membro inferior) — Duas vezes com o membro inferior direito e
duas vezes com membro inferior esquerdo.
Apos a realizacdo de uma das posicGes, o participante devera descansar 3 minutos para passar a posicéo

seguinte assim como para 0 exercicio que se segue.

29
Ana Patricia Alves

Universidade Atlantica, Julho de 2012



O Treino de Equilibrio na Prevencédo de Quedas em Utentes no Estadio Inicial da Doenca de Huntington -
Licenciatura em Fisioterapia

3. Exercicio realizado com interferéncia de tarefas cognitivas e motoras

O participante na posicdo ortostatica recebe a bola atirada pelo fisioterapeuta e vice-versa. O exercicio
devera ser repetido quatro vezes, cada uma delas com duragdo de 20 segundos, descansando 40 segundos
entre cada 20 segundos. As primeiras duas vezes o utente limitar-se-4 apenas a receber e atirar a bola,
nas Ultimas duas vezes devera contar as vezes que atira e recebe a bola.

Retorno a calma — 5 minutos

Movimentos activos e lentos das articulagcbes dos membros superiores e membros inferiores,
acompanhados de exercicios respiratorios. Utilizagdo de musica nesta fase para promover o relaxamento

Durante todas as sessdes serdo realizados 0s mesmos exercicios para ndo enviesar
os resultados finais do estudo. Para a realizacdo dos exercicios € pedido aos doentes que

levem roupa prética e confortavel.
8.6. Tratamento de Dados Estatisticos

Os resultados obtidos ao longo do estudo serdo analisados e tratados através do
programa informatico Statistic Package for Social Science (SPSS), que fornecerd um
conjunto de meétodos que permitirdo sintetizar e representar de forma compreensivel a

informagao contida nos dados facilitando, deste modo, a fase do tratamento de dados.

Neste estudo (ver Figura 1) pretende-se verificar se as variagdes A1 Ay € Aotal Para
todas as variaveis sdo estatisticamente significativas e se diferem entre o grupo

experimental e o grupo de controlo.
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A
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Figura 1. Desenho do Estudo.

O tipo de procedimentos estatisticos a ser utilizados depende do tamanho da
amostra e ainda se as variaveis seguem ou ndo uma distribuicdo normal (condicdo que

pode ser testada pelos testes de normalidade).

Neste caso proceder-se-a a utilizacdo da estatistica ndo paramétrica uma vez que o

estudo que se pretende aplicar é constituido por uma amostra reduzida (< 30).

Para avaliar as variacdes que ocorrerdo ao longo do tempo em cada grupo, para
verificar se os resultados se mantiveram 0os mesmos ao longo do estudo ou se pelo
contrario houve melhorias dos mesmos dentro de cada grupo ( Ho: A1 =0, A2 =0, A¢otal =
0e Hji: A1 >0, Ay> 0, Aot > 0), serd aplicado o teste de Wilcoxon ou teste de Sinais.
Para posterior comparacao das variaces entre os dois grupos (Ho: A% = A®y, AR, =A% e
AFiota1 = A%t € Hi: AR > A AF > A% e AF g > ASm) serd aplicado o teste de Mann-

Withney-Wilcoxon para comparar os resultados entre grupos, de forma a compreender
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se ambos 0s grupos tiveram 0s mesmos resultados ou se o grupo experimental obteve

melhores resultados do que o grupo de controlo,

No final sera aplicado o teste de correlacdo de Spearman para verificar se existe

ou ndo correlacédo dos resultados obtidos nas avaliagdes.
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I11. Reflexdo Critica/Concluséao

As quedas sdo uma das principais preocupa¢des na progressdo da DH, por isso a

sua prevencao surge como a principal motivacdo deste estudo.

. De acordo com a literatura, a prevencdo de quedas deve ser vista como um dos
principais objectivos de tratamento da fisioterapia, pois estas contribuem para a
morbilidade e mortalidade dos utentes, sendo a maior causa de institucionalizacdo dos
mesmos. Estas, sdo o resultado das variadas alteracfes cognitivas e motoras que se
tornam cada vez mais acentuadas a medida que a doenca progride. Das inimeras
alteracbes que ocorrem destaca-se 0 défice de equilibrio que podera estar na origem da
alteracdo do padrdo de marcha e da confianca dos utentes no seu proprio equilibrio
(Busse, Wiles e Rosser, 2009; Goldberg et al., 2010).

