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Resumo

Introducdo: A doenca de Parkinson (DP) é uma doenca degenerativa que tem como
consequéncias, entre outras, alteracdes ao nivel da fala e degluticdo que tém um impacto
importante na qualidade de vida. Sendo a qualidade de vida um conceito subjetivo que varia de
acordo com as causas e com cada individuo, tém sido desenvolvidos instrumentos especificos
para a sua mensuracao. Objetivos: Os objetivos deste estudo sdo (i) contribuir para a validacéo
do questionario Quality of Life in the Dysarthric Speaker (QoLDys) e da avaliacdo Quick
Assessment for Dysarthria (QAD) para o Portugués Europeu e (ii) avaliar o impacto da DP na
qualidade de vida recorrendo ao instrumento genérico de medic¢do da qualidade de vida EuroQol
(EQ-5D). Metodologia: O estudo é observacional, descritivo, transversal e correlacional,
composto por uma amostra de 48 pessoas com DP. Cada individuo foi submetido a trés
questionarios — QoLDys, EQ-5D, Portuguese Eating Assessment Tool (P-EAT-10) — e uma
avaliacdo — QAD - com a duragdo aproximada de 60 minutos. Os dados foram analisados
através do (i) teste de esfericidade de Bartlett, (ii) Indice de adequagio da amostra de Kaiser
Meyer-Olkin (KMO), (iii) alfa de Cronbach e (iv) correlacdo de Pearson. Resultados: O
QoLDys apresenta um KMO=0.580, revela uma excelente consisténcia interna (0=0.936),
correlaciona-se positivamente com o P-EAT-10 (r=0.55) e EQ-5D (r=0.43) e negativamente com
0 QAD (r=-0.60). Conclusbes: O QoLDys é um instrumento valido e fiavel que fornece dados

para a intervencdo terapéutica e avaliacdo dos resultados da mesma.

Palavras-chave: QAD, QoLDys, P-EAT-10, EQ-5D, Doenca de parkinson




Abstract

Introduction: Parkinson disease (PD) is a degenerative disease that can lead to changes
in speech and swallowing, among others, which have a significant impact on quality of
life. Quality of life is a subjective concept that varies individually and according to the
causes and specific instruments have been developed for their measurement.
Objectives: The objectives of this study are (i) to contribute to the validation of the
Quality of Life in the Dysarthric Speaker (QoLDys) questionnaire and the evaluation of
the Quick Assessment for Dysarthria (QAD) for the European Portuguese and (ii)
evaluate the impact of PD in quality of life using the EuroQol (EQ-5D) quality of life
measurement instrument. Methodology: The study is observational, descriptive, cross-
sectional and correlational, composed of a sample of 48 people with PD. Each
individual was submitted to three questionnaires — QoLDys, EQ-5D, Portuguese Eating
Assessment Tool (P-EAT-10) — and an assessment — QAD — with a duration of
approximately 60 minutes. The data were analyzed by (i) Bartlett's sphericity test, (ii)
Kaiser Meyer-Olkin's suitability index, (iii) Cronbach's alpha and (iv) Pearson's
correlation. Results: QoLDys presents a KMO = 0.580, reveals an excellent internal
consistency (a = 0.936) and is positively correlated with P-EAT-10 (r = 0.55) and EQ-
5D (r = 0.43) and negatively with QAD (r = -0.60).Conclusions: QoLDys is a valid and
reliable instrument that provides data for therapeutic intervention and evaluation of

results.

Key-words: QAD, QoLDys, P-EAT-10, EQ-5D, Parkinson disease
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Introducao

Em Portugal regista-se um elevado envelhecimento demogréafico (Instituto Nacional de
Estatistica,2017) que contribui para o aumento de risco de doengas cronico-
degenerativas, entre elas a doenca de Parkinson (DP) (Costa, 2013; Freire & Ferreira,
2013). O estudo epidemioldgico mais recente em Portugal refere que num universo de
100 mil pessoas 180 sdo portadoras desta doenca (Ferreiraet al., 2017).A DP é a
segunda doenca neurodegenerativa mais comum na populacdo idosa (Toulouse &
Sullivan, 2008; Nussbaum & Ellis, 2003).Uma analise epidemiolodgica a nivel mundial
sugere 0 aumento da sua prevaléncia, entre 8.7 e 9.3 milhGes de pessoas (na faixa etéria
superior a 50 anos) em 2030 (Dorsey et al., 2007). A DP apresenta varias manifestacdes
clinicas, entre elas, a rigidez (aumento de ténus muscular) que afeta todos os musculos
estriados, dando origem a dificuldades na respiracdo, mastigacao, degluticdo e fala com
diminuicdo da expressao facial (Freed, 2000). Estas manifestagcdes afetam a capacidade
comunicativa das Pessoas com Doenca de Parkinson (PcDP), tornando-se dificil
compreender a mensagem quando é transmitida verbalmente (Duffy, 2005). Todas estas
alteracOes que ocorrem na DP e afetam as componentes responsaveis pela produgéo oral
(respiracdo, ressonancia, fonagdo, articulacdo e prosodia) caracterizam a disartria
(perturbacdo da fala resultante de um disturbio no controlo motor oral devido a leséo no
sistema nervoso central ou periférico).Atualmente ndo existem muitos protocolos
validados para a avaliacdo da disartria em pessoas com doencas neuroldgicas (Fracassi
et al., 2011), assim como ndo h& registos de questionarios aferidos que avaliem a
qualidade de vida destes doentes disartricos com DP. A maioria dos estudos foca-se
numa analise acustica (Tanaka, Nishio & Niimi, 2011) e percetivo-auditiva dos
parametros vocais (Ghio et al., 2014) em pessoas com diagnoéstico de disartria. Outros
estudos estabelecem relagcdes entre a inteligibilidade e articulacdo e a disartria em
individuos disartricos (Walshe, Miller, Leahy & Murray, 2008; Skodda & Schlegel,
2008).Torna-se importante desenvolver em Portugal projetos que abordem a tematica da
disartria na perspetiva do paciente e que permitam dar informacdes relevantes de forma
a tornar o tratamento terapéutico mais eficaz. As limitacGes fisicas e psicoldgicas
ligadas a DP comprometem a qualidade de vida com consequéncias na vida social e
emocional, tornando-se pertinente a validacdo e aplica¢do de questionérios e avaliacfes

que contemplem as alteragbes comunicativas e motoras relacionadas com a fala,




degluticdo e mobilidade. O questionario Quality of Life in the Dysarthric Speaker
(QoLDys) (Yorkston, Bombardier & Hammen, 1994; Piacentini, Zuin, Cattaneo &
Schindler, 2011) foi elaborado para caracterizar as dificuldades que os doentes sentem
na producdo oral do seu discurso. O Portuguese Eating Assessment Tool (P-EAT-10)
(Belafsky et al., 2008; Nogueira, Ferreira, Reis & Lopes, 2015) € um questionario de
auto-avaliacdo de risco de disfagia e de sintomas que poderdo ser relevantes na eficacia
de resposta ao tratamento. O EuroQol (EQ-5D) (EuroQol, 1990; Ferreira, Ferreira &
Pereira, 2013) € um questionario de auto-preenchimento que descreve cinco dimensoes:
mobilidade, auto-cuidado, atividades usuais, dor/desconforto e ansiedade/depressao.

O instrumento de avaliagdo Quick Assessment for Dysarthria (QAD) (Tanner &
Culbertson,1999) faz uma breve avaliacdo da disartria concebido para obtencdo de
informacd@es clinicas relevantes sobre as perturbacGes da fala. A sua aplicacdo podera
ser um complemento enriquecedor nos programas de intervencdo nas PcDP. A
validagdo dos instrumentos QoLDys e QAD estd integrada no projeto Measure to
Manage (M2M).

Considerando as afirmacfes expostas, o estudo tem como objetivos gerais
contribuir para a validacdo do QAD e do QoLDys para o Portugués- Europeu (P.E.) em
PcDP e avaliar o impacto da DP na qualidade de vida recorrendo ao instrumento
genérico de medicdo de qualidade de vida EQ-5D.

O trabalho esta organizado em cinco capitulos: (i) Enquadramento tedrico; (ii)
Metodologia; (iii) Resultados; (iv) Discussdo de resultados e (v) Conclusdo. O primeiro
capitulo constitui uma revisao bibliogréfica geral da DP. O segundo capitulo foca-se nos
objetivos, caracterizacdo da amostra, procedimentos de recolha, instrumentos utilizados
e analise estatistica de dados. O terceiro e quarto capitulos sintetizam e discutem os
resultados com fundamentacdo tedrica. O quinto capitulo reflete as principais

conclusdes do estudo e as suas limitacoes.



Capitulo 1
Enquadramento tedrico

1. A Doenca de Parkinson

1.1 Definicdo, Prevaléncia, Fatores de risco

A DP esta integrada no grupo de doencas degenerativas cronicas do Sistema
Nervoso Central (SNC), sendo uma patologia idiopatica e progressiva, mais prevalente
no sexo masculino (relacdo de 3:2) (Steidl, Ziegler & Ferreira, 2007; Massano, 2011). A
DP é provocada por uma degeneracdo e morte neuronal de células da substancia nigra e,
em menor grau, no globus pallidum, putamen e nucleo caudado. A degeneracdo dos
neuronios na substancia nigra, que envia axonios para o corpo estriado, resulta numa
diminuicdo da estimulacdo dopaminérgica deste altimo, conduzindo a uma
“hipersensibilidade” dos recetores dopaminérgicos presentes nos seus neuronios pos-
sinapticos, provocando graves perturbacGes motoras (Teixeira & Cardoso, 2004; Bear,
Connors & Paradiso, 2002; Murdoch, 1998, Snell 2003; Seeley, Stephens & Tate, 2012;
Duffy 2005;Pina, 2009; Ferro & Pimentel, 2013).

Campenhausen et al. (2005) sugere que os fatores genéticos e ambientais estdo
relacionados com a incidéncia e prevaléncia da DP na Europa. A prevaléncia da DP é
elevada na Europa e América do Norte (Campenhausen et al., 2005).

A idade ¢é considerada o unico fator de risco para a doenca. O envelhecimento
fisiologico esta associado a um declinio nos niveis de dopamina no corpo estriado.
Existem investigacdes que tém associado as alteragfes na substancia nigra com a

disfuncdo mitocondrial, exposicao a toxicos e stress oxidativo (Januario, 2013).

1.2 Quadro clinico

ADP é caracterizada por quatro sinais cardinais: (i) tremor em repouso; (ii)
rigidez; (iii) bradicinésia e (iv) instabilidade postural (Jankovic, 2008).
Os tremores apresentam uma frequéncia entre 4 Hertz (Hz) e 6 Hz. De um modo

geral, ocorrem inicialmente nas méos, de forma unilateral, podendo envolver a face




(labios, mento e lingua), mandibula e membros inferiores. O tremor desaparece
duranteo sono e aumenta de intensidade em situacOes de ansiedade (Jankovic, 2008;
Lima & Cruto, 2013; Silveira & Brasolotto, 2005; Andre, 2004).

