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RESUMO

Objetivo: Pretendeu-se contribuir para a validac¢do do instrumento Speech Handicap Index
(SHI) para pessoas com disartria pos-Acidente Vascular Cerebral (AVC). Como objetivo
secundario foram analisadas as qualidades clinimétricas de fidedignidade e validade
discriminante e convergente entre o SHI e o Quality of Life in the Dysarthric Speaker (QoL-
DyS).

Métodos: Estudo de natureza metodoldgica, transversal, descritivo e comparativo, no qual
se analisaram os resultados obtidos na aplicacdo do SHI e QoL-DyS em dois grupos, um
composto por pessoas com disartria pds-AVC e outro com participantes saudéveis. Cada
individuo procedeu ao autopreenchimento da versdo portuguesa do SHI e Qol-DysS,
facultado por terapeutas dafala. A fidedignidade foianalisada através da consisténcia interna
(alfa de Cronbach). Foi analisada a validade discriminante entre o0s dois grupos e a validade

convergente (correlacdo de Spearman entre SHI e QoL-DyS).

Resultados: A amostra incluiu 60 participantes (20 pessoas com disartria p6s-AVC e 40
participantes saudaveis). O SHI mostrou ser um questionario viavel (0% de dados omissos),
pratico (preenchimento em cerca de cinco minutos), fidedigno (consisténcia interna total
a=0.983) e valido para distinguir as diferencas entre grupos com e sem diagnostico de
disartria p6s-AVC (p>0.01), com uma forte validade convergente (t=-7.482; p>0.01) e com
uma correlagdo entre a entre o valor total de SHI e a autoclassificagéo dafala estatisticamente

significativa, moderada e positiva (r=0.677; p<0,01).

Conclusao: O SHI demostrou ser um instrumento viavel, pratico, fidedigno e valido para
individuos com diagndstico de disartria p6s-AVC. Os resultados do estudo reforcam o

impacto da disartria na percepcao da qualidade de vida.

Palavras-Chave: Speech Handicap Index; Qualidade de vida; Acidente Vascular Cerebral;

Disartria; Avaliacao.



ABSTRACT

Objective: the study aimed to contribute to the validation of the Speech Handicap Index
(SHI) forindividuals with post-Stroke Dysarthria. As a secondary objective, the study sought
to analyse the clinimetric qualities of reliability as well as discriminant and convergent
validity of the SHI between the SHI and Quality of Life in the Dysarthric Speaker (QoL -
DyS).

Methods: A methodological, comparative, transversal and descriptive studywas conducted,
in which the results obtained from the application of the SHI and QoL -DyS in two groups
were analysed, one of the groups was made up of persons with post-Stroke dysarthria, while
the other was made up of healthy participants. Each individual proceeded to self-complete
the portuguese version of the SHI and QoL-DyS, made available by speech therapists. The
reliability was analysed by looking at the internal consistency (Cronbach alfa). The study
analysed the discriminant validity between the two groups, and the convergent validity
(Spearman’s correlation between the SHI and QoL-DyS).

Results: The sample included a total of 60 participants (20 were persons with post-Stroke
dysarthria and 40 were healthy participants). SHI proved to be a viable questionnaire (with
0% missing data), practical (with an average time of completion of around five minutes),
reliable (total internal consistency 0=0.983), and valid to distinguish the differences between
the groups with and without a post-stroke dysarthria diagnostic (p > 0.01), with a strong
convergent validity (t = -7.482; p > 0.01) and a statistically significant correlation between
the total value of the SHI and the self-classification of speech that is moderate and positive
(r=0.677;p <0.01).

Conclusion: The SHI has proved to be a viable, practical, reliable and valid tool for
individuals with a post-Stroke dysarthria diagnosis. The results of the study reinforce the

impact of dysarthria in an individual’s perception of their quality of life.

Keywords: Speech Handicap Index; Quality of Life; Stroke; Dysarthria; Assessment.
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I. INTRODUCAO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de perturbacdes na
degluticdo e comunicagdo (Gu & Ren, 2024), sendo a disartria uma das perturbagdes mais
comuns pos-AVC (DeCock et al., 2020). A disartria € uma perturbacdo motora da fala de
origem neuroldgica, caracterizada por alteracbes neuromusculares que impactam a
producdo do discurso, como alteracdes de forca, precisdo, velocidade e tonus (Darley et
al., 1967, 1969 e 1975 citados por Duffy 2005; Y orkston et al., 1995; Murdoch et al., 1999;
Adler & Ahlskog, 2000; Altman et al., 2013; Duffyetal., 2013.). Essas alteracOes refletem-
se na respiracdo, fonacdo, articulacdo, ressonancia e prosédia (Duffy et al., 2013). A
disartria pode influenciar negativamente a comunicacdo, a autonomia, a autoestima, as
relagbes interpessoais e a qualidade de vida (QdV) da pessoa (Stipancic et al., 2019;
McGrath et al., 2009; Spencer & Brown, 2018; Brady et al., 2011; Dickson et al., 2008).
Neste ambito, a Organizacdo Mundial de Satde (OMS, 1995) definiu a QdV como a
percepcdo do individuo sobre a sua posicdo na vida e a relacdo com seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupaces, incluindo aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais,
crencas e ambiente (OMS, 2012).

Os métodos para investigar a qualidade de vida relacionada com a saude (QVRS) dos
utentes sdo considerados importantes para a tomada de decisdo clinica, fornecendo
informacg@es cruciais sobre o impacto da doenca na vida do proprio (Testa & Simonson,
1996). A analise da QdV tornou-se fundamental nos cuidados de saude, sendo vista como
a percepcdo doimpacto dadoencanasatde doindividuo (Ware etal., 2016). Em particular,
0 conjunto de estudos e informacBes que nos permitem compreender as interferéncias que
a disartria causa na participagdo comunicativa das pessoas, salienta que os individuos com
essa perturbacdo enfrentam restricbes consideraveis na sua comunicacdo dodia-a-dia (Page
& Yorkston, 2022). A fala deve ser analisada dentro do contexto social da comunicagéo
onde a visdo da propria pessoa com disartria € fundamental para avaliar o impacto na QdV
(Page & Yorkston, 2022). Deste modo, a avaliagdo do impacto das alteracbes na fala na
QdV é crucial e deve ser feita através de instrumentos validados para a populacdo em
estudo. Para garantir a correta validacdo de um instrumento é essencial seguir diretrizes
especificas que assegurem a uniformizacdo dos procedimentos e a qualidade da avaliacdo.
Neste contexto, a taxonomia da COnsensus-based Standards for the Selections of health
Measurement INstruments (COSMIN) é um conjunto de orientacGes utilizadas para avaliar

a qualidade metodolégica de estudos que visam traduzir e adaptar instrumentos,
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considerando diversas propriedades clinimétricas (Mokkink et al., 2010, 2016).

No caso daspessoas com disartria, a avaliacdo da QdV pode ser efetuadaatravés do Speech
Handicap Index (SHI), um questionario que avalia a autopercepc¢do dos problemas de fala
no quotidiano, fornecendo informagGes sobre a gravidade dessas dificuldades (Rinkel et
al., 2008). A validacdo da versdo portuguesa do questionario foi iniciada para pessoas com
AVC por Moreira, (2020) e Cabral (2022). Nos estudos anteriormente citados foram
apresentados resultados positivos face a: viabilidade (ambos os estudos sem dadosomissos
no preenchimento dos questionarios); fidedignidade (consisténcia interna «>0.9 e a>0.9)
e teste-reteste (p>0,05 e p>0,05); e validade discriminante (p<0,05 e p<0,05) para pessoas
com disartria p6s-AVC (Cabral, 2022; Moreira, 2020). Contudo, nos estudos supracitados
ndo foi efetuada a validacdo convergente deste instrumento. A validade convergente pode
ser definida como a relagdo entre duas ou mais medidas de um mesmo construto ou de
construtos teoricamente relacionados (Krabbe, 2016) e é obtida através de um coeficiente
de correlagdo. Neste contexto, foi escolhido o Quality of Life in the Speaker with
Dysarthria (Qol-DyS), um questionario validado para o Portugués Europeu (PE) que avalia
o0 impacto dadisartria na QdV, demonstrando ser uma ferramenta fidedigna e aplicavel na
pratica clinica diaria (Piacentini et al., 2011; Nogueira et al., 2019). Este instrumento é
recomendado para avaliagdes de QdV em pessoas com disartria, sendo considerado Util em

ensaios clinicos e na pratica clinica (Piacentini et al., 2011).

