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Nota

O presente documento, elaborado no &mbito da 2.2 edigdo de Mestrado em terapia da fala
na especializacdo de motricidade orofacial e degluticdo, da Escola Superior de Saude do
Alcoitdo (ESSA) em cooperagdo com o Instituto E.PAP, foi redigido segundo o novo acordo
ortografico, em vigor desde janeiro de 2009, e segue as normas estabelecidas pela ESSA para
redacdo de trabalhos académicos e cientificos (Conselho Cientifico, 2004) especificamente para
relatorio de pesquisa, mas relativamente as referéncias bibliograficas foram seguidas as regras da

Revista Portuguesa de Terapia da Fala (www.rptf-aptf.com).
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Resumo

Objetivo: Verificar se existem diferencas no grau de impacto psicossocial da disfonia e da
disartria entre as pessoas com DP e as pessoas saudaveis.

Metodos: Participaram neste estudo, 44 pessoas com disartria € DP (grupo experimental) e 44
pessoas saudaveis (sem disartria e sem DP — grupo controlo), tendo estas sido emparelhados por
idades (63.3£11.2) e género (H-26; M-18). As pessoas do grupo experimental foram submetidos
ao preenchimento dos questionarios MMSE, VHI, DIP e MDS-UPRDS, enquanto as do grupo
controlo apenas preencheram o0 MMSE, VHI e DIP.

Resultados: Verificou-se que o impacto psicossocial da disfonia e da disartria € maior nas
pessoas com DP do que nas pessoas saudaveis, sendo a diferenca estatisticamente significativa.
Conclusdo: A disartria apresenta um impacto psicossocial relevante na Doenca de Parkinson e,
portanto, é relevante a utilizacdo de instrumento de avaliacdo do impacto psicossocial durante o
acompanhamento clinico desta populacdo. Além disso, é de salientar a importancia e necessidade

de haver mais estudos acerca desta tematica nas demais patologias.

Abstract

Aim: To verify the existence of differences in the level of psychosocial impact of dysphonia and
dysarthria between people with PD and healthy people.

Methods: In this study participated, 44 people with dysarthria and DP (experimental group) and
44 healthy people (without dysarthria and without DP - control group), having these been paired
by age (63.3 £ 11.2) and gender (H-26; M-18). The people belonging to the experimental group
were submitted to questionnaires MMSE, VHI, DIP and MDS-UPRDS, while the control group
was only submitted to the MMSE, VHI and DIP guestionnaires.

Results: It was verify that the psychosocial impact of dysphonia and dysarthria is higher on
people with PD than on healthy people, being the difference statically significant.

Conclusion: The dysarthria presents a relevant impact on psychosocial Parkinson's disease,
therefore it’s important to use an instrument of evaluation of the psychosocial impact during the
clinical follow up of this population. In addition, it is important and required to underline the

existence of more studies surrounding this subject on the furthermore pathologies.
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. Introducédo

Uma das principais contribuicdes da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), desenvolvida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), tem sido
encorajar os clinicos a realizar uma abordagem mais holistica na avaliacdo e tratamento dos seus
doentes’. Desde a adocéo desta abordagem, os sentimentos pessoais fisicos, psicolégicos e
sociais dos doentes receberam especial atencdo no dominio da intervencéo terapéutica®. Assim,
os procedimentos classicos de avaliacdo visam incluir atualmente as avaliacdes da qualidade de
vida e bem-estar da populagdo com dificuldades na comunicacao®.

As alteracBes na comunicacdo sdo quase inevitaveis para as pessoas com doenca de
Parkinson (DP). Cerca de 90% experienciam alteracdes na voz e 45-50% mostram altera¢fes na
articulacdo®. Muitas vezes estas alteracdes resultam na perda da independéncia das pessoas com
DP contribuindo para a diminuicdo da qualidade de vida (QV) de cada um®*.

Este estudo tem assim como principal objetivo avaliar o impacto psicossocial da disfonia e
da disartria em pessoas com doenca de Parkinson através da aplicacdo dos questionarios
Dysarthria impact profile (DIP) e Voice Handicap Index (VHI), ou seja, avaliar as
consequéncias psicoldgicas e sociais que a disartria e a disfonia trazem para a qualidade de vida,
bem-estar e participacdo social da pessoa com DP e, desta forma, contribuir para o conhecimento
acerca da experiéncia de ter disfonia e disartria.

Dado o reduzido namero de estudos que exploram o impacto que a disartria causa na pessoa,
nomeadamente estudos realizados em Portugal, é de extrema importancia desenvolver projetos
que abordem este assunto. Além disso, € evidente que o impacto da disartria na vida de uma
pessoa € subjetivo. Assim, a perspetiva do paciente vai-nos fornecer dados importantes para
completar a avaliacdo e optimizar o acompanhamento terapéutico.

O presente estudo encontra-se dividido em seis partes, sendo que a primeira diz respeito a
introducdo; a segunda ao enquadramento teorico, onde é realizada uma vasta pesquisa
bibliogréafica acerca da DP, da disartria, da voz e da influéncia na QV da pessoa; na terceira parte
encontramos a metodologia, onde é descrito como foi realizado o estudo e qual o material e
método utilizados; na quarta parte temos a apresentacdo dos resultados obtidos; enquanto na
quinta podemos encontrar a interpretacdo e discussdo dos mesmos; por ultimo, na sexta parte, é
realizada uma conclusédo, onde sdo expostas as limitacdes do estudo e referido se o objetivo

inicial do estudo foi ou néo atingido.



Il.  Enquadramento tedrico

2.1 Doenca de Parkinson

A DP é uma doenca neurodegenerativa cronica caracterizada pela perda progressiva de
neurénios dopaminérgicos na substancia nigra dos nicleos da base®”. Este desequilibrio entre a
dopamina e a acetilcolina, causado pela delecdo de dopamina no corpo estriado, é responsavel
pelo aparecimento dos sinais clinicos da doenca®.

Os nucleos da base estdo localizados dentro dos hemisférios cerebrais. Estas estruturas
incluem o corpo estriado, composto pelo nicleo caudado e putamen, e os ndcleos lentiformes,
compostos pelo putamen e globo palido. A substancia nigra encontra-se intimamente relacionada
com o0s nucleos da base e estes por sua vez estdo associados a ativacao do sistema extrapiramidal
que engloba as interconexdes responséveis pelo circuito dos mesmos®™*.

As fungdes do circuito dos ndcleos da base tém bastante importancia devido a sua
ligacdo a capacidade de falar e articular corretamente as palavras. Estas estruturas regulam o
tonus e os movimentos musculares, ajustam o controlo postural durante os movimentos
corporais, ajustam 0s movimentos mais precisos (ex: falar com o movimento mandibular
adequado), e apoiam na sua iniciacao, planeamento e execucdo’. Caso se verifiquem danos neste
circuito, pode existir reducdo do movimento ou uma falha na inibicdo do movimento
involuntério®*™.

De entre os sintomas motores encontrados nas pessoas com DP podemos encontrar
tremor, rigidez, bradicinesia e instabilidade postural. A rigidez € caracterizada pelo aumento do
tonus muscular desencadeado durante 0 movimento passivo; a bradicinesia é descrita como uma
lentiddo na execucdo do movimento que traz como consequéncia uma expressdo facial em
“mascara”; o tremor, inicialmente assimétrico, ¢ designado como tremor de repouso,
observando-se uma diminui¢do do relaxamento muscular aquando a realizacdo de movimentos
voluntarios envolvendo as maos, pernas, mandibula e labios; e por fim, a instabilidade postural é
caracterizada pela flexdo involuntaria da cabeca, tronco e membros, devido a alteragdo dos
reflexos posturais®*>4.

Na DP sdo também encontrados sintomas ndao-motores que afetam a grande maioria dos
doentes, contribuindo para um grau de incapacidade marcado e impacto negativo na qualidade de
vida'®. Desta forma, a DP é agora considerada uma sindrome complexa, ndo sendo apenas
considerada uma alteragdo do sistema motor. Por exemplo, na DP avangada sdo frequentes
problemas neurocomportamentais que incluem a depressdo, deméncia, bradifrenia, apatia, medo,
ansiedade, instabilidade emocional, isolamento social, deficiéncia visual espacial, distarbios do

sono e psicose. O envolvimento autondémico leva a prisdo de ventre, bexiga e disfuncdo do
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esfincter e hipotensdo ortostatica. Problemas dermatoldgicos tais como a seborreia, problemas
sensoriais, tais como dor e formigueiro, e perturbaces sensoriais especiais como hiposmia e
disfunco vestibular sio também descritos como sintomas ndo-motores™.

A Doenca de Parkinson afeta cerca de 1% da populacdo mundial acima dos 65 anos e
2% das pessoas com idade superior aos 85°. A média de idades de inicio dos sintomas é de cerca
de 58 anos, no entanto os pacientes podem desenvolvé-los antes dos 40 anos de idade®™. E
importante referir que os sintomas ndo-motores sdo geralmente os primeiros a surgir, podendo

ainda estar presentes mesmo antes da doenca clinicamente manifestada™.

2.2 Avoz e a fala na DP

As alteracdes da voz e da fala consequentes de lesbes periféricas e centrais do sistema
nervoso, da-se o nome de disartria. A disartria € uma caracteristica proeminente na pessoa com
doenca de Parkinson'?. E uma alteracdo no controlo motor da fala que afeta a respiracdo,
fonacdo, articulacdo, ressonancia e prosodia, sendo que as alteracBes da voz seguidas das
alteracdes da fluéncia tendem a ser os primeiros sinais da presenca de disartria na pessoa com
DPB;N.

O aparecimento das alteracfes da voz e da fala sdo de progresséo lenta ao longo da
doenca. Clinicamente, o aparecimento destas alteracfes varia muito, e ndao esta relacionado com
a duragéo e/ou gravidade da doenca'®.

Estudos anteriores estimam que 70-90% dos pacientes com DP apresentam alteracdes
na voz e 45-55% alteracGes na fala. Apenas Coates e Bakheit estudaram a inteligibilidade,
determinando que 65% dos 48 participantes apresentaram alteracdes neste parametro®®?.

As alteracdes na fala da pessoa com DP sdo chamadas de disartria hipocinética. Este
tipo de disartria surge a partir da deficiente combinagdo na execucdo motora da fala, assim como
nos défices de programacao causados pelas alteracdes existentes nos nticleos da base’™"%. Existe
uma perda de dopamina no corpo estriado e por esta razdo surgem 0s sintomas motores na
pessoa com DP (rigidez, tremor de repouso, bradicinesia e instabilidade postural). A perda de
dopamina afeta os varios subsistemas anatomicos responsaveis pelo controlo motor da fala,
surgindo os efeitos da rigidez, reducdo da forca e amplitude do movimento, lentiddo nos
movimentos, rigidez muscular e, em alguns momentos ocasionais, movimentos repetitivos
rapidos®*82,

Numerosos estudos!%%28

tém observado mudancgas percetivas, fisioldgicas e acusticas
no mecanismo de producdo da voz e fala destas pessoas. Entre essas mudancgas encontram-se a
diminuicdo da unidade neural para os musculos da laringe, a diminuicdo da amplitude dos

movimentos dos labios e musculos da lingua, a diminuicdo do encerramento glético e
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velofaringeo, a reducdo da capacidade respiratoria e coordenacdo dos movimentos, e a redugdo
da amplitude e velocidade dos movimentos mandibulares®. Estas alteracdes, por sua vez,
resultam em sinais que frequentemente sdo associados ao monopitch' e monoloudness?,
qualidade vocal rouca e soprosa, instabilidade fonatoria (niveis de pitch altos e baixos), tremor
vocal, pausas inapropriadas, imprecisdo articulatoria em consoantes, frases curtas ou “fala
acelerada”, disfluéncia (em forma de repeticdo de fonemas), dificuldade em iniciar a fala e graus
variados de reducdo da inteligibilidade'®2%282°,

A DP demonstra ter impacto em todas as funcdes da fala incluindo a respiracgéo,
fonacdo, ressonancia, articulagdo, e prosédia, em diferentes graus de severidade. Para melhor
entendermos as alteracdes existentes nos varios subsistemas da fala nas pessoas com DP, passo a

descrever mais especificamente os problemas relacionados com essas mesmas funcgdes.