Apesar da falta de evidéncia que sustenta a pratica especifica da fisioterapia,
acredita-se que esta pode ter resultados benéficos no que diz respeito ao retardar de
complicagdes que ocorrem durante a progressdo da doenca, melhorando assim a
qualidade de vida dos doentes. Posto isto, defende-se que a implementacdo de um treino
de equilibrio se revela muito importante no estadio inicial da doenca, apds o seu
diagndstico, com o objectivo de melhorar o equilibrio, a marcha, a confianca no
equilibrio entre outros (Bilney, Morris e Desinko, 2003; Bilney, Morris e Perry, 2003;
EHDN, 2009).

Assim, de forma objectiva, este projecto pretende verificar o efeito do treino de
equilibrio no equilibrio e no nimero de quedas em utentes no estadio inicial da DH
assim como investigar o seu efeito na marcha e na confianca no equilibrio nos mesmos
utentes. A marcha e a confiancga sdo duas variaveis dependentes de grande importancia a
considerar neste estudo pois sdo determinantes para a ocorréncia de quedas. Para além
destas, 0 nimero de quedas sera uma variavel a considerar ao longo do estudo. Sera
pedido ao participante que realize um diario de quedas onde regista apenas o numero de
quedas que ocorrem apartir do momento em que se der inicio ao estudo, ao longo das 14
semanas (10 semanas de intervencdo + quatro semanas de intervalo para o follow-up)

com o objectivo de perceber, no final do estudo, se os individuos que realizaram treino
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de equilibrio caiem menos do que os individuos que ndo o fizeram. O ndmero de
quedas, apesar de directamente relacionado com a falta de equilibrio, é uma variavel
que podera ser influenciada pela diferente evolu¢do do quadro motor de cada doente,

podendo enviesar os resultados.

No follow-up também se avaliara as restantes variaveis dependentes (confianca,
marcha e equilibrio) de modo a perceber se os ganhos obtidos ao longo das 10 semanas
se mantiveram ou ndo, uma vez que a literatura afirma que a tendéncia é para estes

desaparecerem (Hirch et al., 2003; Zinzi, Salmaso e Grandis, 2007).

Para além da avaliacdo destas varidveis, foi ponderado avaliar a oscilagdo
postural, através da utilizacdo da plataforma de forcas, uma vez que esta intimamente
relacionada com o equilibrio. Por ja se considerar um grande nimero de variaveis,
optou-se por escolher, apenas, as mais relevantes para o presente estudo, deixando a
avaliacdo da oscilacdo postural como uma proposta para estudos futuros (Januério e
Amaral, 2010; Shumway-Cook e Woolacott, 2003).

Durante a realizacdo do projecto surgiram algumas dificuldades como a definicao
do nimero da amostra, dos pardmetros do treino de equilibrio, do tempo de treino assim
como o tempo para a realizacdo do follow-up tendo em conta que as frases seguintes

procuram justificar a resolucao destas questdes/dificuldades.

Ao longo do trabalho foi mantido o contacto com a APDH, através da qual foi
possivel ter conhecimento de que o estudo ndo poderia ser implementado na propria
associacao, tendo de recorrer a LPDM para a disponibilizacdo de um ginasio e do
material necessario para a avaliacdo e intervencao. Para além disso, foram solicitados
dados acerca de quantos doentes existem inscritos na APDH e se realizam ou néo
fisioterapia ou qualquer outro tratamento conservador, com a finalidade de perceber
quantos utentes sera possivel reunir para compor a amostra do estudo de uma forma

realista. Apds o contacto, ndo foi obtida qualquer resposta até a actualidade.

Para a definicdo do grupo experimental e do grupo de controlo optar-se-a por

inserir no grupo experimental os participantes inscritos na APDH de Lisboa e no grupo
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de controlo, devido a distdncia geografica que impossibilita a intervencdo do
fisioterapeuta, os participantes inscritos na associagdo de Coimbra.

Na impossibilidade de reunir informacéo suficiente para a definicdo de um treino
de equilibrio especifico para doentes com DH, foi recolhida informacdo que abordasse

um treino de equilibrio noutras patologias neuromusculares, bem como em idosos.

Para a definicdo do treino de equilibrio foi utilizada uma revisao sistematica que
realiza uma abordagem para promocao do equilibrio e forca para a prevencdo de quedas
em criangas e adultos e dois estudos, um realizado com o objectivo de verificar a
eficacia de um treino de equilibrio no AVC (acidente vascular cerebral) e outro com o
mesmo objectivo na doenca de Parkinson. Baseada em quatro estudos (um em criancas
e trés em adultos) a revisdo sistematica apresentou um protocolo de treino de equilibrio
(ver Anexo 1V). Assim, ap0s reunir toda esta informacdo, optou-se ndo sO por
considerar o tempo de tratamento definido pelo protocolo (oito a 12 semanas) mas
também o apresentado nos estudos direccionados a patologias do foro neuroldgico (oito
e 10 semanas) acabando por definir um tempo médio de 10 semanas. Tanto a duragédo
dos exercicios, 0 numero de repeticdes e o tempo de descanso entre séries e entre
exercicios foi definido com base no protocolo apresentado na revisdo sistematica
(Bayouk, Boucher e Leroux, 2006; Granacher et al., 2011; Hirch et al., 2003).

