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RESUMO

As doengas do neurdénio motor (DNM) sdo desordens neurodegenerativas que podem
afetar os neurdnios motores superiores e/ou inferiores, levando a incapacidade e
dependéncia completa ao longo do curso da doenga. O inicio dos sintomas é variavel
e pode ocorrer em adultos jovens e em idosos, sendo os fatores associados ao inicio
das DNM ainda pouco conhecidos. Isso dificulta a melhor compreensdo das
repercussdes da doenga em cada faixa etaria e o melhor planejamento dos programas
terapéuticos. Diante disso, o objetivo do presente estudo é investigar as
caracteristicas e a diferenca entre os parametros clinicos e funcionais considerando o
inicio da DNM no idoso e no adulto jovem. Esse estudo observacional e transversal
faz parte de uma coorte (CAAE 19599813.0.0000.5149) e avaliou 52 pessoas com
DNM, atendidas no Ambulatério de Doencas Neuromusculares-HC/UFMG. Os
individuos foram divididos em dois grupos, de acordo com a idade em que receberam
o diagnostico: idosos, com idade igual ou superior a 60 anos; adultos jovens, com
idade inferior a 60 anos. Os grupos foram pareados pelo sexo e tempo de doenca.
Foram avaliados: aspectos demogréaficos, clinicos e funcionais, utilizando
instrumentos especificos, como ALSFRS-R/BR e ALSAQ-40; fadiga, pela FSS; forga
muscular manual; mobilidade e equilibrio, por meio do SPPB. Foi realizada analise
descritiva, de comparagdo entre grupos (teste t student, Mann-Whitney ou x?). Para
testar a normalidade foi utilizado o teste Shapiro-Wilk. A analise foi realizada no
programa SPSS. O nivel de significancia foi 0,05. Os participantes do estudo eram do
género masculino e o tempo de diagndstico foi igual a uma mediana de um ano. A
média de idade dos grupos foi 70,81+5,8 no grupo idosos e 50,8+8,3, nos adultos
jovens. Foram observadas diferengas significativas quanto a escolaridade (Idoso
5,413,8 e adulto jovem 8,9+4,2, p = 0,02), local de inicio dos sintomas (p = 0,034),
presenca de dor (ldoso 14(53,8%) e adulto jovem 21(80,8%), p = 0,034) e uso do
ambu (Idoso 6(23,1%) e adulto jovem 14(53,8%), p = 0,023). Nao foram verificadas
diferengas clinicas significativas quanto a ocorréncia de quedas nos ultimos seis
meses (ldoso 18(69,2%) e adulto jovem 14(53,8%), p = 0,254), presenca de
comorbidades (ldoso 19(69,2%) e adulto jovem 13(50%), p = 0,158) e uso de Riluzol
(Idoso 19 (73,1%) e adulto jovem 17(65,6%), p = 0,548). O mesmo se deu em relagéo
a mobilidade, sentar e levantar (p = 0,931), virar na cama (p = 0,402) e deambular (p
=0,740), ALSFRS-R total (Idoso 27,5£10,2 e adulto jovem 28,7+10,2, p = 0,656), nivel
de gravidade da DNM (p = 0,307), forga muscular (Idoso 37,7+14,9 e adulto jovem
37,4+14,1, p = 0,940), SPPB (ldoso 3,5(0-13) e adulto jovem 1(0-12) p = 0,296),
qualidade de vida (ldoso 291,7+128,7 e adulto jovem 258,4+10,79, p = 0,686). As
caracteristicas clinicas e funcionais foram semelhantes entre os individuos que
tiveram inicio da doencga na fase idosa e adulta. Entretanto, foi verificada uma maior
frequéncia entre os idosos do inicio bulbar, que € o inicio de pior prognostico de
evolugdo da doencga. Diante disso, sdo necessarios novos estudos investigando as
diferencas do curso da doencga entre os idosos e jovens.

Palavras chaves: Doenga do neurdnio motor; idosos; adulto jovem.



ABSTRACT

Motor neuron diseases (DNM) are neurodegenerative disorders that can affect the
upper and / or lower motor neurons, leading to disability and complete dependence
over the course of the disease. The beginning symptoms is variable and can occur in
young adults and also in the elderly, being the factors associated with the onset of
DNM still poorly understood. What makes it harder to better comprehend the
repercussions of the disease in each group age and a better planning of therapeutic
programs. Therefore, the objective of the present study is to investigate the
characteristics and the differences between clinical and functional parameters,
considering the onset of DNM in the elderly and young adult. This observational and
cross-sectional study is part of a cohort (CAAE 19599813.0.0000.5149) which
evaluated 52 people with DNM, attended at Neuromuscular Diseases Clinic-HC /
UFMG. The individuals were divided into two groups, according to the age at which
they received the diagnosis: elderly, aged 60 years or over; young adults, with age less
than 60. The groups were matched by sex and length of disease. The following were
evaluated: demographic, clinical and functional aspects, using specific instruments,
such as ALSFRS-R / BR and ALSAQ-40; fatigue, by the FSS; manual muscle strength;
mobility and balance, through the SPPB. Descriptive analysis, comparison between
groups (student t test, Mann-Whitney or). To test normality, the Shapiro-Wilk test was
used. The analysis was performed using the SPSS program. The level of significance
was 0.05. The study participants were male and the time of diagnosis was equal to a
median of one year. The mean age of the groups was 70.81 £ 5.8 in the elderly group
and 50.8 = 8.3 in young adults. Significant differences were observed in terms of
education (Elderly 5.4 + 3.8 and young adult 8.9 £ 4.2, p = 0.02), place of onset of
symptoms (p = 0.034), occurrence of pain (Elderly 14 (53.8%) and young adult 21
(80.8%), p = 0.034) and use of ambu (Elderly 6 (23.1%) and young adult 14 (53.8%),
p = 0.023). Significant clinical differences were not verified regarding the occurrence
of falls in the last six months (Elderly 18 (69.2%) and young adult 14 (53.8%) p =
0.254), occurrence of comorbidities (Elderly 19 (69.2%) and young adult 13 (50%), p
= 0.158) and use of Riluzole (Elderly 19 (73.1%) and young adult 17 (65.6%), p =
0.548). The same in relation to mobility, sitting and standing (p = 0.931), turning in bed
(p = 0.402) and walking (p = 0.740), total ALSFRS-R (Elderly 27.5 + 10.2 and adult
young 28.7 £ 10.2, p = 0.656), severity level of DNM (p = 0.307), strength muscle
(Elderly 37.7 £ 14.9 and young adult 37.4 + 14.1, p = 0.940), SPPB (Elderly 3.5 (0-13)
and young adult 1 (0-12) p = 0.296), quality of life (Elderly 291.7 + 128.7 and young
adult 258.4 £ 10.79, p = 0.686). Clinical features and functional differences were similar
among individuals who started disease in the elderly and adult phase. However, there
was a higher frequency among the elderly with bulbar onset, which is the beginning of
the worst prognosis for the evolutuion of the disease. Therefore, further studies are
needed; investigating the differences in the course of the disease between the elderly
and young people.

Key-words: Motor Neuron Disease; old people; adult.
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1. INTRODUGAO

A populagdo mundial vem caminhando rumo a um processo de
envelhecimento e o Brasil se destaca por apresentar uma das maiores taxas de
crescimento da populagao idosa. Atualmente no Brasil, o numero de idosos representa
13% da populagao total do pais, e tende a dobrar de acordo com as proje¢des dos
estudos1. Além do numero de idosos, esta ocorrendo um acréscimo significativo do
numero de anos vividos pela populagao?2.

O processo de envelhecimento apresenta uma caracteristica importante que é
a heterogeneidade nos aspectos morfoldgicos, funcionais, psicolégicos e sociais.
Fatores como o préprio envelhecimento, influéncias genéticas, comportamentais,
ambientais e a exposicao prolongada a fatores de risco, predispéem os individuos,
com maior vulnerabilidade, ao desenvolvimento de doengas crbénico degenerativas,
perda da independéncia fisica e morte?.