A necessidade de instrumentos especificos continuou a ganhar destaque sendo a sua
importancia salientada mais uma vez por Lee et al (2022). Ao nivel da Terapia da Fala é
fundamental a existéncia de instrumentos que consigam medir o impacto que uma
perturbacdo motora dafala p6s-AVC tera na QdV doutente. Destaforma, € importante que
existam ao dispor dos clinicos instrumentos que possibilitem essa medicdo (Neuman et al.,
2019). Neste ambito, a escassez de estudos sobre QdV nas pessoas com disartria e a
importéncia da avaliagdo com instrumentos validados para esta populagdo justifica a
pertinéncia deste estudo que pretendeu contribuir para a validagdo do Speech Handicap

Index (SHI) em individuos com diagnostico de disartria pos-AVC.
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Este trabalho encontra-se organizado em cinco capitulos: 1 — Enquadramento tedrico, no
qual se fornece informacédo bibliografica sobre a disartria ps-AVC, a sua relagdo com a
QdV e a validacdo do instrumento que analisa essa relacdo; 11 — Metodologia, que visa
descrever 0s objetivos, amostra, recolha de dados, os instrumentos utilizados e
procedimentos; 11l — Resultados, onde serd caracterizada a amostra, a analise da
fidedignidade, validade discriminante e convergente do presente instrumento; IV —
Discussdo, que apresenta a analise dos resultados obtidos e se debatem as suas limitacdes;

V — Conclusao no qual é feita a sintese final do estudo.
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Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1. Disartria

A disartria é definida como uma perturbacdo motora da fala de origem neuroldgica causada
por lesdes no sistema nervoso central ou periférico e € caracterizada por alteracdes
neuromusculares que condicionam a producéo do discurso (Darley et al., 1967, 1969 e 1975
citados por Duffy, 2005; Yorkston et al., 1995; Murdoch et al., 1999; Adler & Ahlskog,
2000; Altman et al., 2013; Duffy et al., 2013). Por definicdo, sdo excluidas no diagnostico
de disartria as perturbacOes associadas a alteracdes anatémicas ou psicopatoldgicas (Adler
& Ahlskog, 2000).

A classificacdo apresentada por Duffy (2013) divide-se em sete subtipos, sendo eles: flacida,
espastica, ataxica, hipocinética, hipercinética, mista e do neurénio motor superior unilateral.
Considerando esta classificacdo, o quadro de disartria flacida é caracterizado
predominantemente por um baixo tonus e fraqueza muscular e subsequentemente,
hiporreflexia, atrofia muscular e possiveis alteracdes da degluticdo (Darley, 1975; Duffy,
2005; Duffy, 2013, Murdoch, 2005; Freed, 2020). A etiologia esta associada a uma ou mais
lesdes que ocorrem ao nivel do neurénio motor inferior (NMI), o que influencia a conducéo
dosimpulsos nervosos do Sistema Nervoso Central (SNC) para a musculatura (Darley, 1975;
Duffy, 2005, Murdoch, 2005; Spencer & Brown 2018). A lesdo pode afetar qualquer ponto
da conducdo nervosa: corpo celular, axoénio, juncdo neuromuscular ou musculo (Ortiz,
2006). As caracteristicas especificas auditivo-preceptivas variam consoante a lesdo, podendo
ser observado rouquiddo, utilizacdo de frases curtas, respiracdo audivel (inspiracdo e
expiracdo), articulacdo imprecisa e hipernasalidade (Murdoch, 2005; Swigert, 2010; Duffy,
2013; Freed, 2020). Devido a hipotonia e/ou fraqueza muscular, podem surgir alteracdes da
prosodia, dado que as pregas vocais podem apresentar uma aducdo fraca ou incompleta ou
pelas alteracbes neuromotoras nos musculos da faringe (Freed, 2020). Considerando a
funcdo respiratoria, se 0s nervos espinhais cervicais ou toracicos estiverem comprometidos,
pode existir uma diminui¢do da eficicia da inspiracdo ou do controlo da expiragdo o que
consequentemente afetapressdo dear subglotica (Freed 2020). No caso daprosddia, embora
0 monopitch ndo seja especifico deste tipo de disartria, pode resultar de um enfraquecimento

dos musculos da laringe que sdo necessarios para um bom controlo do tom (Freed 2020).

A disartria espastica esta associada a uma lesdo no neurénio motor superior (NMS) bilateral
(sistema piramidal e extrapiramidal) (Swigert, 2010; Duffy, 2013; Freed, 2020) que pode

ocorrer em qualquer pontodotrato corticobulbar. Nestetipo dedisartria existe habitualmente
13



um ténus exacerbado e espasticidade, o que se traduz num controlo impreciso da
musculatura, reducdo de amplitude de movimento, hiperreflexia, perda anterior de saliva e
fragueza muscular (Murdoch, 2005; Swigert 2010, Duffy, 2013; Spencer & Brown 2018;
Freed, 2020). Ao nivel das alteragdes na producdo fala destacam-se as alteracdes na
articulacdo de consoantes, voz 4&spera, monopitch, ataques vocais acentuados,
hipernasalidade, e um ritmo moroso na producdo de fala (Darley, 1975, Murdoch, 2005;
Swigert, 2010; Duffy, 2013, Freed, 2020). Também ¢é possivel observar choro ou riso
incontrolavel decorrente das alteracdes corticobulbares (Freed, 2020). Esta perturbacéo esta
associada a uma perda no controlo do trato piramidal inibitorio que é responsavel pelas

respostas comportamentais/expressivas de uma emocéo (Ortiz, 2006).

O quadro de disartria atéxica estd associado a lesGes no cerebelo e/ou nas vias que
possibilitam a sua conexao as restantes estruturas do SNC ou por uma alteragdo progressiva
do cerebelo (Duffy, 2005, Swigert, 2010; Duffy, 2013; Rampello et al, 2016; Freed, 2020).
As suas alteracdes sao mais evidentes ao nivel daarticulacdo e prosodia pela incoordenacéao
e lentificacdo da precisdo muscular, que resulta numa articulacdo imprecisa de consoantes,
pausas inconstantes entre palavras, silabas e/ou fonemas, tremor vocal, variacbes
inapropriadas de intensidade e tom vocal (Kent et al., 2000; Duffy, 2013; Freed, 2020).
Ocorrem ainda alteragdes respiratérias como a incoordenacao respiratdria que pode originar
um suporte respiratério diminuido e daressonancia como alteracfes da nasalidade (Kent et
al., 2000; Duffy, 2005; Duffy, 2013).

A disartria hipocinética esta associada a lesdes aos ganglios da base (sistema
extrapiramidal), degeneracdo da substancia nigra e por insuficiéncia do sistema
dopaminérgico (Swigert, 2010; Duffy, 2013). Embora possa apresentar alteracdes em todos
0s subsistemas como reducéo de forca e amplitude do movimento, bradicinesia, imprecisdo
na articulacdo de consoantes, monopitch, altura tonal e intensidade grave e monotona,
presenca de pausas inadequadas no discurso e repeticdo de palavras, destacam-se as
alteracOes na prosodia e articulacéo (Darley et al, 1975; Murdoch, 2005; Duffy, 2013; Freed,
2020).

A etiologia dadisartria hipercinética esta associada a lesdes que afetem o circuito de controlo
dos géanglios da base do sistema extrapiramidal (Swiggert, 2010; Duffy, 2013; Freed, 2020).
Segundo Murdoch, (2005), Swigert, (2010), Duffy (2013) e Freed (2020) as alteracbes
oromotoras predominantes sdo 0s movimentos involuntarios, mioclonias, coreia, reduzida
amplitude dos movimentos dos musculos afetados.
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As alteracBes ao nivel da fala sdo caracterizadas predominantemente por alteracdes do
suporte respiratorio, inspiragdes efou expiracbes forcadas, tremor vocal, variagdes
excessivas de intensidade, monopitch, pausas e erros articulatorios irregulares (Darley et al.,
1975; Murdoch, 2005; Swigert, 2010; Duffy, 2013; Freed, 2020).

A disartria mista surge quando uma lesdo se estende a duas ou mais partes do SNC (Darley
et al, 1985; Freed, 2020). E uma disartria que resulta da combinacdo de duas ou mais
disartrias puras, acontece quando ocorrem varios AVC’s, ou doengas neuroldgicas e
originam alteracbes no discurso diferentes consoante os tipos de disartria puras que a
formaram (Singh & Kent, 2000; Duffy, 2013). Segundo os autores citados anteriormente, as
combinacbes mais frequentes sdo flacidas-espasticas, hipocinéticas-espasticas,

hipocinéticas-hipercinéticas e ataxica-flacida.

A disartria do neurénio motor unilateral ocorre devido a uma lesdo unilateral no trato
corticobulbar. Este tipo de lesdo associa-se a alteragOes de fala nomeadamente a distorcéo
moderada de fonemas bilabiais e consoantes linguais (Ortiz, 2006). As caracteristicas mais
comummente apresentadas neste tipo de disartria sdo a fraqueza muscular contralateral da
mandibula, palato, pregas vocais e lingua (Freed, 2020). LesGes subcorticais, especialmente
dacépsula interna, geralmente conferem maior gravidade ao quadro do que lesdes corticais.
A pessoa pode concomitantemente apresentar um quadro de disfagia (Wang et al., 2020) e
perda anterior de saliva (Duffy & Folger 1996). Pode estar associada a casos de tumores ou
traumatismos cranio-encefalicos mas a etiologia mais frequente € o0 AVC (de Cock et al.,

2021). Este tipo dedisartria é considerado o mais prevalente pds-AVC (de Cock et al., 2021).

2.2. AVC e Disartria

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma condi¢do médica que continua a ser uma das
principais causas de mortalidade e morbilidade em todo o mundo (Thayabaranathan et al.,
2022). A definicdo classica de AVC, estabelecida pela Organizacdo Mundial da Salude
(OMS) em 1980, e ainda hoje amplamente utilizada, descreve o AVC como um evento com
sinais neuroldgicos focais de rapida evolucdo, com duracdo superior a 24 horas ou que
resultam em morte, sem outra causa aparente que ndo a vascular (Aho et al., 1980). No
entanto, 0s avanc¢os na neuroimagem e na compreensao dos mecanismos fisiopatologicos do
AVC tém levado a uma reavaliacdo dessa definicdo (Tsao et al., 2022; Sacco et al (2013).
Em particular, os efeitos prejudiciais e permanentes podem ocorrer muito mais cedo, pelo

que o critério de inclusdo de 24 horas nédo é preciso. Da mesma forma, a deterioracédo da

15



funcdo cerebral global pode ser consequéncia do AVC, mas também de outras patologias
cerebrais (Coupland et al., 2017). Atualmente, o diagnéstico de AVC requer a utilizacdo de
técnicas de imagem, como a tomografia computadorizada (TC) e a ressonancia magnética
(RM), para diferenciar entre AVC isquémico e hemorragico e excluir outras condigdes ndo
vasculares, como tumores, crises epilépticas ou esclerose maltipla (Tursynova et al., 2021).
Os AVCssao frequentemente categorizados como isquémicos e hemorragicos, sendo que 0s
AVCs hemorragicos, por sua vez podem ser ainda classificados consoante o local da
hemorragia, como intracerebral e subaracnoidea (Hui et al., 2024). A etiologia do AVC

isqguémico pode ser trombdtica ou embdlica (Hui et al., 2024).