2.3 Respiracao

As alteragdes na respiragdo ocorrem frequentemente e séo a causa mais comum da
morte nas pessoas com DP°. Embora esta funcéo tenha recebido relativamente pouca atengdo em
estudos acusticos e fisiologicos da fala, a diminuicdo do suporte respiratorio traz consequéncias
importantes e caracteristicas da DP, tais como a diminuicdo na loudness, alteracdes na prosddia,
frases curtas, velocidade de fala aumentada e pausas inapropriadas®®®.

Vérios estudos®*! documentam a reducéo da capacidade vital, reducdo na amplitude
dos movimentos da parede toracica durante a respiracdo, diminuicdo da forca e resisténcia dos
musculos responsaveis pela respiracdo, irregularidades nos padrées respiratérios e aumento da
frequéncia da respiracéo, como algumas alteracdes na respiragdo da pessoa com DP.

De relevancia direta para fala séo as tarefas de desempenho maximo. A reducdo nos
tempos maximos de fonacdo (TMF), reducdo do volume de fluxo de ar durante o prolongamento
das vogais, a producdo de um menor nuimero de silabas por expiracdo, o uso de maior
percentagem média da capacidade vital por silaba, e 0 aumento dos grupos de respiracéo durante
a leitura sdo algumas caracteristicas que afetam a fala das pessoas com DP%*,

O suporte respiratério é de grande importancia no ato fonatério, ao nivel de fala e
também ao nivel da degluticdo. Nas pessoas com DP observa-se um comprometimento em
virtude da capacidade vital e do controle respiratorio, ficando assim alterada a coordenacao

fala/respiragéo e degluticdo/respiracao *.

Traducéo livre da autora:
tom monétono
%intensidade subjetiva sem flexibilidade
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2.4 Ressonancia

A fim de alcangar uma pressdo intraoral adequada e ressondncia oral, durante a
producdo de uma silaba oral simples, o fluxo de ar deve ser dirigido através da boca, enquanto o
fluxo de ar dirigido através da cavidade nasal ndo deve ser significativo™.

A existéncia de uma adequada pressdo de ar na cavidade intraoral é essencial para a
fala, no entanto esta pressdo encontra-se muitas vezes diminuida na DP. A velocidade do
movimento do véu palatino encontra-se reduzida devido a presenca de rigidez, o encerramento
velofaringeo diminui e existe um maior fluxo de ar nasal. Contudo, embora 10 a 40% dos
pacientes possuam uma ressonancia caracterizada como hipernasal, a hipernasalidade e a
emissdo nasal ndo sdo geralmente facilmente percecionadas no discurso das pessoas com
DP9;17;33.

Os défices na pressao intraoral e nas alteracdes ao nivel das estruturas velofaringeas
podem contribuir para a reducdo da audibilidade da fala, inteligibilidade do discurso e

consequente comprometimento comunicativo®.

2.5 Fonacao e aspetos prosodicos na DP

Como jé foi referido anteriormente, as altera¢cdes na voz sdo um dos primeiros sinais a
aparecerem nas pessoas com DP, apresentando-se em cerca de 90% destas pessoas. Diversos
estudos acusticos e fisioldgicos tém vindo a avaliar a funcdo laringea na disartria hipocinética.
Em geral, eles confirmam as hipdteses geradas pelas analises percetivas e fornecem uma visédo
acerca dos mecanismos que estdo subjacentes as alteracdes da voz e da fala destas pessoas®.

O monopitch® (acusticamente relacionada com a frequéncia fundamental (fo)) e o
monoloudness® (acusticamente relacionada com a intensidade) foram identificados como as
alteracdes da voz mais encontradas neste tipo de disartria.

Segundo alguns autores®>=+3¢

, 0 loudness vai diminuindo ao longo do discurso devido
ao reduzido suporte fonatdrio e respiratorio na fala. Para muitas pessoas com DP, o loudness
reduzido associado a uma fraqueza generalizada da laringe (hipofonia), € um dos sintomas mais
frustrantes e debilitantes da doenca devido ao impacto que isto tem na capacidade comunicativa
da pessoa nas situacdes do dia-a-dia'®,

Existem varios estudos em que os investigadores avaliam o declinio da intensidade
vocal na fala das pessoas com DP, contudo os resultados ainda sdo controversos no que respeita
a esta tematica. No estudo de Duffy, Rosen e Kent**, os autores concluiram que houve reducdo
da intensidade vocal no discurso das pessoas com DP comparado com o discurso das pessoas
sem qualquer tipo de patologia relacionada com a voz, tal como se observou no estudo de

I.ZO

Cmejla, Rusz, Ruzicka e Ruzichova®. Por sua vez Bassi et al.?®, analisaram a voz de mulheres

12



com DP e concluiram que os valores das medidas acusticas de intensidade ndo apresentaram
diferengas significativas comparados com pessoas sem nenhuma alteracdo neuroldgica. Chen,

3537 avaliaram as medidas aerodinamicas em 24

Hanson, Jiang, O’Mara, Stern e Vlagos
pacientes com DP e compararam os resultados com sujeitos normais. Neste estudo os autores
constaram que as pessoas com DP necessitaram de maior pressdo subglotica para oferecer
resisténcia a laringea e, consequentemente aumentar a intensidade vocal, no entanto, mesmo
assim muitos dos pacientes com DP ndo atingiram um loudness tdo alta quanto aquele que
desejariam.

Como pudemos descrever nos resultados dos estudos acima descritos, nem todas as
pessoas com DP demonstram ter um loudness reduzido no momento da avaliagdo. Contudo, isto
pode acontecer devido a fase em que a pessoa se encontra no que concerne ao desenvolvimento
da perturbacdo da fala, a capacidade que cada um possui para aumentar o loudness enquanto a
avaliacdo esta a ser realizada, as proprias tarefas da fala, ou ainda ao contexto/ ambiente em que
a avaliacdo se efetua'®.

Ainda relativo aos parametros acusticos da voz, contudo agora referente ao estudo da
fo, segundo alguns autores, a extensdo desta medida aparece aumentada ao longo da fala pela
presenca de rigidez na musculatura laringea *>**. Contudo, segundo Duffy*®, nem sempre o
aumento do valor maximo da f, é estatisticamente significativo em relacdo as normas das
mesmas idades, e no sexo feminino apresenta-se, por vezes, reduzida. Canizzaro, Harel e
Snyder?®, num estudo longitudinal sobre a falta de variabilidade da f, (monopitch) a uma pessoa
com DP, verificaram que houve uma diminuicéo da variabilidade da f, no discurso, tendo inicio
varios anos antes do diagndstico e estendendo-se até ao inicio de qualquer intervencéo
farmacoldgica. Também Stepp® estudou a f, em pessoas com DP, e concluiu que esta medida se
encontra mais baixa nestas pessoas em comparac¢ao com sujeitos saudaveis. As razdes para tais
discrepancias nao sdo claras. Pode ser que exista variabilidade consideravel na relacédo fo/pitch,
que existam diferencas entre 0s géneros, ou que outros fatores para além da fo, levem a uma baixa
percecéo de pitch®.

As alteragdes ao nivel do pitch (fo) e loudness contribuem para a reducdo da
inteligibilidade em todas as pessoas, com efeito exacerbado na pessoa com DP. Estes resultados
suportam a percecdo de monopicth na disartria hipocinética e valida o impacto que a f, tem na
inteligibilidade da fala’.

Apesar do tremor vocal ndo ser uma das caracteristicas mais percetivas na voz das
pessoas com DP, diversos estudos confirmaram a presenca de tremor ao nivel da laringe e

aritenoide quando examinados através da estroboscopia laringea*® .
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As pessoas com DP podem também apresentar valores andmalos nas medidas de jitter
e shimmer ou nas medidas relacionadas com a regularidade da vibragdo das pregas vocais,
podendo isto refletir-se na reducdo do controlo neuromuscular do mecanismo de aducdo e
abducéo da laringe®.

Alguns autores'®?%43

, NOS seus estudos em que analisaram acusticamente a voz, ndo
encontraram diferencas significativas nos valores de jitter e shimmer quando compararam 0s
valores das pessoas com DP com os dos sujeitos do grupo controlo (sem sintomas de disturbios
da voz e sem DP); ja Jiang, Olszewski e Shen*, apesar de ndo terem encontrado diferencas
significativas nos resultados correspondentes aos valores de shimmer, os valores de jitter
apresentaram-se alterados demonstrando instabilidade no momento da fonag&o.

As alteracGes na qualidade vocal sdo também consistentemente identificadas na fala
das pessoas com DP. Desta forma, a voz na DP é percebida como hipofénica, possuindo como
caracteristicas percetuais a soprosidade, rouquidao, aspereza, intensidade baixa e presenca de
tremor vocal®.

Relativamente a prosodia, a fala disfluente é mais uma alteracdo que a disartria
hipocinética apresenta. A disfluéncia pode manifestar-se enquanto dificuldade em iniciar frases,
pausas inapropriadas, repeticdo de fonemas e/ou de silabas ou, menos frequentemente, palilalia.
Palilalia refere-se a repeticdo compulsiva, sem esforco, de palavras e frases, ocorrida numa
situacdo de aumento de taxa de elocucdo e diminuico da intensidade*®.

As alteracbes na velocidade da fala sdo, assim, uma distinta caracteristica deste tipo de
disartria. Até a data, investigadores na area da acustica e da fisiologia identificaram um leque
bastante varidvel nesta alteracdo, embora estes resultados permanecam inconsistentes. Existem
estudos que evidenciam que a velocidade da fala pode ser normal, outros reduzida, e ainda
estudos que a identificam como acelerada'®4%’,

Allcoch, Burn, Hidreth, Jones, Miller e Noble®, estudaram a inteligibilidade da fala das
pessoas com DP percebida por ouvintes familiares e amigos dos doentes. Neste estudo 0s
ouvintes identificaram 38% da amostra como tendo alteracfes ao nivel da velocidade de fala.
Tjaden e Wilding®, realizaram um estudo onde tiveram como principal objetivo investigar a
reducdo da velocidade da fala em pessoas com DP e Esclerose Multipla, e concluiram que a taxa
de elocucdo manteve-se nos parametros normais tanto numa doenca como na outra. Cmejla,
Rusz, Ruzicka e Ruzichova®, verificaram uma reducéo da velocidade na repeticéo de silabas em

pessoas com DP.
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2.6 Articulacdo na DP

As mudancas na fala sdo inevitaveis na doenca de Parkinson (DP).

Existem evidéncias que nos apontam para uma fragueza nos musculos dos labios,
lingua e mandibula, e que podem estar relacionadas com as alteracdes na fala da pessoa com
DP!*343%%9 Este padrdo de atividade reflete os efeitos da rigidez nos mlsculos orofaciais e
contribui para a chamada imprecisdo articulatéria™®.