Dentre as doengas cronico-degenerativas incapacitantes que atingem o
sistema nervoso, encontram-se as doengas do neurénio motor (DNM)*. As DNM s&o
consideradas a terceira causa mais comum de doenga neurodegenerativa que
acometem os idosos e compreendem um grupo heterogéneo de patologias que
afetam os motoneurdnios superiores e/ ou inferiores*®. As principais DMN s3o:
Esclerose lateral amiotréfica (ELA), Atrofia muscular progressiva (AMP), Esclerose
lateral primaria (ELP) e a Paralisia bulbar progressiva (PBP). A prevaléncia global da
DNM é de 4,5 (4,1-5,0) por 100.000 habitantes e a incidéncia de 7,8 (0,71-0,86) por
100.000 pessoas por ano®. A prevaléncia da DNM aumenta principalmente apds os
50 anos, com um pico variando em torno de 85 anos, seguindo de um rapido declinio
nos homens, enquanto nas mulheres a curva se achata entre 70 e 85 anos, seguida
de um declinio®. O pico de incidéncia fica entre os 75- 79 anos’.

A ELA, DNM mais comum, é caracterizada clinicamente por uma extensa
paralisia que conduz a morte, geralmente pela disfungao respiratéria, em 3 a 5 anos.
Na ELA, os motoneurdnios superiores e inferiores sdo afetados progressivamente.
Ocorre uma perda de neurbnios motores no cérebro, tronco cerebral e medula
espinhal®. As manifestagdes clinicas mais comuns decorrentes de comprometimentos

em motoneurdnio superior e inferior sdo: fraqueza muscular, sinal de babinski,



espasticidades e hiperreflexia atrofia muscular, arreflexia/hiporreflexia, hipotonia e
fasciculagoes®.

A AMP é caracterizada por acometimento puro do neurénio motor inferior,
podendo ou n&o ocorrer fraqueza da musculatura bulbar. Suas manifestacdes clinicas,
geralmente surgem mais precocemente que na ELA e caracterizam por fraqueza,
hipotonia, atrofia e fasciculagdes, normalmente de inicio assimétrico nos membros
superiores e apos nos membros inferiores e nos musculos bulbares’®.

Na ELP ocorre degeneracéo progressiva e lenta dos neurénios motores
superiores e sua principal sintomatologia € a progressiva espasticidade, com alteragéo
da marcha, tetraparesia espastica, sinal de babinski bilateral, reflexos tendineos
profundos hiper reativos, disartria espastica, labilidade emocional (quadro
pseudobulbar). E uma desordem esporadica com caracteristica de fraqueza muscular
e normalmente inicia-se nhos membros inferiores, evoluindo para o tronco, membros
superiores e musculos bulbares™.

A PBP possui inicio rapido e se caracterizada por acometimento
predominantemente bulbar com consequente disfuncdo da musculatura respiratoria.
E caracterizada por disfonia, disartria, disfagia, dificuldade para higienizacéo
brénquica, atrofia da musculatura envolvida na mastigagao'2.

Por se tratar de um conjunto de doencas neurodegenerativas progressivas,
estas levam ao declinio da capacidade funcional com consequente impacto na
qualidade de vida'3. A utilizacdo de medicamentos, equipes multidisciplinares, suporte
de cuidadores domiciliares e, por vezes, suporte ventilatorio constante, demandam
um grande aporte financeiro. Tanto os pacientes, os familiares quanto todas as
pessoas envolvidas, direta ou indiretamente, sdo impactados pela doenca devido as
mudancgas no curso da vida, tanto em relagao as alteragdes fisicas quanto cognitivas,
psicoldgicas do paciente®.

O inicio dos sintomas das doencgas do neurénio motor é bastante variavel,
podendo iniciar em jovens e idosos'*. Os fatores associados ao inicio dos sintomas
sao pouco conhecidos e estudados, deixando uma lacuna na ciéncia a ser respondida
a fim de melhoria dos programas terapéuticos. Estudos indicam que o risco de
aparecimento da ELA é provavelmente uma condicdo relacionada a idade, sendo
maior em idades mais avangadas'# e, ainda, sugere-se que no publico muito idoso a
ELA pode ser subdiagnosticada'. Conhecer as condigbes clinicas e funcionais

considerando a DNM no idoso e no adulto, auxiliardo a uma melhor compreensao a
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respeito das repercussdes da doencga existentes em cada grupo etario. Ainda existe
uma escassez de estudos sobre o tema, entretanto €& importante que sejam

investigadas a apresentacéo clinica e funcional da DNM nos idosos e nos jovens.

2. Objetivo

Investigar as caracteristicas e a diferenga entre os parametros clinicos e
funcionais considerando o inicio da doenca do neurénio motor no idoso e no

adulto.

3. MATERIAIS E METODOS

3.1 Caracterizagao do estudo

O presente estudo foi observacional e transversal. O estudo € um sub-projeto de
uma pesquisa que envolve a analise longitudinal de individuos com ELA, (aprovagao
do Comité de ética em Pesquisa em Seres Humanos do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais-CAAE 08661019.9.0000.5149), conduzido no
Ambulatério de Doencas Neuromusculares do Hospital das Clinicas da UFMG
(ANEXO 1).

3.2Amostra

A amostra foi composta por individuos diagnosticados com Doencga do neurénio
motor (DNM) e acompanhados no Ambulatério de Doengas Neuromusculares do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais. Foram incluidos no
estudo os individuos com ELA que aceitaram participar voluntariamente e que
assinaram o termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE 1). O tamanho
amostral foi de conveniéncia, representou o numero de individuos avaliados no
periodo de seis meses no ambulatério. Foi considerado a doenga iniciando no idoso
quando o diagndstico foi realizado no individuo com 60 anos ou mais. Com o objetivo

de minimizar potenciais distorgdes dos resultados, foi realizado um emparelhamento
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dos grupos. O grupo de individuos jovens foi emparelhado ao grupo de idosos pelo

sexo e tempo de doenca.

3.3Instrumentos

3.3.1 Caracteristicas sociodemograficos e clinicos

A partir de um questionario foram coletadas informagdes referentes aos dados
demograficos e clinicos tais como: ldade, género, nivel educacional, numero de
comorbidades, numero de medicamentos, hospitalizagdo, ventilagdo, gastrostomia,
gueda nos ultimos seis meses, dor, mobilidade (sentar e levantar, virar na cama, ficar
de pé e andar), uso de dispositivo, cuidador e acompanhamento multiprofissional. Em
relacdo aos aspectos especificos a ELA, foram avaliados a idade de inicio da doencga,
o tempo de diagndstico (anos), local de inicio dos sintomas (MMSS, MMII, Bulbar e
Respiratério) e uso do Riluzol (APENDICE 2).

3.3.2 Avaliagao Funcional

Para a avaliacdo da funcionalidade do individuo com ELA, foi utilizado o
questionario Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-Revised
(ALSFRS-R/BR) com escores variando de 0 a 48, no qual, quanto menor o escore,
pior a funcionalidade'®. Essa escala é composta por doze itens (fala, salivagao,
degluticdo, escrita, manipulagado de alimentos, vestuario e higiene, virar na cama e
ajustar a roupa de cama, andar, subir escadas, dispneia, ortopneia, insuficiéncia
respiratoria), que avaliam a fungdo motora grossa, motora fina, sintomas bulbares e
respiratorios. Cada item tem cinco opcgdes de resposta numeradas de 0 a 4. O escore
total varia de 0 (incapacidade completa) a 48 (normal). A pontuacédo da ALSFRS-R/BR
foi categorizada em trés estagios de gravidade: Leve (pontuacao de 37-48), moderada
(pontuacdo de 25-36 e grave (pontuacéo de 0-24)'"18 (APENDICE 2).