Durante a andlise do protocolo de treino de equilibrio ndo foi possivel definir
quais os exercicios contemplados no aquecimento e no retorno a calma (ver Anexo 1V),
tendo sido procurado na literatura exercicios que pudessem incorporar essas duas
componentes de acordo com 0 que se pensa ser mais adequado a patologia em questdo
(Barnett et al., 2003; Skalzo et al., 2011).

Para além do tempo da intervencdo, foi definido o tempo de quatro semanas de
intervalo para a realizacdo do follow-up. O intervalo foi definido com base no estudo
que pretendeu verificar a eficacia do treino de equilibrio em doentes de Parkinson,
pretendendo concluir, também, se o efeito do treino de equilibrio persistiu passado
quatro semanas do tratamento (Hirch et al., 2003).
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Apesar das dificuldades sentidas ao longo deste trabalho, o balanco revela-se
bastante positivo uma vez que contribuiu para o crescimento tanto pessoal como
profissional. A sua realizacdo, demonstrou-se bastante Util para alertar para as regras e
cuidados que se deve ter em conta durante a realizacdo de um projecto, para poder mais
tarde aplica-lo de modo a contribuir para uma melhor préatica da fisioterapia ndo sé a

nivel nacional como, também, mundial.

Apo6s terminado o projecto de investigacdo salienta-se a relevancia da
implementacdo de mais estudos que comprovem a eficécia da fisioterapia nestes utentes
dando, ndo so, atencdo ao estadio inicial da doenca mas também no estadio meédio e
avancado onde parece, a partida, ndo haver esperanca quanto ao tratamento destes

doentes.
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Apéndice | — Declara¢do a APDH

Exmo. Sr. Presidente da Associagdo Portuguesa de Doentes de Huntington
(APDH), veio por este meio pedir a sua colaboragdo, assim como da respectiva
associacdo, para a realizacdo de um Estudo que ira ser realizado com a finalidade de
verificar “Sera que um treino equilibrio tem efeito no equilibrio e no nimero de quedas
em utentes no estadio inicial da doenca de Huntington?”. Todos os dados que iréo ser
recolhidos durante o estudo irdo ser tratados com confidencialidade, preservando a
respectiva integridade da Associacao.

Eu, , em nome da APDH,

disponibilizo os utentes inscritos na associacdo assim como a divulgacdo do nome da

associacédo para realizacdo do estudo acima mencionado tendo em conta que a natureza
e 0 propoésito do mesmo me foram explicados e que todas as minhas questdes foram

devidamente elucidadas.

Assinatura;
Autor:
Data: [ [/
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Apéndice Il — Declaragdo a Liga Portuguesa dos Deficientes Motores

Exmo. Sr. Presidente da LPDM (Liga Portuguesa dos Deficientes Motores) da
Ajuda veio por este meio pedir a sua colaboragdo para a realizacdo de um Estudo que ira
ser realizado com a finalidade de verificar “Sera que um treino equilibrio tem efeito no
equilibrio e no nimero de quedas em utentes no estadio inicial da doenca de
Huntington?”. Deste modo queria solicitar-lhe a disponibilizacdo de um ginasio (fora do
horario laboral do tratamento de fisioterapia) assim como de todo o material nele

disponivel para a realizagdo das avaliagdes e intervencao.

Eu, , em nome da LPDM,

disponibilizo o material e o espaco pretendido, tendo em conta que a natureza e 0
propdsito do mesmo me foram explicados e que todas as minhas questdes foram

devidamente elucidadas.

Assinatura:
Autor:
Data: [ /
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Apéndice 111 - Consentimento Informado

Caro utente,

E convidado a participar num Estudo que tem como objectivo verificar qual a
eficacia do treino de equilibrio na prevencao de quedas em utentes no estadio inicial da
Doenca de Huntington. Este ira fazer parte do trabalho de final de curso, da Licenciatura

em Fisioterapia da Escola Superior Atlantica.

Todos os dados recolhidos que serdo recolhidos antes, durante e apds a realizacao

do estudo serdo tratados confidencialmente.

Eu, , consinto participar

no estudo acima mencionado, mas declaro que a natureza e o propésito do mesmo me

foram explicados e que todas as minhas questdes foram devidamente elucidadas.