Numerosos estudos actsticos e fisiolggicos® 8239

tém investigado a imprecisdo
articulatéria na disartria hipocinética. Muitos destes estudos empregam a expressao
“undershoot” para se referirem a este tipo de articulagdo, uma vez que as pessoas com DP ndo
sdo capazes de atingir a meta articulatéria ou de a manter em contacto para articular de forma
precisa um som da fala.

As pessoas com DP apresentam alteracdes ao nivel da articulacdo, tais como
consoantes imprecisas e movimentos articulatorios reduzidos e descoordenados dos musculos
agonistas e antagonistas da fala. Estas pessoas apresentam uma lingua rigida, manifestando por
isso grandes dificuldades no deslocamento ativo. Isto reflete-se num tipo de fala lenta, fraca, e
sobretudo monétona'**°. A imprecisdo articulatéria das vogais demonstra também estar presente
mesmo nos estadios mais ligeiros da DP, contribuindo para a ininteligibilidade da fala destas
pessoas’’. Gronheit, Sclegel, Skodda?’ e Munson, Watson®, analisaram a articulacéo das vogais
nas pessoas com DP e verificaram que as vogais produzidas por estas pessoas apresentaram uma
ininteligibilidade significativa quando comparadas com as produzidas pelo sujeitos normais. De
acordo com alguns autores os fonemas mais prejudicados na articulagdo das pessoas com DP séo
os fricativos, sendo estes muitas vezes substituidos por fonemas oclusivos™.

N&o s6 a imprecisdo articulatoria afeta a inteligibilidade da fala nas pessoas com DP,
contudo, j& foram descritas anteriormente outras medidas que a influenciam, nomeadamente a
velocidade da fala e disfluéncia.

Os tremores orofaciais presentes nas pessoas com DP podem também ter um impacto

sobre a articulacdo uma vez que podem interferir com a iniciacéo e com a qualidade da fala®®.

2.7 Qualidade de vida

Tradicionalmente, o principal foco da investigacdo na area da saude era a medicdo da
mortalidade e morbilidade, no entanto, durante a Gltima década, o interesse pela avaliagcdo da
QV, estado de saude e estado funcional dos pacientes tem vindo a aumentar. H4 um especial
interesse no dominio das doencas cronicas, pois tem-se argumentado que uma maior atencao

deve ser dada ao impacto da doenca na QV da pessoa”~*%.
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O comprometimento fisico-mental, emocional, social e econdémico associados aos
sinais e sintomas e as complicacBes secundarias da DP interferem no nivel de incapacidade da
pessoa e podem influenciar negativamente a QV do mesmo, levando-o ao isolamento e a escassa
participacdo na vida social?%2%,

Os aspetos fisicos podem ser considerados um dos grandes responsaveis pela
diminuicdo da QV das pessoas com DP, pois agem como precursores de limitagfes nas outras
dimens@es. As limitacGes fisicas certamente afetam emocionalmente a pessoa, uma vez que este
ndo consegue realizar as suas atividades ocupacionais e ainda as atividades da vida diaria e,
consequentemente, perde a sua independéncia®. Desta forma, a pessoa com DP comeca a
apresentar tendéncia ao isolamento e deixa de fazer as atividades que Ihe proporcionam mais
prazer, afastando-se assim da sociedade. Ocorre uma inversao dos papéis sociais na familia, além
de que passa a existir uma grande sobrecarga econdmica, ja que a pessoa com DP se encontra,
frequentemente, impossibilitado de trabalhar®.

A qualidade de vida das pessoas com DP pode estar comprometida desde a percec¢éo
dos primeiros sinais, contudo, com a progressdo dos sintomas observa-se um declinio gradual.
Outro fator importante que altera de forma negativa a QV na DP é o tempo de doenca. Sabe-se
que quanto maior o tempo de doenca pior o desempenho em todas as atividades, sejam elas
alteracBes motoras ou cognitivas™".

O principal foco de tratamento em pessoas com doencgas cronicas, como a DP, deve ser
a manutencao da QV, o que enfatiza a importancia de se conhecer as dimensfes que abrangem
este conceito”.

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde®®, saude ¢ definida como “[...] estado de
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente pela auséncia de doenca ou
enfermidade.” O conceito de qualidade de vida estd relacionado com a perce¢do que a pessoa
tem sobre a sua propria posi¢cdo na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relag@o aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacdes; reflete a
avaliacdo subjetiva de satisfacdo pessoal em relagdo ao bem-estar fisico, funcional, emocional e
social. Assim, sendo a comunica¢do entendida como uma necessidade humana, € possivel
concluir que as alteracdes que limitam este processo afetam a qualidade de vida da pessoa com
DP de uma forma negativa®’*®.

Todos os modelos do estado de saude e funcionamento, tal como a CIF, proporcionam
aos profissionais de salde e investigadores um quadro para conceptualizar as medidas de
avaliacdo, ndo soO para as limitagdes nas atividades da doenca ou lesdo, como também para a
participacdo social da pessoa. Além disso, 0 uso de modelos conceituais tem levado ao crescente

reconhecimento de que estudar cada dominio (ou seja, a estrutura e funcéo do corpo, a atividade
16



e a participacdo) fornece informagdes importantes acerca da capacidade da pessoa viver de
forma independente™.

A American Speech-Language-Hearing Association (ASHA)* recomendou a adogio
do modelo da CIF. De acordo com esta associacdo, os profissionais de salde devem tratar
deficiéncias, limitagcBes das atividades e restricGes a participacdo social nas suas avaliacGes e
tratamentos as alteragdes da comunicacdo. Além disso, sugere que os profisssionais de salde
estejam sensiveis a fatores pessoais e ambientais que possam ter um impacto sobre este tipo de
alteracéo.

A CIF define a comunica¢do como sendo um meio necessario a participagdo social,
como a capacidade de "manter uma conversa: iniciar e manter um intercambio de pensamentos e
ideias, realizadas através da fala, escrita, gesto ou outras formas de comunica¢do, com uma ou
mais pessoas familiares ou estranhos, em contextos formais ou ambientes informais"°. Muitos
dos fatores de participacdo na CIF requerem interacbes comunicativas bem sucedidas (por
exemplo, interagOes interpessoais nas principais areas da vida, tais como a educacéo, trabalho,
emprego e vida econémica).

O impacto de uma alteracao vocal na qualidade de vida depende da importancia da voz
em relacdo aos diversos fatores particulares entre os quais a personalidade, o grau de gravidade
da disfonia e as necessidades didrias de uso da voz, por exemplo na profissdo. O stresse
psicolégico € um exemplo de consequéncia que implica a diminuicdo da qualidade de vida social
da pessoa com problemas na voz® 2,

Atualmente ha um grande interesse em desenvolver e utilizar medidas de resultados
baseadas na opinido do paciente, tais como escalas de gravidade visuais analdgicas e os indices
de qualidade de vida e de desvantagem.

Midi, Dogan, Koseoglu, Can, Sehitoglu, Gunal®®

, avaliaram as alteracfes da voz nos
seus parametros acusticos e percetivos em pessoas com DP e relacionaram-nas com a
componente motora do Unified Parkinson Disease Rating Scale (UPDRS). Utilizaram também o
VHI para a autoavaliacdo da incapacidade causada pelas mesmas alteragcbes vocais. Os
resultados revelaram que as pessoas com DP tiveram mais desvantagem na vida diaria devido as
alteracdes da voz, e que, embora houvesse uma correlagéo positiva entre o valor total do UPDRS
e do VHI, a relacdo néo foi significativa. Estes resultados podem ser discutidos, uma vez que as
pessoas incluidas neste estudo tinham uma duracdo maxima de doenca de apenas cinco anos e
por isso o indice de gravidade (UPDRS) era considerado ligeiro.

Com o objetivo de tentar encontrar relagdo entre o VHI e a gravidade da DP,
Karkheiran, Majdinasab, Moradi, Salehi, Shahidi® estudaram 23 pessoas diagnosticadas com DP

e alteracGes vocais. Neste estudo foi possivel verificar uma correlagdo positiva entre o total do
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VHI e a gravidade da componente motora da doenca (UPDRS-II11), o que implica que a percecao
da pessoa ao handicap da voz piora com o aumento da gravidade da doenca.

Também no estudo de Gerbin, Louis® se verificou um valor de VVHI maior nas pessoas
com DP do que nas saudaveis, tendo sido encontrada relacdo entre o total do VHI e a duragéo da
DP.

Segundo Hong, Lee, Lee, Lee, Sohn, Sunwoo®, a disfonia na DP esta fortemente
associada a depressdo. Neste mesmo estudo a 147 pessoas com DP, foi encontrada correlacéo
entre o indice de depressdo e o VHI-10.

Também a disartria hipocinética, especificamente, pode ter um efeito significativo
sobre a capacidade de uma pessoa participar com sucesso nas atividades da vida diaria. Até 90%
das pessoas com DP podem, eventualmente, desenvolver alteracdes da fala que afetam ndo s6 o
préprio, mas também as suas familias™"®’.

Ao longo do tempo tem-se verificado o impacto negativo da disartria na realizacéo das
atividades diarias da pessoa com DP, na interacdo social, na sua autoestima, e na percecao que 0s
outros tém sobre a sua fala, levando muitas vezes a uma perda progressiva da comunicacgéo e ao
isolamento social destas pessoas'%*82°,

Na fase inicial da doenca, as alteragdes da voz e articulagdo ndo sdo suficientes para
causar grandes prejuizos na comunicacao oral. Entretanto, a medida que a doenca avanca, 0
impacto negativo na comunicacdo também aumenta ao ponto de a tornar altamente
prejudicada®8. Assim, embora a abordagem clinica seja avaliar e tratar o comprometimento da
voz e da fala, o que se pretende atualmente € que seja dada especial importancia a avaliagdo das
restricbes na participacdo comunicativa, principalmente pela pessoa com disartria, a fim de
refletir sobre a verdadeira natureza do problema®®®°.

O contexto em que a alteragdo motora da fala existe deve ser considerado na avaliacéo e
intervencdo das pessoas com este tipo de problema. A fadiga e a alteracdo cognitiva, que pode
coexistir com a disartria em condicOes especificas (por exemplo, na DP), pode ter impacto sobre
0 desempenho nas avaliacbes motoras da fala, tornando-se dificil extrapolar o verdadeiro
impacto da propria alteragdo da fala. Além disso, o estado de saude, que deu origem & alteracéo
da fala, pode agravar a alteracdo. Para as pessoas com DP, os problemas com a atencdo e fadiga
podem ter impacto na producéo de fala e na comunicacao™.

Miller, Peach, Walshe', examinaram as percecdes das pessoas que adquiriram a
disartria decorrente de uma série de perturbacGes progressivas e ndo progressivas. A partir desses
resultados foi evidente que, embora a alteracdo da fala pudesse parecer um problema devastador
para a pessoa, isso muitas vezes ndo se confirma. Uma forma de analisar esta area é perguntar as

pessoas com DP de que forma se preocupa com o discurso e pedir para comparar com outros
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problemas e preocupacdes. Isso fornece ao clinico a importancia que a pessoa da ao seu discurso
e fornece uma perspectiva sobre a motivacdo e compromisso com a reabilitagdo. A importancia
do discurso contra a funcdo fisica pode ndo permanecer constante durante o curso de uma
doenca. Por exemplo, no mesmo estudo, um dos participantes avaliou o discurso como sendo
“muito importante”, particularmente no passado, contudo no momento da entrevista as suas
dificuldades de locomocédo e agilidades fisica foram de maior preocupacdo, pois afetam a
realizacéo de atividades mais do que a fala.

A importancia da perspetiva da pessoa com disartria para obtencdo de um correto e
abrangente quadro de limitagOes nas capacidades comunicativas causadas pela disartria, tem sido
cada vez mais enfatizada e pode ser explorada usando tanto métodos quantitativos como

qualitativos, em entrevistas ou questionarios de auto-relato.