A rigidez é causada por um aumento involuntario do tonus muscular que afeta os
musculos axiais, flexores e extensores. A bradicinésia corresponde a uma dificuldade ou
lentiddo em iniciar e executar atividades motoras (movimentos sequenciais e
complexos).A bradicinésia e a rigidez sdo responsdveis pela facies de maéscara
(hipomimia facial/inexpressividade facial), disfuncdo ocular com diminuicdo da
frequéncia do pestanejar, disartria com hipofonia (baixa intensidade vocal), disfagia,
sialorreia, micrografia (caligrafia pequena, trémula e pouco legivel) e reducdo da
movimentagdo dos membros superiores durante a marcha (Peixinho, Azevedo & Simdes
2006; Werneck, 2010;Moreira, Martins, Vanderson & Araujo, 2007).-

A instabilidade postural e as perturbacdes da marcha resultam da combinacgéo de
varios fatores: alteragdo do ajuste postural, perda dos reflexos posturais, rigidez e
acinésia (Peixinho, Azevedo & Simdes 2006). Os aspetos mais importantes das
perturbacdes de marcha nas PcDP sdo: (i) hipocinésia, (ii) freezing, (iii) discinésias e
(iv) instabilidade postural. A hipocinésia define-se como uma reducdo da amplitude dos
movimentos. O freezing é um bloqueio motor que tem uma duracdo de segundos, no
qual a atividade motora voluntéaria é interrompida (Guimaraes, 2013). As discinésias sao
movimentos involuntarios espontaneos.

Em fases mais avancadas da doenca, podem ocorrer manifestacdes
neuropsiquidtricas, tais como depressdo, ansiedade, alteragbes do sono, distirbios
cognitivos, alucinacfes, psicose. A disfuncdo olfativa também é uma manifestacdo
comum na DP (Haehner, Hummel & Reichmann, 2009).

Considera-se que a DP evolui ao longo de cinco estadios (escala de Hoehn e
Yahr modificada). No estadio zero ndo existem sinais de doenca. No estadio um
ocorrem manifestacdes unilaterais e sensacdo de fadiga. No estadio 1.5 existe um
envolvimento unilateral e axial. O estadio dois caracteriza-se pela bilateralidade das
manifestacdes sem comprometimento do equilibrio. O estadio 2.5 reflete uma doenca
bilateral ligeira com recuperacdo no teste de retropulsdo. No estddio trés existe
instabilidade postural ligeira, mas o doente é fisicamente independente. No estadio
quatro verifica-se incapacidade severa, no entanto com capacidade de andar e manter
ortostatismo sem assisténcia. O estadio cinco reflete uma total incapacidade, ficando o

doente acamado ou limitado a cadeira-de-rodas (Gago, 2014).



1.3 Diagndstico

A dificuldade em estabelecer o diagnostico prende-se com o facto de existir
pouca evidéncia a nivel de manifestacdes clinicas em fases precoces da doenca, assim
como com a diversidade de patologias neurodegenerativas existentes, como por
exemplo PSP (paralisia supranuclear progressiva), AMS (atrofia maltipla sistémica) e
deméncia dos corpos de Lewy. Contudo, existem sinais clinicos como a presenca de
bradicinésia e confirmacéo de alguns sintomas carateristicos: tremor de repouso, rigidez
ou instabilidade postural, com exclusdo de outros diagnosticos associados a disturbios
do movimento (ex: doenca de Wilson, Huntington) que auxiliam no diagndstico da
doenga, bem como resposta ao tratamento medicamentoso (Lima & Cruto, 2013).

1.4 Alteracdes da degluticdo na DP

Nas patologias neuroldgicas, para além das alteracbes motoras da fala, também é
fundamental referir as alteracdes da degluticdo que poderéo ter um impacto negativo na
qualidade de vida. A degluticdo € um mecanismo sensorio-motor que envolve uma
atividade complexa coordenada e regulada pelo SNC, iniciada pelo cortex cerebral e
controlada pelo centro de degluticdo do tronco cerebral (Martin, Goodyear, Gati &
Menon, 2001; Azevedo, 2012; Santamato et al., 2009). A disfagia pode ocorrer em
qualquer uma das fases da degluticdo, definindo-se como uma dificuldade ou
incapacidade na degluticdo de alimentos, desde a cavidade bucal até ao estdmago.
Estima-se que a disfagia nas fases oral e faringea apresenta uma prevaléncia elevada
(30-40%) em pessoas com idade avancada (Lendinez- Mesa, Fraile- Gomez, Garcia-
Garcia & Ribeiro 2014; Azevedo, 2012). A disfagia pode ocorrer devido a alteractes
resultantes de doencas neuroldgicas (disfagia neurogénica), como a DP (Paiva, Xavier
& Farias, 2013). Em PcDP, a reducédo da mobilidade e ténus da lingua, assim como dos
orgaos fonoarticulatérios, juntamente com a flacidez da musculatura, podera resultar em
alteracdes da degluticdo (Gasparim, Jurkiewicz, Marques, Santos, Marcelino & Junior,
2011). Simultaneamente, podem conduzir a alteracbes na diadococinésia, que
corresponde a capacidade de realizar repeticdes sequenciais, alternadas ou rapidas, com
contragdes musculares opostas (Williams & Stackhouse, 1998).A bradicinésia e a
rigidez orofaringea (lentiddo, com diminuicdo da amplitude de movimentos), o

relaxamento cricofaringeo incompleto, a reducdo da abertura cricofaringea e o inicio




tardio do reflexo de degluticdo poderdo constituir o mecanismo de disfagia presente em
PcDP (Baijens & Speyer, 2009). As pneumonias por aspiracdo sdo uma das principais
causas de morte em PcDP (Chang, et al., 2016; Palmer, Drennan & Baba, 2000;
Matsumoto, Sengoku, Saito, Kakuta, Murayama & Imafuku, 2014; Velly, Boumaza &
Bruder, 2014). Para avaliar a qualidade de vida de pessoas com disfagia foi criado o
instrumento “quality of life in swallowing disorders- SWAL-QOL 9”que relaciona a
qualidade de vida com a degluticdo. Esta ferramenta fornece informagdes relevantes
sobre a degluticdo e manifestacbes decorrentes do declinio desta funcdo, permitindo
diferenciar pessoas com uma degluticdo normal de pessoas com disfagia (McHorney,
Robbins, Lomax, Rosenbeck, Chignell, Kramer & Bricker, 2002; Carneiro, Belo,
Coriolano, Asano& Lins, 2013).

1.5 Perturbacdes na voz e fala na DP

A fala resulta de um complexo mecanismo de coordenagdo neuro-muscular, que
envolve varios grupos musculares que interagem em trés sistemas distintos: sistema
respiratorio (pulmdes, bronquios, traqueia), sistema laringeo (pregas vocais) e sistema
supra-laringeo. Este Ultimo abrange um conjunto de ressoadores pertencentes ao trato
vocal, como os labios, mandibula, lingua, palato mole (Mendes, Guerreiro, Simfes &
Moreira, 2013; Sundberg, 1987; Murdoch, 1998). A producdo vocal € uma atividade
complexa e depende da interacdo do SNC e Sistema Nervoso Periférico (SNP). O
controlo da voz € efetuado no SNC, a nivel do cortex cerebral e o processo de
vocalizacdo ocorre quando areas corticais especificas sdo estimuladas em qualquer um
dos hemisférios cerebrais (Behlau, 2004).A Velocidade de Fala (\VF) é controlada pelo
cerebelo (responsavel pela coordenacdo rapida de movimentos).

A DP apresenta alteragdes motoras que resultam em modifica¢fes que envolvem
0s cinco subsistemas da fala: respiracdo, fonacdo, articulacdo, ressonancia e prosddia
(Schulz & Grant, 2000), que caracterizam a disartria hipocinética.

Um estudo com 460 PcDP do Departamento de Logopedia e Foniatria da
Universidade de Goteborg na Suécia demonstrou que 70% desta populacdo apresentava
alteracdes na fala e voz e 41% manifestava perturbacGes na mastigacdo e degluticdo
(Hartelius & Svensson, 1994; Schulz & Grant, 2000). De acordo com Palermo et al.
(2009), considerando que a DP conduz a alteracBes no suporte respiratorio, a

diminuicdo da intensidade da voz, a producdo de frases curtas, a palilalia (repeticdo da



primeira silaba) e taquildlia (proliferacdo de palavras e frases que podem ser
aceleradas),sdo consequéncias presentes deste quadro patologico.A alteragdo da voz é
caracterizada por uma diminui¢do da intensidade vocal (hipofonia), percetivamente
classificada como rouca, soprada, aspera ou com tensdo reduzida (Coutinho, Diaféria,
Oliveira &Behlau, 2009; Dias, Limongi, Barbosa & Hsing, 2016; Pahwa & Lyons,
2007), com perda de inflexdo vocal, tornando-se mondtona. A hipofonia e disfonia
poderdo constituir os primeiros sinais de DP, precedendo a articulagdo, distdrbios da
prosodia e fluéncia (Pahwa & Lyons, 2007, Trail, Fox, Ramig, Sapire, Howard & Laib,
2005; Ho, lansek, Marigliani, Bradshaw & Gates, 1998; Aronson, 1990,Stewart et al.,
1995; Biason, Miranda, Camera &Wisniewski, 2015; Ascenséo, 2016).

Por outro lado, as alteragdes articulatérias manifestam-se através de imprecisées
de consoantes, dado que ocorrem reducGes da amplitude dos movimentos articulatorios,
com substituicdes das fricativas por oclusivas (Barros, Silveira, Souza & Freitas, 2004),
tanto em frases curtas como em frases longas (Ascensao, 2016).A prosodia é composta
por varios dominios: ritmo e velocidade da articulacdo, pausas e intensidade. Contudo,
apresenta-se alterada devido a perturbacbes na flutuacdo de frequéncias, com
modificagcdes na producdo da entoacdo emocional (Skodda & Schlegel, 2008; Martinez-
Sanches, 2010).

As perturbagdes na fluéncia poderdo influenciar negativamente a VF e a
inteligibilidade da mensagem (Coutinho, Diaféria, Oliveira & Behlau, 2009). Embora a
VF seja afetada por alguns fatores — como a duracdo dos segmentos, a duracdo das
frases e 0 tempo de pausa entre os diferentes enunciados —as PcDP nédo apresentam
diferencas significativas na VF, comparativamente com as pessoas sem problemas de
fala (Ascensdo, 2016;Skodda & Schlegel, 2008). No entanto tem-se verificado as PcDP
poderdo ter uma velocidade varidvel de fala, demasiado rapida ou lenta em algumas
emissdes (Silva, Mourdo & Gobbi, 2015; Ferraz & Mour&o, 2003), ou seja, 0 discurso
tem uma cadéncia lenta com pausas inadequadas, hesitacbes ou aceleragdes
involuntarias, uma articulacdo reduzida e uma frequéncia variavel, para além de ser
instavel (Jankovic, 2008; Barbosa & Sallem, 2005; Behlau, 2005).

Um dos meétodos da reabilitacdo terapéutica da fala em PcDP esta associado ao
Lee Silverman voice treatment (LSVT). O objetivo principal do LSVT € aumentar a
intensidade vocal através do esforco vocal e respiratorio (Dias & Limongi, 2003; Dias,
Chien & Barbosa, 2011). O LSVT permite melhorar a mobilidade, forga e resisténcia da
lingua (Ward, Theodoros, Murdoch & Silburn, 2000; Dias, Chien & Barbosa, 2011),




degluticdo (Sharkawi et al., 2002) e mimica facial (Spielman, Borod & Ramig, 2003)
em PcDP.