3.3.3 Teste de forgca muscular

A forca muscular foi medida de acordo com a escala Medical Research Council
que gradua de 0 a 5. A forga foi avaliada bilateralmente em quatro musculos do
membro superior (extensores de punho, flexores de punho, flexorer de cotovelo e

abdutores do ombro) e quatro do membro inferior (dorsiflexores do tornozelo, flexores
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plantares, extensores de joelho e flexor de quadril). A pontuagdo dos 16 grupos

musculares avaliados produziram um escore global da forga variando de 0-80'9:20.21,

3.3.4 Avaliacado Qualidade de vida

Para a avaliagdo da QV foi utilizado o questionario Amyotrophic Lateral
Sclerosis Assessment Questionnaire-40 (ALSAQ-40), versado brasileira, que é
especifico para avaliar a QV em individuos com ELA. AALSAQ-40 avalia cinco areas
que normalmente sdo comprometidas nas doencgas de neurbénio motor: alimentacao,
comunicagao, atividades da vida diaria e independéncia, mobilidade e aspectos
emocionais. Os escores de cada dominio varia de 0 a 100 e o escore total representa
a soma dos dominios, variando de 0-500, na qual quanto maior escore, pior a QV??
(APENDICE 2).

3.3.5 Desempenho da Mobilidade e equilibrio

Para avaliar a mobilidade e o equilibrio foi utilizado o Short Physical Performance
Battery (SPPB), que consiste em testes que avaliam através de escore de tempo o
equilibrio, a velocidade da marcha e a forga nos MMII. De acordo com o SPPB pontua-
se o equilibrio em trés posigdes: solicita-se ao participante que fique com os pés junto
olhando para frente, posicdo Semi Tandem e Tandem. A velocidade da marcha é
observada solicitando que o paciente ande com o seu passo habitual uma distancia
de 3 metros. O tempo gasto € mensurado. O teste de forca dos MMII, de acordo com
o SPPB, é realizado através do sentar e levantar-se da cadeira cinco vezes

consecutivas, sem utilizar os membros superiores (MMSS).

O escore total do SPPB ¢é obtido através da somatédria entre os resultados dos
testes de equilibrio, velocidade de marcha e forgca dos MMII, variando entre zero (pior
desempenho) a 12 pontos (melhor desempenho). O resultado pode receber a seguinte
graduacéo: zero a 3 pontos - incapacidade ou desempenho muito ruim; 4 a 6 pontos
- baixo desempenho; 7 a 9 pontos - moderado desempenho e 10 a 12 pontos - bom
desempenho?® (APENDICE 2).
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3.4Procedimentos

Os individuos com o diagnéstico de ELA que estiveram em consulta no
Ambulatoério de Doengas Neuromusculares foram convidados a participar da pesquisa.
A avaliagao ocorreu no mesmo dia da consulta médica. Primeiramente, foi realizada
uma coleta dos dados demograficos e pessoais relacionados a doenga e

posteriormente foram aplicados os questionarios ALSAQ-40, SPPB e ALSFRS-R.

3.5Analise dos dados

Foi realizada uma analise descritiva utilizando frequéncia, medidas de tendéncia
central e de dispersao de acordo com as caracteristicas de cada variavel do estudo.
A normalidade dos dados foi testada pelo teste de Shapiro-Wilk. Para comparar a
diferenca entre grupos foi utilizado o teste t student para amostras independentes ou
Mann-Whitney ou qui-quadrado. A analise foi realizada com o programa SPSS 19.0.

O nivel de significancia sera de 0,05.
3.6 Resultados

Foram avaliados no total 52 individuos com DNM, sendo 26 idosos (70,8+5,8)
e 26 adultos (50,8+8,3) emparelhados pelo sexo e tempo de doenga. As
caracteristicas clinicas e funcionais estao apresentadas na tabela 1. Foi verificada
diferenca estatistica entre idosos e adultos em relagao a escolaridade, local de inicio
da doenga, presenga de dor e 0 uso de ambu (tabela 1). A escolaridade no grupo de
idosos era menor que a do grupo dos jovens. No grupo dos idosos, o local de inicio
dos sintomas da DNM mais frequentemente reportado foi o membro superior,
enquanto nos jovens foi o membro inferior. Os idosos relataram com menos frequéncia
a presenga de dor e do uso do ambu, em relagdo aos jovens. As demais variaveis
analisadas, tais como numero de quedas, presenca de comorbidades, numero de
medicamentos em uso, hospitalizagao, mobilidade, capacidade de deambular, uso de
dispositivo, escala funcional, equilibrio e forga global ndo foram estatisticamente

diferentes entre idosos e jovens com DNM (tabela 1).



Tabela 1: Caracteristicas clinicas e demograficas dos pacientes com DNM

Caracteristicas Idoso Adulto Valor
n(%)ou mediatdp ou mediana(min-max) (n= 26) (n=26) de p
Idade (anos) 70,8115,8 50,818,3 0,000*
Género
Masculino 15 (57,7) 15 (57,7) -
Escolaridade (anos) 5,413,8 8,914,2 0,02*
Tempo de diagnéstico (anos) 1(0-15) 1 (0-15) -
Local de inicio
Membros superiores 13(50) 7(26,9) 0,034*
Membros inferiores 7(26,9) 16(61,5)
Bulbar 6(23,1) 3(11,6)
Queda nos ultimos 6 meses 18(69,2) 14(53,8) 0,254
Medo de cair 19(73,1) 18(69,2) 0,760
Dor 14(53,8) 21(80,8) 0,039*
Comorbidade 19(69,2) 13(50) 0,158
Uso de medicamento 24(92,3) 22(84,6) 0,385
n medicamentos 3,65+2,5 3,425 0,803
Uso de Riluzol 19(73,1) 17(65,6) 0,548
Uso de ventilagao nao invasiva 1(3,8) 10(38,5) -
Traqueostomia/Ventilagdo mecanica 0 0 -
Gastrostomia 4(15,4) 3(11,5) -
Hospitalizagao no ultimo ano 5(19,2) 10(38,5) 0,685
Uso do ambu 6(23,1) 14(53,8) 0,023*
Mobilidade
Sentar e levantar
Capaz sem assisténcia 8(30,8) 7(26,7)
Capaz com assisténcia das maos 6(23,1) 5(19,2) 0,931
Capaz com assisténcia de outra pessoa 6(23,1) 8(30,8)
Incapaz 6(23,1) 6(23,1)
Virar na cama
Capaz sem auxilio 13(50) 16(61,5)
Incapaz sem a assisténcia de outra pessoa 13(50) 10(38,5) 0,402
Deambular
Capaz sem assisténcia 10(38,5) 8(30,8)
Capaz com assisténcia das maos 2(7,7) 5(19,2) 0,740
Capaz com assisténcia de outra pessoa 6(23,1) 6(23,1)
Incapaz 9(34,6) 7(26,7)
Capaz de deambular 18(69,2) 19(73,1) 0,760
Uso de dispositivo de auxilio a locomog¢ao 14(53,8) 39(68,4) 0,397
ALSFRS-R total 27,5+10,2 28,7+10,2 0,686
Nivel de gravidade
Leve 5(19,2) 10(38,5) 0,307
Moderada 10(38,5) 8(30,8)
Grave 11(42,3) 8(30,8)
Muscle strength (MRC global score) 37,7£14,9 37,4+14,1 0,940
SPPB 3,5(0-13) 1(0-12) 0,296
Qualidade de vida ALSAQ-40 291,7+128,7 258,4+10,79 0,686
DNM
Esclerose lateral amiotrofica 18(69,2) 24(92,3)
Atrofia muscular progressiva 3(11,5) 0(0)
Esclerose lateral primaria 3(11,5) 0(0) -
Flail arm 2(7,7) 1(3,8)
Flail leg 0(0) 1(3,8)

14
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n= numero; dp=desvio padrdo; min-max= minimo- maximo; * estatisticamente significativo; ALSFRS-R= Amyotrophic Lateral
Sclerosis functional Rating- Scale Revised; MRC= Manual muscle testing; SPPB= Short Physical Performance Battery; ALSAQ-
40= Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire; DNM= Doenga do neurdnio motor

3.7Discussao

As doencas neurologicas nos idosos podem ser mais incapacitantes, uma vez
que condi¢des prévias de saude e funcionalidade podem impactar de forma negativa
a vida do individuo e de seus familiares®*?°. Entretanto, estudos investigando as
diferencas clinico-funcionais entre idosos e jovens com DNM ainda sdo escassos?62”.
No presente estudo, ao controlar a possivel influéncia do sexo?® e tempo de doenga?®
sobre as variaveis analisadas, nao foi verificada diferencas funcionais entre os idosos
e jovens com DNM. As diferengas entre os grupos foram apenas em relagdo a

escolaridade, local de inicio dos sintomas, dor e uso do ambu.