Assinatura
(utente):

Autor:

Data: [ /
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Ameros
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Anexo |. UHDRS

140 HUNTINGTON STUDY GROUP

University of Calgary/Foothills Hospital, Calgary, Al-
berta, Canada: Oksana Suchowersky, M.D., Gina Rohs,
R.N.. Mary Lou Klinek, R.N.

Johns Hopkins University, Baltimore, Maryland,
U.S.A.: Christopher Ross, M.D., Frederick W. Bylsma,
Ph.D., Neal Ranen, MD, Meeia Sherr, BS, RN

University of British Columbia, Vancouver, British Co-
lumbia, Canada: Michael Hayden, M.D., Lynn Raymond,
M.D..:l:\.llj)., Campbell Clark, Ph.D., Berry Kremer,
M.D,, Ph.D,

APPENDIX 2
HUNTINGTON STUDY GROUP
UNIFIED HUNTINGTON'S DISEASE
RATING SCALE

MOTOR ASSESSMENT
OCULAR PURSUIT (horizontal and vertical)
0 = complete (normul)
| = jerky movement
2 = interrupted pursuits/full range
3 = incomplete range
4 = cannot pursuc
SACCADE INI TIATION (horizontal and vertical)
0 = normal
= increased latency only
2 = suppressable blinks or hend movements to
initiate
3 = unsuppressable head movements
4 = cannot initiate saccades
SACCADE VELOCITY (horizontal and vertical)
0 = normal
I = mild slowing
2 = moderate slowing
3 = severcly slow. full range
4 = incomplete range
DYSARTHRIA
0 = normal
1 = unclear, no nced to repeat
2 = must repeat Lo be understood
3 = mostly incomprehensible

4 = mute
TONGUE PROTRUSION
0 = can hold tongue fully protruded for 10 seconds
| = cannot keep fully protruded for 10 seconds
2 = cannot keep fully protruded for § seconds
3 = cannot fully protrude tongue
4 = cannot protrude tongue beyond lips
MAXIMAL DYSTONIA (trunk and extremities)
0 = ubsent
1 = slight/intermittent
2 = mild/common or moderute/intermittent
3 = moderae/common
= murked/prolonged
MAXlMAL CHOREA (face, mouth, trunk and
extremities)
0 = absent
1 = slight/intermittent
2 = mild/common or moderate/intermittent
3 = moderate/common
4 = marked/prolonged
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RETROPULSION PULL TEST
0 = normal
I = recovers spontancously
2 = would fall if not caught
3 = tends to fall spontancously
4 = cannot stand
FINGER TAPS (right and left)
0 = normal) (=15/5 sec.)
| = mild slowing and or reduction in
amplitude (11-14/5 scc.)
= Moderately impaired. Definite and early
fatiguing. May have occasional arrests in
movement (7-10/5 sec.).
= Severely impaired. Frequent hesitation in
initiating movements or arrests in ongoing
movements (3-6/5 sec.)
4 = Can barely perform the task (0-2/5 sec.)
PRONATE/SUPINATE-HANDS (right and left)
0 = normal
1 = mild slowing and/or irregular
2 = moderute slowing and irregular
3 = severe slowing and irregular
4 = cannot perform
LURIA (fist-hund-palm test)
0 = 24 in 10 seconds, no cue
| = <4 in 10 scconds, no cue
2 = »4 in 10 seconds, with cucs
3 = <din 10 seconds with cues
4 = cannot perform
RIGIDITY-ARMS (right and left)
0 = absent
| = slight or present only with activation
2 = mild to moderate
3 = severe, full runge of motion
4 = severe with limited range
BRADYKINESIA-BODY
0 = normal
minimally slow (? normal)
mildly but clearly slow
moderately slow, some hesitation
markedly slow, long delays in initiation

o]
[}

&un—ﬁ)&un—o)&uu
Cert

Illilllullllllll"illll

normal gait, narrow base

wide buse and/or slow

wide base and walks with difficulty
walks only with assistance

cannot attempt

EM WALKING

normal for 10 steps

1 to 3 deviations from straight line
>3 deviations

cannot complete

cannot attempt

COGNITIVE ASSESSMENT

VERBAL FLUENCY TEST (raw score)

SYMBOL DIGIT MODALITIES TEST (raw score)
STROOP INTERFERENCE TEST

Color Naming (number correct)

Word Reading (number correct)
Interference (number correct)
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Anexo I.UHDRS (continuacéo)

UNIFIED HUNTINGTON'S DISEASE RATING SCALE 141

BEHAVIORAL ASSESSMENT

Use the following keys to rate both severity and
frequency

Severity Frequency

0 = absent 0 = almost never
1 = slight, questionable 1 = seldom

2 = mild 2 = sometimes

3 = moderate 3 = frequently

4 = severe = almost always

Sad/Mood: feeling sad, sad voice/expression,
{earfulness, inability to enjoy anything.