1.6 PerturbacGes da motricidade oro-facial na DP

As manifestacGes clinicas da DP afetam também as estruturas orais, interferindo
no correto funcionamento do sistema estomatognatico. O tremor, que inicialmente é
unilateral, ao atingir a face, altera a mobilidade e a motricidade dos labios, mento e
lingua. Desta forma, os processos de repeticdo, omissao, substituicdo ou distor¢do de
silabas, substituicdo das fricativas por oclusivas, distorcGes de vogais e consoantes
poderdo ocorrer durante a producdo oral de PcDP (Barros, Silveira, Souza & Freitas,
2004). Como foi referido anteriormente, a rigidez e a bradicinésia alteram o estado de
repouso e de movimento da musculatura, sendo a rigidez uma consequéncia do
estiramento que se apresenta em todas as dire¢cfes dos movimentos do corpo. Na
cavidade intra-oral, os 6rgdos fonoarticulatorios apresentam alteracdes no ténus, postura
e mobilidade, devido a rigidez dos mesmos, tanto em estado de repouso como de
movimento, porém de uma forma menos incapacitante e evidente.

A lingua apresenta uma elevada rigidez, estando mais retraida, com hipocinesia
e incoordenagdo nos movimentos, com resisténcia a0 movimento passivo em toda a
extensdo. Segundo Barros, Silveira, Souza e Freitas (2004) os musculos da lingua que
apresentam maiores limitacdes no estadio inicial da DP sdo: musculo longitudinal
inferior (encurta a lingua ou desloca o &pice para baixo), transversos (estreita e alonga a
lingua), estiloglosso (direciona a lingua superior e posteriormente) e o genioglosso
(retrai, desloca inferiormente e eleva a lingua para a porcao anterior). Estas alteracbes
provocam substituicdes subtis dos fonemas /I/ e /s/. Verificam-se limitacbes na
movimentacdo dos musculos faciais que fazem parte dos labios (musculos transversos,
angulares e verticais), devido a elevada rigidez que apresentam, o que podera conduzir a
alteracfes na emissdo de fonemas bilabiais, com presencga de bradicinésia. Os fonemas
que apresentam maiores alteragdes sdo o /I/ (linguodental ou liquida lateral) que é
distorcido pelo /4/, (linguopalatal ou liquida lateral). A maioria do sons sdo produzidos
de forma adequada em palavras isoladas, o que ndo se verifica em palavras
contextualizadas (Barros, Silveira, Souza & Freitas, 2004). A literatura refere que os
ultimos fonemas a serem adquiridos pela crianca s@o as liquidas laterais e as vibrantes

(/ll, /&/ e /tl) (Lousada, Mendes, Valente & Hall, 2012). Estes fonemas revelam-se como


https://pt.wikipedia.org/wiki/Vibrante_simples_alveolar

0s primeiros a serem afetados quando existe uma alteracdo do SNC (Barros, Silveira,
Souza & Freitas, 2004).

1.7 Qualidade de vida na DP

A qualidade de vida é um conceito subjetivo e multidimensional sendo dificil criar
uma defini¢do universal. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) reuniu grupos de
especialistas que definiram qualidade de vida como “a perce¢ao de um individuo da sua
posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores em que vive e em relacdo
aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes. E um conceito amplo, afetado
de um modo complexo pela satde fisica da pessoa, estado psicolégico, nivel de
independéncia, relacbes sociais e relacdo com aspetos salientes do seu meio” (World
Health Organization Quality of Life Working Group, 1995). Existem factores que
poderdo contribuir para o aumento da qualidade de vida das PcDP, dos quais se
destacam: (i) estabelecer relacbes de amizade com varios parceiros de comunicacdo
(ndo isolamento), (ii) realizar atividades fisicas, (iii) ter um programa diario de
atividades quotidianas, (iv) fazer adaptacdes técnicas na habitacdo contribuindo para a
diminuicdo de risco de acidente (v) ter uma medicacdo sem efeitos secundarios, entre
outros (Associacdo Portuguesa de Doentes de Parkinson, 2003).A qualidade de vida nas
PcDP podera estar afetada nas vertentes fisica, mental/emocional, social e econémica
considerando a evolucgdo progressiva de sintomas relacionados com uma incapacidade a
nivel motor, cognitivo e das componentes responsaveis pela producgdo oral (respiragéo,
ressonancia, articulacdo, fonacdo e prosddia).O tempo podera influenciar negativamente
a qualidade de vida dado que com o passar do tempo a sintomatologia vai-se agravando
com consequéncias nefastas no desempenho de atividades que requerem competéncias
motoras e cognitivas (Silva, Filho & Faganello 2011). A manutencdo da qualidade de
vida devera ser o principal foco de tratamento na PcDP e uma avaliagdo metddica
realizada por meio de instrumentos genéricos — Sickness Impact Profile (SIP), o
Nottingham Health Profile (NHP), o Medical Outcomes Study 36-item Short Form (SF-
36), o Funcional Status Questionnaire (FSQ) e 0 EQ-5D — ou especificos — Parkinson’s
Disease Questionnaire (PDQ-39) é fundamental para minimizar os efeitos negativos
causados por esta patologia (Camargos, Copio, Sousa & Goulart, 2004). O SIP foi
originalmente desenvolvido por Bergner, Bobbitt, Pollard, Martin e Gilson (1976) e

revisto em 1981. O SIP apresenta 136 questbes agrupadas em 12 categorias —




dormir/descansar, alimentagdo, trabalho, gestdo domiciliaria, recreacdo/passatempos,
deambular, mobilidade, cuidado e movimento do corpo, interagdo social,
comportamento de alerta, comportamento emocional, comunicacdo — numa vertente
fisica e psicossocial (Bergner, Bobbitt, Carter & Gilson, 1981). O NHP foi concebido
para medir o estado de saude subjetivo (Hunt & McEwen, 1980) e contém 38 questdes
agrupadas em seis dominios: i) mobilidade fisica, ii) isolamento social, iii) reagdes
emocionais, iv) dor, v) dormir e vi) energia. O SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992) é um
instrumento indicador do estado de saude geral direcionado para individuos que sofrem
problemas de saude geral, pds — cirargicos e musculo-esqueléticos. O SF-36 mede oito
dimensdes: i) limitacbes nas atividades fisicas devido a problemas de salude; ii)
limitacdes nas atividades sociais devido a problemas fisicos ou emocionais; iii)
limitacBes nas atividades de funcdo usuais devido a problemas de saude fisica; iv) dor
corporal; v) saude mental geral; vi) limitagcdes nas atividades de fungdo habituais devido
a problemas emocionais; vii) vitalidade (energia e fadiga) e viii) percepcdes gerais da
salde. O FSQ (Jette et al., 1986) fornece informacdes sobre o estado funcional dos
doentes nomeadamente nas funcdes fisica, psicoldgica e social e apresenta cinco secdes:
i) funcdo fisica nas atividades da vida diaria, ii) salde mental, iii) desempenho no
trabalho, iv) atividades sociais e v) qualidade das suas interagdes sociais. O EQ-5D
(EuroQol, 1990) é um questionario de auto-preenchimento que compreende cinco
dimensdes: mobilidade, auto-cuidado, atividades wusuais, dor/desconforto e
ansiedade/depressao. O PDQ-39 (Peto, Jenkinson, Fitzpatrick & Greenhall, 1995) é um
questionario especifico de medicdo da percecdo de qualidade de vida em individuos
com DP e apresenta 39 questbes distribuidas em oito dominios: i) mobilidade, ii)
atividades da vida diaria, iii) bem-estar emocional, iv) estigma, v) suporte social, vi)

cognicdo, vii) comunicacdo e viii) desconforto corporal.

2. Etiologia das perturbac6es motoras da fala

A ocorréncia de lesdes no SNC podera resultar em perturbacdes de ordem motora na
morfologia e funcdo orofacial que afetam a fala, tais como disartria e apraxia. A
disartria estd integrada no grupo de perturbaces neuroldgicas da fala e corresponde a
incapacidade no controlo das estruturas envolvidas na producdo desta (Mendes,
Moreira, Costa, Murtinheira & Jorge, 2014). A disartria podera ocorrer devido a lesfes
em qualquer um dos diferentes niveis do SNC (cortex cerebral, ganglios basais,

cerebelo, tronco cerebral e medula espinal) envolvidos na integracdo das atividades
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motoras da fala e lesdes nos nervos periféricos ou ainda alteracGes que interrompam a

transmisséo de impulsos nervosos (Duffy, 2005).

3. Disartria e tipos de disartria

Como ja foi referido anteriormente a disartria manifesta-se em um ou mais dos
subsistemas de producéo de fala — respiracéo, fonacéo, ressonancia e articulacdo — com
maior evidéncia na voz, articulacdo e prosddia, o que afeta a inteligibilidade,
audibilidade e eficiéncia da comunicacéo oral falada (Duffy, 2005).

E comum que todas as pessoas com disartria apresentem: (i) diminuicdo da
velocidade da fala; (ii) imprecisdo articulatéria, (iii) fala lenta e irregular, (iv)
intensidade e altura tonal monotonas (Tjaden & Wilding, 2004). A disartria apresenta
caracteristicas que se refletem em alteragcdes da forca (que gera fraqueza), velocidade
(havendo uma reducdo da mesma), tempo (lentidao e precisdo, a qual esta relacionada
com uma descoordenacdo das estruturas envolvidas na respiracdo e na producdo oral).
Tendo em consideracdo o local da lesdo e as carateristicas da percecdo auditiva e
neurofisiopatoldgica subjacente, existem sete tipos de disartria: disartria flacida,
espastica, ataxica, hipocinética, hipercinética, neurénio motor superior unilateral e mista
(Darley, Aronson & Brown, 1975, Ribeiro & Ortiz 2009, Enderby, 2013). A disartria
hipocinética estd associada a alteracbes nos ganglios da base (substancia nigra),
localizados na camada profunda dos hemisférios cerebrais e € caracteristica da DP.
Também podera resultar de outras condi¢cBes neurodegenerativas como a doencga dos
corpos de Lewy e a esclerose lateral amiotréfica (ELA).Cerca de 60-80% de pessoas
com DP manifestam disartria hipocinética. Em sintese esta disartria tem caracteristicas
particulares: (i) a nivel articulatdrio apresenta imprecisfes de consoantes, marcadas por
constricbes parciais do trato vocal para as fricativas, resultando na producdo pouco
adequada de oclusivas e fricativas, diminuigdo da fluéncia, pequenos rasgos de fala que
contrastam com pausas inadequadas, frases curtas, prolongamento dos fonemas; (ii) a
nivel respiratorio apresenta reducdo da amplitude dos movimentos da parede toracica e
capacidade vital, da pressdo intra-oral e do tempo méximo de duracdo da vogal; (iii) a
nivel da fonacdo a qualidade vocal é rouca, soprada, aspera, com tremor, altura tonal e
intensidade mondtonas com reducdo dos niveis de intensidade (Murdoch, 1998,
Enderby, 2013, Duffy 2005; Tomik & Guiloff, 2010).
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4. Avaliacdo da disartria

Existem alguns protocolos clinicos para a avaliagdo percetiva da disartria, como:
(i) Frenchay Dysarthria Assessment — versdo 2 (FDA-2) (Cardoso et al., 2016), (ii)
QAD (Tanner & Culbertson, 1999), (iii) Robertson Dysarthria Profile (RDP)
(Robertson, 1982). A FDA-2 é composta por oito seccbes com 34 itens: reflexos
(cotacBes para tosse, degluticdo, saliva/baba), respiracdo (em repouso e em fala), labios
(em repouso, estiramento, arredondamento, movimentos alternados e em fala), palato
(refluxo velofaringeo, sustentacdo e fala), laringeo (duracéo, pitch, volume e discurso),
lingua (em repouso, protrusdo, elevacdo, movimentos laterais e alternados e em fala) e
inteligibilidade (palavras, frases e conversacdo). Também apresenta uma sec¢do
complementar (oito itens) que inclui audicdo, visao, dentes, linguagem, humor, postura,
débito (palavras por minuto) e sensacdo (labio superior e ponta da lingua) com uma
escala de nove pontos (Cardoso et al., 2016).