2.8 Instrumentos de avaliagdo do impacto da voz e fala na qualidade de vida

Tal como a qualidade de vida, o impacto de um problema de saide especifico € dificil
de ser medido. Muitos investigadores tém-se dedicado ao desenvolvimento de instrumentos para
avaliar a disfonia e o impacto que a mesma tem na vida da pessoa. Jacobson et al.”,
desenvolveram o Indice de Desvantagem Vocal (IDV) que pode ser usado para avaliar a
efetividade das técnicas de tratamento vocal. Hogikyan, Rosen’?, desenvolveram um instrumento
para medir a relacdo da voz com a qualidade de vida (Qualidade de Vida e Voz - QVV).
Gliklich, Glovsky, Montgomery™®, desenvolveram e validaram um protocolo especifico para a
paralisia unilateral de prega vocal, o Voice Outcome Survey (VOS) para investigar a avaliagdo
global da qualidade de voz e a autoavaliagcdo sobre o impacto do problema vocal nas atividades
da vida diaria. Ma, Yiu™, relataram o desenvolvimento de uma forma de avaliacdo da percecéo
da disfonia, limitacdo nas atividades e restricdo de participacdo (Voice Activity and Participation
Profile — VAPP, atividade vocal e perfil de participacdo). O Voice Symptom Scale (VoiSS) foi
desenvolvido e validado por Deary, Wilson, Carding, Mackenzie® e trata-se de uma escala de
sintomas vocais capaz de refletir os sintomas fisicos, de comunicagdo e emocionais implicitos na
disfonia em adultos. O VHI (Voice Handicap Index), desenvolvido por Benninger et al.”* em
1997, tem com objetivo quantificar as consequéncias psicossocias das alteracbes da voz.

No que diz respeito a avaliacdo do impacto da disartria na qualidade de vida, foram
encontrados na literatura os seguintes instrumentos:

O Situation Intelligibility Survey embora seja um protocolo de avaliagdo para as
pessoas com deficiéncia auditiva, é frequentemente usado para explorar as barreiras ambientais a
comunicacéo’. Desenvolvido por Berry e Sanders em 1983, é destinado aos pacientes e aos seus

cuidadores e deve ser realizado no ambiente do proprio. Podem ser identificadas até 25 situagdes
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diferentes, de acordo com as dificuldades apresentadas pela pessoa perante cada situagédo. Este
protocolo tem como objetivo ajudar os clinicos a identificar as situagdes onde o0s pacientes e 0s
seus cuidadores possam precisar de instrucBes ou suporte especifico para melhorar a
inteligibilidade™®.

The Communicative Effectiveness Survey é outro questionario que pode ser utilizado
para avaliar a percecdo do paciente a eficAcia da comunicacdo em diferentes contextos,
destacando as barreiras que possam existir para tornar a comunicacdo mais eficaz. Donovan,
Kendall, Rosenbek, Young®, aplicaram o questionario a trés grupos de pessoas (pessoas com
disartria e DP; pessoas sem disartria e sem DP; e a familiares das pessoas pertencentes ao
primeiro grupo), e puderam concluir que a média do score referente aos questionarios aplicados
as pessoas com DP e disartria foram significativamente mais baixos aqueles aplicados as
pessoas sem DP. Estes resultados sugerem que as pessoas com DP e disartria apresentam uma
menor consciéncia sobre a forma como cada um comunica.

Barbour, Brady, Clark, Dickson, Paton’’, elaboraram uma entrevista semi-estruturada
composta por 58 perguntas agrupadas em nove categorias diferentes. Esta entrevista foi
concebida com o objetivo de examinar as crencas e experiéncias das pessoas que tenham sofrido
um AVC em relacdo a alteracdo da fala e explorar os impactos fisicos, pessoais e psicossociais
de viver com disartria. Neste estudo os autores puderam comprovar que, nestas pessoas, a
reduzida capacidade para comunicar vai para além do que é fisiolégico podendo causar
mudancas na auto-identidade, relacionamentos, perturbacfes sociais e emocionais e sentimentos
de estigmatizagéo.

O Communicative Participation Item Bank (CPIB) é um instrumento desenvolvido por
Amtmann, Baylor, Eadie, Miller, Yorkston M™ para medir a participacdo comunicativa da
pessoa em situacBes quotidianas. E uma ferramenta de medic&o de resultados de auto-relato para
adultos através de uma ampla gama de altera¢es da comunicacdo. Baylor, Britton, Burns, Eadie,
Yorkston’, realizaram um estudo onde participaram 44 adultos com sete diagnésticos clinicos
diferentes (disfonia espasmddica, esclerose multipla, AVC, gaguez, DP, esclerose lateral
amiotrdfica e laringectomia) e constataram que existiam dois aspetos que as pessoas apontaram
como tendo maior interferéncia na sua participacdo comunicativa. Um dos aspetos diz respeito as
restricdes na capacidade de realizar ou participar nas tarefas, e o outro esta relacionado com a
presenca de emocgdes negativas sobre as experiéncias de cada pessoa. Embora alguns
participantes relatassem que sentiam que ja estavam adaptados a diferente forma de comunicar,
todos eles compartilharam evidéncia do profundo impacto que a alteracdo da comunicagéo teve

em muitos papéis durante os momentos da vida de cada um.
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The Communication Outcome After Stroke (COAST) é uma escala constituida por 20
itens que avalia tanto a compreensdo como a expressao em certas situagfes da comunicacao,
incluindo cinco itens referentes a qualidade de vida. Este questionério foi utilizado num estudo

1.8, onde participaram 170 adultos com duas semanas de

randomizado realizado por Bowen et a
admissdo no hospital devido a um AVC e a quem os terapeutas da fala consideraram a fala
inteligivel, e 135 cuidadores. O principal objetivo do estudo foi avaliar a terapia reforcada nos
primeiros meses apds o0 AVC em comparacdo com um cuidador atento. Os resultados obtidos
ditaram que ndo houve nenhuma evidéncia de beneficio adicional de intervencao da terapia da
fala para além do controlo do contacto social sobre os participantes ou a percecdo dos cuidados
sobre a comunicacgéo dos participantes, nem percecdes dos cuidadores acerca do impacto sobre si
mesmos em termos de sua propria qualidade de vida ou bem-estar

“Living with Neurologically Based Speech Difficulties” € um questionario de auto-
relato desenvolvido por Elmberg, Hartelius, Holm, Lévberg, Nikolaidis™®, e tem como objetivo
identificar se as pessoas com disartria percebem as suas dificuldades na fala, bem como a forma
como eles se ajustam & situacdo. E um questionario de importante uso para a pratica clinica, e
considerado de facil e rapida aplicacdo. Brady, Kelly, Mackenzie, Muir, Paton®, aplicaram o
questionario a 55 pessoas com diferentes graus e tipos de disartia e o0s resultados sugerem que
tanto o tipo como o grau das dificuldades comunicativas variam. N&o houve relagéo entre o grau
das dificuldades na comunicacdo e as variaveis como a idade, género, diagnostico, duracdo da
doenca ou situacdo de emprego. No geral, foram relatados problemas relacionados com as
restricbes na participacdo comunicativa, com as possibilidades em participar ativamente no
trabalho e em estudos, e com as dificuldades em expressar a sua personalidade. A comunicacao
foi também afetada por emocdes, e pelo nimero de familiares presentes nos conflitos
comunicativos.

A fim de obter uma visdo mais abrangente da disartria do ponto de vista das pessoas
com esta patologia, Yorkston, Bombardier® desenvolveram o “Communication Profile for
Speakers with Motor Speech Disorders”. Este questionario de auto-relato foi usado em inimeros
projetos de pesquisa e consiste em cem afirmacdes relativas as caracteristicas percebidas da
doenca, dificuldade situacional, estratégias compensatorias utilizadas e rea¢fes dos outros. Em
cada afirmacéo pede-se a pessoa para escolher as opg¢des «concorda» ou «discorda», usando uma
escala de cinco pontos. Umas das desvantagens deste questionario é o facto de ser extenso e
como tal necessitar de um periodo de tempo maior do que, por exemplo, o questionario “Living
with Neurologically Based Speech Difficulties™.

O QoLDys é um questionario de auto preenchimento, composto por afirmagdes que séo

utilizadas por muitas pessoas para descrever a sua fala e o efeito nas suas vidas, publicado por
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Yorkston, Bombardier, Hammen®2. Esta subdividido em quatro areas — caracteristicas da fala,
situacdo dificil, estratégias compensatdrias e percecdo da reacdo dos outros. Todas as &reas sdo
compostas por dez itens. A primeira aborda as caracteristicas da disartria na percecdo do
individuo, a segunda refere-se as dificuldades situacionais tipicamente encontradas pela maioria
dos adultos com disartria, a terceira expde a perce¢do das reacdes dos outros. Por fim, a Gltima,
relata a reacdo dos outros a disartria, podendo sugerir excesso de preocupacao pelo bem-estar do
individuo ou expressar que os ouvintes o penalizam. Cattaneo, Piacentini, Schindler, Zuin®,
avaliaram a QV na disartria em pacientes com esclerose mdultipla (EM), e concluiram que que
estas pessoas mantém a QV relacionada a disartria comprometida.

Para elaboracdo deste estudo foi utilizado a versdo portugués europeu do questionario
Dysarthria Impact Profile desenvolvido por Miller, Peach, Walshe! traduzida e validada por
Cardoso, Guimardes e Ferreira (no prelo). Este questionario é uma ferramenta Gtil na pesquisa do
impacto psicossocial da disartria na pessoa. Os pontos fortes da escala sdo de que a informacao €
fornecida pela pessoa com disartria, proporcionando assim aos clinicos uma prespetiva melhor
daquilo que a pessoa com disartria sente. E facil de administrar e permite que as pessoas com
disartria adicionem dados qualitativos no final de cada sec¢do. Também facilita a exploracao da
relacdo entre a comprometimento da disartria e o impacto psicossocial. Uma das limitacOes deste
instrumento ao ser administrado pelos autores é que houve evidencias que mostraram que nem
sempre existe uma relacdo direta entre estes dois, desta forma é pertinente realizar estudos com
um maior niimero de participantes’.

Segundo Lowit, Kent™, o termo “impacto psicossocial® é uma construcio
multidimensional. O termo é tomado literalmente como as consequéncias psicolégicas e sociais
de uma alteracdo motora da fala com QV, bem-estar, e participacdo na sociedade, visto
predominantemente como consequéncias ou fatores que contribuem para o impacto psicossocial.

O quadro de Byng, Pound, e Parr que examina os efeitos psicossociais € amplamente
utilizado para direcionar a discussao acerca deste tema. Eles categorizam os efeitos segundo: (i)
os efeitos sobre a pessoa, (ii) os efeitos sobre o estilo de vida, e (iii) os efeitos sobre o0s outros no
contexto social imediato. Os efeitos sobre a pessoa incorporam efeitos psicoldgicos, efeitos na
identidade, autoconceito, relacionamentos, e em papéis com consequente impacto sobre o
comportamento da comunicacédo e participacdo social, bem-estar e QV. Os efeitos sobre o estilo
de vida incluem mudancas na situagdo de emprego, atividades de lazer, redes sociais, e inclusées
sociais, bem como a percecdo de barreiras & comunicagdo. Estes efeitos resultam também em
mudangas na participacdo social, bem-estar, e QV. Os efeitos sobre os outros no contexto social
imediato, considera os efeitos psicoldgicos e sociais da alteragdo motora da fala noutras pessoas

préximas (ou seja, familia, amigos préximos, etc.)®.
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Pessoas com alteragdes motoras da fala, especificamente com disartria, podem sofrer
de ansiedade e depressdo, experimentar uma série de emoc¢fes negativas em resposta as suas
alteracdes na fala, e passar por modificacBes na auto-percecdo. Embora estas pessoas possam
ndo ter o diagnostico clinico de depressdo, elas podem sentir-se "deprimidas” e relatar
sentimentos de tristeza ou soliddo, e outras emogdes negativas'™.