A relacdo entre disartria e AVC ¢ significativa e estd bem documentada na literatura. A
disartria € uma das perturbagdes mais comuns que surgem apos um AVC (Stipancic et al.,
2019). Muitos estudos ndo discriminam a incidéncia por tipo de AVC mas sim pelo tempo
de evolucdo (e.g. fase aguda). Neste ambito, a literatura refere valores de incidéncia que
variam entre 0s 24 e 70% em fase aguda (Mitchel et al., 2021; DeCock et al., 2020; Flowers
etal., 2013). De acordo com o estudode prevaléncia de Mitchell et al. (2021), o tipo de AVC
(hemorragia intracerebral ou isquémia) ndo pareceu influenciar a probabilidade de
desenvolver uma perturbacdo da comunicagé@o, no entanto, a gravidade do AVC aumentou
essa probabilidade. Os mesmos autores salientam que embora seja importante referir que
pessoas com AVC ligeiro também apresentaram perturbagdes da comunicacdo (17% com
afasia e 26% com disartria), observaram-se taxas significativamente mais elevadas no grupo
de pessoas com AV C mais grave. Apenas 1% das pessoas com AV C classificado como grave

manteve a capacidade de comunicacdo intacta (Mitchell et al., 2021).

Uma revisdo sistematica recente, sobre regides neuroanatémicas associadas a disartria apos
AV C, associou um vasto namero de areas envolvidas no processamento de fala que foram
desde o cortex motor primario, o cortex pre-motor lateral, bem como o cortex pré-frontal, a
area suplementar motora, a coroa radiata, a capsula interna, a area area estriatocapsular, o
mesenceéfalo, a ponte, bulbo cerebelo (Summaka et al., 2022). Esta variabilidade pode ajudar
explicar a grande prevaléncia da disartria pos-AVC. Ndo foram encontrados estudos que
mencionassem especificamente a influéncia do tempo de evolugdo p6s-AVC na qualidade
de vida percepcionada por pessoas com disartria, no entanto, estudos longitudinais que
reportam a qualidade devida pds-AV C referem um decréscimo nos valores dos instrumentos
de medida apds a alta do periodo de reabilitacdo (Schindel et al., 2021). Esses dados
destacam a importancia de uma avaliacdo continua da qualidade de vida percecionada e da

monitorizagdo dos fatores que a possam influenciar positivamente.
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2.3. Avaliacdo da disartria e qualidade de vida

A avaliacdo de um quadro de disartria € um processo complexo e multidimensional que
envolve a analise de diversas caracteristicas da producdo de fala, com o objetivo de

determinar a gravidade e o tipo de disfuncdo motora subjacente.

A avaliacdo acustica é um meio de analise utilizado para monitorizar os resultados daterapia
dafala e pode ser obtida atraves de analises como o tempo maximo de fonacao, qualidade e
intensidade vocal, analise de jitter, shimmer e a frequéncia fundamental (Chan et al., 2021).
A maioria das avaliacdes dedicadasas alteracdes dafala/voz baseia-se nos proprios sintomas
e ndo nas suas consequéncias. SegundoWray et al., (2017) um modelo biomédico de doenca
é inadequado para compreender o impacto total das perturbacGes da comunicacdo e, neste
sentido, os factores psicossociais devem ser tidos em conta. Esta pratica deixa sem resposta
os efeitos dos sintomas na qualidade de vida, apesar da qualidade de vida estar dependente
das consequéncias que afectam as componentes fisica, emocional e social (Gurkova et al.,
2023). Desta forma, € necessario também ter em consideracdo, na avaliacdo clinica, a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), desenvolvida
pela OMS, que pode ser usada para compreender como uma determinada condigédo de satde
afeta a funcionalidade de um individuo. Na prética clinica, a CIF oferece um modelo
biopsicossocial que auxilia os profissionais de sadde a olhar para além do diagndstico
médico, fornecendo um conjunto de fatores que influenciam a saide, o funcionamento, e a
qualidade de vida. A CIF é um modelo que fornece uma estrutura compreensiva para se
entender a salde e a incapacidade, tendo em consideracdo ndo apenas a condicao de saude,
mas também fatores sociais, ambientais e pessoais que afetam a funcionalidade e a
participacdo nas atividades diarias. A saude é assim vista pela Organizacdo Mundial de
Saude- OMS como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas
a auséncia de doenga” (OMS, 1948). Esta definicdo, que vai aléem da mera auséncia de
doenca, integra um conceito mais abrangente, incluindo aspetos sociais e mentais, para
refletir um estado de equilibrio e bem-estar geral. No entanto, com 0s avangos atuais nas
politicas de satde publica, a definicdo de satde tem sido frequentemente complementada
para incluir a capacidade de adaptacéo e de auto-gestdo perante os diferentes desafios fisicos,
mentais e sociais (Leonardi, 2018; Larsen et al., 2022). Este conceito importa integrar a
definicdo classica de QdV que foi descrita pela OMS (1995), como a percepcéao doindividuo
sobre a sua posicdo na vida dentro do seu contexto cultural e do sistema de valores, bem
como a relacdo com os seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. Trata-se de

uma definicdo muito ampla, que abrange questdes fisicas, psicolégicas, a independéncia,
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relacbes sociais, as suas crencas e relagdes com as caracteristicas de um determinado
ambiente (OMS, 2012). Dentro do ambito das medidas de satde utilizadas pelos clinicos, 0s
métodos para investigar QVRS dos utentes tém sido considerados mais recentemente como
complementos Uteis e relevantes para o processo de tomada de decisdo clinica, ao
fornecerem reflexdes importantes sobre o impacto da doenca na vida do utente a partir da
sua propria perspetiva (Testa & Simonson, 1996). A QdV tornou-se num aspeto fulcral nos
cuidados de salde visto que é um conceito inerente a perspetiva da pessoa, estando
dependente de como o individuo sente o impacto de uma patologia ou doenca na sua saude.
Como tal, os métodos para investigar a QdV sdo vistos como complementos Uteis e
necessarios a decisdo clinica visto que fornecem informacdo sobre a autopercepcdo do

impacto da doenca ou perturbacgdo (Ware et al., 2016).

Uma perturbacdo da fala pode ter um impacto significativo em todos os aspectos da vida de
uma pessoa e inibir a forma como o préprio expressa as suas opinifes e necessidades
condicionando a sua autonomia, autoestima e relacdes interpessoais (Dickson et al., 2008).
A disartria pode, assim, influenciar negativamente a comunicacdo e a QdV da pessoa
comprometendo o seu bem-estar psicossocial (Mcgrath etal., 2009; Spencer & Brown, 2018;
Brady et al., 2011; Dickson et al., 2008). As alteracdes de comunicacdo decorrentes dessa
perturbacdo motora também conduzem, frequentemente, ao isolamento social (Karlsen et
al., 2000), a alteracdes nas atividadesde vida diaria e a consequente diminui¢do daqualidade
de vida. Estas alteracbes também aumentam o risco de desenvolvimento de perturbacdes
psico-emocionais, como a depressao major (Miller et al., 2008). No entanto, a literatura é
diminuta acerca da relacdo entre a qualidade da comunicacdo e a qualidade de vida das
pessoas com disartria (Vukovic et al., 2023). Existe uma lacuna nos trabalhos que examinam
a auto-percecdo da prépria capacidade de comunicacdo e daqualidade de vida em pessoas
com diferentes tipos e gravidade de disartria pés lesdo cerebral (Vukovi¢ et al., 2023). Este
aspecto reforga a importancia das medidasde QVRS na captacao das percepcdes dosutentes
sobre a sua incapacidade (Kranciukaite & Rastenyte, 2006; Lee et al., 2022), ndo s6 porque
sdo instrumentos multidimensionais que abrangem elementos funcionais, fisicos, cognitivos,
emocionais e sociais, mas também porque o impacto das limitacbes apos um AVC no bem-
estar pode diferir de utente para utente, acabando por se refletir na salde a partir da sua auto
perspetiva (King, 1996; Katazan et al., 2017; Lee et al., 2022).

As pessoas que se encontram a ser acompanhados em terapia da fala podem fornecer
perspectivas Unicas sobre a sua forma de lidar com a disartria (Page & Yorkston, 2022). As

dificuldades percepcionadas por estes utentes ndo podem ser inferidas exclusivamente
18



através de uma avaliacdo formal dafala, mas sim acompanhada pelos objetivos e resultados
terapéuticos que sejam direcionados para promover a participacdo comunicativa e que sejam

devidamente integrados nas abordagens clinicas (Page & Yorkston, 2022).