O QAD foi concebido por Tanner e Culbertson (1999) e trata-se de uma
avaliacdo que inclui questdes de diagnostico e listas de verificacdo para avaliar
respiracdo, fonacdo, articulacdo, ressonancia e prosodia.

O RDP (Robertson, 1982) apresenta oito sec¢fes: uma para a respiracdo, uma
para a fonacdo, uma para a musculatura facial,uma para a diadococinésia,uma para
aarticulacdo, uma para a inteligibilidade/prosédia, uma para a competéncia
comunicativa e uma para a mastigacao e degluticao.

Os protocolos de disartria sdo ferramentas importantes na pratica clinica de um
terapeuta da fala. Atualmente j& existem protocolos de disartria validados para o P.E. e
outros que se encontram em processo final de validacéo para o P.E. com um paper a ser

submetido, como é o caso do QAD.
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Capitulo 2
Metodologia

2.1 Objetivos do estudo

Este estudo tem como objetivos gerais e especificos:
1. Contribuir para a validagdo do QAD e do QoLDys para o P.E. utilizando uma
amostra de 48 PcDP

1.1 Relacionar o quadro disartrico (QAD) de PcDP com a sua autopercecéo sobre
as dificuldades de degluticdo (P-EAT-10)

1.2 Relacionar a autoperce¢édo das limitacGes da DP na vida social e emocional
(QoLDys) com a auto-percecéo sobre as dificuldades de degluticdo (P-EAT-10)
2. Avaliar o impacto da DP na qualidade de vida (EQ-5D) das PcDP

2.1 Relacionar a qualidade de vida (EQ-5D) com o quadro disartrico (QAD) em
PcDP

2.2 Relacionar a qualidade de vida (EQ-5D) com as limitagdes na vida social e
emocional (QoLDys)

Estes instrumentos sdo fundamentais para gerar dados sobre as caracteristicas de
voz, fala e degluticdo, assim como a qualidade de vida do grupo de PcDP, tornando-se
importante ter conhecimento de como é que esse grupo lida com o processo gradual de
modificacdes que vai ocorrendo durante a progressdo da doenca.

Este estudo apresenta um desenho metodoldgico observacional descritivo,
transversal e correlacional. Tem um caracter observacional por recorrer a observacao e
recolha de informacdo; transversal, dado o levantamento de dados ocorrer num Unico
momento; descritivo, dado que define as caracteristicas de fala, voz e degluticdo de
PcDP e correlacional, uma vez que tem como objetivo examinar as relacdes entre
variaveis assim como estabelecer a grandeza dessa relacdo, através de analises

estatisticas de correlacéo.

2.2 Amostra

A amostra é feita por selegdo, por conveniéncia do investigador (amostra de

conveniéncia), em que o mesmo decide com base na sua opinido fundamentada quais as
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instituicOes de saude que fornecem uma informacdo adequada para aquilo que se
pretende. Para este estudo, foi contactada Associacdo Portuguesa de Doentes de
Parkinson (APDPK), dado que continha uma amostra com as caracteristicas iniciais
pretendidas (ter PcDP). Recorreu-se a metodologia “bola de neve”, em que os
participantes fornecem nomes de potenciais sujeitos para o estudo, tendo possibilitado a
recolha de dados na APDPk do Porto. Para ser objeto de inclusdo no estudo as PcDP
deveriam apresentar um quadro disartrico adquirido. Os critérios de exclusdo basearam-
se na existéncia de alteragdes cognitivas ou psiquiatricas que impossibilitassem a
recolha de dados, bem como presenca de apraxia.

Neste estudo participaram 48 adultos com DP, com idades compreendidas entre
0s [45-90] anos, de ambos 0s sexos e cuja lingua materna é o P.E. A média de idades é
de 69 anos. Verificou-se que 68.8% dos participantes sdo casados e 45.8% classificaram
0 suporte familiar como “bom”. A maioria dos sujeitos (52.1%) classificou como “boa”
a adaptacdo face a alteracdo comunicativa. Contudo cerca de 43.8% considerou esta
adaptacdo “razoavel”. Cerca de 50% referiu que se encontrava reformado apds o
diagnostico da doenca e 27.1% deixaram de trabalhar durante o agravamento de
sintomas da DP (invalidez profissional). Uma grande parte da amostra (41.7%)
apresenta uma escolaridade de nivel superior e 25% tem o ensino secundario (ver
quadro n° 1).

Cerca de 29% das PcDP revelaram que o tempo de evolucdo da DP variou entre
quatro e seis anos e 43.8% estavam inseridos no estadio trés de acordo com a escala
modificada de Hoehn & Yahr. Cerca de 75% dos doentes considerou a sua mobilidade
razoavel assim como o nivel de autonomia (64.6%). A maioria (56.3%) dos individuos
referiu que consumia o medicamento Sinemet que contém levodopa e carbidopa. Os
psicofarmacos mais comummente prescritos foram os ansioliticos (39.6%) (ver quadro
2).

Quadro 1- Caracterizacdo sociodemografica da amostra

Variaveis Categorias N % X DP Min Max
Sexo Masculino 29 60.4
Feminino 19 39.6
Idade (anos) 48 69.35 10.40 45 90
Solteiro 3 6.3
Casado 33 68.8
.. Divorciado 3 6.3
Estado civil Viivo 8 16.7
Vive conjlugalmente 1 51
com alguém
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Variaveis Categorias N % X DP Min Max
Primeiro ciclo 6 125
Segundo ciclo 5 10.4
Escolaridade Ter(_:eiro ciclo _ 4 8.3
Ensino secundario 12 25
Ensino superior 20 41.7
Sem escolaridade 1 2.1
Reformado 24 50
Trab_a!hador nao 1 21
qualificado
Profissdo técnica 3 6.3
Profissio P_rofi§§éo intelectual e 5 10.4
cientifica
Servigos e 1 21
vendedores
Empregado 1 21
administrativo
Invalidez profissional 13 27.1
Bom 22 45.8
Suporte familiar Razodvel 17 35.4
Fraco 9 18.8
Adaptacéo a Boa 25 52.1
alteracdo Razodvel 21 43.8
comunicativa Fraca 2 4.2
X = Média,DP= Desvio padrdo,Min=Minimo, Max= Maximo
Quadro 2- Quadro clinico das PcDP
Variaveis Categorias N %
1-3 10 20.8
4-6 14 29.2
7-9 4 8.3
Tempo de evolugdo da DP (em anos) 10-12 9 18.8
13-15 2 4.2
16-18 4 8.3
19-21 4 8.3
> 30 1 2.1
1 8 16.7
1.5 5 10.4
2 9 18.8
Estadios da DP (segundo Hoehn &Yahr) 2.5 0 0
3 21 43.8
4 4 8.3
5 1 2.1
Boa 10 20.8
Mobilidade Razoavel 36 75
Fraca 2 4.2
Total 14 29.2
Autonomia Razoavel 31 64.6
Sem autonomia 3 6.3
Levodopa 1 2.1
Ropinirole 2 4.2
Medicamentos frequentes na DP Selegilina 1 2.1
Sinemet 27 56.3
Selegilina+ Ropinirole 1 2.1
Sinemet+ Ropinirole 6 12.5
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Variaveis Categorias N %
Sinemet+ Selegilina 6 2.1

Medicamentos frequentes na DP Sinemet+ Levodopa 1 2.1
Outros medicamentos 8 16.7
Ansioliticos 19 39.6

Psicofarmacos Anti-d_epressi_vos 10 20.8
Os dois anteriores 7 14.6
Sem medicagdo 12 25.0

2.3 Instrumentos de recolha de dados

Foram utilizados como instrumentos de recolha de dados o QoLDys, EuroQol,
P-EAT-10 e QAD. O QoLDys é um questionario de auto-preenchimento, composto por
afirmagBes em que os individuos avaliam as dificuldades sentidas na sua fala e as
respetivas consequéncias no seu quotidiano. O QoLDys foi traduzido e adaptado para o
P.E. e o presente trabalho pretende contribuir para a sua validacdo em PcDP. Foi
publicado pela primeira vez por Yorkston, Bombardier e Hammen (1994),sendo
composto por 100 itens e concebido a partir de varias fontes de informacdo, incluindo
analises criticas de questionarios (construidos para avaliar o grau de incapacidade
associado a perturbacdes auditivas), entrevistas de pessoas com disartria e sugestdes de
terapeutas da fala. A versdo que agora se adapta é a de Piacentini, Zuin, Cattaneo e
Schindler (2011), estando esta subdividida em quatro areas: (i) caracteristicas da fala;
(ii) situacdo dificil, (iii) estratégias compensatorias e (iv) perce¢do da reacdo dos outros.
Para melhorar a sensibilidade do questionario a pontuacdo foi alterada de uma escala
dicotdmica para uma escala de Likert de cinco pontos. Para cada item, a pessoa tera de
responder: zero (nunca), um (quase nunca), dois (as vezes) trés (quase sempre) e quatro
(sempre). Todas as respostas dependem das vezes que o individuo experienciou a
situacdo ou a sentiu no seu quotidiano. Este questionario pode ser usado como um
instrumento complementar na prética clinica em pessoas com alteracdes motoras da fala
(Piacentini, Zuin, Cattaneo & Schindler 2011; Piacentini, Mauri, Cattaneo, Gilardone,
Montesano & Schindler,2014).

O EuroQOIl (EQ-5D) encontra-se validado para o P.E. e trata-se de um
questionario de auto-preenchimento composto por um sistema descritivo e uma escala
visual analdgica. O sistema descritivo é constituido por cinco dimensdes: mobilidade,
auto-cuidado, atividades usuais, dor/desconforto e ansiedade/depressdo. Cada dimenséo
devera ter trés niveis de classificacdo: “sem problemas”, “alguns problemas” e

“problemas extremos” (EuroQol, 1990, Ferreira, Ferreira & Pereira, 2013). A escala
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visual analégica é composta por uma linha com 10 cm de comprimento e extremidades
com descritores verbais, em que zero corresponde a “pior saude que possa imaginar” e
100 corresponde a “melhor satide que possa imaginar”, permitindo a atribuicdo de um
valor numérico associado ao estado de salde.