Low Self-Esteem/Guilt: self blame, self deprecation
including feelings of being & bad or unworthy
person, feelings of failure,

Anxiety: worries, anticipation of the worst, fearful
anticipation,

Suicidal Thoughts: feels life not worth living, has
suicidal thoughts, active suicidal intent, preparation
for the act.

Disruptive or Aggressive Behavior: threatening
behavior, physical violence, verbal outbursts,
threatening, foul, or abusive language.

Irritable Behavior: impatient, demanding, inflexible,
driven and impulsive, uncooperative,

Obsessions: recurrent and persistent idcas, thoughts or
images

Compulsions: repetitive, purposeful, and intentional
behaviors.

Delusions: Fixed false beliefs, not culturally shared

Hallucinations: a perception without physical stimulus:
Auditory, Visual, Tactile, Gustatory and Olfactory

Docs the investigator believe the subject is confused?
Yes or No

Does the investigator believe the subject is demented?
Yes or No

Does the investigator believe the subject is depressed?
Yes or No

Does the subject reguire pharmacotherapy for
depression? Yes or No

FUNCTIONAL ASSESSMENT Yes or No

Could subject engage in gainful employment in histher
accustomed work?

Could subject engage in any kind of gainful
employment?

Could subject engage in any kind of volunteer or non
gainful work?

Could subject manage his/her finances (monthly)
without any help?

Could subject shop for groceries without help?

Could subject handle money as a purchaser in a simple
cash (store) transaction?

Could subject supervise children without help?

Could subject operate an automobile safely and
independently?
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Could subject do his/her own housework without help?

Could subject do histher own laundry (wash/dry)
without help?

Could subject prepare histher own meals without help?
Could subject use the telephone without help?

Could subject take his/her own medications without
help?

Could subject feed himselfherself without help?
Could subject dress himself/herself without help?
Could subject bathe himself/hersclf without help?

Could subject use public transportation to get places
without help?

Could subject walk to places in his/her neighborhood
without help?

Could subject walk without falling”

Could subject walk without help?

Could subject comb hair without help?

Could subject transfer between chairs without help?
Could subjeet get in and ovt of hed without help?
Could subject use toilet/commede without help?
Could subject’s care still be provided at home?

INDEPENDENCE SCALE

Pleasc indicate the most accurage current level of
subject's independence (only 0 or 5 selections are
acceptable)

100: No special care needed

090: No physical care needed if difficult tasks are
avoided

080: Pre-disease level of employment changes or ends;
cannot perform houschold chores to pre-disease
level, may need help with finances

070: Self-care maintained for bathing, limited house-
hold duties (cooking and use of knives), driving
terminates; unable to manage finances

060: Needs minor ussistance in dressing, toileting,
bathing; food must be cut for patient

050: 24-hour supervision appropriate;  assistance
required for bathing; cating, toileting

040: Chronic care facility nceded; limited self feeding,
liquified diet

030: Patient provides minimal assistance in own
feeding, bathing, toileting

020: No speech, must be fed

010: Tube fed, total bed care
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Anexo |I. UHDRS (continuagao)

FUNCTIONAL CAPACITY

OCCUPATION
0 = unable
| » murginal work only
2w reduced capacity for usual job
) w normal
FINANCES
0 = unable
| « major agsistance
2 = slight assistance
3 = normal
DOMESTIC CHORES
0 = unable
| = impaired
2 = normal
ADL
0 = total care
gross tasks only
minimal impairment
norinal
LEVEL
full time skilled nursing
home or chronic care
home

i o u

(23}

|

2

3
CAR

0

1

2

o

(Huntington Study Group, 1996)
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Anexo |1. EEB

Escala de Equilibrio de Berg

Este teste é constituido por uma escala de 14 tarefas comuns que envolvem o
equilibrio estatico e dindmico tais como alcangar, girar, transferir-se, permanecer em pé
e levantar-se. A realizacio das tarefas € avaliada atraves de observagdo e a pontuagio
varia de 0 — 4 totalizando um méaximo de 36 pontos. Estes pontos devem ser subtraidos
caso o tempo ou a distdncia ndo sejam atingidos, o sujeito necessite de supervisio para a
execucdo da tarefa, ou se o sujeito apoia-se num suporte externo ou recebe ajuda do
examinador. De acordo com Shumway-Cook & Woollacott (2003), na amplitude de 56
a 54, cada ponto a menos € associado a um aumento de 3 a 4% abaixo no risco de
quedas, de 54 a 46 a alteragdo de um ponto € associada a um aumento de 6 a 8% de
oportunidades, sendo que abaixo de 36 pontos o risco de quedas & quase de 100%.
DESCRICAQ DOS ITENS Pontuagio (0-4)
l. Sentado para em pé
2. Em pé sem apoio
3. Sentado sem apoio
4. Em pé para sentado
5. Transferéncias
6. Em pé com os olhos fechados
. Em pé com os pés juntos
8. Reclinar a frente com os bracos estendidos
9. Apanhar objecto do chio
10, Virando-se para olhar para tras
I1. Girando 360 graus
12. Colocar os pés alternadamente sobre um banco
13. Em pé com um pe em frente ao outro