A avaliacdo doimpacto das alteracfes dafala na QdV é uma medida indispensavel para uma
pratica baseada na evidéncia e centrada na pessoa. Para tal é necessario que existam
instrumentos que possam objetivamente medir as alteragdes percepcionadas na QdV em
pessoas com alteracfes de fala ap6s uma lesdo cerebral. Neste ambito, os terapeutas da fala
tém o dever de advogar pelos utentes que atendem por meio de intervencdes clinicas que
adotemuma abordagem mais integral e abrangente (Page & Yorkston, 2022). A inclusdo das
percep¢des comunicativas autoavaliadas na pratica e investigacdo clinica podem oferecer
uma autopercepgdo sobre o nivel de funcionalidade do utente e a gravidade da sua condig&o,
garantindo assim a formulacdo de objetivos terapéuticos e resultados clinicos abrangentes,

mais relevantes e significativos (Page & Y orkston, 2022).

Neste ambito, estudar a QdV é crucial na area dasaude, pois permite avaliar o impacto de
uma determinada condicéo, tratamento ou intervencdo na vida dos utentes. Esta abordagem
centradana pessoa é hoje amplamente reconhecida, mas a sua implementacéo exige métodos
para investigar a QdV que possuam informacao sobre a autopercep¢do do utente (Ware et
al, 2016). As informacdes subjetivas sobre a precisdo e inteligibilidade da fala podem ser
obtidas através de instrumentos auditivo-perceptivos e Patient-Reported Outcome Measures
PROMs (Chan et al., 2021). Os PROMs sdo instrumentos usados para medir o estado de
saude, incluindo sintomas, estado funcional, percepcdes de saide e QVRS, conforme
relatado pelos proprios utentes (Sayah et al., 2021). Acabam por ser ferramentas altamente
eficazes para avaliar a qualidade do cuidado e os resultados que sdo importantes para 0s
pacientes em relacdo a sua saude fisica, mental e social (Makhni & Hennekes 2023). Deste
modo, um método para colmatar a lacuna entre as consequéncias dos sintomas na qualidade
de vida é monitorizar os resultados relatados pelas proprias pessoas com disartria através do
uso de PROMs. Consequentemente, os PROMSs sdo uma forma de medida que reflete uma
informacdo do estado de saude de um utente diretamente fornecido pelo préprio, sem
interpretacdo daresposta por parte de um clinico ou de um familiar. Os PROMs, permitem,
assim, ajudar a medir a eficacia de uma intervengdo clinica na perspetiva do proprio
(Kingsley etal., 2017). A informacdo recolhida esta normalmente relacionada com a QdV e
QVRS, sintomas ou efeitos secundérios do tratamento, ou experiéncia com o cuidado
(adesdo ou satisfacdo) (Whittal et al., 2021). Os PROMs surgem como contributos

particularmente importantes para a pratica clinica, sobretudo porque relatam factos
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funcionais que nédo séo sistematicamente concordantes com o grau de gravidade do sintoma
(Churruca et al., 2021).

Apesar da literatura reforcar a necessidade de implementar praticas centradas na pessoa e na
importancia de avaliar a QdV na sua ligacdo com a saude, os estudos que incidem sobre a
QdV napessoa com disartria sdo ainda escassos, tal como referido anteriormente. Este aspeto
podera representar um fator de inovacao do presente trabalho e contribuir para quantificar o
impacto que estas alteracdes da fala tém no quotidiano das pessoas com disartria e estimular
0 uso de instrumentos validados que mecam a QdV por partes dos terapeutas da fala e outros
profissionais.

2.4. Instrumentos de auto-percepc¢do do impacto da disartria

A literatura refere alguns PROMs especificos para a avaliacdo do impacto da disartria como
o Dysarthria Impact Profile (DIP), que foi desenvolvido e validado em inglés, com pessoas
que apresentavam diferentes tipos de disartria (Walshe et al., 2009). As suas adaptacGes
iniciais em francés (Letanneux et al., 2013) e em PE (Cardoso et al., 2018) foram efectuadas
para a disartria hipocinética na doenca de Parkinson (DP). A versdo francesa foi também
validada para outros tipos de disartria (Atkinson-Clement et al., 2019) e os seus resultados

reforcaram o impacto psicossocial da disartria.

Neste ambito surgiu também o questionario Quality of Life in the Speaker with Dysarthria
(Qol-DysS). Este questionario visa medir a autopercepc¢do do impacto que a disartria tem na
QdV e é composto por 33 itens (Piacentini et al., 2011). Segundo os autores originais 0 QoL-
Dys foi facilmente preenchido pelos utentes e demonstrou uma forte consisténcia interna e
fidelidade teste-reteste; além disso, apresentou pontuagées significativamente mais altas nas
pessoas com disartria em comparagdo com um grupo de controlo. Este estudo revelou que o
QoL-DyS é uma ferramenta valiosa para avaliar a autopercepcdo da QdV em pessoas com
disartria (Piacentini et al., 2011). O mesmo estudo concluiu que o QoL-DyS é um
instrumento fidedigno e parece ser facilmente aplicavel na pratica diaria para a autoavaliagdo
da QdV em adultos com disartria (Piacentini et al., 2011). A aplicacdo do QoL-DyS é
recomendada na pratica clinica, bem como em estudos descritivos e de eficécia (Piacentini
et al., 2011). Foi adaptado e validado para o PE (Nogueira et al., 2019) com uma amostra
constituida por pessoas com varios tipos de disartria. E constituido por 33 itens (apGs
remocdo de 7 itens dos 40 originais) (Nogueira et al., 2019). Esta versdo foi adaptada da

versao original em italiano a qual por suavez é baseada no questionario Dysarthria from the
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Point of View of the Dysarthric Patient constituido por 100 itens (Piacentini et al., 2011).
Esta verséo possibilita a sua utilizacdo independentemente da origem e tipo de gravidade da
disartria. E um questionério de autopreenchimento, considerado fécil e de rapida aplicacio
(Nogueira et al., 2019).

O Speech Handicap Index (SHI) é um PROM composto por 30 itens relacionados com
problemas dafala e visa avaliar os problemas da fala em questfes do quotidiano e fornecer
conhecimentos sobre a gravidade dessas queixas (Rinkel et al., 2008). Foi validado para o
PE em pessoas com cancro da cavidade oral e faringea (Guimaraes et al., 2020). Esta versao

foi adaptada do questionario original em holandés, desenvolvido por Rinkel et al., (2008).

Este questionario visa a obtencdo de dados relativamente ao impacto que os problemas da
fala tém sobre a QdV no individuo. No estudo de Guimardes et al., (2020), recolheu-se uma
amostra composta por 95 individuos dos 100 elegiveis e 83 individuos saudaveis. A
viabilidade foi boa (ndo existiram dados omissos), foi considerado pratico (65%
preencheram-no sozinho entre cinco a seis minutos), fidedigno (consisténcia interna total
0=0.90, fiabilidade teste-reteste elevada (Interclass Correlation Coefficient, ICC > 0.90) e
valido (validade convergente elevada com r6 de Spearman’s > 0.94) (Guimaraes et al.,
2020). Foi em seguida iniciada a sua validacdo para pessoas com disartria p6s-AVC (Cabral,
2022; Moreira, 2020). No primeiro estudo foram incluidos 61 individuos com AVC
unilateral (Moreira, 2020). Nao foram identificados dados omissos no preenchimento do
questionario SHI nas diferentes condicdes de preenchimento. O questionario foi considerado
pratico (preenchimento em cerca de cinco minutos), fidedigno e reprodutivel (consisténcia
interna total a=0.923 e ICC=0.992) e valido para identificar diferencas entre grupos com e
sem diagnostico de disartria p6s-AVC (p<0.05) (Moreira, 2020). O estudo posterior de
Cabral, (2022) replicou a mesma metodologia e estudou 47 individuos. Os resultados
permitiram obter dadosmais abrangentes para além deanalisar a percecéo global doimpacto
das alteragdes de fala da pessoa com disartria pds-AVC comparativamente a percecdo do
terapeuta da fala, (Cabral, 2022). O questionario foi adaptado para diversas linguas, tais
como: inglés (Dwivedi et al., 2011); francés (Degroote, Simon, Borel & Crevier-Buchman,
2012); coreano (Li, Ma & Mao, 2015); chinés (Park et al., 2016); lituanio (Pribuisiene et al.,
2018); italiano (Riva, Elia, Sapino, Ravera & Pecorari, 2019); e portugués (Guimarées et al.,
2020). Foi iniciada a sua validacdo para pessoas com disartria pés-AVC (Moreira, 2020;
Cabral, 2022). Neste ambito, a necessidade de existirem instrumentos de avaliacdo da
autopercepcdo das alteracbes de fala pos-AVC validados para a populacdo portuguesa

reforca a necessidade e a pertinéncia do presente estudo.
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Para uma correta adaptacdo e validacdo de um instrumento sdo necessarias diretrizes
especificas para garantir a uniformizacdo dos procedimentos e a qualidade dos instrumentos
de medida. Neste enquadramento, a COSMIN checklist € usada para medir a qualidade
metodoldgica de estudos que visem traduzir e adaptar instrumentos nas suas diferentes
propriedades clinimétricas (Mokkink et al., 2010; Mokkink et al., 2016). A COSMIN deve
ser utilizada por investigadores e clinicos, ou outros profissionais, que estejam a planear um
estudo para avaliar as propriedades de medicdo de um PROM existente (Mokkink et al.,
2019).

De acordo com os critérios da COSMIN, a qualidade dos instrumentos de avaliagdo devera
ser descrita em trés grandes dominios: fiabilidade, validade e sensibilidade a mudanca
(Mokkink et al., 2010; Mokkink et al., 2016).