O declinio funcional é verificado com o envelhecimento e esta tipicamente
associado a deterioragao da mobilidade e da capacidade de realizar as atividades do
dia a dia®. Usualmente, quando um idoso possui uma doenga neuroldgica de base é
verificado um declinio mais acentuado das condigdes clinicas e funcionais comparado
aos jovens?*. Estas diferengas ficam mais evidentes a medida que os anos se
passam?+30, Entretanto, contrapondo ao esperado, o presente estudo nao verificou
diferenga funcionais entre idosos e jovens com DNM. Uma possivel explicagao para
este achado seria a faixa etaria dos idosos avaliados (260 anos; média 70,81+5,8).
Estudos que verificaram diferengas entre idosos e jovens, com DNM, realizaram
comparagdes com faixas de idade superiores ao do presente estudo (= 70, =275 ou 280
anos)?%27:31, Provavelmente, as disfungbes decorrentes da prépria DNM s3o téo
limitantes, que ao comparar os jovens com idosos de faixas etarias mais baixas (60-
75 anos), as condigdes prévias nao foram suficientes para manter niveis superiores
de funcionalidade entre os jovens. Portanto, as diferengas podem ficar evidentes
apenas ao se comparar com idosos mais velhos que, usualmente, apresentam uma
reducao da reserva dos neurbnios motores e da forga muscular mais acentuada que
idosos mais novos?”-32, Esta auséncia de diferencas dos aspectos funcionais, entre os
jovens e idosos, foi verificado nas diferentes formas de avaliagéo: escala funcional
especifica a doenca (ALSFRS), mobilidade (capacidade de sentar e levantar, virar e
deambular) e mobilidade/equilibrio (SPPB).
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A idade de inicio da DNM parece influenciar a progressao da doenga, o tempo
de sobrevida e o prognodstico das perdas funcionais, principalmente da funcéo
respiratdria e bulbar?6?7, Entretanto, no presente estudo o nivel de gravidade da DNM
(leve, moderada e grave) nao diferiu entre idosos e jovens. Contudo, para avaliar se
a idade de inicio da doencga interfere sobre a gravidade dos sintomas e progresséo

seria necessario um acompanhamento longitudinal destes individuos.

A maioria das variaveis clinicas investigadas ndo se apresentaram diferentes
entre os idosos e jovens. A diferencga foi identificada apenas em relagdo ao local de
inicio dos sintomas, dor e uso do ambu. As condig¢des clinicas como as quedas, medo
de cair, presenga de comorbidades, numero de internagcdes no ultimo ano, numero de
medicamentos e a qualidade de vida, que usualmente s&o distintos entre os jovens e
idosos®, ndo apresentaram diferencga significativa nos individuos com DNM. Devido a
complexidade da doencga e a presencga incapacitante dos sintomas ao longo da sua
evolucdo, independentemente da idade, a doenga acarreta comprometimentos dos

aspectos clinicos, funcionais e na qualidade de vida do individuo?%:27-2°,

O local de inicio dos sintomas diferiu entre os jovens e idosos, sendo os
membros inferiores o local mais frequentemente reportado pelos jovens e os membros
superiores nos idosos. Yokoi, et al. (2016) também verificou uma maior frequéncia de
inicio nos membros superiores entre os idosos, entretanto este local também foi o
mais reportando entre os jovens?’. O local de inicio da doenga é bastante variavel
entre os estudos, alguns relatam um predominio de inicio bulbar entre os idosos333* e
outros nao verificaram diferencas entre as faixas etarias?®. Estas diferengas de local
de inicio podem ocorrer, pois a apresentagao clinica da DNM é bastante heterogénea
entre os individuos. Além disso, especialmente entre os idosos, as DNM podem ser
de dificil diagnéstico e frequentemente sao confundidas com outras condigdes de
saude. Logo, pode acarretar um longo periodo entre o inicio dos sintomas e

diagnostico e dificultar a percepgao de qual local de fato se iniciou a doenga34.

A dor € um sintoma frequente entre as pessoas com DNM, principalmente nas
fases mais avancgadas, contudo pode estar presente durante todo o curso da
doenca®3. E um sintoma complexo, frequentemente negligenciado pelos
profissionais de salde, apesar de altamente incapacitante para o individuo3®3, No
presente estudo foi verificada uma diferenca de frequéncia da dor entre os idosos

(563,8%) e jovens (80,8%). Estes resultados também foram verificados em outro
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estudo®’. Os idosos geralmente reportam dor e intensidade inferiores aos jovens®’.
Esta diferenca pode ser explicada a nivel bioldégico, uma vez que idosos apresentam
uma reducao tanto de receptores de dor quanto das fibras responsaveis pela
condugao do estimulo. E também por fatores psicossociais, uma vez que muitos
idosos ja esperam sentir dor com o envelhecimento, e passa a considera-la menos

incomoda ou importante que um jovem?®’.

A utilizagc&o da técnica de empilhamento de ar por meio do Ambu (ressuscitador
manual) é frequentemente prescrita aos individuos com DNM. A técnica é utilizada na
prevencgao e/ou tratamento das microatelectasias, melhora da complacéncia pulmonar
e da caixa toracica e aumento da efetividade da tosse e da intensidade da voz®. No
presente estudo foi verificada uma diferenga significativa de uso entre os idosos
(23,1%) e os jovens (53,8%). Apesar desta técnica ser empregada em todas as fases
da doenga, inclusive em pacientes graves, ela necessita de um envolvimento do
individuo em sua realizagdo e um treinamento diario. Muitos idosos acabam
abandonando o seu uso, por dificuldade de compreenséao ou por falta de engajamento

a treinamentos.

Um ponto forte do estudo e que merece destaque foi o emparelhamento dos
grupos de idosos e jovens quanto ao sexo e tempo de doenga, possiveis fatores que
interferem na capacidade de desempenho funcional em pacientes com disfuncoes
neurologicas?®2%3%, Mulheres e homens podem apresentar riscos e declinios
funcionais distintos?8° e, além disso, a condig&o progressiva das DNM pode impactar
no desempenho fisico-funcional @ medida que o tempo de doenga aumenta?®.
Portanto, este controle metodologico prioriza a validade interna do estudo,
favorecendo a possibilidade de os resultados estarem sendo explicados pela diferenca

de idade entre os grupos.