Estudos qualitativos®"%"’

onde envolvem pessoas com disartria tém referido a presenca
de emocdes negativas na vida destas pessoas. Contudo, nem todos 0s sentimentos sdo negativos.
Allock, Burn, Miller, Noble®, estudaram uma pessoa com DP e com alterac&o na comunicagéo,
e esta pessoa foi muito otimista em relacdo a sua comunicacdo. Esta recebeu o diagnostico
definitivo da doenca e decidiu tomar uma abordagem positiva para a gestdo da mesma. Barbour,
Brady, Clark, Dickson, Paton’’, exploraram o impacto psicossocial da disartria numa entrevista a
24 pessoas com diferentes graus de gravidade da disartria p6s AVC. Uma pessoa, que antes de
ter sofrido o AVC trabalhava frequentemente fora de casa, relatou ter uma nova perspetiva mais
sensivel da vida. Estes sentimentos positivos, que ndo sdo incomuns na literatura da doenca
cronica, podem estar, de alguma forma, ligados a aceitacdo e adaptacdo da alteracdo da
comunicacao.

A identidade € outro dos efeitos psicossociais prejudicados nas pessoas com disartria.
Barbour, Brady, Clark, Dickson, Paton’’, verificaram que a populacdo em estudo teve mudancas
negativas nesta vertente; assim como Miller, Peach, Walshe!, que exploraram o impacto
psicossocial da disartria em 31 pessoas com disartria decorrentes principalmente de condicdes
neuroldgicas progressivas, que também encontraram mudancas negativas na identidade.

Juntamente com a identidade, as pessoas também tém uma grande quantidade de
crencas ou conhecimento sobre si mesmos. Este é o chamado autoconceito. Essencialmente, o
autoconceito envolve a forma como pensamos em “nds mesmos” agora, COMO NOs imaginamos
no futuro, e a forma como pensamos sobre “ndés mesmos” no passado. Embora o autoconceito
seja relativamente estavel, também € suscetivel a mudancas quando a pessoa encontra novos
papéis, novas situacdes e transicdes na vida’. Estudos até a data sugerem que as pessoas com
disartria tém alteracbes no autoconceito. Elmberg, Hartelius, Holm, Lo6vberg, Nikolaidis®,
avaliaram as dificuldades de fala percebidas por 55 pessoas com disartria decorrentes de uma
série de condicOes progressivas e ndo progressivas, e descobriu que 53% dos participantes
concordaram com a afirmacéo: "A minha dificuldade na fala afeta negativamente a minha auto-
imagem". Pode-se concluir portanto, que o impacto da mudanga no autoconceito tem
implicacdes na interacgdo e participagdo em situagdes comunicativas e na sociedade em geral.

Um outro efeito psicossocial das alteragdes motoras da fala que pode ser associado ao

impacto psicologico, sdo as alteracGes nos relacionamentos. Algumas pessoas com disartria, no
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estudo de Barbour, Brady, Clark, Dickson, Paton’’, referiram que ndo eram capazes de manter
uma conversa com os amigos e familiares, incluindo cdnjuges, durante um longo periodo de
tempo, e como resultado sentiam-se "deixados de fora™ e "diferentes”. No estudo de Miller,
Peach, Walshe®, muitas pessoas entrevistadas relataram alteracdes negativas no relacionamento
com qualquer familiar ou amigo desde o inicio da sua disartria. Esta informagdo pode ser
importante no planeamento de servicos de apoio e podem ajudar a compreender as reagoes
psicolégicas individuais nas alteracdes motoras da fala’™.

Mudangas nos relacionamentos podem surgir como resultado de mudancas de papel,
particularmente perante o seio da familia. Esses papéis podem envolver o assumir o papel de
“dona de casa” enquanto o conjuge ocupa outras fungdes que exigem interacdo verbal (por
exemplo, assuntos financeiros, etc.)’. No estudo de Barbour, Brady, Clark, Dickson, Paton’’,
alguns participantes retomaram 0s pape€is sociais e recreativos quando a fala melhorou. Contudo,
isto pode ndo acontecer nas pessoas com disartria degenerativa e progressiva.

As consequéncias psicoldgicas de uma perturbacdo motora da fala ttm um impacto
direto na producdo da fala. No estudo de EImberg, Hartelius, Holm, Lévberg, Nikolaidis’®, 49%
dos participantes concordaram com a afirmacdo, "As minhas dificuldades na fala aumentam
quando estou com raiva ou triste.".

A participacdo é influenciada diretamente por reagbes psicologicas. A reducdo dos
niveis de participacdo pode estar associada a alteracbes na forma de comunicar e
comportamento, bem como a hesitacdo de comunicar. A participacdo também pode ser afetada
por tensdes no relacionamento e mudancas de papéis dentro da familia. Isso pode levar a solidao
e isolamento. Por conseguinte, uma participacdo reduzida e mudancas nas relacdes e papéis
dentro da familia devera ter um impacto negativo na qualidade de vida das pessoas com
alteracdes na fala’.

Este estudo tem como objetivo avaliar o impacto psicossocial da disfonia e da disartria
em pessoas com DP, ou seja avaliar as consequéncias psicologicas e sociais que a disfonia e a
disartria trazem para a qualidade de vida, bem-estar e participacdo social da pessoa com DP,
através da aplicacdo do questionario Voice handicap index (VHI) e do Dysarthria impact profile
(DIP).
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I11.  Metodologia

Tipo de estudo

Este estudo, do tipo caso-controlo transversal, é constituido por dois grupos (grupo
experimental e grupo controlo). Pretende-se neste estudo verificar se existem diferencas no grau
de impacto psicossocial da disfonia e da disartria enre 0s dois grupos em estudo e
especificamente: (i) Determinar a autoavaliacdo da voz; (ii) Determinar o nivel de preocupacao

com a disartria; (iii) Verificar a relacdo com duracdo da doenca e o nivel motor global.

Amostra

Os participantes deste estudo incluem 44 pessoas sem disartria e sem DP (grupo
experimental) e 44 pessoas com disartria e DP (grupo controlo), emparceirados por idade e sexo.
Foram definidos como critérios de inclusdo para ambos os grupos: (i) sem deméncia (despistado
através do Mini Mental State Examination, MMSE); (ii) terem a mesma idade e sexo.

Instrumentos

Para elaboracdo deste estudo foram utilizados o questionario para recolha de informacoes
sociodemogréficas, 0 Movement Disorders Society- Unified Parkinson's Disease Rating Scale
(MDS-UPDRS), 0 MMSE, VHI e o DIP.

O MMSE (anexo 9.1), constituido por 30 perguntas, € um questionario que avalia o
estado mental/ severidade da perda cognitiva, e foi selecionado para este estudo com o objetivo
de controlar as respostas ndo fidveis que possam resultar de alguma pessoa com
comprometimento ao nivel da cognicdo. Cada resposta correta vale um ponto, cotando zero a
cada errada. Quanto mais elevado o score do MMSE maior a perda cognitiva da pessoa®.

A MDS-UPRDS? (0s autores n3o autorizaram a inclusdo em anexo uma vez que é um
documento a aguardar publicacdo), é considerada uma escala de referéncia na avaliacdo dos
sintomas motores e ndo motores da DP, analisando assim a gravidade da doenca. E composta
por quatro partes onde a parte | diz respeito as experiéncias ndo motoras da vida diaria, a parte Il
as experiéncias motoras da vida diéria, a parte Il é relativa a avaliagdo motora, e a parte IV as
complicacdes motoras. Cada questdo é pontuada numa escala de zero a quatro, onde o zero
corresponde a normal e 0 quatro a grave. Quanto maior o valor total da MDS-UPDRS, maior o
indice de gravidade da DP, sendo que o valor total possivel é de 260 pontos.

A versdo portuguesa do VHI (anexo 9.2), é considerado um questionario de referéncia
construido para avaliar o impacto que uma alteracdo vocal tem na qualidade de vida das pessoas.

Inclui 30 itens divididos em trés dominios: o fisico, o funcional, e o emocional. Estes itens sdo
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pontuados em cinco niveis diferentes (nunca= 0 pontos; quase nunca= 1 ponto; as vezes= 2
pontos; quase sempre=3 pontos; sempre= 4 pontos); quanto mais elevada a pontuacdo maior a
desvantagem/handicap, sendo o valor 120 o méximo possivel®.

O DIP (os autores ndo autorizaram a inclusdo em anexo uma vez que ¢ um documento a
aguardar publicacdo), traduzido e adaptado para o Portugués Europeu em 2013 (Cardoso,
Guimardes e Ferreira, no prelo), contém cinco sec¢des. Nas primeiras quatro secgdes do
questionario, as pessoas respondem a cada afirmacdo usando uma escala de cinco pontos
(concordo totalmente, concordo, ndo tenho opinido/ ndo tenho a certeza, discordo e discordo
totalmente). Com o objetivo de testar a fiabilidade das respostas, o DIP contém duas questfes
similares em cada secgdo, formuladas de forma diferente. O DIP usa questdes formuladas de
forma negativa e positiva. Nas questdes positivas, as respostas “concordo totalmente” recebem a
pontuacdo cinco enquanto as de “discordo totalmente” recebem um ponto. Por outro lado,
relativamente as questdes negativas, as de resposta “concordo totalmente” recebem a pontuagao
de um, enquanto as “discordo totalmente” recebem cinco pontos. Na quinta sec¢do, as pessoas
listam e classificam (onde um corresponde aquilo que é a maior preocupagdo e cinco a menor
preocupacdo) as cinco maiores preocupacdes, incluindo as alteracdes da fala. O DIP pode ser
preenchido pela propria pessoa sozinha ou com ajuda. Todas as respostas foram incluidas com o
objetivo de obter um valor para o impacto global; quanto mais baixo o resultado, maior o nivel
de impacto. O valor total do DIP é de 225 pontos e significa que a disartria ndo apresenta

impacto psicossocial para a pessoa.

Procedimentos

O processo de investigacdo cumpriu 0s principios éticos inerentes a uma investigacao,
assegurando o direito a privacidade, garantindo o anonimato e confidencialidade dos dados; o
direito a participacdo voluntaria das pessoas pela leitura e concordancia do consentimento
informado.

Para a realizacdo do presente estudo, os dados do grupo experimental foram obtidos a
partir de alguns individuos que participaram no estudo de validagdo do DIP versdo portuguesa
(submetido para publicacéo), e os dados para o grupo de controlo resultam da aplicacdo do DIP,
VHI e MMSE, pela autora principal, a pessoas saudaveis emparceirados por sexo e idade com o
grupo experimental.

Aos participantes do grupo de controlo foi-lhes entregue um documento onde puderam
obter informacao (apéndice 8.1) acerca do objetivo do estudo e verificar que todos os dados por
eles fornecidos sdo de carater confidencial, e que apenas serdo utilizados para efeitos do presente

estudo, de seguida procedeu-se a assinatura do consentimento informado (apéndice 8.2),. Depois
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de assinado o consentimento informado, passou-se entdo a recolha de informagéo acerca dos
dados sociodemogréficos (apéndice 8.3) das pessoas saudaveis, a aplicagdo do questionario DIP,
ao MMSE e ao VHI.