14, Em pé apoiado em um dos pés

TOTAL
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Anexo I1. EEB (continuagdo)

INSTRUCOES GERAIS

Demonstre cada tarefa e/ou instrua o sujeito da maneira em que estd escrito
abaixo. Quando reportar a pontuacido, registre a categoria da resposta de menor
pontuagio relacionada a cada item.

Na maioria dos itens pede-se ao sujeito manter uma dada posigdo por um
tempo determinado. Progressivamente mais pontos sdo subtraidos caso o tempo ou a
distdncia ndo sejam atingidos, caso o sujeito necessite de supervisdo para a execucdo da
tarefa, ou se o sujeito apola-se num suporte externo ou recebe ajuda do examinador.

E importante que se tome claro aos sujeitos que estes devem manter o sen
equilibric enguanto tentam executar a tarefa. A escolha de qual perna permanecerd
como apoio e o alcance dos movimentos fica a cargo dos sujeitos. Julgamentos
inadequados irdo influenciar negativamente na performance e na pontuagéo.

Os equipamentos necessarios sdo um crondmetro (ou reldgio comum com
ponteiro dos segundos) e uma régua ou outro medidor de distdncia com fundos de
escala de 5, 12.5 e 25cm. As cadeiras utilizadas durante os testes devem ser de altura
razodavel. Um degrau ou um banco (da altura de um degrau) pode ser utilizado para o
item #12.

I. SENTADO PARA EM PE

INSTRUCOES: Por favor, figue de pé. Tente nio usar suas mios como suporte.

()4 capaz de permanecer em pe sem o auxilio das mios e estabilizar de maneira
independente

()3 capaz de permanecer em pé independentemente usando as mios

{12 capaz de permanecer em pé usando as mdo apos varias tentativas

()1 necessidade de ajuda minima para ficar em pé ou estabilizar

{10 necessidade de moderada ou méxima assisténcia para permanecer em pe

2. EM PE SEM APOIO
INSTRUCOES: Por favor, figue de pé por dois minutos sem se segurar em nada.
(14 capaz de permanecer em pé com seguranga por 2 minutos
()3 capaz de permanecer em pé durante 2 minutos com supervisio
{12 capaz de permanecer em pé durante 30 segundos sem suporte
()1 necessidade de varias tentativas para permanecer 30 segundos sem suporte
(10 incapaz de permanecer em pé por 30 segundos sem assisténcia
Se o sujeito & capaz de permanecer em peé por 2 minutos sem apolo, marque pontuagio
mdxima na situagio sentado sem suporte. Siga directamente para o item #4.

3. SENTADO SEM SUPORTE PARA AS COSTAS MAS COM 0S8 PES
APOIADOS SOBRE 0 CHAO OU SOBRE UM BANCO

INSTRUCOES: Por favor, sente-se com os bragos cruzados durante 2 minutos.

{14 capaz de sentar com seguranga por 2 minutos

(13 capaz de sentar com por 2 minutos sob supervisdo

()2 capaz de sentar durante 30 segundos

()1 capaz de sentar durante 10 segundos

()0 incapaz de sentar sem suporie durante 10 segundos
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Anexo I1. EEB (continuagdo)

4. EM PE PARA SENTADOQ

INSTRUCOES: Por favor, sente-se.

(14 senta com seguranca com o minimo uso das mio
(13 controla descida utilizando as méios

(12 apoilaa parte posterior das pernas na cadeira para controlar a descida

(11 senta independentemente mas apresenta descida descontrolada

{10 necessita de ajuda para sentar

5. TRANSFERENCIAS

INSTRUCOES: Pedir ao sujeito para passar de uma cadeira com descanso de bragos
para outra sem descanso de bragos (ou uma cama)

()4 capaz de passar com seguranca com o minimo uso das mios

{13 capaz de passar com seguranga com uso das mios evidente

(12 capaz de passar com pistas verbais e/ou supervisio

(11 necessidade de assisténcia de uma pessoa

{10 necessidade de assisténcia de duas pessoas ou supervisio para seguranca

6. EM PE SEM SUPORTE COM OLHOS FECHADOS

INSTRUCOES: Por favor, feche os olhos e permanega parado por 10 segundos
{14 capaz de permanecer em pé com seguranga por 10 segundos