Uma questdo metodologica que deve ser levada em consideragdo nesta
pesquisa se refere a populacdo avaliada ser composta apenas de individuos
atendidos em um centro especializado no cuidado de DNM, o que pode limitar a
validade externa deste estudo. Um outro fator limitante, se refere ao fato de nao
termos investigado as mudangas em diferentes faixas etarias de idosos. Uma vez que
dentro da populagao idosa, condigdes ligadas a saude e funcionalidade, podem ser
distintas entre as faixas de idade®°. Portanto, é importante que futuros estudos

investiguem melhor as diferengas em distintas faixas etarias.
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4. CONCLUSAO

As caracteristicas clinicas e funcionais foram semelhantes entre os individuos
que tiveram inicio da doenca na fase idosa e adulta. Entretanto, foi verificada uma
maior frequéncia entre os idosos do inicio bulbar, que € o inicio de pior prognédstico de
evolugdo da doencga. Diante disso, sdo necessarios novos estudos investigando as

diferencas do curso da doencga entre os idosos € jovens.
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ANEXOS

ANEXO 1: PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE = Platbaforma
MINAS GERAIS ABrasi

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Treinamento Funcional & de Treinamento de Cuidadores sobre oz Aspectos Fisico-
funcicnais e de Qualidade de Vida em Individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica

Pesquisador: MARIANA ASMAR ALENCAR COLLARES

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: D8661019.2.0000.5149

Instituigdo Proponente: Escola de Educagfo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional
Patrocinador Principal; Financiamento Propric

DADOS DO PARECER
Miamero do Parecer: 3.434.530

Apresentagio do Projeto:
Esta versio do projeto de pesquisa responde pendéncias do parecer de ndmeno 3.257 816,

Desenho do projeto inalterade em relag 8o ao referido parecer.

Conforme apresentado pelos proponentes, na Plataforma Brasil:

"Este projeto envolvera duas etapas. Primeiramente, os individuos com ELA [Esclerose Lateral Amiotrdfica)
e seus cuidadores, gue sdo atendidos no Ambulatorio de Doengas Neuromuscularss da UFMG, serfo
avaliados & acompanhados longitudinalmente pela equipe de fisioterapia. Esta etapa permitira que o
pesguizador identifigue as reais necessidades da populagdo atendida no ambulatério e as mudangas
funcionais gue ocomem ao lengo de um tempo, informagbes que auxiliardo na implementago de um Ensaio
clinico, a ser realizado na etapa posteror. O Ensaio Clinico Aleatorizado e Randomizado sera realizado para
avaliar o impacto de um programa de treinamento funcional especifico a tarefa e de treinamento de
cuidadores sobre os aspectos fisicos, funcionais e de gualidade de vida em individuos com Esclerose
Lateral Amiotrofica”.

Critério de inclusdo: "amostra sera composta por individuos diagnosticados com ELA “provavel” ou
“definida”, conforme os criterios de Awaji & acompanhados no Ambulatorio de Doencas

Enderego:  Av. Presidente Antdnio Carlos BGZT7 2° Ad S| 2005

Bairro: Unidade Administrativa Il CER- 31270001
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (3134004502 E-mail: coepfEprpa.ufmg.be
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Confruagio do Parecer 3.434.530
Meuromusculares do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais”.

Para o estudo longitudinal, serdo inciuides todos voluntarios; para o ensaio clinico, os participantes do
estudo longitudinal serdo sorteados em dois grupos:

"Grupo 1: receberd, iniciaiments, o treinamento dos cuidadores & em relagdo as transferéncias, cuidados
basicos, posicionamento & uso de dispositivos de auxilio e, somente depois de 3 meses, sera introduzido o
programa de treinamente funcional do individuo com ELA. Grupo 2: recebers, inicialmente, o freinamento do
programa de treine funcicnal do individuo com ELA e, somente depeis de 3 meses, os cuidadores serdo
treinados em relaglo as transferéncias, cuidados basicos, posicionamento & uso de dispositivos de auxilio.

"Todos os individuos com ELA, gue tiverem concordado em participar voluntariamente do estudo, ssréo
acompanhados longifudinalmenis pela equipe

de fisioterapia.

Os acompanhamentos serdo realizados no mesmao dia da consulta médica gue ocomem de 3 em 3 meses,
em media".

Objetivo da Pesquisa:

Conforme formulario de informagdes basicas:

"Oibjetivo Primario:

Acompanhar kengitudinalmente individuos diagnosticados com Esclerose Lateral Amiotrofica & verificar o
impacto do treinamento funcional e de freinamento de cuidadores sobre os aspectos fisicos, funcionais,
psiquidtricos e de qualidade de vida nestes individuos.

Objefivo Secundario:

1) Awaliar & acompanhar longitudinalments os individuos com ELA que s3o atendidos em um ambulatorio de
referéncias no atendimento de Doengas Neuromusculares e seus cuidadores.2)

Avaliar a efetividade (mefhora efou manuteng&o de capacidade fisica) de um programa de

freinamento funcional a ser realizado no domiciio 3} Avaliar o impacto do programa de treinamento funcional
a ser realizado no domicilio sobre o8 aspectos funcionais e de qualidade de vida. 4) Avaliar os efeitos de um
programa de treinamento de transferéncias, cuidados basicos, posicionamento e uso de dispositivos de
auxilio oferecido a cuidadores formais ou informaiz de individuos com Esderose Lateral Amioirofica sobre a
funcicnalidade e qualidade de vida".

Enderego: A, Presidente Antdnio Carlos, 5627 2° Ad 51 2005

Bairro:  Linigade Administrativa il CEP: 31.270-901
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: {31)3400-4502 E-mail: coep@prpg.ufmg be
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Contiruagio do Parecer: 3.434 530

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Conforme descrito pelos pesquisadores:

"Riscos:

o participante tera risco de se cansar, mas nada além dagueles presentes em sua rotina diaria, uma vez que
as atividades a serem treinadas =80 as que o paciente ja realiza no dia a dia. O participante podera sentir
cansago na avaliago, uma vez que tera de responder algumas perguntas e, caso consiga andar, devera
andar 3 metros. Entretanto, o cansago tende a desaparecer com o tempo. Entretanto, serd permitido a
qualgquer momento que

o participante pare para descansar.

Beneficios:

O participante e futuros participantes poderdio se beneficiar com os resultados desse estudo. Os resultados
obtidos iro colaborar com o conhecimento cientifico sobre aspectos ELA, contribuindo para futuros
desenveolvimentos de modelos de intervengiio e cuidado”.

Redagdo dos riscos esta lacunar: explicitar os fiscos do estudo longitudinal & do ensaio clinico, em especial
05 riscos do treinamento que serd proposto para ser executado pelos participantes em casa. MNos novos
modelos de TCLE, os riscos descritos para as atividades s&o tidos como riscos fisicos de baixa magnitude.
Tendo em vista os esclarecimentos do TCLE, considera-se a relagdo risco x beneficio adequada.

Comentarios e Consideragies sobre a Pesquisa:
Frojeto de pesquisa da pesquisadora responsavel, aprovado em cdmara departamental, ndo conta com
fontes de financiamento e tem término previsto para dezembro de 2021.

Pendéncias do parecer de ndmero 3.257 816 atendidas de maneira satisfatoria, conforme documentos de
carta-resposta e respectivos arguivos-documentos anexados a Plataforma Brasil (Justificativa.pdf,
parecerdepe.pdf, Cartaresposta.pdf, termos de consentimento acrescidos em 18/06/2019).

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Adequados.

Recomendagies:
Sem recomendagdes.

Enderego:  Av. Presidents Antdnio Carlos, 8627 2° Ad 51 2005

Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 3{.270-001
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (2134004502 E-mail: coep@prpg.ufmg.br
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Continuagio do Parecer. 3.434.530

Conclusdes ou Pendéncias € Lista de Inadequagbes:

Aprova-se o projeto de pesquisa.