Os instrumentos foram administrados apenas pela autora principal deste estudo, na casa

de cada pessoa sem disartria e sem DP.

Tratamento de dados

Relativamente a analise estatistica foi realizada estatistica descritiva (medidas de tendéncia
central e de dispersdo). Para andlise inferencial foram utilizados testes paramétricos, uma vez
que os pressupostos para a sua utilizacdo estavam cumpridos (N>30 e variaveis de natureza
quantitativa). Quanto a andlise comparativa foi realizado o t teste independente, e a analise
correlacional foi através do coeficiente de Pearson.

O programa informético utilizado foi o SPSS Statistics 22, e o nivel de significancia
considerado foi de 0.05.
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IV. Resultados

4.1 Amostra
A leitura da tabela 1 permite verificar que os sujeitos estudados séo idénticos em termos

de idade, sexo e estado mental (pelo facto de ser critério de seleccédo), mas sao diferentes quanto
ao nivel escolar sendo menor no grupo de controlo.

Tabela 1- Dados demogréficos e clinicos

Pessoas com DP Controlo
N 44 44
Sexo Homens 26 (59.1%) 26 (59.1%)
Mulheres 18 (40.9%) 18 (40.9%)
Idade em anos (médiatdesvio padrao) / 63.3+11.2 63.3£11.2
[intervalo de idades] [42-87] [42-87]
Anos de escolaridade 7.91£5.18 5.3+3.64
ISCED level 2415 1.4+0.99
MMSE total 27.6+2.13 27.9+£1.93
Duragdo da doenca 10.8+6.99
MDS-UPDRS 73.2£33.9

O grupo experimental apresenta a DP em media ha cerca de 11 anos e um estado motor
global (MDS-UPDRS) moderado (tabela 1).

4.2 Autoavaliacdo da voz e nivel de preocupacdo com a disartria
No dia do preenchimento do VHI todos as pessoas saudaveis e 61.4% das pessoas com
DP auto-avaliaram as suas vozes como normais. Ja 20.5% das pessoas com DP consideraram as

suas vozes com alteracdo ligeira, 13.6% com alteracdo moderada e 4.5% como severa (tabela 2).

Tabela 2- Resultado da autoavaliacdo da voz e preocupacdo com a disartria

Pessoas com DP Controlo
N Normal Ligeiro Moderado Severo 44 Normal
27 9 6 A 44
:(/);II 18.56+£23.66 | 35.44+16.67 | 58.67+16.42 | 80.5+19.09 | ------------ 30.30£27.41 | 0.59+2.26
A menor Ligeira Preocupacdo Muita A maior
x x x x Normal
N preocupacdo | preocupacdo preocupacdo | preocupacdo 44 44
23 13 4 2 2
tDo'!zI 202.8425.6 | 197.8423.75 | 194+35.2 191.4+28.28 | 187.5+10.61 184.3+26.3 | 217.3£26.3

Em resposta a escala E do DIP (nivel de preocupagdo com a disartria) para 50% das
pessoas com DP a disartria representa a menor preocupacdo, 29.5% esta ligeiramente

preocupado, 9.1% esta preocupado, 4.5% muito preocupado e para 4,5% € a maior preocupacgéo
(tabela 2).
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4.3 Impacto psicossocial da voz e da disartria

Na tabela 3 pode verificar-se que o impacto psicossocial da voz é superior nas pessoas
com DP em relacdo as pessoas saudaveis (controlo) sendo a diferenca estatisticamente
significativa (t=7.163, gl=43.583, p<0.001).

Tabela 3- Impacto psicossocial da voz e da disartria

T test independente
Grupo | N | Média DP Teste Levene t gl p
Z p
VHITotal Individuos
com DP 44 30.3 27.41 107.48 000 7.163 43.58 .000
Controlos 44 .59 2.26

O resultado total do VHI nas pessoas com DP varia consoante a autoavaliagdo da voz no
dia de preenchimento do VHI (tabela 2).

A diferenca dos resultados no total do VHI entre as pessoas com DP que se auto-
avaliaram com voz normal e os controlo (tabela 4) € estatisticamente significativa (t=3.935,
gl=26.29, p<0.05).

Tabela 4- T test independente para VHI nos dois grupos

T test independente

Grupo | N | Media | DP Teste Levene t gl p
VHINormal Pessoas com ‘ -
27 | 18.56 23.66 . . .
DP 4334 | 000 3.935 | 26.29 001
Controlo 44 .59 2.26

O impacto da disartria na qualidade de vida nas pessoas com DP é superior ao referido
pelos individuos saudaveis (tabela 3) e a diferenca € estatisticamente significativa (t=7.752,

01=54.272, p<0.05), tal como se pode comprovar na tabela 5.

Tabela 5- T test independente para DIP total e os dois grupos

T test independente

Grupo ‘ N ‘ Média ‘ DP Teste Levene t o] p
DIPTotal 2 P
ivi 44 184.34 26.2 -1. . .
Individuos com DP 84.3 6.29 3057 000 7.752 54.27 000
Controlo 44 217.05 9.60
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Na tabela 6 pode verificar-se que a diferenca entre o grupo de pessoas com DP que consideram

a disartria como a menor preocupacao e o grupo de controlo € estatisticamente significativa (t=-

7.763, g=23.954, p<0.05).

Tabela 6 — T test independente para DIP-E menor preocupacéo e os dois grupos

T test independente

Grupo | N | Média | DP Teste Levene t gl p
Z p
DIP-E Menor Preocupagéo Pessoas
2 202. 25.2 -7. . .
com DP 3 02.8 5.26 2557 | 000 7.763 | 23.95 000
Controlo 43 | 217.47 9.23

4.3 Relacdo do impacto psicossocial com a duracéo da doenca e o nivel motor global.

A andlise da relacdo entre as diferentes variaveis em estudo e os resultados totais do VHI
em funcdo da autoavaliacdo da voz pelas pessoas com doenca de Parkinson mostra que existe
correlacdo positiva significativa moderada entre o resultado do VHI e a duragdo da doenca

r=.586 e o resultado da MDS-UPDRS r=.431 (tabela 7).

Quando analisado em funcéo da autoavaliacdo da voz apenas o sub-grupo ‘voz normal’

dos individuos com doenca de Parkinson tem correlacdo positiva moderada com a duracao da

doenca r=.562 (tabela 7).

Tabela 7- Coeficientes de correlacdo entre VHI e as diferentes varidveis em estudo nas

pessoas com Doenca de Parkinson

Idade | Duracdo dadoenca | MDS-UPDRS total
Controlo
N=44 =233 | e e
Individuos com doenca de Parkinson N=44 -.163 586** A31**
Normal ox
N=27 -.252 562 .326
Lo | 2s7 004 566
Autoavaliacdo da voz nos Moderado
individuos com doenca de Parkinson N=6 463 .601 404
Sﬁl\fzm N&o € possivel determinar
*p<0.05
**p<0.001

A analise da relacéo entre as diferentes variaveis e os resultados da sec¢do E do DIP em

individuos com DP, mostra que existe uma relacdo negativa moderada com a duracéo da doenca
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assim como com o VHI total (tabela 8). Ou seja, quanto maior a duracdo da doenca maior

preocupacdo os individuos com DP tém com a disartria. E ainda, quando os individuos com DP

se auto-avaliam como tendo uma voz normal, menor preocupacéo deles com a disartria.

Tabela 8- Coeficientes de correlacdo entre o DIP e as diferentes variaveis em estudo nas

pessoas com Doenca de Parkinson

Duracédo | MDS-
Idade da UPDRS | VHI
doenca total
Controlo =44 117 .098
Individuos com doenga de Parkinson 44 232 224 194 125
b x.3
DIP-E total 054 | -539 “254 | coin
A Menor
preocupacdo | .136 .061 .253 139
N=23
Ligeira
preocupacdo | .164 .240 .148 .081
N=13
DIP - nivel de preocupacao com a disartria Preoli:ltiaagao .569 574 196 -478
Escala E Muita x X . .
preocupacao N&o € possivel determinar
N=2
A maior
preocupacao Néo é possivel determinar
N=2

*p<0.05
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V. Discussao

5.1 Autoavaliacéo da voz e nivel de preocupacdo com a disartria
No presente estudo, as alteracBes na voz ndo foram tdo evidentes quanto o que esta

descrito na literatura paré\metro“;lg‘22

, uma vez que apenas 38,6% das pessoas com DP, ou seja,
menos de metade do grupo experimental, avaliaram as suas vozes como tendo algum tipo de
alteracdo. Contudo segundo Theodoros, Raming'®, o aparecimento destas alteragdes sdo de
progresséo lenta ao longo da doenga sendo que estes resultados podem estar relacionados com a
fase em que a pessoa se encontra no que diz respeito a alteracdo da voz. Devemos ainda ndo
esquecer de que o VHI é um questionario de autoavaliacao, e portanto aquilo que as pessoas com
DP perceberam da sua voz no momento da avaliacdo pode ou ndo estar de acordo com aquilo
que realmente se verifica aquando uma avaliacdo clinica.

De qualquer das formas, e comparando os resultados do grupo experimental (pessoas
com DP) com os do grupo controlo (saudaveis), os resultados vao de encontro ao que vem sendo
estudado por inGmeros autores®*®. Ou seja, é maior o nimero de pessoas que percebem ter
alteracdes da voz no grupo das pessoas com DP do que no grupo controlo.

A importancia da perspetiva da pessoa com disartria para a obtencdo de um correto e
abrangente quadro de limitagdes nas capacidades comunicativas tem sido cada vez mais
enfatizada. Assim, embora a abordagem clinica passe por avaliar e tratar o problema, hoje em dia
pretende-se que seja dada especial importancia a forma como a alteracdo da fala restringe a
participacdo comunicativa e influencia na participacéo da pessoa nas tarefas do dia-a-dia?**®.

Miller, Peach, Walshe®, no estudo onde examinaram as percecdes das pessoas que
adquiriam disartria concluiram que, embora a alteracdo da fala pudesse parecer um problema
devastador para a pessoa, isto muitas vezes ndo se confirma. O mesmo se verificou no presente
estudo, uma vez que das 44 pessoas com DP 23 avaliaram a preocupacdo da disartria como a
menor preocupacdo e apenas 2 como a maior preocupacdo. Estes resultados podem ser
explicados pelo facto de que a alteracdo fisica na DP afeta as pessoas de tal forma que a
realizacdo das atividades do dia-a-dia ficam altamente prejudicadas, agindo como precursores de
limitacdes nas outras dimensdes e sendo responséaveis pela diminuicdo da QV***. Assim, no
momento da avaliacdo, as pessoas com DP consideraram que as alteracfes fisicas sdo de maior
preocupacéo e a disartria, na maior parte dos casos, de menor preocupacgéo. Por outro lado, pode
ainda estar relacionado com a aceitacdo e adaptacdo da alteracdo da comunicagéo, tal como se

verificou em estudos anteriores "%,
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5.2 Impacto psicossocial da voz e da disartria

O impacto de uma alteragdo vocal na QV depende da importancia da voz em relagcdo aos
diversos fatores particulares entre os quais a personalidade, o grau de gravidade da disfonia e as
necessidades diérias do uso da voz, por exemplo a profissao® .