()3 capaz de permanecer em pé com seguranca por 10 segundos com supervisio
{12 capaz de permanecer em pé durante 3 segundos

{11 incapaz de manter os olhos fechados por 3 segundos mas permanecer em pé
{10 necessidade de ajuda para evitar queda

7. EM PE SEM SUPORTE COM 0S8 PES JUNTOS

INSTRUCOES: Por favor, mantenha os pés juntos e permanecga em pé sem se segurar
{14 capaz de permanecer em pé com o0s pés juntos independentemente com
seguranga por | minuto

()3 capaz de permanecer em pé com 0s pés juntos independentemente com
seguranga por | minuto, com supervisio

{12 capaz de permanecer em pé com o0s pés juntos independentemente € s manter
por 30 segundos

{11 necessidade de ajuda para manter a posigio mas capaz de ficar em pé por 13
segundos com 0§ pés juntos

(10 necessidade de ajuda para manter a posigio mas incapaz de se manter por 13
segundos

8  ALCANCE A FRENTE COM 0S8 BRACOS EXTENDIDOS
PERMANECENDO EM PE

INSTRUCOES: Mantenha os bragos estendidos a 90 graus. Estenda os dedos e tente
alcangar a maior distincia possivel. (o examinador coloca uma régua no final dos dedos
quando os bracos estdo a 90 graus. Os dedos nio devem tocar a régua enquanto
executam a tarefa. A medida registrada € a distdncia que os dedos conseguem alcancar
enquanto o sujeito esta na maxima inclinagiio para frente possivel. Se possivel, pedir ao
sujeito gue execute a tarefa com os dois bracos para evitar rotagio do tronco. )
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Anexo I1. EEB (continuagdo)

capaz de alcancar com confiabilidade acima de 25cm (10 polegadas)
capaz de alcancar acima de 12,5cm (5 polegadas)

capaz de alcancar acima de Scm (2 polegadas)

capaz de alcancar mas com necessidade de supervisio

perda de equilibrio durante as tentativas / necessidade de suporte externo

i —
et N e e et
o= [ed led Je

9. APANHAR UM OBJETO DO CHAO A PARTIR DA POSICAO EM PE
INSTRUGOES: Pegar um sapato/chinelo localizado a frente de seus pés

{ )4 capaz de apanhar o chinelo facilmente e com seguranca

{ 13 capaz de apanhar o chinelo mas necessita supervisio

{ )2 incapaz de apanhar o chinelo mas alcanga 2-5cm (1-2 polegadas) do chinelo e
manter o equilibrio de maneira independente

{ )1 incapaz de apanhar e necessita supervisio enguanto tenta

{ )0 incapaz de tentar / necessita assisténcia para evitar perda de equilibrio ou queda

0. EM PE, VIRAR E OLHAR PARA TRAS SOBRE 0S OMBROS DIREITO E
ESQUERDO

INSTRUGOES: Virar e olhar para tras sobre o ombro esquerdo. Repetir para o direito.
O examinador pode pegar um objecto para olhar e colocd-lo atras do sujeito para
encoraja-lo a realizar o giro.

{ )4 olha para tras por ambos os lados com mudanca de peso adequada

{ 13 olha para trds por ambos por apenas um dos lados, o outro lado mostra menor
mudanga de peso

{ )2 apenas vira para os dois lados mas mantém o equilibrio

{ )1 necessita de supervisio ao virar

{ )0 necessita assisténcia para evitar perda de equilibrio ou queda

[1. VIRAR EM 360 GRAUS

INSTRUGOES: Virar completamente fazendo um circulo completo. Pausa. Fazer o
mesmo na outra direccio

{ 14 capazde virar 360 graus com seguranca em 4 segundos ou menos

{ 13 capaz de virar 360 graus com segurancga para apenas um lado em 4 segundos ou
menos

{ 12 capazde virar 360 graus com seguranca mas lentamente

{ )1 necessita de supervisdo ou orientacio verbal

{ 10 necessita de assisténcia enquanto vira

2. COLOCAR PES ALTERNADOS SOBRE DEDGRAU OU BANCO
PERMANECENDO EM PE E SEM APOIO

INSTRUCOES: Colocar cada pé alternadamente sobre o degraw/banco. Continuar até
cada pé ter tocado o degrawbanco quatro vezes.