Consideragies Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a legislag@o vigente (Resolugio CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e gualquer alteragio do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente gualquer evento adverso ocomido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificacdo relatorios parciais do
andamento do mezmo a cada 06 (zeis) meses & ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um

sumario dos resultados do projeto (relatdrio final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Amquivo Postagem Autor Situago
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 25/06/2019 Apeito
do Projeto ROJETO 1283946 pdf 09:35:47
Quiros Justificativa.pdf 25062019 | MARIANA ASMAR Apeito

09:34:19  |ALENCAR

COLLARES

Declaragic de parecerdepe.pdf 25/06/2019 | MARLANA ASMAR Apeito
Instituigdo e 09:20:47 |ALENCAR
Infraestrutura COLLARES
Quiros Cartaresposta. pdf 25062019 | MARIANA ASMAR Apeito

09:20:06 |ALENCAR

COLLARES

TCLE ! Termos de | termoconzentimentoensaioclinicoCUIDA | 18/06/2019 | MARIANA ASMAR Apeito
Assentimento / DOR._pdf 12:31:30  |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
TCLE ! Termos de | termoconzentimentoensaioclinico. pdf 180672019 | MARLANA ASMAR Apeito
Assentimento / 12:31:19  |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
TCLE ! Termos de | termoconzentimentoacompanhamentolo | 180672019 | MARIANA ASMAR Apeito
Assentimento / ngitudinal pdf 12:31:07  |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
Projeto Detalhado ! | ProjetoMarianatlencar. pdf 220022019 | MARLANA ASMAR Apeito
Brochura 11:14:29 | ALENCAR
Investigador COLLARES
DeclarﬁE."iD de parecercamaradepariamento_pdf 150172019 | MARIANA ASMAR Apeito
Instituicac e 09:32:11  [ALENCAR
Enderego:  Av. Presidente Antonio Carfos, 8627 2° Ad 51 2005
Baimmo:  Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-001
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)34004502 E-mail: coepgprpg.ufmg br
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Continuagio do Parecer: 3.434.530

Infraestrutura parecercamaradepartamento_pdf 15012019 | COLLARES Aceito
09:52:11
Declaragao de HC _pdf 13/01/2019 [ MARIAMA ASMAR Aceito
Instituigdc e 1225824 |ALENCAR
Infraestrutura COLLARES
Declaragao de ambulatornioneurclogia. pdf 130172019 [ MARIANA ASMAR Aceito
Instituigdo e 12:28:15 |ALENCAR
| Infraestrnifurs COLLARES
Folha de Rosto folhaderostoMarianadlencar_pdf 13/01/2019 | MARLAMA ASMAR Aceito
11:45:47 |ALENCAR
COLLARES

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:
Mo

BELO HORIZONTE, 03 de Julho de 2019

Assinado por:
Eliane Cristina de Freitas Rocha
(Coordenador{a))

Enderego:  Av. Presidente Antomio Carlos, 8827 2° Ad 51 2005

Bairmro:  Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-901
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31134004502 E-mail: coep@prpg.ufmg.br
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APENDICES

APENDICE 1: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DO PROJETO: Impacto de um Programa de Treinamento Funcional e de
Treinamento de Cuidadores sobre os Aspectos Fisico-funcionais e de Qualidade de
Vida em Individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica - PRIMEIRA ETAPA DO
ESTUDO:ACOMPANHAMENTO LONGITUDINAL

INFORMACOES GERAIS: O(a) Senhor(a) esta sendo convidado (a) a participar de

um projeto de pesquisa com o objetivo de acompanha-lo ao longo do tempo.

DESCRIGAO DOS TESTES A SEREM REALIZADOS: O(A) Senhor(a) ou seu
responsavel (cuidador) respondera um questionario contendo perguntas sobre seus
dados pessoais, sobre sua saude e condigdes de vida e também serao feitos testes
clinicos de mobilidade (capacidade de virar na cama, ficar de pé, sentar e levantar e
andar). O(A) Sr(a) sera avaliado(a) e reavaliado(a) pela fisioterapia no mesmo dia do
agendamento da consulta médica no Ambulatério de Doengas Neuromusculares, néo
necessitando de comparecer em outro dia para a avaliagéo fisioterapéutica. As
avaliagdes terdo a duracdo de no maximo 1 hora. Os dados serao coletados por um
pesquisador treinado para realizar todos os procedimentos. O pesquisador ira te
explicar os resultados encontrados na avaliagao. Para garantir o seu anonimato, serao
utilizadas senhas numéricas. Assim, em momento algum havera divulgagado do seu

nome.

RISCOS: O(A) Senhor(a) podera sentir cansago na avaliagdo, mas que tende a
desaparecer com o tempo. Entretanto, sera permitido a qualquer momento que vocé

pare para descansar.

BENEFICIOS: O(A) Senhor(a) e futuros participantes poderdo se beneficiar com os
resultados desse estudo. Os resultados obtidos irdo colaborar com o conhecimento
cientifico sobre aspectos ELA, contribuindo para futuros desenvolvimentos de

modelos de intervencéo e cuidado com o individuo com ELA.

NATUREZA VOLUNTARIA DO ESTUDO/ LIBERDADE PARA SE RETIRAR DO
ESTUDO: A sua participagao € voluntaria. O(A) Senhor(a) tem o direito de se recusar
a participar do estudo sem dar nenhuma razao para isso e a qualquer momento, sem

que isso afete de alguma forma a atengao que senhor(a) recebe dos profissionais de
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saude envolvidos com seu cuidado a saude, ou traga qualquer prejuizo ao seu

tratamento.

RESSARCIMENTO E INDENIZAGCAO: O(A) Senhor(a) ndo tera qualquer tipo de
despesa para participar da pesquisa e nao recebera nenhuma forma de pagamento
pela participagdo no estudo. Em caso de dano, comprovadamente causado pela

pesquisa, € previsto ressarcimento por parte dos pesquisadores.

OUTRAS INFORMAGOES: O(A) Senhor(a) devera assinar duas vias, sendo que uma
ficara em sua posse e a outra em posse do pesquisador. Todas as paginas deste
documento deverao ser rubricadas. O pesquisador podera ser consultado em caso de
duvidas referentes a avaliacdo. Caso tenha duvidas em relacido as questdes éticas da

pesquisa, o0 COEP podera ser contatado.
Responsavel: Pesquisadora: Profa. Mariana Asmar Alencar (31) 99205-3198

Instituicao: Universidade Federal de Minas Gerais. - Departamento de Fisioterapia:
Escola de Educagéao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional- 3° andar, Campus
Pampulha, Fone: (31)3409-4783; - Ambulatério Bias Fortes- Hospital das Clinicas/
UFMG: Alameda Alvaro Celso, s/n° - Santa Efigénia - Belo Horizonte / MG - Anexo ao
Hospital das Clinicas da UFMG. Fone: (31)3409- 9545.

Comité de ética em pesquisa: (31) 3409-4592. Av. Antdnio Carlos, 6627. Unidade
Administrativa Il 2° andar- Sala 2005. Campus Pampulha, BH/MG. CEP 31270-901

DECLARAGAO E ASSINATURA

Eu, li e entendi todas

as informacdes sobre o estudo, sendo os objetivos, procedimentos e linguagem
técnica satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para considerar a
informagédo acima e tive a oportunidade de tirar todas as minhas duvidas. Estou
assinando este termo voluntariamente e tenho direito, de agora ou mais tarde, discutir

qualquer duvida que venha a ter com relagao a pesquisa.

ASSINANDO ESTE TERMO DE CONSENTIMENTO, EU ESTOU INDICANDO QUE
CONCORDO EM PARTICIPAR DESTE ESTUDO.

Assinatura do Participante: Data:




Assinatura da Testemunha:

Assinatura do Investigador:

Data:

Data:

31
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APENDICE 2: Protocolo de avaliagéo

PROTOCOLO DE AVALIAGAO

1. Data: / /

I- DADOS DE IDENTIFICAGAO

N° DE IDENTIFICAGAO:

2. Nome:

. Endereco:

. Registro/ prontuario:

. Telefone:

. Género: (1) Mas. (2) Fem.