Neste estudo, verificou-se que o impacto psicossocial da voz foi maior nas pessoas com DP
do que nas pessoas saudaveis, sendo que a medida que o valor total do VHI aumenta, a
autoavaliacdo da voz nas pessoas com DP piora. Estes resultados vao ao encontro aos diversos

estudos descritos na literatura®®

, uma vez que neles se verificou que as pessoas com DP tém
mais desvantagem na vida diéria devido as alteracbes na voz do que as pessoas saudaveis.
Verificou-se também que, mesmo comparando a autoavaliacdo da voz, referida como normal,
das pessoas com DP com as do grupo controlo, o valor total do VHI permanece com uma
diferenca significativa entre este dois grupos. Ou seja, mesmo as pessoas com DP identificarem
as suas vozes como normais, o impacto psicossocial € maior nelas do que nas pessoas saudaveis.

Também para a disartria se verificou um impacto psicossocial maior nas pessoas com DP do
que nas pessoas saudaveis, tal como aconteceu nos varios estudos encontrados na
literatura* %7778 Este impacto negativo da disartria na QV das pessoas com DP pode
interferir na realizagdo das atividades didrias, na interacdo social e na sua autoestima, podendo
por isso levar muitas vezes ao isolamento social'®*®?°. Esta afirmacdo é validada pelo facto de

muitos estudos™ "%

compravarem que a reduzida capacidade para comunicar vai para além
daquilo que € fisiolégico, podendo causar mudancgas negativas na autoidentidade, autoconceito,
relacionamento com familiares e amigos, perturbacdes sociais e emocionais, participacdo e
sentimentos de estigmatizacéo.

No presente estudo, o impacto psicossocial da disartria na DP foi aumentando a medida que
o0 nivel de preocupagdo com a mesma aumentou, 0 que sugere que quanto mais preocupante for a
disartria para a pessoa com DP maior o impacto psicossocial na sua QV. Verificou-se ainda uma
diferenga estatisticamente significativa no menor nivel de preocupagéo entre as pessoas com DP
e 0 grupo controlo, continuando a disartria a ter um impacto psicossocial maior na QV das
pessoas com DP do que nas saudaveis. Isto sugere que, apesar da maior parte das pessoas com
DP identificarem a disartria como a sua menor preocupacdo, esta mantém um impacto

psicossocial na QV de cada uma.

5.3 Relacéo do impacto psicossocial com a duragéo da doenga e o nivel motor global.
O nivel de incapacidade da pessoa com DP pode ser prejudicado pelo comprometimento

fisico-mental, emocional e econdmico associados aos sinais e sintomas e as complicacfes
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secundarias da DP, podendo ser responsavel pelo isolamento e pela escassa participa¢do na vida
social 20293,

O presente estudo mostrou haver correlacdo positiva significativa moderada entre o resultado
do VHI e a duracdo da doenca e o valor total do MDS-UPDRS. Estes resultados mostram que o
impacto psicossocial da voz nas pessoas com DP é tanto maior quanto maior a duragdo da
doenca; e ainda, que a medida que a DP vai agravando pior sera a percecdo da pessoa

relativamente ao handicap da voz. Vérios estudos®®

corroboram estes resultados, e sabe-se
portanto que a duracdo da doenca afeta negativamente o empenho em todas as atividades, sejam
elas motoras ou cognitivas™.

Brady, Kelly, Mackenzie, Muir, Paton®!, n&o encontraram relacdo entre as dificuldades
comunicativas percebidas pelos pacientes com diferentes tipos e graus de disartria e as diferentes
variaveis (idade, género, diagnostico, duracdo de doenca e situacdo de emprego). Por outro lado,
no estudo realizado por Letanneux, Pinto, Viallet, Walshe?, foi encontrada correlagéo forte entre
o valor total do VHI e valor total do DIP. Os resultados do presente estudo vao ao encontro do
que foi descrito no ultimo, uma vez que a correlagdo encontrada na sec¢do E do DIP (nivel de
preocupacdo da disartria) das pessoa com DP se relaciona de forma negativa e moderada com a
duracdo da doenca e com o score total do VHI. Significando estes dados que, quanto maior a
duracdo da doenca maior é a preocupacgdo das pessoas com a disartria; e ainda que, quando as

pessoas com DP identificam a sua voz como normal, a preocupa¢do com a disartria é menor.
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VI. Conclusdo

No presente estudo verificou-se que tanto a disfonia como a disartria tém impacto negativo
na QV das pessoas com DP. Contudo, quando estas pessoas autoavaliam a préopria voz, a maioria
identifica-a como sendo normal, assim como o problema da fala (disartria) sendo o de menor
preocupacdo comparado com outras preocupagoes.

E importante referir que foram encontradas diferencas significativas entre os grupos, tanto no
que diz respeito ao impacto psicossocial da voz e da disartria, como relativamente ao nivel de
preocupacdo da disartria, e ainda a autoavaliacdo da voz. Por outro lado, comprovou-se a
existéncia de relacdo entre o valor total do VHI e a duracdo da doenga e o valor total do MDS-
UPRDS. Existiu também relag¢do do sub-grupo “normal” da autoavaliagdo da voz com a duracdo
da doenca, e do nivel de preocupacdo da disartria com a duracdo da doenca e o valor total do
VHI.

Apesar de, hoje em dia, a intervencdo terapéutica apresentar como principal objetivo 0s
sentimentos pessoais fisicos, psicoldgicos e sociais dos pacientes, incluindo por isso avaliagdes
da QV e bem-estar da populacéo, o presente estudo deparou-se com uma limitacdo acerca deste
assunto®®. A informacdo encontrada na literatura foi escassa e por isso a comparacdo de
resultados com outros estudos limitada. Desta forma, é importante continuar a realizar estudos

acerca desta tematica, nomeadamente estudos em Portugal e nas demais patologias.
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VIII.  Apéndices

8.1. Informacdo ao Participante

INFORMAQAO AO PARTICIPANTE

O meu nome é Diana Lisandra Fernandes, sou terapeuta da fala e aluna do Mestrado em
terapia da Fala, especializacdo em Motricidade Orofacial e degluticdo, na Escola Superior de
Saude do Alcoitdo. Estou a realizar um estudo, sob orientacdo da Professora Doutora Isabel
Guimarées e co-orientagdo da Dra. Rita Cardoso, subordinada ao tema “O impacto psicossocial
da disartria nos individuos com doenca de Parkinson”.

Este estudo tem como objetivo avaliar as consequéncias psicoldgicas e sociais que a
disartria (problemas de fala) em individuos com doenca de Parkinson mas, é também
fundamental que individuos saudaveis respondam aos questionarios. E nesse sentido que a sua
colaboragdo é muito importante ao contribuir para um melhor conhecimento destes problemas e
para que as pessoas com disartria possam receber uma intervencdo cada vez mais adequada e
especifica.

Nesse sentido, pretende-se que responda a trés questionarios, com uma duracdo prevista
de 20 minutos. Sera garantida a total confidencialidade dos dados recolhidos e o seu uso restrito
para efeitos cientificos e académicos.

A sua participacdo é voluntaria. As suas respostas sao andnimas e confidenciais.

Agradeco, desde ja, a sua disponibilidade.

Titulo do estudo — “O impacto psicossocial da disartria nos individuos com doenga de

Parkinson”.

Autor — Diana Lisandra Fernandes (email: lisandraf.tf@gmail.com)

Orientador — Professora Doutora Isabel Guimaraes

Co-orientador — Mestre Rita Cardoso
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8.2.  Consentimento Informado

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo assinado . fui

informado de que o projeto intitulado como “O impacto psicossocial da disartria nos individuos
com doenga de Parkinson” se destina a avaliar as consequéncias psicoldgicas e sociais que a
disartria traz para a qualidade de vida, bem-estar e participacdo social da pessoa com doenca de
Parkinson.

Sei que neste estudo esta prevista a aplicacdo de trés questionarios (DIP - impacto da
disartria, VHI - impacto da voz e MMSE - estado mental) tendo-me sido explicado em que
consistem e como devo proceder para responder aos mesmos.

Foi-me garantido que todos os dados relativos a identificacdo dos participantes neste
estudo sdo confidenciais e que sera mantido o anonimato.

Sei que posso recusar-me a participar ou interromper a qualquer momento a participacéao
no estudo, sem nenhum tipo de penalizacédo por este facto.

Compreendi a informacdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as
minhas duvidas foram esclarecidas.

Aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado.

Também autorizo a divulgacdo dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o

anonimato.

Data Assinatura
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8.3.  Questionario sociodemografico

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Idade (anos): Sexo:1-F_~ 2-M___
Nivel de escolaridade, ISCED

0= ISCED 0 - pré-primaria

1=ISCED 1 - ensino primério, 4° ano

2=ISCED 2 - ensino bésico, 9° ano

3= ISCED 3 - ensino secundario, 12° ano

4= ISCED 4 - pds secundario ndo superior

5=ISCED 5 - bacharelato, licenciatura, mestrado

6= ISCED 6 - doutoramento

Anos de escolaridade:

Situacéo profissional:
0= Trabalha:

Se ndo trabalha, qual a razdo?

1= Baixa médica

2= Reformado

3= Trabalho ndo remunerado (por exemplo, doméstica)
4= Desempregado

5= Formacéo / faculdade

Reformado por:
6= Saude
7= Ildade

8- outra razdo (escrever qual):

Medicacéo

Atualmente, ou no passado, toma (ou tomou) algum tipo de medicacdo incluindo vitaminas ou
suplementos?

1=SIM ___ 2=NAO____

* ndo esquecer preencher a tabela da medicagcdo concomitante
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Antecedentes clinicos
Existe ou existiu alguma historia clinica no que diz respeito aos seguintes sistemas?

0= Nao

Cédigo Sistema Sim N&o
1 Cardiovascular
2 Respiratério
3 Hepatico-biliar
4 Gastro-intestinal
5 Genito-urinario
6 Enddcrino
7 Hematoldgico
8 Musculo-esquelético
9 Neopléasico
10 Neuroldgico
11 Psicoldgico
12 Imunolégico
13 Dermatologico
14 Circulatorio
15 Olhos, ouvidos, nariz, garganta
16 1+7
17 1+7+14
18 2+4+6+8
19 1+8
20 1+10+11
21 1+4+7+8
22 1+15
23 1+3+8
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Medicag¢dao concomitante

Medicacgo D°;fé:i‘;ta' Unidade Razdo (,3,?;;;;::;) (;;;Di;j::;) Continua?
S Y SR (R — ]
| I 0
Y J Y Y O
| I O
| O
| I O
S J Y R R O
S Y S Y S A 0
— | 71— O
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IX.  Anexos
9.1. Mini-Mental State Examination (MMSE)

MINI-MENTAL STATE EXAMINATION (MMSE) — AVALIACAO COGNITIVA

(Validada para a Populagédo Portuguesa _ Guerreiro et al, 1994)

1. Orientacdo “Vou fazer-lhe algumas perguntas. A maior parte delas sdo faceis. Tente responder o
melhor que for capaz” (Dar 1 ponto por cada resposta correcta)
1. Emaqueanoestamos?
Em que més estamos?
Em que dia do més estamos? (Quantos sdo hoje?)
Em que estacdo do ano estamos?
Em que dia da semana estamos? (Que dia da semana é hoje?)
Em que Pais estamos? (Como se chama o nosso Pais?)
Em que Distrito vive?
Emque Terravive?
. Em que casa estamos? (Como se chama esta casa onde estamos?)
10. Em que andar estamos? Nota:

©oNo Ok WD

2. Retengdo “Vou dizer-lhe trés palavras. Queria que as repetisse e que procurasse decora-las porque
dentro de alguns minutos vou pedir-lhe que me diga essas trés palavras.” As palavras sdo:
Péra Gato Bola Nota:

Repita as trés palavras (Dar 1 ponto por cada resposta correcta.)