O EAT-10 (Belafsky et al., 2008) ¢ um questionario de auto-avaliacdo valido e
fiavel das dificuldades de degluticdo que permite identificar pessoas em risco. O EAT-
10 foi traduzido e adaptado para o P.E. com a designagédo de P-EAT-10 (Nogueira,
Ferreira, Reis & Lopes, 2015).0 P-EAT-10 transmite informacdes clinicas relevantes a
serem consideradas para uma posterior intervencdo, podendo ser utilizado numa triagem
na préatica clinica. Este instrumento é composto por dez afirmacbes que deverdo ser
cotadas de zero a quatro. Para cada afirmacdo a pessoa tera de responder: zero (ndo,
nunca), um (ndo, quase nunca), dois (as vezes), trés (sim, quase sempre) e quatro (sim,
sempre). O questionario apresenta um ponto de corte maior ou igual a trés (valor que
identifica o risco).

O QAD € um instrumento de avaliacdo da disartria que permite obter
informacBes clinicas relevantes sobre as perturbacdes da fala. O questionario é
composto por dados de identificacdo pessoal, diagnostico, mobilidade, medicacéo,
ocupacdo, habilitacGes literarias, suporte familiar e/ou social e adaptagdo psicoldgica a
perturbacdo da comunicacdo. O QAD também avalia 0 mecanismo periférico, ou seja,
de que forma o avaliado recebe os sinais (via auditiva, visual ou tactil), de que forma
comunica (fala, escrita e gestos) e se utiliza dispositivos aumentativos e quais (lentes
corretivas, protese dentaria, amplificacdo auditiva, laringe artificial e/ou sistemas
alternativos). O questionario referido avalia ainda as anomalias fisicas e anatdmicas
(assimetria facial, prega naso-labial, incompeténcia velo-faringea, fraco encerramento
labial, respiracdo oral, traqueostomia, atrofia da lingua/fasciculacdes, sialorreia,
contorgdes, tiques ou “caretas”, flacidez e/ou espasticidade). O QAD apresenta duas
divisdes: (i) avaliagdo de nervos cranianos e (ii) avaliacdo da fala. Os nervos cranianos
englobam: o olfativo, o ético, os oculomotores troclear e abdutor, o trigémio, o facial, o
vestibulo-coclear, o glossofaringeo, o vago e espinal e o hipoglosso. O nervo olfativo é
composto pela “capacidade de cheirar”. O nervo ético € composto pela “capacidade de
visao”, “reflexo de acomodac¢ao”, “reflexo a luz” e “reflexo ao confronto”. Os nervos
oculomotores troclear e abdutor sdo constituidos pelo “olhar direcionado”. O nervo
trigémio é constituido por “resposta ao toque forte”, com subdivisdo “direita” e

“esquerda” e pela“ capacidade para executar movimentos com a boca e a mandibula”. O
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nervo facial é composto por “imitacdo de movimentos faciais: sorrir (voluntario) ”,
“sorrir (emocional) ”, “franzir a testa” e “suster as vogais /i/ ¢ /u/”. O nervo vestibulo-
coclear ¢ composto por “resposta a reacdo a estimulos falados” e “imitacdo de palavras
com pares minimos”. O nervo glossofaringeo € composto por “resposta a estimulos
gustativos”, “degluticdo” e “reflexo de vomito”.Os nervos vago ¢ espinal Sd0 compostos
por “qualidade da voz, “encerramento glotico”, “capacidade de retengdo de ar na
cavidade intra-oral” e “movimentos da laringe durante a degluti¢do”. O nervo
hipoglosso ¢ composto por “movimento da lingua”, “simetria da for¢a da lingua contra
a bochecha” e “diadococinésia” (Tanner & Culbertson, 1999). Na avaliagdo da fala
serdo contemplados os seguintes itens: (i) respiracdo, (ii) fonacao, (iii) articulacéo, (iv)
ressonancia e (v) prosddia. A avaliacdo é feita numa escala ordinal de zero a cinco, em
que zero corresponde a classificagdo “claramente ndo normal ou nao funcional” e o

cinco corresponde a classificacdo ‘“claramente normal ou funcional” (Tanner &

Culbertson, 1999).

2.4 Procedimentos

Numa primeira fase recorreu-se a selecdao de instituicGes que poderiam facultar
os dados pretendidos, como a APDPk com localizagdo em Lisboa e no Porto, Unidade
de Cuidados Continuados de média duracdo e Reabilitacdo da Cercitop, CRL em Sintra
e a Casa de Repouso das Fontainhas em Linda-a-Velha. Uma outra parte da amostra foi
recolhida em domicilio.

Para obter os referidos dados, foram enviados pedidos de autorizacdo com a
descricdo do estudo. ApOs a anuéncia das instituicbes, os participantes foram
contactados, tendo sido elaborado um documento com 0s objetivos e procedimentos
metodolégicos do estudo. Este documento garantia a confidencialidade e assegurava
que os dados se destinavam a fins académicos, informando a possibilidade de
desisténcia em qualquer momento sem penalizagcdo. Os participantes que aceitaram
colaborar assinaram o termo de consentimento informado (ver apéndice n°l), o que
permitiu dar seguimento a concretizacéo do estudo cientifico.

Os instrumentos de recolha de dados foram aplicados pela autora do estudo e por
duas terapeutas da fala com experiéncia na area da doenca de Parkinson. As institui¢fes
contactadas cederam um gabinete préprio para o efeito. Em domicilio a recolha de

dados teve lugar num espago confortavel e silencioso, cedido pelo proprio.
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Numa segunda fase as PcDP foram submetidas a trés questionarios (QoLDys,
EuroQol, P-EAT-10) e uma avaliagdo (QAD).Este processo teve uma duracdo
aproximada de 60 minutos por cada entrevistado.

O processo de traducdo e adaptacdo linguistica dos instrumentos QoLDys e
QAD para o Portugués Europeu como a preparacao, traducdo, versdao de consenso,
retroversao, relatorio clinico de revisdo de instrumento, analise de novas alteragdes,
painel de peritos, reunido/cognitive briefing, envio do primeiro relatorio ao (s) autor (es)
e versdo final que antecederam a sua validacéao foi realizado no ambito do projeto M2M
com base na metodologia de Wild, Grove, Martin, Eremenco, McElroy, Verjee-Lorenz
e Erikson (2005).

2.5 Analise estatistica dos dados

Os dados foram analisados com o software Statistical Package for Social
Sciences (SPSS), versdo 23.0. A amostra em questdo cumpre 0s pressupostos de
normalidade para os testes realizados neste estudo, uma vez que a sua dimensao (n=48)
permite a aplicacdo do teorema do limite central, o qual postula que a distribuicdo da
média amostral aproxima-se de uma distribuicdo normal a medida que o tamanho da
amostra aumenta independentemente da distribuicdo da populacdo (Pestana & Gageiro,
2005). Na prética, considera-se que amostras de dimensdo superior a 30 relinem as
condigdes para a aplicagdo do teorema do limite central.

Numa primeira fase procedeu-se a analise descritiva das respostas das variaveis
do QoLDys, EuroQol, P-EAT-10 e QAD. Para dar resposta ao primeiro objetivo foi
analisada a validade dos instrumentos. A validade é a capacidade de um instrumento
medir o que pretende medir. Existem varios tipos de validade, destacando-se a validade
de conteudo, constructo e critério (Crellin, Sullivan, Babl, Sullivan & Hutchinson,
2007).A validade de conteldo é estabelecida através da evidéncia de que os atributos
sd0 uma amostra adequada e representativa dos itens que se pretendem medir. A
validade de constructo baseia-se na acumulacgdo de evidéncias de varios estudos, sendo
garantida se os itens de um instrumento estiverem relacionados com a teoria e conceitos
operacionais dos mesmos (DeVon et al., 2007). Para analisar a validade de constructo
procedeu-se a uma analise fatorial, conjuntamente com o teste de esfericidade de

Bartlett e o calculo do indice de adequagdo da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO)
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(Campos, Bonafé, Dovigo & Maroco, 2013). O teste de esfericidade de Bartlett é
baseado na distribuicdo estatistica de qui-quadrado, sendo que o valor da significancia
do teste devera ser menor que 0.05 para que o constructo seja valido (Dini, Alves,
Oliveira & Guirardello, 2014; Ogidi, 2014).A fiabilidade trata-se da capacidade de um
instrumento medir de forma consistente um atributo e permite avaliar a estabilidade e a
consisténcia da medigdo (DeVon et al., 2007, Maroco, 2011; Ribeiro, 2010). Existem
cinco tipos de fiabilidade: i) teste-reteste, ii) formas alternativas, imediatas ou em
tempos diferentes, iii) duas metades; iv) Kuder- Richardson de cotador e V)
Consisténcia interna (Ribeiro, 2010). Neste estudo a fiabilidade foi averiguada através
da analise da consisténcia interna, a qual avalia a homogeneidade dos itens de uma
escala num ponto do tempo (Almeida & Freire, 2008).A consisténcia interna é
estabelecida com base na média das intercorrelacdes entre todos os itens do teste. Para
avaliar a fiabilidade dos instrumentos QAD e QoLDys, recorreu-se ao alfa de Cronbach,
que fornece a medida de consisténcia interna (Ribeiro, 2010).Uma boa consisténcia
interna implica um alfa superior a 0.80, mas valores entre 0.60 e 0.80 sdo aceitaveis
(Ribeiro, 2010).

Os objetivos subsequentes que consistiram em relacionar o QAD com o P-EAT-
10; 0 QoLDys com o P-EAT-10; o QoLDys com 0 QAD; o0 EQ-5D com o0 QAD e 0 EQ-
5D com o QoLDys foram realizados através da correlacdo de Pearson. O coeficiente de
correlacdo de Pearson é uma medida da associacdo linear entre variaveis quantitativas e
varia entre -1 e 1 (Hauke & Kossowski, 2011). Quanto maior a proximidade dos valores

extremos, maior é a associacao entre as variaveis (Maroco & Bispo, 2003).
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Capitulo 3

Resultados

3.1 Resultados do QoL Dys

Apos a aplicacdo do QoLDys foram analisados 40 itens distribuidos por quatro
dominios: “caracteristicas da fala”, “situagdo dificil”, “estratégias compensatorias”,
“percecao da reacdo dos outros” (ver quadro Al no anexo A). Numa perspetiva global
registou-se que as PcDP sentiam que a sua fala era lenta, demasiado alta ou baixa, para

além de apresentarem dificuldades na fala quando estavam com pressa.

3.2 Resultados do EuroQol

Relativamente a aplicacdo do EuroQol foram analisados cinco dominios:
“mobilidade”, “cuidados pessoais”, “atividades habituais”, “dor/mal-estar” e
“ansiedade”. Adicionalmente, foi analisada a resposta a questdo “como considera a sua
salde hoje?” (ver quadros 3 e 4). A maioria dos participantes referiu que tinha alguns
problemas a nivel da mobilidade e atividades habituais, que sentia dor ou mal-estar e
ansiedades moderadas, mas que ndo tinha qualquer problema a nivel dos cuidados
pessoais. A média de classificagdes do estado de saude atual de PcDP foi de 66.7 numa
escala de 0 a 100.