. Data de nascimento: / /
. Idade:

. Naturalidade (cidade e estado onde nasceu):

© 0O N O O A~ W

H =4 AW < H Al
—48—Gtidadeor{-Nao—(2-SHn—Neome:

11. Quem é o cuidador: (1) Formal (2) Informal (0) ndo tem cuidador

Il- CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS

12. Estado civil:
(1) Casado(a) ou vive com um companheiro(a)
(2) Solteiro (a)
(3) Divorciado(a)/ Separado (a)
(4) Viavo (a)
(99) NR/ NA

13. Cor ou raga:
(1) Branca
(2) Preta/Negra
(3) Mulata/Cabocla/Parda
(4) Indigena
(5) Amarela/Oriental
(99) NR/NA

14. Grau de escolaridade
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(1) Nunca foi 4 escola (nunca chegou a concluir a 12 série primdria ou o curso de alfabetizacdo para

adultos)
(2) curso de alfabetizagdo para adultos
(3) Primdrio (atual nivel fundamental, 17 a 47 série)
(4) Gindsio (atual nivel fundamental, 57 a 87 série)

(5) Cientifico, cldssico (atuais curso colegial ou normal, curso de magistério, curso técnico)

(6) Curso superior
(7) Pés-graduagdo
(99) NR/NA

Total de anos de escolaridade:

16. Ocupacgao atual:

17. Profissao (atual ou prévia):

18. Possui filhos (numero):

19.

20.

21

22,

23.

(1) Trabalhando
(2) Afastado

(3) Aposentado
(99) NR/NA

ll- ASPECTOS CLINICOS/ FUNCIONAIS

Uso de medicamentos
(1) Ndo

(2) Sim 31 A. Numero de medicamentos:

31 B. Qual(ais)?

Em uso de Riluzol?
(1) Ndo

(2) Sim. 32 A. Ha quanto
meses)??

. Idade ao diagnéstico:

Tem quantos anos do inicio do diagnéstico:

tempo

(em

O primeiro sintoma iniciou em:
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

(1) MMSS (brago)

(2) MMII (perna)

(3) Dificuldade de falar
(4) Dificuldade de engolir
(5) Falta de ar

(6) Outro:

Usa o Ambu?
(1) Ndo
(2) Sim

Ventilagao nao invasiva (BIPAP)?
(1) Néo
(2) Sim

Traqueostomia
(1) Nao
(2) Sim

Gastrostomia
(1) Ndo
(2) Sim

Foi internado no ultimo ano?
(1) Ndo
(2) Sim.

Dor
(1) Nao
(2) Sim. 29 A. Escala analégica de dor:

Apresenta caibras?
(1) Nao
(2) Sim.

Esta em acompanhamento profissional:

34



(1)Nédo (2)Sim
FISIO. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:

FONO. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:

TO. (1)Ndo (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:
Outro. (1)Ndo (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:

AVALIACAO FUNCIONAL ESPECIFICA/ FISIOTERAPIA

32. Forga (TFMM)

e  Flexor do quadril: MID MIE

e Extensor de joelho: MID MIE

e Dorsoflexores: MID MIE

e Flexores plantares: MID MIE

e Abdutor ombro: MSD MSE.

e  Flexor cotovelo: MSD MSE.

e Extensor de punho: MSD MSE.

e Flexor de punho: MSD MSE.

e Cervical : (1)controle total (2) Problemas de sustentagdo
[}

sustentagao

33. Caiu nos ultimos 6 meses?
(1) Ndo
(2) Sim.

33 A. Quantas vezes?

34. Faz uso de algum dispositivo de auxilio?
(1) Nao

(2) Sim. Qual? (1)Bengala (2)Muleta canadense (3)Andador
(5)CR Motorizada (6) Muleta axilar (7) OUTRO

Qual dispositivo utiliza por mais tempo (explicar)?

Ha quanto tempo (em meses)?

Foi prescrito por um profissional da saude? (1) Nao (2) Sim

Recebeu treinamento profissional? (1) Nao (2) Sim

Esta adequado? (1) Nao (2) Sim Descrever.

35. Domicilio tem adaptagoes?
(1) Nao
(2) Sim. 59 A. Quais?

35

Tronco: capaz de ficar sentado sem apoio: (1) Controle de tronco total (2) Problemas de

(4)CR Comum
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36. Forma de locomocgao:
A escala de Categorias de Deambulagdo Funcional (Functional Ambulation Cathegory — FAC)

(1) nivel 0 — o individuo ndo pode andar ou requer auxilio de duas ou mais pessoas;

(2) nivel 1- o individuo precisa de suporte continuo de uma pessoa que ajude com seu peso e
equilibrio;

(3) nivel 2 — o individuo é dependente com suportes continuos ou intermitentes com uma pessoa
auxiliando no equilibrio ou coordenagéao;

(4) nivel 3 - o individuo precisa de apenas supervisado verbal;

(5) nivel 4 — a ajuda é requerida para escadas e superficies irregulares;

(6) nivel 5 - o individuo pode andar independentemente em qualquer lugar

37. Sentar e levantar:
(1) Capaz de levantar e sentar SEM APOIO DAS MAOS
(2) Capaz de levantar e sentar COM APOIO DAS MAOS
(3) Capaz de levantar/ sentar COM AUXILIO PARCIAL DE OUTRA PESSOA

(4) Capaz de levantar/sentar_COM AUXILIO TOTAL DE OUTRA PESSOA (pessoa é praticamente
carregada)

(5) Incapaz de realizar o movimento de sentar e levantar

38. Ficar de pé:
(1) Capaz de ficar de pé SEM APOIO
(2) Capaz de ficar de pé COM DISPOSITIVO DE AUXILIO
3) Capaz de ficar de pé coMm auxilio PARCIAL DE OUTRA PESSOA

(4) Capaz de ficar de pé COM auxilio TOTAL DE OUTRA PESSOA
(5) NAO é capaz de ficar de pé

TESTES ESPECIAIS
39. SPPB
EQUILIBRIO
39 A. Teste equilibrio com os PES JUNTOS
( 1) Manteve por 10 segundos (1 PONTO)
( 2 ) Ndo manteve por 10 seg (0 PONTO) TEMPO:
( 3) Nao tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

39 B. Teste equilibrio SEMI-TANDEN
( 1) Manteve por 10 segundos (1 PONTO)
( 2 ) Nao manteve por 10 seg (0 PONTO) TEMPO:
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( 3 ) Ndo tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

39 C. Teste equilibrio TANDEN
( 1) Manteve por 10 segundos (2 PONTOS)
( 2 ) Manteve por 3 a 9,99 seg (1 PONTO) TEMPO:
( 3 ) Manteve por menos que 3 seg (0 PONTO) TEMPO:

( 4 ) Nao tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

Quadro 1: se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:

1) Tentou, mas nao conseguiu

Nao consegue manter-se na posi¢cao sem ajuda
Néao tentou, o avaliador sentiu-se inseguro

Néao tentou, o paciente sentiu-se inseguro

O paciente ndo conseguiu entender as instrucées
Outros;
O pte recusou aparticipagao

JegLer

ANDAR 3 METROS (VELOCIDADE USUAL)

39 D.Tempo (seg).: 12 tentativa: (TEMPO SEGUNDOS)

Apoio para a primeira caminhada:

39 E.( 1) Nenhum ( 2 ) Bengala ( 3 ) Andador (4) Muleta (5) Outra pessoa

39 F.Tempo (seg).: 22 tentativa: (TEMPO SEGUNDOS)

39 G.(1)Nenhum (2 ) Bengala ( 3 ) Andador (4) Muleta (5) Outra pessoa

Quadro 2: Se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:

1) Tentou, mas ndo conseguiu

2) O paciente ndao consegue caminhar sem ajuda de outra pessoa
3) Nao tentou, o avaliador julgou inseguro

4) Nao tentou, o paciente sentiu-se inseguro

5) O paciente nao conseguiu entender as instrugées

6) Outros (Especifique)

7) O paciente recusou participacao

39 H. MENOR TEMPO DENTRE AS 2 CAMINHADAS:
39 1. CAMINHADA DE 3 METROS:

(1)Tempo >6,52 seg (1 PONTO)
(2)Tempo de 4,66 a 6,52 seg (2 PONTOS)
(3)Tempo de 3,62 a 4,65 seg (3 PONTOS)
(4)Tempo < 3,62 seg (4 PONTOS)