3. Atencéo e Célculo “Agora peco-lhe que me diga quantos sdo 30 menos 3 e que ao numero encontrado
volte a subtrair 3 até eu lhe dizer para parar.” (Dar 1 ponto por cada resposta correcta. Parar ao fim de 5
respostas. Se fizer 1 erro na subtrac¢do, mas continuando a subtrair correctamente a partir do erro conta-se como um
nico erro.)

27 24 21 18 15 Nota:

Se 0 sujeito ndo conseguir executar esta tarefa, faz-se em alternativa, uma outra: “Vou dizer-lhe uma
palavra e queria que me dissesse essa palavra letra por letra mas ao contrario, isto é, do fim para o
principio.” A palavra é: PORTA (Dar 1 ponto por cada letra correctamente repetida.)

A T R @) P Nota:

4. Evocacao (SO se efectua no caso do sujeito ter apreendido as trés palavras referidas na prova de
retencdo.) “Agora veja se me consegue dizer quais foram as trés palavras que lhe pedi hd pouco para
repetir.” (Dar 1 ponto por cada resposta correcta.)

Péra Gato_ Bola___ Nota:

5. Linguagem (Dar 1 ponto por cada resposta correcta.)
a) “Como se chama isto?” Mostrar os objectos:
Relégio Lapis
(Dar 1 ponto por cada resposta correcta.) Nota:
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b) “Repita a frase que eu vou dizer: O RATO ROEU A ROLHA”
(Dar 1 ponto se repetiu a frase) Nota:

¢) “Vou dar-lhe uma folha de papel. Quando eu lhe entregar o papel, pegue nele com a sua méo direita,
dobre-0 ao meio e cologue-o no chdo.” (Dar 1 ponto por cada etapa bem executada. A pontua¢do maxima
é de trés pontos.)
Pega no papel com a mao direita_
Dobra o papel ao meio_
Colocao papelnochdo Nota:

d) “Leia e cumpra o que diz neste cartdo.” (Mostrar cartdo com frase “FECHE OS OLHOS”. Se o sujeito
for analfabeto o examinador devera ler-lhe a frase.) (Dar 1 ponto por cada realizagdo correcta.) Fechou os
olhos Nota:

e) “Escreva uma frase”. (A frase deve ter sujeito, verbo e ter sentido, para ser pontuada com 1 ponto.
Erros gramaticais ou de troca de letra ndo contam como erros.) Nota:

6. Habilidade Construtiva “Copie o desenho que lhe vou mostrar.” (Mostrar desenho.)
(Os 10 angulos devem estar presentes e 2 deles devem estar interceptados para pontuar 1 ponto. Tremor e
erros de rotacdo ndo séo valorizados.)

Copia:

Nota:
TOTAL (Méaximo 30 pontos):
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9.2.Voice Handicap Index (VHI)

Voice Handicap index (VHI) - 30 Instrucdes Estas sio declaracbes que muitas pessoas usaram para
descrever os efeitos das suas vozes, nas suas vidas. Assinale a resposta que indica com que frequéncia teve a mesma
experiéncia (Nunca= 0 pontos; Quase nunca= 1 ponto; As vezes= 2 pontos; Quase sempre= 3 pontos; Sempre= 4
pontos).

Nunca Quase nunca As vezes Quase sempre Sempre

F1 A minha voz

faz com que seja

dificil os outros
ouvirem-me.

Fi2 Falta-me o
ar quando falo.

F3 As pessoas
tém dificuldade

em me
compreender
num local
ruidoso.

Fi4 O somda
minha voz varia
ao longo do dia

F5 A minha
familia tem
dificuldade em
me ouvir
quando os
chamo dentro de
casa por causa
da minha voz.
F6 Uso menos o
telefone do que
gostaria por
causa da minha
VOZ.

E7 Fico tenso
quando falo com
0S outros por
causa da minha
\V[oy4
F8 Costumo
evitar grupos de
pessoas por
causa da minha
VOZ.

E9 As pessoas
parecem
irritadas por
causa da minha
VozZ.
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Nunca

Quase nunca

As vezes

Quase sempre

Sempre

Fil0 As pessoas
perguntam “O
que se passa
com a sua voz?”

F11 Falo menos
com amigos,
vizinhos, ou

familiares por
causa da minha
Voz.

F12 As pessoas

pedem-me para

repetir quando

falamos cara a
cara.

Fi1l3 A minha
voz é rouca e
seca.

Fil4 Sinto como
se tivesse de me
esforgar para
produzir voz.

E15 Sinto que as
outras pessoas
nao
compreendem o
meu problema
de voz.

F16 As minhas
dificuldades com
a voz limitam a
minha vida
pessoal e social.

Fil7 A clareza
da minha voz é
imprevisivel.

Fi18 Tento
modificar a
minha voz de
modo a soar
diferente.

F19 Sinto-me
fora das
conversas por
causa da minha
VOZ.
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Nunca

Quase nunca

As vezes

Quase sempre

Sempre

Fi20 Fago muito
esforgo para
falar

Fi21 A minha
VOz esté pior a
noite.

F22 O meu
problema de voz
causa-me
prejuizos
econémicos.

E23 O meu
problema de voz
preocupa-me.

E24 Sou menos
sociavel por
causa do meu
problema de
VOZ.

E25 A minha
voz faz-me
sentir em
desvantagem.

Fi26 A minha
voz “falha”
quando estou no
meio de uma
conversa.

E27 Sinto-me
irritado quando
as pessoas me
pedem para
repetir o que
disse.

E28 Sinto-me
incomodado
quando as
pessoas me
pedem para
repetir o que
disse

E29 A minha
voz faz-me
sentir
incompetente.

E30 Tenho
vergonha do
meu problema
de voz.

Faca um circulo a volta da(s) palavra(s) correspondente(s) a como sente a sua voz hoje

Normal

Alteracdo ligeira

Alteracdo moderada
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9.3. Resumo da comunicacéo oral submetida e aceite para o Congresso de Neurologia
de 2015 - Sociedade Portuguesa de Neurologia

Congresso de Neurologia 2015
Relagoes da Neurologia com Areas Afins

11 a 14 de Novembro de 2015 | Lisboa Sana Hotel : Neurologla

RESUMO PARA AVALIACAO E REVISAO
(Submissdo até 11 de Setembro de 2015)

Titulo do Trabalho (Nao deverd ter iniciais ou siglas, nem exceder 20 palavras)
Impacto psicossocial da disartria na pessoa com Doenga de Parkinson

Nomes e Apelidos dos Autores (nome préprie e apelido de todos os autores, sem iniciais ou
titulos académicos; a correlagdo entre autores e instituigies deve fazer-se através de algarismos, sem
paréntesis, com efeito superior @ linha)

Rita Cardosol,2; Diana Lizandra Fernandes3; Helena Santos2,; Josefa Domingosi,2; Isabel

Guimardes2,3; Joaquim J. Ferreiral,2

Afiliagoes de cada Autor (designagdo da instituigde sem siglas, cidade; a correlagdo entre awtores

¢ instituigoes deve fazer-se através de algarismos, sem paréntesis)

1Campus Neurolégico Sénior, Torres Vedras

2 Laboratério de Farmacologia Clinica e Terapéutica, Faculdade de Medicina, Universidade de Lisboa
3Escola Superior de Salde do Alcoitdo-Santa Casa da Misericérdia de Lisboa, Lisboa

Enderego Postal do Autor Correspondente (pessoal ou institucional, podendo ser publicado)
Laboratério de Farmacologia Clinica e Terapéutica, Faculdade de Medicina de Lisboa, Av. Professor
Egas Moniz, 1649-029 Lisboa

Enderego(s) de email do(s) auto(es) (pessoal ou institucional, podendo ser publicado)
joaquimjferreira@gmail.com

Dois contactos telefénicos com respectiva identificagdo (um dos contactos deverd ser um
niimero de telemdvel)

217802120 - Laboratério de Farmacologia Clinica, Joaquim J. Ferreira

969788200 - Rita Cardoso

Seleccione o Tipo de Apresentagdo: [_| Comunicagéo Cartaz (Poster)
Xl Comunicagéo Oral

Seleccione a Area Temaética principal do trabalho para a Comunicagéo Cartaz ou
Comunicagéo Oral (indicar apenas uma area)

[[] Ataxias [[] Cefaleias ["] Neurociéncias

[] Cognigsio / Deméncia  [] D. Desmielinizantes % D. Movimento

[] D. Infecciosas (7] D. Metabdlicas [] Genética

[7] D. Vasculares (7] Epilepsia [] Neuropatologia

[[] Neurofisiologia [ Neuromusculares [7] Neuro Oncologia

[[] Neuropediatria [] Patologia do Sono

\REA RESERVADA A CODIFICAGAO PELA SPN

Data recepgao D
Campo Grande, 380, Lote 3C(K), Esc. E, Piso 0 Telfl Fax. 218205854 | Tm: 938149887
1700-097 Lisboa, Portugal email: res.spn@gmail.com
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Congresso de Neurologia 2015 i/#
Relagdes da Neurologia com Areas Afins =4
11 a 14 de Novembro de 2015 | Lisboa Sana Hotel = Neurol 0gla

RESUMO PARA AVALIACAD E REVISAD
(Submissao até 11 de Setembro de 2015)

Titulo do Trabalho (Vo deverd rer iniciair ou siplas, nem exceder 20 palavras)
Impacto psicossocial da disartria na pessoa com Doenca de Parkinson

Insira o Resumo Estruturado conforme regulamento, limite 300 palavras (Esrunira
minima ebripaidria - Origingis: mrodugdo, Objectivos, Metodologia, Resultados ¢ Conclusdes; Casos
climices: Introdugde, Case Clirico £ Conclusdes)

Introdugdo: Entre 70 a 90% das pessoas com Doenca de Parkinson (DP) podem desenvolver
disartria, contudo, encontra-se pouco documentado o impacto psicossocial da mesma.
Objetivas: (i) Analisar o nivel de preocupacdo com a disartria; (i) Quantificar o impacto
psicossocial da disartria; (i) Awvaliar a relagio do impacto com a duragdoc da doenga e
incapacidade. Metodologia: Estudo caso-controlo em gue participaram 44 pessoas com DP e 44
pessoas sem perturbagBes de fala emparelhadas por idade e género sem defeitc cognitive
valorizdvel. O pardmetro primdric de avaliagdo foi o guestiondrio do perfil do impacto da
disartria. Resultados: As pessoas com DP (idade média de 63 anos, desvio padrio 11.2) tém a
doenca em média hd 10.8 anos (desvio padrio=56.9) e um wvalor de MDS-UPDR total
[meédia=73.2zdesvio padrio=33.9). O nivel de preocupacdo com a disartria auto-relatado era
para 50% a menor preocupagdo, 29.5% ligeira preocupagdo, 9% preocupacdo, 4.5% muita
preccupacic e 4.5% a maior preccupacdo. O impacto psicossocial da  disartria &
significativamente mais negativo [p<0.05) nas pessoas com DP (184.3+26.3) do que nas pessoas
sem perturbagdes da fala (217.3£9.6). As pessoas com DP gue relataram a menor prescupacio
com a disartria apresentam um impacto piscossocial [174.2+25.6) significativamente |p<0.05)
mais negativo do gue as pessoas sem perturbagdes da fala. Existe correlagio moderada negativa
significativa (r=0.539) apenas com a duragio da doenga. Conclusdo: Estes estudo revela que a
pessoa com DP, sem defeito cognitivo e em estadio moderado de evolugdo da doenga,
apresenta um impacto psicossocial da disartria significativamente mais negativo do que a
pessoa sermn perturbacBes da fala, mesmo gquando a disartria & a menor preocupacio
relativamente a outras gueixas. Quanto maior a duracdo da doenga maior o impacto da
disartria.
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