Quadro 3. Distribuicao de frequéncias das respostas aos itens do EuroQol (%)

EuroQol
Tenho alguns Sou incapaz/tenho
ltens N&o tenho problemas/dor dor
problemas/dor/ansiedade  moderada/ansiedade extrema/ansiedade
moderada extrema
Mobilidade 20.8 75.0 4.2
Cuidados Pessoais 54.2 35.4 10.4
Atividades habituais 39.6 52.1 8.3
Dor/mal-estar 39.6 56.3 4.2
Ansiedade 31.3 54.2 14.6
Quadro 4. Analise descritiva do EuroQol
Variavel N X DP Min Max
Como consideraa g 66.67 15.62 30 100

sua salde hoje?

X= Média,DP= Desvio padrdo,Min= Minimo, Max= Maximo
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3.3 Resultados do P-EAT-10

No que concerne ao P-EAT-10, a maioria dos participantes referiu ndo sentir
dificuldades na degluticdo. Contudo, foi possivel verificar que 25 PcDP (52,08 % do

total da amostra) apresentavam risco de disfagia (ver quadro A2 no anexo A).

3.4 Resultados do QAD

Os resultados do QAD revelaram 13 parametros cuja percentagem de avaliagdes

foi abaixo da classifica¢do “quase normal e quase funcional” (ver quadro A3 no anexo

A).

4. Validade do QoLDys e QAD

A validade de constructo foi aferida através da realizacdo do teste de
esfericidade de Bartlett e do célculo da estatistica de KMO. No teste de Bartlett a
hipotese nula é rejeitada em ambos os casos, sugerindo que o constructo é valido. Por
outro lado a estatistica de KMO ndo corrobora a mesma conclusdo no caso do QAD,
uma vez que o seu valor esta abaixo de 0.5, considerado como limiar minimo aceitavel
para o constructo apresentar uma validade robusta (ver quadro 5). Seguidamente
procedeu-se a uma andlise de componentes principais para 0 QoLDys — instrumento
cuja estatistica de KMO é superior a 0.5 — tendo-se extraido 10 fatores que explicam
77.8% do total da variancia. Os fatores sdo um conjunto de questdes que apresentam

uma relacdo entre si.

Quadro 5- Teste de esfericidade e estatistica de KMO para 0 QoLDys e 0 QAD

QoLDys QAD
KMO 0.580 0.428
Qui-quadrado 1590.024 2308.736
Bartlett DF 780 990
P 0.000*** 0.000***

KMO= Kaiser Meyer- Olkin, DF= Degrees of Freedom, P= P-value, *P<0.1, **P<0.05, ***P<0.01
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5. Fiabilidade do QoL Dys e QAD

Neste capitulo procedeu-se & anélise da consisténcia interna do QoLDys e do
QAD através da aplicacdo do coeficiente alfa de Cronbach global, tendo-se obtido o
valor de 0.936 para o instrumento QoLDys e de 0.956 para 0 QAD. Estes resultados
sugerem uma elevada fiabilidade no que concerne a homogeneidade da escala num
ponto do tempo (SACMOT, 2002). Procedeu-se igualmente ao calculo deste coeficiente
considerando a eliminacdo sucessiva de cada um dos itens que compde o instrumento,
sendo que os resultados, apresentados nos quadros A4 e A5, revelam que o alfa de
Cronbach se mantém elevado, situando-se sempre acima de 0.9 (ver quadro A4 e quadro

A5 no anexo A).

6. Correlacdo entre instrumentos

Nesta secdo realizou-se o teste de correlacdo de Pearson, o qual se destina a
medir a correlacdo entre varidveis quantitativas ou ordinais (ver quadro 6). Todos 0s
coeficientes de correlagdo sdo estatisticamente diferentes de zero (a um nivel de
significancia de 1%), pelo que existe uma associagdo relevante entre os instrumentos,

seja ela positiva ou negativa.

Quadro 6. Correlagdo entre variaveis com o coeficiente de Pearson

Coeficiente de correlacdo de Pearson

Coeficiente  P-value

QoLDys e QAD -0.602 0.000***
QAD e P-EAT-10 -0.349 0.015**

QoLDys e P-EAT-10 0.546 0.000***
EQ-5D e QAD -0.431 0.002***
EQ-5D e QoLDys 0.425 0.003***

*P<0.1, **P<0.05, ***P<0.01

23



Capitulo 4
Discussao de resultados

Para a prossecucdo do primeiro objetivo do presente estudo procedeu-se a uma
anélise de validade e fiabilidade a nivel de consisténcia interna dos instrumentos.
Relativamente & validade dos instrumentos, efetuou-se o teste de Bartlett e o calculo da
estatistica de KMO. Embora o teste de Bartlett sugira a validade de ambos o0s
instrumentos, 0 baixo valor da estatistica de KMO para 0 QAD parece indicar que a
variancia total deste instrumento apresenta uma forte componente idiossincratica e uma
fraca componente comum, 0 que compromete a validade do QAD. Contudo realizou-se
uma analise da validade do QAD expurgando os itens relacionados com os pares
cranianos “Optico”, “oculomotor, troclear e abdutor” e ‘“vestibulococlear”, os quais
contribuem de forma negativa para a consisténcia interna, dado que sdo os itens que
mais contribuem para o aumento do alfa de Cronbach quando excluidos. Esta anlise
resultou na obtencéo de um valor para 0 KMO de 0.641, acima do limiar minimo de 0.5
usualmente considerado aceitavel para a realizacdo de uma analise de componentes
principais, e logo para o instrumento ser considerado valido.

A aplicacdo da analise de componentes principais do QoLDys (KM0O=0.580)
permitiu a extracdo de 10 fatores que explicam cerca de 78% do total da variancia.

O QAD e o QoLDys registaram uma excelente consisténcia interna (a=0.936
para 0 QoLDys ea=0.956 para 0 QAD) com valores para o alfa de Cronbach elevados.
Valores >0.9 sugerem uma elevada fiabilidade no que concerne a homogeneidade da
escala num ponto do tempo, para instrumentos clinicos (Devon et al., 2007).

Quando se procede a eliminacdo recursiva dos varios itens que compdem 0s
instrumentos, as correlacGes item-total mantém-se em geral elevadas. Os itens que
menos contribuem para a consisténcia interna do instrumento, ou seja, que apresentam
correlagdes item-total mais reduzidas nos casos do QoLDys e do QAD séo: “a minha
fala piora a noite”, “a minha fala tem um tom nasalado”, “nunca mudo de assunto sem
avisar a pessoa que me esta a ouvir”, “mesmo que o tema de conversa seja a meu
respeito, prefiro escutar do que participar nela ativamente”, “numa situagdo em que a
comunicacéo é dificil, tento posicionar-me de forma a ser visto enquanto falo”; “ PC -
olfativo”, “PC - ético resposta ao confronto”, “PC - dculomotores troclear e abdutor:
olhar direcionado” e “PC — vestibulo-coclear — Imitacdo de palavras com pares

minimos”.
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A concretizacdo dos objetivos especificos — relacionar o quadro disartrico de

PcDP com a sua autopercecao sobre as dificuldades de degluticdo bem como este tltimo
instrumento com a autopercecdo das limitagdes na vida social e emocional — assentou na
analise do coeficiente de correlagcdo de Pearson entre 0 QAD e o P-EAT-10 e entre o P-
EAT-10 e 0 QoLDys. Os resultados indicam uma associa¢ao negativa entre 0 QAD e o
P-EAT-10 e uma associagdo positiva entre o P-EAT-10 e o QoLDys. Assim, observou-
se que os participantes com uma pior avaliacdo a nivel de pares cranianos e fala
(respiracdo, fonacéo, articulacdo, ressonancia e prosodia) foram também aqueles que
percecionaram maiores dificuldades a nivel da degluticdo. Por outro lado, 0s
participantes que percecionam maiores limitagdes na vida social e emocional foram
também aqueles que percecionaram maiores dificuldades a nivel da degluticdo.
Para a prossecucdo do segundo objetivo que implicava a avaliacdo do impacto da DP na
qualidade de vida em PcDP, relacionou-se a qualidade de vida (EQ-5D) com o quadro
disartrico (QAD), assim como o EQ-5D com o QoLDys. Os resultados revelaram uma
associacdo negativa entre 0 EQ-5D e 0 QAD e uma associagéo positiva entre 0 EQ-5D e
0 QoLDys. Os participantes com uma pior avaliacdo a nivel de pares cranianos e fala
(respiracdo, fonacdo, articulacdo, ressonancia e prosodia), foram também os que
percecionaram maiores dificuldades a nivel das competéncias diérias (mobilidade,
cuidados pessoais, atividade habituais), dor/mal-estar e ansiedade. Os participantes que
percecionam maiores limitacGes na vida social e emocional foram os que percecionaram
maiores dificuldades a nivel de competéncias diarias.

O registo de respostas dadas nos instrumentos QoLDys e QAD foram
importantes para compreender as dificuldades e as areas que conduzem a limitagdo de
competéncias das PcDP. Na aplicacdo do QoLDys os participantes registaram que a sua
fala era lenta, demasiado alta ou baixa, bem como dificuldades na fala quando estavam
com pressa. Conforme foi anteriormente referido existem estudos que fazem aluséo as
alteracdes vocais como sendo as primeiras manifestacGes a nivel da fala que ocorrem
em PcDP, seguindo-se as alteracBes a nivel da articulacdo, fluéncia, prosddia e
velocidade de fala (Trail, Fox, Ramig, Sapire, Howard & Laib, 2005; Ho, lansek,
Marigliani, Bradshaw & Gates,1998; Aronson, 1990; Stewart et al., 1995; Biason,
Miranda, Camera & Wisniewski, 2015; Ascenséo, 2016).

Cada participante apresenta uma percecdo particular da DP sendo importante
considerar que 0 aumento das incapacidades motoras e na fala que afeta entre 50 a 90 %

das PcDP bem como as limitagcBes na vida diaria poderdo condicionar o isolamento
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social com consequente diminuicdo da qualidade de vida (Navarro-Peternella &
Marcon, 2012; Leroi, Ahearn, Andrews, McDonald, Byrne & Burns, 2011; Lopes,
Rabelo, Corona, Costa & Aradjo, 2013).

Na aplicacdo do QAD, constatou-se que as competéncias pertencentes aos
nervos vago e espinal estavam afetadas, assim como a fonacdo a nivel da qualidade de
voz, inicio da vocalizagéo, extensdo vocal, controlo do tom de voz e intensidade.

Verificaram-se alteragdes na acdo do nervo hipoglosso, bem como na
diadococinésia, sendo detetavel alteracBes na velocidade do movimento da lingua
(Wong, Murdoch & Whelan, 2010). Em PcDP, a reducdo da mobilidade e tonus da
lingua, assim como dos 6rgdos fonoarticulatérios, juntamente com a flacidez da
musculatura, poderd resultar em alteracdes da degluticdo (Gasparim, Jurkiewicz,
Marques, Santos, Marcelino & Junior, 2011).

Também se verificaram alteragcfes articulatorias maioritariamente no ponto de
articulacdo alveolar. Um estudo revela que as PcDP em estadio inicial apresentam
distorcOes assistematicas dos fonemas /I/ e /s/, considerando que, em muitos casos, a
performance dos articuladores é normal para movimentos voluntarios isolados e fraca
na producdo de discurso. A literatura refere que as liquidas laterais e vibrantes sdo 0s
primeirosfonemas a sofrerem alteragdes quando existe uma alteragdo do SNC (Barros,
Silveira, Souza & Freitas, 2004).