LEVANTAR-SE DE UMA CADEIRA
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LEVANTAR DE UMA CADEIRA (BRAGOS CRUZADOS SOBRE O PEITO)
39 J. Levantou-se sem ajuda e com seguranga: (1)Sim (2 )N&ao
39 K.( 1) Levantou-se SEM usar os BRAGOS (VA PARA O TESTE DE 5 VEZES)
(2)USOU os BRACOS para levantar-se (0 PONTO)
(3) Teste NAO COMPETADO OU NAO REALIZADO (0 PONTO)

Quadro 3: Se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:

1) Tentou, mas ndo conseguiu

2) O paciente nao conseguiu levantar-se da cadeira sem ajuda
3) Nao tentou, o avaliador sentiu-se inseguro

4) Nao tentou, o paciente sentiu-se inseguro

5) O paciente nao conseguiu entender as instrugées

6) Outros;

7) O pte recusou participacdao

LEVANTAR-SE E SENTAR-SE 5 VEZES (O MAIS RAPIDO POSSIVEL)
39 L. Tempo: (SEGUNDOS)

39 M. Levantou-se 5 vezes com seguranga: (1)Sim (2)Nao

64 Quadro 4: Se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:

1) Tentou, mas ndo conseguiu

2) O paciente ndo conseguiu levantar-se da cadeira sem ajuda
3) Nao tentou, o avaliador sentiu-se inseguro

4) Nao tentou, o paciente sentiu-se inseguro

5) O paciente nao conseguiu entender as instrugées

6)Outros;

7)0 pte recusou a participagao

39 N. PONTUAGAO LEVANTAR-SE DA CADEIRA:

(1) Nao conseguiu levantar 5X ou teste em tempo > 60 seg (0 PONTO)
(2) Tempo de 16,70 seg ou mais (1 PONTO)

(3) Tempo de 13,70 seg a 16,69 seg (2 PONTO)

(4) Tempo de 11,20 seg a 13,69 (3 PONTO)

(5) Tempo de 11,19 seg ou menos (4 PONTO)
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39 0. PONTUAGAO TOTAL NOS TESTES DE EQUILIBRIO: (soma dos
pontos dos testes equilibrio)

39 P. PONTUAGAO TOTAL NO TESTE DE CAMINHADA:

39 Q. PONTUAGAO TOTAL NO TESTE LEVANTAR-SE DA CADEIRA:

39 R. PONTUAGAO TOTAL (SOMA PONTUAGAO ACIMA):




40. Escala Funcional (ALS Functional Rating Scale- Revised/ ALSFRS-R)

1-Fala

Processo da fala normal

Disturbio da fala detectavel

Compreensivel com repeticio

Fala combinada com comumicagdo ndo-vocal
Perda da utilidade da fala

2 - Salivagao

Mormal

Insignificante, mas notavel o excesso de saliva na boca podendo ter babas
notumas

Excesso de saliva moderada, podendo ter minimas babas

Excesso acentuado de saliva com alguma baba

Baba acentuada exigindo constante uso de babador ou lenco para boca

3 - Deglutigao

Mormal

Problemas precoces para comer, @ngasgos ocasionais
Alteracdo na consisténcia da dieta

Necessidade de suplemento alimentar pastoso

Mada pela boca, exclusivamente parenteral ou enteral

4 - Escrita

Normal

Lentificada ou descuidada, todas as palavras sdo legiveis
Nem todas as palavras sdo legiveis

Capaz de sequrar a caneta, mas incapaz de escrever
MN3o & capaz de sequrar a caneta

5 - Manipulagdo de alimentos e utensilios

(Individuos sem gastrostomia)

Normal

Um pouco lento e desajeitado, mas ndo necessita de ajuda

Pode cortar o alimento embora lento e desajeitado; necessita de alguma ajuda
Alimentos cortados por outra pessoa, mas alimenta-se sozinho lentamente
Precisa ser alimentado

(Individuos com gastrostomia)

Mormal

Desajeitado, mas capaz de desempenhar todas as manipulacbes
Alguma ajuda necessana com tampas e fechos

Oferece assisténcia minima ao cuidador

Incapaz de executar qualquer aspecto da tarefa

6 - Vestuario e Higiene

Normal

Independente de auto-cuidado com diminuigdo do rendimento do esforco
Assisténcia intermitente ou substituicio dos métodos

MNecessita do cuidador para auto-cuidado

Dependéncia total
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7 - Virar na cama e ajustar a roupa de cama

Normal

lUm pouco lento ou desajeitado, no necessita de ajuda

Pode virar sozinho ou ajustar o lengol com grande dificuldade
Tem iniciativa, ndo consegue virar ou ajustar o lengol sozinho
Incapaz

8 - Andar

MNormal

Deambulagdo precoce dificultada

Passeios com assisténcia

Movimento funcional ndo-deambulaténo somente
Nao apresenta movimentagdo voluntana das pemas

9 - Subir escadas

MNormal

Lentiddo

Ligeiro desequilibrio ou fadiga
Mecessita de assisténcia

Mo realiza

10 - Dispnéia

Menhuma

Ocorre quando caminha

Ocorre quando come, toma banho e se veste

Ocorre no repouso, ou sentado ou deitado

Dificuldade significante, considerando suporte mecanico

11 - Ortopnéia
MNenhuma

Alguma dificuldade de dormir, falta de ar, ndo se utiliza rotineiramente

mais que 2 travesseiros

Necessita de travesseiros extras para dormir (mais que 2)
Pode dormir somente sentado

Nio consegue dormir

12 - Insuficiéncia respiratoria

MNenhuma

Uso intermitente do BIPAP

Uso continuo do BIPAP a noite

Uso continuo do BIPAP durante o dia & a noite
Ventilagdo mecinica invasiva por infubacao
TOTAL: 148
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41. Escala de severidade de fadiga

INSTRUCOES: Orientar o paciente a escolher um escore de 1 a 7. O escore 1 indica uma forte
discordancia com o item e o 7 uma forte concordancia. As afirmacdes/itens referem-se as duas

ultimas semanas.

DESCRIGAO DOS ITENS Escores

1 Minha motivagao é menor quando eu estou fadigado 1 2 3 4
2 Exercicios me deixam fadigado 1 2 3 4
3 Eu estou faciimente fadigado 1 2 3 4
4 A fadiga interfere com meu desempenho 1 2 3 4
5 A fadiga causa problemas frequentes para mim 1 2 3 4
6 Minha fadiga impede um desempenho fisico constante 1 2 3 4
7 Afadiga interfere com a execucgao de certas obrigacoes e 1 2 3 4

responsabilidades
8 Afadiga é um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho 1 2 3 4

9 A fadiga interfere com meu trabalho, minha familia ou com minhavida 1 2 3 4

social

TOTAL

68 A. Escore total (pontuacao das respostas dividido por 9— célculo da média entre todos os itens):

68 B. Presencga de fadiga (= 4 indica presenga de fadiga):
(1) Nao

(2) Sim



	TÍTULO DO PROJETO: Impacto de um Programa de Treinamento Funcional e de Treinamento de Cuidadores sobre os Aspectos Físico-funcionais e de Qualidade de Vida em Indivíduos com Esclerose Lateral Amiotrófica - PRIMEIRA ETAPA DO ESTUDO:ACOMPANHAMENTO LONG...
	N  DE IDENTIFICAÇÃO: ________________
	2. Nome: _________________________________________________________________
	3. Endereço: _______________________________________________
	4. Registro/ prontuário: ___________________
	5. Telefone: ___________________________________________
	6. Gênero: (1) Mas. (2) Fem.
	7. Data de nascimento: _____/_____/_____
	8. Idade: ________________
	9. Naturalidade (cidade e estado onde nasceu): ____________________________