{ 14 capaz de ficar em pé independentemente & com seguranga e completar 8 passos
em 20 segundos

{ 13 capaz de ficar em pé Independentemente e completar 8 passos em mais de 20
segundos

{ 12 capaz de completar 4 passos sem ajuda mas com supervisio
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Anexo I1. EEB (continuagdo)

()1 capazde completar mais de 2 passos necessitando de minima assisténcia
(10 necessita de assisténcia para prevenir queda / incapaz de tenfar

13. PERMANECER EM PE SEM APOIO COM OUTRO PE A FRENTE
INSTRUCOES: (DEMOSTRAR PARA O SUJEITO) Colocar um pé directamente em
frente do outro. Se vocé perceber gue nio pode colocar o pé directamente na frente,
tente dar um passo largo o suficiente para que o calcanhar de seu pé permaneca a frente
do dedo de seu outro pé. (Para obter 3 pontos, o comprimento do passo poderd exceder
o comprimento do outro pé e a largura da base de apoio pode se aproximar da posigio
normal de passo do sujeito).

(14 capaz de posicionar o pé independentemente e manter por 30 segundos

()3 capaz de posicionar o pé para frente do outro independentemente € manter por
30 segundos

()2 capaz de dar um pequeno passo independentemente e manter por 30 segundos
()1 necessidade de ajuda para dar o passo mas pode manter por 13 segundos

(10 perda de equilibric enquanto déd o passo ou enguanto fica de pé

14. PERMANECER EM PE APOIADO EM UMA PERNA

INSTRUCOES: Permaneca apoiado em uma perna o quanto vocé puder sem se apoiar
(14 capaz de levantar a perna independentemente e manter por mais de 10 segundos
()3 capaz de levantar a perna independentemente e manter entre 5 e 10 segundos
()2 capaz de levantar a perna independentemente e manter por 3 segundos ou mais
()1 tenta levantar a perna e € incapaz de manter 3 segundos, mas permanece em pé
independentemente

()0 incapaz de tentar ou precisa de assisténcia para evitar queda

{ ) PONTUACAO TOTAL (méiximo = 56)

(Santos et al., 2005)
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Anexo I11. ECEA

Escala de Confianga no Equilibrio Especifica para & Actividade

Par favor indique o seu nivel de auto-confianca para realizar cada uma das seguintes actividades, escolhendo o nfimero
correspondente na seguinte escala de avaliacae: 0% 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100%
Sem nenhuma confianga Confianca completa
Que confianga tem em que ndo vai perder o equilibrio ou ficar instavel quando...
1. Andaemcasa? __ %
2. Sobe ou desce escadas? %
3. Senclina para a frente para apanhar um chinelo do fundo de um armario? o
4. Aleanca uma lata pequena de uma prateleira ao nivel dos olhos? EAE
5. Se pde em bicos de pés para alcancar alguma coisa acima da sua cabeca? %
6. Se pde em pé em cima duma cadeira para tentar alcangar alguma coisa? %
7.Varreochao? ____ %
8. Sai de um prédio e se dirige a um carro parado em frente 3 porta? . %
9. Entra ou sai de um carro? %
10. Atravessa um parque de estaclonamento até um centro comercial ou supermercado?
11. Sobe ou desce uma rampa? ____%
12. Anda num centro comercial ou supermercado com muita gente onde as pessaas passam rapidamente por §i? %
13. Leva encontres de pessoas quands anda num centro comercial au supermercado? %
14. Entra ou sai de uma escada rofante seguralo) ao corrimao? %
15. Entra ou sal de uma escada rolante com embrulhos ou sacos na mao, de forma que ndo se pade sequrar a0 corrimao?
s
16, Andla na rua em passeios escorregadios? %

%

%

E

(Branco, 2010)
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Anexo IV, Protocolo do Treino de Equilibrio

BT protocol

Exercises

- One-/two-legged stance, step stance, tandem stance

- On stable and unstable surfaces (e.g. soft mat, ankle disk,
balance board, air cushion)

- With and without visual control

- With and without cognitive (e.g. counting backwards,
naming animals) and motor interference tasks
{e.g. catching and throwing a ball, holding a tray with a
glass of water on it)

Training volume

- 8- to 12-week training period; each session lasts 45-60
min {5- to 10-min warm-up, 30-45 min BT, 5-10 min
cooldown)

- Exercises consist of initially 4 sets which are performed
for 20 s with a 40-second rest between each set and with a
3-min rest between each exercise in order to minimize
tatigue

Training frequency
- 2-3 training sessions a week separated by approximately
24h

Training intensity
- Reduction in the base of support
- Reduction in the sensory input
- Inclusion of unstable surfaces
- Inclusion of cognitive/motor interference tasks

Similarities in the training protocols of children and seniors
were extracted and brought together.

(Granacher et al., 2011)
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