Deste modo, para a versdo portuguesa do SHI a validade de contetdo e a validade
discriminante foram previamente estudadas bem como aspectos de fidedignidade
(consisténcia interna e teste-reteste) (Moreira, 2020; Cabral, 2022). A consisténcia interna
indica se todas as subpartes de um instrumento medem uma mesma caracteristica e €
frequentemente analisada através do coeficiente de alfa de Cronbach (Streiner, 2003). Uma
estimativa de consisténcia interna baixa pode significar que os itens medem construtos
diferentes ou que as respostas as questdes do instrumento sdo inconsistentes (Keszei et al.,
2010). A validade discriminante é definida como uma estimativa da validade que se refere a
auséncia de correlacdo significativa com outras medidas que avaliam construtos que,
teoricamente, ndo estdo relacionados com a variavel em estudo. Trata-se de uma forma de
identificar a capacidade de um dado instrumento poder diferenciar grupos (Ronkko & Cho,
2022).

Para a progressdo do processo de validacdo deste instrumento para pessoas com disartria
pos-AVC, considerou-se fundamental estudar também a validade convergente. A validade
convergente é obtida através da correlagdo com outro instrumento de construto similar
(Fortin, 2003). As analises de correlacdo efetuadasa partir destas medidas devem produzir
resultados similares, isto €, convergir na mesma direcdo (Fortin, 2003). Os valores do teste
de correlacdo paramétrico (Pearson) ou ndo paramétrico (Spearman) devem ser >0.70 para

se considerar uma correlagdo forte (Schober et al., 2018).
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Para a concretizacdo daanalise davalidade convergente € necessario possuir uma descricdo
adequada dos instrumentos que se vao comparar e das suas propriedades clinimétricas. O
instrumento escolhido, que se encontra validado para o PE é o Quality of Life in the Speaker
with Dysarthria (Qol-DyS).

A recolha de informagdo centrada na pessoa com disartria e no impacto das alteragdes de
fala na QdV percecionada, através de instrumentos especificos como o SHI, podem fornecer
dados importantes para o terapeuta da fala ajustar a melhor abordagem de intervencéo que

vise colmatar as alteracdes sentidas.
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METODOLOGIA

3.1. Objetivos do estudo

Como objetivo primario pretendeu-se contribuir para a valida¢do do instrumento (SHI) para
pessoas com disartria pds-Acidente Vascular Cerebral (AVC). Como objetivo secundério
foram analisadas as qualidades clinimétricas de fidedignidade e validade discriminante e

convergente entre o SHI e o Quality of Life in the Dysarthric Speaker (QoL-DyS).

3.2. Tipo de estudo

O presente estudo € de natureza metodoldgica, uma vez que possui como finalidade
desenvolver e/ou avaliar as propriedades clinimétricas e as caracteristicas de um instrumento
deavaliacdo (Khalil & Munn, 2023), com um cariz descritivo, comparativo e correlacional

de dados provenientes de um grupo de pessoas com e sem disartria p6s-AVC.

3.3. Principios éticos

De forma a garantir os principios éticos e deontoldgicos nas areas da investigacédo cientifica,
procedeu-se a realizacdo dos pedidos formais e oficiais de autorizacdo e aprovacdo do
presente trabalho. O presente trabalho de projeto foi submetido a apreciacdo e aprovacéo

pelo Conselho de Mestrado da Escola Superior de Saude do Alcoitao (ESSAlcoitéo).

Apobs a aprovacdo foi realizado um pedido de analise a Comissdo de Etica e Conselho
Diretivo do Centro de Medicina e Reabilitacdo de Alcoitdo (CMRA). Foram considerados
os principios éticos e as formalidades exigidas para elaboracdo de estudos com seres
humanos, nomeadamente através da obtencdo de um consentimento informado, livre e
esclarecido e a garantia de anonimato e confidencialidade da informag&o. O plano de estudo
foi autorizado pelo conselho diretivo com um parecer valido da comissdo deética do CMRA
com o numero CMRA2023/007.

3.4. Amostra

O tipo de amostragem foi considerado ndo probabilistico e por conveniéncia, uma vez que
se optou pela escolha dos individuos e locais facilmente acessiveis, considerando sempre 0s
critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos para o presente estudo (Setia, 2016).
Os participantes do presente estudo foram recrutados no Centro de Medicina e Reabilitacéo

de Alcoitdo (CMRA) e em Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI’s).
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A amostra do presente estudo foi divididaem dois grupos, o grupo | composto por adultos
com diagndstico de disartria p6s-AVC e o grupo |l composto por individuos saudaveis. Os
participantes do grupo | cumpriram os seguintes critérios de inclusdo: i) ter idade superior a
18 anos; ii) apresentar o PE como lingua materna; iii) apresentar diagndstico clinico de AVC
com mais de trés meses de evolucgdo; iv) apresentar diagnostico Unico de disartria, apos
avaliacdo de um terapeuta dafala, tendo em contaa classificacéo e caracterizacdo realizada
por Darley etal. (1975); v) ser acompanhado em terapia da fala; vi) ter assinado o formulario

de consentimento informado livre e esclarecido.

Como critérios de exclusdo foram definidos 0s seguintes: i) ndo apresentar outras patologias
concomitantes como alteracfes da linguagem major que comprometessem o preenchimento
do questionario avaliadas previamente por um terapeuta da fala através das provas nucleares
da Bateria de Avaliacdo da Afasia de Lisboa (Castro-Caldas, 1979; Damasio, 1973; Ferro,
1986); ii) ndo apresentar alteracfes cognitivas major que impossibilitem o preenchimento
de questionarios avaliados previamente através da aplicacdo do Mini Mental State
Examination (Folstein, & McHugh, 1975; versdo portuguesa de Guerreiro et al, 1994 e

atualizada por Morgado et al., 2009).

O grupo 11 foi composto por individuos: i) com idades compreendidas entre 0s 18 e 90 anos;
ii) com PE como lingua materna; iii) sem diagndstico clinico de AVC; iv) sem diagndstico
de disartria apés avaliacdo de um terapeuta dafala; v) com capacidade de colaboragdo nos

procedimentos do estudo; vi) com consentimento informado livre e esclarecido assinado.

Os critérios de exclusdo contemplaram: i) iliteracia; ii) défice cognitivo que comprometesse
o0 preenchimento do questionéario comprovado através de uma avaliacdo neuropsicolégica ou
através da aplicacdo do Mini Mental State Examination - MMSE (Folstein, Folstein, &
McHugh, 1975; versdo portuguesa de Guerreiro et al., 1994 e atualizada por Morgado et al.,
2009); iii) histdria clinica de alteracGes de fala pré-mdrbidas (autoreportadas); iv) presenca
de alteragbes sensoriais graves que comprometessem o preenchimento do questionario; v)
alteracbes de linguagem que comprometessem a compreensdo das afirmagbes do
instrumento e consequente preenchimento, através daavaliagdo prévia por um terapeuta da
fala das provas nucleares da Bateria de Avaliacdo da Afasia de Lisboa (Caldas, 1979;
Damasio, 1973; Ferro, 1986).
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3.5. Materiais

3.5.1 Instrumentos para seriacdo dos participantes

Para a integragdo dos participantes no estudo foram efetuadas avaliages de rastreio das
funcdes linguisticas e cognitivas a fim de se cumprirem os critérios de inclusdo e excluséo
previamente definidos. Para a avaliagdo da linguagem foram utilizadas as provas nucleares
daBateria de Avaliacdo de Afasias de Lisboa - BAAL (Castro-Caldas, 1979; Damasio, 1973;
Ferro, 1986), que abrangem a fluéncia; compreensdao auditiva de material verbal simples;
nomeacdo de objetos e repeticdo de palavras (Caldas, 1979; Damasio, 1973; Ferro, 1986).
Para o rastreio breve do estado mental foi utilizado o Mini Mental State Examination
(MMSE), que foi criado por Folstein & McHugh (1975) e adaptado para PE por Guerreiro
et al. (1994) como um teste usado no rastreio de défice cognitivo. Foi posteriormente
atualizado por Morgado et al. (2009) que definiram um novo valor de corte correspondente
a 27 para literacia igual ou superior a 7 anos. E constituido por 30 itens, com uma cotag&o
total maxima de 30 pontos que abrangem seis diferentes dominios cognitivos: Orientacéo;
Retencdo; Atencdo e Célculo; Evocacgdo; Linguagem e Capacidade Construtiva (Morgado et
al. (2009).

A avaliacdo da disartria foi realizada através de provas informais. Muitos servigos dispdem
dos seus proprios protocolos informais para avaliagdo dadisartria (e.g. Centro de Medicina
e Reabilitacdo de Alcoitdo - CMRA). Os diferentes terapeutas da fala envolvidos na recolha
de dados forneceram dados de avaliacdo tendo em conta a caracteriza¢do realizada por
Darley et al., (1975) com tarefas que avaliaram a respiracdo, a fonacgdo, a ressonancia, a

articulacdo e a prosddia.

Foi utilizada uma ficha de dados biograficos e clinicos para as pessoas com disartria pés-
AV C que questionava sobre a datade nascimento, sexo, tipo de AVC, tipo e grau de disartria,
existéncia deacompanhamento em terapia dafala, tempo e ajudas no preenchimento. A ficha
de dados demograficos por sua vez, foi utilizada para as pessoas sem disartria e questionava
sobre a data de nascimento, sexo, existéncia prévia de alteracdes de fala e tempo de

preenchimento.