Relativamente ao P-EAT-10 a maioria respondeu gue nao sentia dificuldades na
area da degluticdo. Considerando que a DP poderd dar origem a distarbios da
degluticdo, verifica-se que a ocorréncia de disfagia é mais frequente em estadios
avancados da DP (Nagaya, Kachi & Yamada, 2000). Todavia, até 15% de PcDP
apresentam aspiracdo silenciosa, ndo referindo disfagia ou dificuldades de degluticédo
(Ali, Wallace, Schwartz, Decarle, Zagami, Cook, 1996; Baijens & Speyer, 2009;
Santos, Camargo, Abdulmassih & Teive, 2015).
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Capitulo 5
Conclusao

A validacdo de instrumentos nesta area proporciona uma adequada intervencgéo
terapéutica face aos objetivos delineados. Constata-se que mais de metade da amostra
(52,08 %) apresenta risco de disfagia e que os participantes que percecionaram maiores
dificuldades a nivel da degluticdo (P-EAT-10) foram aqueles que referiram maiores
limitacBes na vida social e emocional (QoLDys) e competéncias diarias (EQ-5D), tendo
igualmente uma baixa performance no teste que envolveu os pares cranianos e a fala
(QAD).

Este estudo apresenta algumas limitacGes relacionadas com a dimensdo da
amostra (n=48) que é reduzida, embora a mesma tenha sido recolhida em diversas
fontes (instituicdes, lares e domicilios). Uma amostra de maior dimensdo poderia
clarificar como deve o QAD ser aplicado em pessoas em diferentes estadios da D.P,
uma vez que o surgimento das manifestacGes clinicas e o seu grau de alteracdo diferem
de pessoa para pessoa. Outra limitacdo prende-se com a ndo aplicacdo do teste-reteste,
uma vez que ndo foi possivel realizar uma segunda recolha.

No que diz respeito a validacdo do QAD, € de salientar que alguns itens — em
particular os respeitantes aos pares cranianos 6tico, oculomotor, troclear e abdutor —
apresentam uma baixa correlagdo com o instrumento em si, pelo que podem conter uma
elevada componente idiossincratica e contribuir de forma relevante para a ndo validacédo
do QAD. De facto, a remocao destes itens da analise levou a um aumento consideravel
da estatistica de KMO, resultando numa validagao deste instrumento.

Para trabalhos futuros seria interessante, para além de aplicar o QAD a pessoas
em diferentes estadios da DP, analisar em cada estaddio a ocorréncia de alteracOes
especificas que integram as componentes da articulagdo, voz, ressonancia e aspetos

prosédicos.
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Apéndices
Apéndice 1
Formulario de consentimento informado

Projeto: “Disartria e Qualidade de vida relacionada com a disartria: Aplicagao do QAD
e do QoLDys a pessoas com doenca de Parkinson, um contributo para a validacéo para

0 Portugués-Europeu

Investigador : Inés Guadalupe Escoval Lopes Vaz

Agradecemos por participar voluntariamente neste projeto de investigacdo. O objetivo
deste formulario é explicar por escrito em gue consiste este estudo para que possa de
modo informado, dar o seu consentimento, mediante assinatura do documento escrito.
Este projeto esta integrado no Mestrado de Motricidade Oro-facial da Escola Superior
de Saude de Alcoitéo, sob a orientacdo da Professora Doutora Dalia Nogueira. O projeto
tem como principal objetivo contribuir para a validacdo do QAD e do QoLDys para o
Portugués-Europeu (PE) na doenga de Parkinson (DP) e avaliar o impacto da DP na
qualidade de vida de pessoas com a referida patologia.Estes instrumentos permitem ter
conhecimento do processo de modificacdes de ordem vocal, degluticdo, qualidade de
vida, que vai ocorrendo na DP. Este estudo apresenta um desenho metodoldgico
observacional descritivo, transversal e correlacional.

Num espaco préprio serdo dados trés questionarios: QoLDys, EuroQol e P-EAT-10 e
uma avaliacdo, 0 QAD que deverdo ser preenchidos. A investigadora ira efetuar registos
escritos das observacdes realizadas durante a aplicacdo do QAD (avaliacdo da fala e
pares cranianos). A duracdo aproximada do estudo é cerca de uma hora. Estes
procedimentos ndo séo invasivos e ndo comportam qualquer tipo de risco para o doente.
O nome do participante é confidencial e ndo sera divulgado em apresentacdes ou
publicacBes decorrentes deste estudo. A consulta destes registos é estritamente
reservada ao investigador responsavel e membros da investigag&o.

Por fim gostaria de o(a) informar que, a qualquer momento, pode desistir da sua
participacdo neste projeto de investigacdo sem qualquer penalizacdo. Caso tenha
questBes que pretenda esclarecer, comentarios ou recomendagdes a dar sobre o estudo,

pode contactar o investigador.
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Agradeco, desde j&, a sua colaboracdo voluntéria neste projeto de investigacéo.

Eu, (letras mailsculas e de imprensa)

declaro que li e compreendi a informacdo acima descrita e voluntariamente colaboro
neste projeto. Compreendo que ndo ha compensacBes por esta participacdo.
Compreendo também que os registos sdo totalmente confidenciais. Recebi e assinei este

formulario por concordar com as condicGes deste projeto.

X

Assinatura

Certifico que expliquei a natureza e o objetivo deste estudo, os potenciais beneficios e a
auséncia de riscos associados a participacdo deste projeto de investigacdo. Respondi a
todas as questdes colocadas.

Assinatura do investigador

Data
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AnNexos

Anexo A- Quadros dos resultados

Quadro Al. Distribuicao de frequéncias das respostas aos itens do QoLDys (%)

QoL Dys
Itens Nunca Quase As vezes Quase Sempre
nunca sempre
Caracteristicas da fala
A minha fala é dificil de entender 438 16.7 333 49 21
por estranhos
A minha fala é lenta 25.0 16.7 45.8 2.1 10.4
Aminha fala ¢, por vezes, 29.2 4.2 458 14.6 6.3
demasiado alta ou demasiado baixa
A minha fala ndo soa natural 58.3 8.3 29.2 2.1 2.1
O meu problema de fala é tdo grave
gue a minha familia tem dificuldade 79.2 4.2 104 4.2 2.1
em me entender
Tenho dificuldades significativas na 9.2 16.7 375 125 49
fala quando estou com pressa
A minha fala é pior a noite 64.6 10.4 16.7 6.3 2.1
Tenho que fazer grande esforco 66.7 8.3 18.8 49 21
para falar
A minha fala tem um tom nasalado 62.5 6.3 22.9 4.2 4.2
Fico sem ar quando falo 60.4 6.3 25.0 6.3 2.1

Situacao dificil

Esta a tentar transmitir, numa
emergéncia, informacao importante 39.6 8.3 27.1 125 12.5
pelo telefone

Esta a falar com um membro da sua

familia enquanto vé televisdo ou 58.3 8.3 18.8 4.2 10.4
ouve rédio

Esté a pedir informagBes num grupo 458 10.4 20.8 6.3 16.7
OU numa turma

Esta a conversar com varias outras 542 6.3 18.8 83 125
pessoas durante um jantar

Esté a falar com alguém que esta 417 125 271 49 146
claramente com pressa

Esta a falar com alguem que esta 41,7 125 20.8 6.3 18.8
noutra divisdo da casa

Esta aborremdg e quer apresentar o 396 8.3 271 125 125
seu ponto de vista

Estd a ten,tar resolver um conflito 313 146 271 104 16.7
com alguém

Esta a pedir algo dificil a alguém 39.6 12.5 22.9 12.5 12.5
Esta a tentar explicar a um amigo

que alguma coisa emocionante 43.8 12.5 18.8 10.4 14.6
aconteceu

Estratégias compensatorias

Nunca mudo de assqnto sem avisar 563 8.3 250 6.3 42
a pessoa que me esta a ouvir

Tenho que garantir que estou cara-

a-cara com a pessoa que me esta a 41.7 104 6.3 16.7 25.0

ouvir
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Pego as pessoas que repitam o que
eu digo para confirmar que elas me
entenderam

64.6

2.1

25.0

4.2

4.2

Peco a atengdo das pessoas antes de
tentar comunicar com elas

50.0

4.2

22.9

12.5

10.4

Mesmo quando o tema da conversa
é a meu respeito, prefiro escutar a
conversa do que participar nela
activamente

41.7

354

8.3

14.6

Numa situacdo em que a
comunicacdo é dificil, tento
posicionar-me de forma a ser visto
enquanto falo

31.3

4.2

10.4

18.8

35.4

Se alguém ndo me entende, tento
usar palavras diferentes quando
repito a mensagem

18.8

4.2

29.2

20.8

27.1

Se as pessoas ndo me estdo a ver
enquanto falo, mudo de lugar de
forma a que o possam fazer

41.7

4.2

14.6

14.6

25.0

Evito falar com alguém que esteja
distante ou que esteja noutra divisdo
da casa.

27.1

12.5

18.8

41.7

Se alguém mostra desconforto por
ndo me entender, desisto

47.9

14.6

12.5

6.3

18.8

Percepcéo da reac¢do dos outros

Por causa do meu problema de fala,
as pessoas tratam-me como ndo
sendo muito esperto

81.3

4.2

10.4

2.1

2.1

As pessoas mostram-se irritadas
com a minha falam

79.2

2.1

16.7

2.1

As pessoas ignoram-me se ndo
percebem o que eu digo

64.6

4.2

22.9

2.1

6.3

As pessoas tratam-me como uma
crianca relativamente a
comunicacdo

79.2

4.2

8.3

4.2

4.2

As pessoas ficam impacientes
porque falo devagar

70.8

6.3

18.8

2.1

2.1

As pessoas completam as minhas
frases antes que eu tenha a
oportunidade de finalizar o meu
raciocinio

56.3

8.3

22.9

6.3

6.3

As pessoas deixam-me de fora das
conversas

77.1

4.2

12.5

4.2

2.1

As pessoas falam alto comigo
porque pensam que eu tenho um
problema auditivo

83.3

4.2

8.3

2.1

2.1

Outras pessoas assumiram o que
eram as minhas responsabilidades
por causa do meu problema de fala

70.8

4.2

14.6

8.3

2.1

Quando falo as pessoas fingem que
me entendem

75

2.1

18.8

4.2
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Quadro A2. Distribuicdo de frequéncias das respostas aos itens do P- EAT-10 (%)

P-EAT-10
Néo, N&o,quase Sim, quase Sim,
Itens As vezes

nunca nunca sempre Sempre
O meu problema a engolir fez-me 91.7 0 6.3 0 21
perder peso
O meu problema a engolir limita a
minha capacidade para ir comer 89.6 0 8.3 0 2.1
fora de casa
Engolir liquidos exige mais esforco 64.6 0 25.0 10.4 0
Engolir alimentos solidos exige
mais esforco 64.6 6.3 20.8 6.3 2.1
Engolir comprimidos exige mais 625 49 250 21 6.3
esforco
Doi-me a engolir 93.8 2.1 2.1 2.1 0
Engolir afecta o prazer que tenho 875 21 6.3 0 49
em comer
Quando engulo, a comida prende-se 66.7 49 250 42 0
a garganta
Tusso quando como 62.5 12,5 25.0 0 0
Engolir  preocupa-me, deixa-me 68.8 6.3 18.8 21 21

nervoso/a
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Quadro A3. Distribuicéo de frequéncia das respostas aos itens do QAD (%)