3.5.2 Instrumentos de avaliacdo auto-percepcdo do impacto da disartria

Para o cumprimento dos objectivos do presente estudo, foram igualmente utilizadas as
versdes portuguesas do questionario SHI (anexo 1) e do QoL-DysS (anexo I1), mencionadas

no capitulo anterior.
26



O SHI integra 30 itens cotados numa escala detipo Likert: (0) nunca, (1) quase nunca, (2)
as vezes, (3) quase sempre e (4) sempre. Debruca-se sobre dois dominios: a fala com 14
questdes e os fatores psicossociais com 14 (Park et al., 2016; Pribuisiene et al., 2018). A
cotacdo total do questionério varia entre zero e 120, atribuindo-se os valores mais elevados
a problemas relacionados com a fala e questBes psicossociais. Existe ainda uma questéo
complementar que quantifica a auto-perce¢édo global do individuo sobre o seu discurso

variando entre: excelente, boa, razodvel e ma (Rinkel et al., 2008).

O QoL-DyS é um questionario com quatro dominios: Caracteristicas da fala (CF); Situacdo
dificil (SD); Estratégias compensatérias (EC); Percepcdo da reacdo dos outros (PR). Cada
dominio é por sua vez composto por 10 itens (Nogueira et al., 2019). Utiliza uma escala de
tipo Likert: (0) nunca, (1) quase nunca, (2) as vezes, (3) quase sempre e (4) sempre. A
cotacdo total do questionario varia entre zero e 160 com um méaximo de 40 por grupo,

atribuindo-se os valores mais elevados a um grande comprometimento da QdV.

3.6. Procedimentos

Apobs as aprovagdes necessarias para a realizacdo do presente trabalho, foram efetuados
pedidos a outras instituicbes, nomeadamente as direcdes clinicas de Unidades de Cuidados
Continuados Integrados (UCCI’s). Os terapeutas da fala das instituicdes que aceitaram
participar foram em seguida convidados para uma reunido que visou fornecer todas as
informac0es referentes ao projeto desenvolvido e a estipular os procedimentos necessarios
para uma aplicagdo uniforme e transversal dos instrumentos através da criacdo de um
caderno de recolha de dados. Neste caderno de recolha de dados (Case Report Form) foram
registados todos os dados sobre cada participante de acordo com os critérios e instrumentos
citados anteriormente (i.e., critérios de inclusdo/exclusdo, critérios para aplicacdo dos
instrumentos, ficha de caracterizacdo de dados biogréficos e clinicos, questionarios QoL-
DyS e SHI, provas nucleares da BAAL, MMSE e formulario de consentimento informado,
livre e esclarecido). Por fim, a informacéo recolhida foi codificada de forma a garantir o

anonimato e a confidencialidade dos dados.
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3.7. Analise de dados

A ferramenta para analisar os dados recolhidos foi o software IBM Statistical Package for
Social Science for Windows, SPSS, versao 24. Foram efetuadas andlises exploratérias dos
dados recolhidos com recurso a andlise estatistica descritiva e inferencial (valores de
tendéncia central (média, moda e mediana), disperséo (desvio padrao, amplitude, variancia,
minino e maximo), distribuicdo (frequéncia relativa e absoluta). O nivel de significancia foi
fixado em p <0.05 (Mar6co, 2011). A consisténcia interna foi estudada através da analise
do Alpha de Cronbach. De acordo com Pestana e Gageiro (2005) um Alpha menor do que
0.60 representa uma consisténcia interna inadmissivel; de 0.70 a 0.80 razoavel; de 0.80 a
0.90 boa e acima de 0.90 muito boa. A validade convergente foi obtida através da correlacao
entre os valores totais do SHI e do Qol-DyS utilizando-se o teste ndo paramétrico de
Spearman. Considerou-se uma correlaggo > 0.90 como muito elevada, [>0.90->0.70]
elevada, [>0.70->0.40] moderada, [>0.40->0.20] fraca, e para valores < 0.20 muito fraca
(Pestana & Gageiro, 2014).

Com o objetivo de testar se a diferenca de idades entre o grupo de controlo e de estudo foi
estatisticamente significativa, efetuou-se um teste t para duas amostras independentes.

No que diz respeito as variaveis autoavaliacdo usando o instrumento SHI, tempo de
preenchimento de SHI e tempo de preenchimento do QoL-DyS, avaliaram-se as diferencas
entre os dois grupos, para cada uma das variaveis. O pressuposto de normalidade ndo foi
confirmado pelo teste Shapiro-Wilk. Assim, recorreu-se ao teste Mann-Whitney para
comparagdo entre 0S grupos.

Com o objetivo de analisar a validade convergente efetuou-se um teste de correlacdo entre
os dois instrumentos, o grau de disartria e a autopercecdo da fala. O pressuposto de
normalidade ndo foi validado pelo teste Kolmogorov-Smirnov, para as distribui¢cbes dasduas
varidveis. Assim, optou-se pelo teste ndo paramétrico de Spearman (Laureano, 2011).
Quanto as variaveis das formas de preenchimento do SHI e do QoL -DyS, compararam-se 0s
dois grupos com o teste do qui-quadrado.

A consisténcia interna do QoL-DyS (Quality of Life in The Dysarthic Speakers) e SHI
(Speech Handicap Index) foi avaliada pelo Alpha de Cronbach.

A comparacao de médias através do teste t para duas amostras independentes entre o grupo
de pessoas com disartria e controlos saudaveis foi utilizada para analisar a validade

discriminante.
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IV. RESULTADOS

4.1. Caracterizacdo da amostra

A Tabela 1 apresenta as caracteristicas demogréaficas dos dois grupos, bem como as
caracteristicas clinicas do grupo de pessoas com disartria. O grupo de pessoas com disartria
apresenta uma meédia de idades (M=69 * 8.9 anos) superior ao grupo de controlo (M=64
19.3 anos). O pressuposto de normalidade foi validado pelo teste de Shapiro-Wilk para as
duas amostras. Verificou-se que ndo existem diferencas estaticamente significativas entre os
dois grupos (t=-1.996, p>0.05). Quanto ao sexo verificou-se, através do teste do qui-
quadrado (anexo VI), que ndo existiram diferencas estatisticamente significativas entre 0s

dois grupos (p>0.05).

Quanto a forma de preenchimento do SHI, observou-se que no grupo de pessoas com
disartria, 29.4% dos individuos preencheram sozinhos, 35.3% com ajuda e outros 35.3%
pelo terapeuta em voz alta. J& no grupo de sujeitos saudaveis, 92.5% preencheram sozinhos,
5% pelo terapeuta em voz alta, e apenas 2.5% com ajuda. Esta diferenca de proporcdes entre
os dois grupos é estatisticamente significativa (y?> =24.692; p<0.01). Quanto a forma de
preenchimento do QoL-DyS, observou-se que, no grupo de pessoas com disartria, os valores
séo bastante repartidos, com 37.5% dos inquiridos a preencherem sozinhos, 31.3% com a
ajuda e outros 31.3% pelo terapeuta em voz alta. Ja no grupo de controlo, 92% preencheram
sozinhos e os restantes 8% com ajuda pelo terapeutaem voz alta. Verificou-se, igualmente,
que as diferencas entre os dois grupos sdo estatisticamente significativas (y?> =18.587;
p<0.01). N&o existiu nenhum questionario com dados em falta, ou seja, os participantes do
estudo preencheram todos os dados dos questionarios, quer tenham sido preenchidos com

ou sem ajuda.

No que diz respeito as caracteristicas clinicas do grupo com disartria, observou-se que a
maioria dos individuos (70%) apresentam como etiologia um AVC de tipo isquémico A
grande maioria (75%) apresentou lesdo no hemisfério direito e em menor ndmero no
cerebelo (5%). Néo foi possivel recolher dadosrelativos ao tempo de evolucao por restricdes
de acesso a informac&o clinica nos locais de recolha da amostra. Quanto ao tipo de disartria,
a maioria dos individuos estudados apresentou um quadro de disartria do neurénio motor
unilateral (70%), com um grau ligeiro. Os detalhes relativos ao tipo e grau de disartria de

todos os participantes podem ser encontrados na Tabela 1.
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Tabela 1 — Caracteristicas demograficas e clinicas da amostra em estudo

Pessoas com Controlos
disartria saudaveis p
% %
n n=20 n=40
Sexo
Feminino 7 350 21 52.5 0.200
Masculino 13 65.0 19 47.4
Idade
Média + DP 69 8.9 6449.3 0.051
[Min-Max] [44-86] [42-85]
Etiologia AVC
Isquémico 14 70 Né&o aplicavel (N.A)
Hemorréagica 5 25
Desconhecida 1 5
Local da Lesdo
Hemisfério direito 15 75 N.A
Hemisfério esquerdo 3 15
Difusa 1 5
Cerebelosa 1 5
Tipo de disartria
NMS Unilateral 14 70 N.A
Mista 4 20
Sem classificacao 2 10
Grau de disartria
Ligeira 11 55
Moderada 7 35 N.A
Grave 2 10
Forma de preenchimento do SHI n=17 (%) n=40
Sozinho 5 294 37 92,5 0,000
Com ajuda 6 353 1 2,7
Pelo terapeuta em voz alta 6 353 2 54
Forma de preenchimento do QoL- n=16 (%) n=38
DyS
Sozinho 6 375 35 92,1 0,000
Com ajuda 5 313 1 2,9
Pelo terapeuta em voz alta 5 313 2 53

Na Tabela 2 estdo descritos os valores de auto-percecdo da fala (SHI) e os tempos de
preenchimento dosinstrumentos. Relativamente ao item do SHI que avalia a auto-percepgao
global dafala, a mediana do grupo de pessoas com disartria (Md=2) é superior a mediana da
amostra de controlo (Md=0) sendo esta diferenca estatisticamente significativa (U=65.50;
p<0.01). Quanto ao tempo de preenchimento usando o instrumento SHI, verificou-se,

igualmente, que existem diferencas estatisticamente significativas (U=139.00, p<0.01). J&
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quanto ao tempo de preenchimento usando o instrumento QoL-DyS, ndo existiram

diferencas estatisticamente significativas (p>0.05) entre grupos.

Tabela 2 — Valores de auto-percecdo da fala (SHI) e tempos de preenchimento dos

instrumentos
Grupo de Controlos p
pessoas com saudaveis value
disartria
n=20 n=40
Mediana da autopercecdo da fala (SHI) 2 0 0.000
[Min-Max] [0-3] [0-2]
Tempo (minutos) de preenchimento do SHI
Média + DP 816.9 4+5.1 0.001
[Min-Max] [3-15] [1-12]
Tempo (minutos) de preenchimento do QoL-DyS
Média + DP 7+4.9 5+6.3 0.090
[Min-Max] [2-14] [2-13]

4.2. Consisténcia interna

E possivel observar na Tabela 3 a analise da consisténcia interna, com valores de Alpha de
Cronbach acima de 0.90. O instrumento QoL-DyS apresenta uma média de pontuacao por
item mais elevada que o SHI. Quanto as pontuacdes totais, as meédias do QoLDyS foram

também mais elevadas quando comparadas com o SHI.

Tabela 3 - Valores de alfa de Cronbach para SHI, QoL-DyS e dominios do SHI.

Valores # ltens o M DP Max. Min.
QoLDyS 33 0.974 0.72 0.77 4 0
SHI 30 0.983 0.44 0.74 3 0
Pontuacdo total QoLDyS 23.72 25.53 116 0
Pontuacdo total SHI 13.20 22.33 99 0
Dominio Psicossocial SHI 14 0.984 0.35 0.79 4 0
Dominio Fala SHI 14 0.957 0.56 0.82 3 0
Pontuacdo total Dominio Psicossocial 5.03 11.12 52 0
Pontuacdo total Dominio Fala SHI 7.45 10.76 44 0
Dominio Psicossocial SHI 14 0.984 0.35 0.79 4 0
Dominio Fala SHI 14 0.957 0.56 0.82 3 0

DP: Desvio Padrdo
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4.3. Validade convergente

Os valores obtidos apresentam-se na Tabela 4 onde foi possivel observar uma correlacéo
muito forte e positiva entre os dois instrumentos (r=0.818; p<0.01). Com o objetivo de
analisar se a correlacdo era afetada por varidveis demograficas, procedeu-se a correlacdo
parcial, usando as varidveis idade e sexo. Verificou-se que a correlagdo se manteve
estatisticamente significativa, positiva e forte (r=0.814, p<0.01).

Tabela 4 - Correlagdes de Spearman SHI.

QoLDyS p value
Valor total SHI
Dominios 0.818 0.000
Idade e Sexo 0.814 0.000
Valor SHI ' '

4.4. Relacdo entre SHI e grau de disartria

Procedeu-se a testes de correlagdo entre o instrumento SHI, o grau de disartria e a
autopercecdo da fala através do teste ndo parametrico de Spearman. Os dados sdo
apresentados na tabela 5.

Foi possivel observar uma correlacdo fraca e positiva entre o valor total de SHI e o grau de
disartria (r=0.530; p<0.05). A correlacdo entre aentre o valor total de SHI e a autopercepgao

da fala é estatisticamente significativa, moderada e positiva (r=0.677; p<0,01).

Tabela 5 - CorrelagGes de Spearman entre SHI, grau de disartria e autopercepcdo da fala.

Grau Disartria Autopercepcao da

fala
Valor total SHI 0.530 0.677
P value 0.024 0.000

4.5. Validade discriminante

Consultando a Tabela 6 é possivel verificar que, quanto ao SHI, existem diferencas
estatisticamente significativas entre os dois grupos (t=-7.482; p<0.01), sendo que a média

do grupo de pessoas com disartria é bastante mais elevada do que a do grupo de controlo.
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Relativamente ao instrumento QoL-DyS, observou-se que existem, igualmente, diferencas
estatisticamente significativas entre os dois grupos (t=-6.614; p<0,001) pois média do grupo
com disartria é expressivamente superior a média do grupo de controlo. Estes resultados
indicam que as pessoas com disartria classificam a sua QdV de forma significativamente

inferior.

Tabela 6 - Testes t para comparacao de médias de SHI entre grupo de pessoas com
disartria e controlos

Pessoas com disartria Controlos
(n=20) (n=40) t p-value
M + DP M + DP
Pontuacdo SHI 35.15 +27.6 223 +3.43 -7.482 0.000
Pontuacdo QoL-DyS  47.20 +30.8 11.98 +10.09 -6.614 0.000
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V. DISCUSSAO

O presente estudo descreve o contributo para a validagcdo do SHI em pessoas com disartria
p6s-AVC. Os valores obtidos no SHI no grupo de pessoas com disartria (M=35,15 + 27,6)
traduziram uma QdV significativamente alterada comparativamente aos valores obtidos no
grupo de controlo. Estes valores sdo ligeiramente inferiores aos encontrados no estudo de
Degroote et al., (2012) (57.02 £ 26) o que podera ser explicado pelo facto destes autores
terem incluido pessoas com disartria de maltiplas etiologias neuroldgicas para além do AVC
(e.g. esclerose lateral amiotréfica) mas sdo congruentes com a literatura que associa as
alteracOes de fala a uma pior percepcdo de QdV (Page & Yorkston, 2022; Dickson et al.,
2008). Valores mais elevados no SHI estdo associados a uma pior autoclassificacdo e
gravidade da disartria, o que esta em conformidade com Piacentini et al., (2011) e Lee et al.,
(2022) que referem que a interacdo do individuo com 0s seus pares e a sua propria
participacdo na vida quotidiana é afetada negativamente pela disartria. Os impactos das
limitagbes apds um AVC no bem-estar vado diferir de pessoa para pessoa, podendo
condicionar a sua autonomia, autoestima e relacdo interpessoal (Dickson et al., 2008). Deste
modo, uma andlise dos dominios do questionario podera dar uma visdo mais aprofundada

das consequéncias percecionadas e permitir um ajuste no tipo de intervencao realizada.

O instrumento QoL-DyS é recomendado tanto para uso clinico como para investigacéo,
sendo uma ferramenta viavel e de facil aplicacdo (Piacentini et al., 2011). Nesse estudo,
foram registadas pontuacfes significativamente mais altas em pessoas com disartria em
comparagdo com o grupo de controlo, evidenciando a sua eficicia na avaliagdo da QdV
destes individuos (Piacentini et al., 2011). No presente estudo foi calculada uma correlagdo
muito forte e positiva entre os dois instrumentos. Com base nas propriedades clinimétricas
calculadas pode-se constatar que existe uma correlacdo forte e positiva entre os dois
instrumentos que nado foi afetada por varidveis demograficas, existindo assim uma forte
validade convergente. Os valores do teste de correlacdo paramétrico (Pearson) ou ndo
paramétrico (Spearman) devem ser >0.70 para se considerar uma correlacéo forte, o que foi
confirmado (Schober et al., 2018). Isso implica que os participantes doestudo que revelaram
pontuacdes altas no questionario QoL-DyS constituiram também em grande parte, resultados
mais altos no SHI. Deste modo, o questionario SHI pode ser utilizado para autoavaliar a
QdV em pessoas com disartria pds-AVC e contempla 0s diversos pontos necessarios nas
recomendacgdes da COSMIN (Mokkink et al., 2010, 2016).
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O facto de o SHI avaliar as questdes da fala no quotidiano, significa que os seus itens se
debrucam sobre questdes psicossociais, fisicas e do meio, e cabe ao clinico, analisar quais
as areas mais afetadas no utente. Deste modo, é possivel assegurar metas terapéuticas
adequadas a gravidade da disartria que sdo indispensaveis para uma pratica baseada na
evidéncia e centradana pessoa. Esta abordagem néo seria possivel sem um instrumento de
autopercepcédo, 0 que vai ao encontro do estudo recente de Page e Yorkston (2022) sendo
um complemento a avaliacdo realizada pelo terapeuta da fala e ndo uma substituicdo (Sayah
etal., 2021; Chan et al., 2024). Sendo o SHI umPROM, a sua importancia clinica temvindo
a aumentar, o que € consonante com as investigaces de Sayah et al., (2021) e Whittal et al.,
(2021). Nesses estudos ¢ ainda referido que atualmente, os PROMS ganham cada vez mais
influéncia por informarem os utentes e cuidadores sobre o grau a que os objetivos dos
cuidados de saude foram cumpridos.

As utilizagdes do SHI juntamente com resultados da avaliacdo efetuada pelo terapeuta da
fala podem otimizar as decisdes clinicas, o que sublinha a importancia de integrar os PROMs

nos sistemas existentes de medigdo de resultados e de avaliagéo.

Os resultados obtidos que comprovam que o SHI é questionario viavel (0% de dados
omissos), pratico, fidedigno (0=0.983) e valido para distinguir as diferencas entre grupos
com e sem diagnostico de disartria pds-AVC (p>0.01), vao ao encontro dos estudos prévios
realizados por Moreira, (2020) e Cabral, (2022). Estes resultados sdo também congruentes
com a versao original do questionario de Rinkel et al. (2008) e estdo de acordo com as
diferentes validacdes feitas no questionario para as diferentes linguas presentes na revisao
sistematica de Chan et al. (2021).