QAD
Nao

Claramente Nao ~
~ normal e Nao normal  Quase normal
nao normal . normal e
Itens muito e quase e quase

/ndo pouco ; !
. pouco . funcional funcional
funcional . funcional

funcional

Claramente
normal

PC olfativo 4.2 25.0 22.9 25.0 16.7 6.3

PC otico :
capacidade de 0 0 22.9 14.6 56.3 6.3
visdo

PC dtico:
reflexo de 0 0 4.2 27.1 54.2 14.6
acomodacdo

PC é6tico:

X 0 0 2.1 18.8 70.8 8.3
reflexo a luz

PC otico:
resposta ao 0 0 104 33.3 52.1 4.2
confronto

PC 6culo-

motor, troclear

e abdutor: 0 0 2.1 10.4 79.2 8.3
olhar

direcionado

PC trigémio:
resposta toque 2.1 0 2.1 104 50.0 354
forte a direita

PC trigémio:
resposta toque
forte a
esquerda

2.1 0 2.1 10.4 43.8 41.7

PC trigémio:
capacidade de
executar
movimento
com a boca e
mandibula

0 0 14.6 29.2 41.7 14.6

PC facial:
sorrir 0 0 14.6 33.3 45.8 6.3
voluntario

PC facial:
sorrir 0 0 12.5 35.4 45.8 6.3
emocional

PC facial:

. 0 0 2.1 16.7 56.3 25
franzir a testa

PC facial:
suster as 0 0 14.6 22.9 50 125
vogais /i/ e /u/

PC

vestibulococlear:

recpcéo de 0 0 0 4.2 66.7 29.2
estimulos

falados

PC
vestibulocolear:
imitagdo de
pares minimos

0 0 6.3 20.8 521 20.8
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PC
glossofaringeo:
resposta a
estimulos
gustativos

8.3

27.1

58.3

6.3

PC
glossofaringeo:
degluticdo

2.1

8.3

77.1

12.5

PC
glossofaringeo:
reflexo de
vomito

6.3

62.5

31.3

PC vago e
espinal:
gualidade da voz

2.1

20.8

37.5

354

4.2

PC vago e
espinal:
encerramento
glético

10.4

16.7

62.5

10.4

PC vago e
espinal: retencéo
de ar na
cavidade oral

6.3

18.8

64.6

10.4

PC vago e
espinal: laringe
durante a
degluticdo

2.1

125

79.2

6.3

PC hipoglosso:
movimento da
lingua

12.5

25.0

62.5

PC hipoglosso:
simetria forga da
lingua contra a
bochecha

2.1

14.6

47.9

33.3

2.1

PC hipoglosso:
diadocinésia

4.2

20.8

375

37.5

Fala: respiracdo

8.3

20.8

62.5

8.3

Fala: respiragdo
e producdo de
vogais

12.5

25

22.9

31.3

8.3

Fala: fonagéo-
qualidade da voz

4.2

22.9

37.5

31.3

4.2

Fala: inicio da
vocalizacdo

4.2

25.0

27.1

39.6

4.2

Fala: extensdo
vocal

6.3

33.3

37.5

22.9

Fala: controlo do
tom de voz

6.3

25

33.3

31.3

4.2

Fala: intensidade

6.3

37.5

27.1

27.1

2.1

Fala:
articulacéo:
inteligibilidade
da fala

10.4

31.3

521

6.3

Fala:
articulacdo.
Bilabial

8.3

20.8

68.8

2.1

Fala: articulagdo
Labio-dental

4.2

6.3

20.8

68.8

Fala: articulacdo

16.7

20.8

62.5
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linguo-dental

Fala: articulagéo
Alveolar

2.1

14.6

54.2

29.2

Fala: articulagéo
palatal

2.1

8.3

27.1

62.5

Fala: articulagéo
velar

2.1

10.4

14.6

72.9

Fala: articulagéo
glotal

2.1

14.6

33.3

50

Fala:
ressonancia-
nasalidade em
sons isolados

2.1

4.2

31.3

56.3

6.3

Fala:
ressonancia:
nasalidade em
discurso
induzido

2.1

2.1

37.5

52.1

6.3

Fala:
ressonancia :
emissOes nasais

4.2

21

33.3

54.2

6.3

Fala: velocidade
da fala

2.1

16.7

375

43.8

Fala: prosédia
ritmo

21

16.7

41.7

39.6
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Quadro A4. Analise da consisténcia interna dos itens do QoLDys

QoLDys
Alfa de
Correlacdo  Cronbach
Itens item-total se 0 item
corrigida for
excluido
A minha fala é dificil de entender por estranhos 0,486 0,934
A minha fala é lenta 0,651 0,933
A minha fala é, por vezes, demasiado alta ou demasiado baixa 0,543 0,934
A minha fala ndo soa natural 0,318 0,935
O meu problema de fala é tdo grave que a minha familia tem dificuldades 0,426 0,935
em me entender
Tenho dificuldades significativas na fala quando estou com pressa 0,597 0,933
A minha fala piora a noite 0,244 0,936
Tenho que fazer um grande esforgo para falar 0,624 0,933
A minha fala tem um tom nasalado 0,048 0,937
Fico sem ar quando falo 0,528 0,934
Tentar transmitir, numa emergéncia, informacgdo importante pelo telefone 0,621 0,933
Falar com um membro da sua familia enquanto vé televisdo ou ouve radio 0,537 0,934
Esté a pedir informacBes hum grupo ou huma turma 0,695 0,932
Esté a conversar com vérias outras pessoas durante um jantar 0,758 0,931
Esté a falar com alguém que estd, claramente, com pressa 0,742 0,932
Est4 a falar com alguém que esta noutra divisdo da casa 0,751 0,932
Esté aborrecido e quer apresentar o seu ponto de vista 0,699 0,932
Esta a tentar resolver um conflito com alguém 0,636 0,933
Esté a pedir algo dificil a alguém 0,682 0,932
Est4 a tentar explicar a um amigo que alguma coisa emocionante aconteceu 0,645 0,933
Nunca mudo de assunto sem avisar a pessoa gue me esta a ouvir 0,192 0,936
Tenho que garantir que estou cara-a-cara com a pessoa gue me esta a ouvir 0,397 0,935
Peco as pessoas que repitam o que eu digo para confirmar que elas me 0,363 0,935
entenderam
Peco a atengdo das pessoas antes de tentar comunicar com elas 0,477 0,934
Mesmo quando o tema da conversa é a meu respeito, prefiro escutar a 0.156 0.937
conversa do que participar nela ativamente ’ ’
Numa situagdo em que a comunicacao € dificil, tento posicionar-me de 0.153 0.938
forma a ser visto enquanto falo ’ ’
Se alguém ndo me entende, uso palavras diferentes quando repito a 0,342 0,036
mensagem
Se as pessoas ndo me estdo a ver enquanto falo, mudo de lugar de forma a 0,395 0,035
gue o possam fazer
Evito falar com alguém que esteja distante ou noutra divisdo da casa 0,424 0,935
Se alguém mostra desconforto por ndo me entender, desisto 0,494 0,934
Dado o problema de fala, as pessoas tratam-me como ndo sendo muito 0,451 0,035
esperto
As pessoas mostram-se irritadas com a minha fala 0,554 0,934
As pessoas ignoram-me se ndo percebem o que eu digo 0,676 0,933
As pessoas tratam-me como uma crianga relativamente a comunicacao 0,54 0,934
As pessoas ficam impacientes porque falo devagar 0,594 0,934
As pessoas comple_tan? as minhas frases antes de ter oportunidade de 0,672 0,033
finalizar 0 meu raciocinio
As pessoas deixam-me de fora das conversas 0,568 0,934
Pessoas falam alto comigo porque pensam que tenho um problema auditivo 0,437 0,935
Outras pessoas assumiram o que eram as minhas responsabilidades por
0,754 0,932
causa do meu problema de fala
Quando falo as pessoas fingem que me entendem 0,475 0,934
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Quadro A5. Analise da consisténcia interna dos itens do QAD

QAD
Alfa de

Correlacéo Cronbach
Itens item-total se 0 item

corrigida for

excluido

PC olfativo 0,139 0,959
PC otico : capacidade de visao 0,336 0,956
PC otico: reflexo de acomodacdo 0,368 0,956
PC otico: reflexo a luz 0,341 0,956
PC ¢tico: resposta ao confronto 0,285 0,956
PC 6culo-motor, troclear e abdutor: olhar direcionado 0,205 0,956
PC trigémio: resposta toque forte a direita 0,431 0,956
PC trigémio: resposta toque forte a esquerda 0,486 0,956
PC trl,gemlo: capacidade de executar movimento com a boca e 0,596 0,955
mandibula
PC facial: sorrir voluntério 0,65 0,955
PC facial: sorrir emocional 0,63 0,955
PC facial: franzir a testa 0,392 0,956
PC facial: suster as vogais /i/ e /u/ 0,679 0,954
PC- vestibulo-coclear: resp a rececdo de estimulos faciais 0,574 0,955
PC- vestibulo-coclear: imitacdo palavras com pares minimos 0,24 0,957
PC-glossofaringeo: resp a estimulos gustativos 0,386 0,956
PC-glossofaringeo: degluti¢do 0,465 0,956
PC-glossofaringeo: reflexo de vomito 0,307 0,956
PC-vago e espinal: qualidade da voz 0,788 0,954
PC-vago e espinal: encerramento glotico 0,654 0,955
PC-vago e espinal: cap retencdo ar na cavidade intraoral 0,43 0,956
PC- vago e espinal: mov laringe durante a degluticdo 0,38 0,956
PC-hipoglosso: movimento da lingua 0,39 0,956
PC-hipoglosso: simetria for¢a lingua contra a bochecha 0,459 0,956
PC-hipoglosso: diadococinésia 0,742 0,954
FALA-respiracdo: criacdo suporte resp para fala 0,705 0,954
FALA-respiracdo: producdo vogais sustentadas 0,569 0,955
FALA-fonacdo: qualidade da voz 0,791 0,954
FALA-fonacdo: inicio da vocalizacdo 0,832 0,953
FALA-fonacdo: extensdo vocal 0,634 0,955
FALA-fonacdo: controlo do tom de voz 0,84 0,953
FALA-fonacdo: intensidade 0,693 0,954
FALA-articulacdo: inteligibilidade da fala 0,765 0,954
FALA-articulacdo: pontoarticulacdo_bilabial 0,631 0,955
FALA-artiulacdo: pontoarticulacdo labio-dental 0,688 0,954
FALA-articulacdo: pontoarticulacdo linguo-dental 0,617 0,955
FALA-articulacdo: pontoarticulacdo_alveolar 0,595 0,955
FALA-articulacdo: pontoarticulacdo palatal 0,653 0,955
FALA-articulacdo: pontoarticulacdo_velar 0,678 0,955
FALA-articulacdo: pontoarticulacdo glotal 0,72 0,954
FALA-ressonancia: nasalidade em sons isolados 0,714 0,954
FALA-ressonancia: nasalidade em discurso induzido 0,727 0,954
FALA-ressonancia: emissdes nasais 0,629 0,955
FALA-prostdia: velocidade da fala 0,778 0,954
FALA-prosédia: ritmo 0,754 0,954
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