Embora ndo tenha sido notada uma diferenga estatisticamente significativa entre o tempo de
preenchimento do SHI e QoL-DysS, é importante referir que este Gltimo questionario a ser
apresenta um tempo de preenchimento maior. Contudo isto pode ser justificado pelo facto
daescala tipo Likert ((0) nunca, (1) quase nunca, (2) as vezes, (3) quase sempre e (4) sempre)
se encontrar no frente e verso dafolha do SHI ao contrario do QoL-DysS que so esta na frente
0 que implica estar a virar a folha sempre que é necessario ver a escala, o que pode ter

aumentado o tempo de preenchimento.
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Quanto as variaveis das formas de preenchimento do SHI e do QoL-DysS, a diferenca de
proporgdes entre as duas amostras é estatisticamente significativa. Contudo, isso pode ser
justificado pelo facto de que alguns dos terapeutas que aplicaram 0s questionarios tenham
optado pela leitura em voz alta para facilitar a aplicacdo e gestédo do tempo durante a sesséo.
No entanto, independentemente da forma de preenchimento do questionério, a facilidade de
aplicacdo e calculo dos valores permite que a sua aplicacdo seja Util em contexto clinico, tal
como foi observado por Moreira, (2020) e Cabral, (2022), onde durou cerca de cinco

minutos.

Na presente amostra clinica de pessoas com disartria p6s-AVC o tipo de disartria mais
comum correspondeu a disartria do neurénio motor superior unilateral o que é similar ao
encontrado na literatura que descreve este tipo de disartria como a mais prevalente p6s-AVC
(de Cock et al., 2021). A tipologia mais frequente foi AVC isquémico o que também é

suportado pela literatura (Soto et al., 2022).

O presente estudo descreve o contributo para a validacdo do SHI em pessoas com disartria
p6s-AVC. Desta forma, visa fornecer uma nova ferramenta aos terapeutas da fala, tentando
preencher parte da lacuna existente da falta de instrumentos em PE para a avaliacdo dos
quadros dedisartria pos-AVC, emgeral, e daQdV, emparticular. Tentou-se ainda responder
a necessidade premente e crescente de uma investigacao cientifica mais abrangente sobre o
impacto das alteracfes na fala em individuos com disartria p6s-AVC. Uma vez que cada
profissional tem como objetivo uma caracterizacdo individualizada, uma abordagem
integrada e personalizada para cada utente de forma a melhor responder as suas
necessidades, é fundamental existir um questionario que faculte estas informagdes. Esta
caracterizacdo individualizada ndo s6 permite quantificar e qualificar o impacto da disartria,

mas também influenciar a eficacia do processo de intervencao terapéutica.
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5.1. LimitacGes e consideracOes futuras

O presente estudo aponta algumas limitagdes que acabaram por impactar os resultados
obtidos. Uma das limitac6es foi a reduzida dimensdo da amostra, tanto no grupo de pessoas
com disartria quanto no grupo de controlo, sugerindo, assim, a necessidade de ampliar o
tamanho da amostra em estudos subsequentes. A falta de resposta e indeferimento por parte
de varias instituicdes limitou o intervalo disponivel para a recolha de dados, impactando
negativamente a amostra. As limitacdes impostas relativamente ao acesso a dados clinicos
dificultaram também a recolha de dados. A aplicacdo dos questionarios por terapeutas pode
ter aumentado o suporte através da leitura em voz alta para facilitar a gestdo do tempo

durante as sessdes, potencialmente afetando o tempo de preenchimento.

Sugerem-se estudos futuros com o objetivo de realizar uma investigacdo cientifica mais
abrangente sobre o impacto das alteracfes na fala em individuos com disartria p6s-AVC
para uma melhor caracterizagdo individualizada e uma abordagem mais integrada e

personalizada.
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V1. CONCLUSAO

As pessoas com disartria apresentaram uma QdV significativamente alterada em
comparagdo com o grupo de controlos saudaveis. A avaliacdo da qualidade de vida em
pessoas com disartria é essencial para compreender o impacto multifacetado desta condigdo
na comunicacdo, bem-estar emocional, funcionalidade e integracdo social. Além disso, ao
considerar as necessidades do préprio e dos seus familiares, esta avaliagdo fomenta uma
intervencdo mais humanizada e potencialmente mais eficaz, promovendo melhorias néo

apenas na fala, mas também na qualidade de vida como um todo.

A versdo PE do SHI demonstrou ser um instrumento fidedigno e valido para a autoavalia¢éo
da QdV em pessoas com disartria p6s-AVC. Adicionalmente, 0 SHI mostrou-se eficiente e
de facil aplicacdo clinica, com um tempo de preenchimento relativamente curto, o que

facilita a sua utilizacdo em contextos de pratica clinica.

A futura utilizagdo do SHI pode optimizar as decisdes clinicas e melhorar os cuidados
prestados, complementando a avaliacdo dos terapeutas da fala e contribuindo para uma
pratica baseada em evidéncia e centrada no utente, atendendo as recomendacdes da
COSMIN para instrumentos de autoavaliacdo. A recomendacdo para a aplicabilidade clinica
ainda estd condicionada ao estudo aprofundado das propriedades clinimétricas néo
analisadas no presente estudo e numa amostra mais alargada de pessoas com disartria pos-
AVC. Contudo, estes resultados representam um passo importante para a melhoria doestudo

da QdV e da intervencdo com pessoas com disartria pos-AVC.
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APENDICES

Apéndice | - Questionario Sociodemogréafico

Identificacdo:

Sujeito n° Data: / /
Idade: anos
Sexo: 1- Feminino 2 - Masculino
Historia Clinica:
Etiologia: 1- AV C Isquémico 2 - AVC Hemorragico
Local da lesdo: 1-__ Hemisfério esquerdo 2- Hemisfério Direito
3-___ Tronco cerebral 4 - Cerebelo
5-  Difusa
Tipo de Disartria: ~ 1-__ U.1oNM 2 - Espéstica
3- Flacida 4 - Ataxica
5- Mista 6 - Na&o aplicavel
Grau: 1-_ Ligeiro 2-___ Moderado 3-__ Grave
Tem dificuldades em falar? O - Néao 1-_ Sim
Tem ou teve terapia da fala? O - Ndao 1-__ Sim 2 - Nao sabe

Preenchimento SHI:

Assinatura do Consentimento
Informado:

1- __ Sim

Preenchimento do SHI Quanto tempo
demorou: (minutos).

Como foi preenchido o SHI:
1___ sozinho
2___opréprio comajuda

3 pelo TF emvoz alta

Preenchimento QoL -DysS:

Assinatura do Consentimento
Informado:

1- __ Sim

Preenchimento do QoL- DyS Quanto
tempo demorou: (minutos).

Como foi preenchido o QoL- DysS:
1___ sozinho
2____oproprio comajuda

3__ pelo TF emvoz alta




Apéndice Il — Consentimento Livre e Informado
CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA

PARTICIPACAO EM ESTUDOS DE INVESTIGACAO

NORMA N.°015/2013 da Direcao-Geral da Satde (de acordo coma Declaracdo de Helsinquia e a
Convencgéo de Oviedo)

Investigador: Miguel Verissimo da Cruz Varandas - miguel.v.varandas@scml.pt

Titulo do estudo: “Contributo para a validagdo da versdo portuguesa do questionario
Speech Handicap Index em pessoas com disartria p6s-AVC”. Trabalho desenvolvido no

ambito da 102 edicdo do Mestrado em Terapia da Fala — ESSAlcoitdo.

Folha de Informacédo ao Participante:

Este consentimento podera incluir palavras que ndo compreende. Se isso acontecer, peca
ao responsavel pelo estudo ou a outros membrosda equipapara Ihe explicarem o conteldo
ou quaisquer palavras ou informagdes que ndo estejam escritas de forma clara ou que néo

compreenda na sua totalidade.

Exmo(a). Senhor(a),

Foi convidado(a) para participar num estudo de investigagdo cientifica no ambito do
Projeto de Investigagdo denominado “Contributo para a validacdo da versao portuguesa
do questionario Speech Handicap Index em pessoas com disartria p6s-AVC”. A sua
participacéo é voluntaria. E livre de desistir do Estudo Clinico a qualquer momento, sem

ter de apresentar justificacdo sobre a sua decis@o e sem comprometer a qualidade dos seus

cuidados.

1. Objetivos do estudo
Como objetivo primario pretende-se contribuir para a validagdo do instrumento SHI para

pessoas com disartria pos-AVC.

2. Informacdo sobre riscos e beneficios
N&o estdo previstos riscos neste estudo. Como beneficio existe o facto de se
perceber o impacto que a disartria pode ter na qualidade de vida, o que possibilita
uma intervencao mais personalizada as necessidades da pessoa.

3. Explicitacdo do que acontecera aos dados recolhidos

Ao longo do estudo serdo recolhidos dados pertinentes relativamente a histdria
clinica com o intuito de serem utilizados confidencialmente pelos investigadores
deste estudo e serem analisados.



Serdo recolhidas informacdes sociodemograficas e clinicas com o questionario
Sociodemografico e o preenchimento da versdo portuguesa de duas escalas: SHI
e Qol-DysS. Caso o preenchimento ndo seja possivel pelo préprio, o terapeuta pode
auxiliar lendo as afirmacdes e opcdes de resposta oralmente, podendo até assinalar
as respostas pelo participante se este o desejar.

4. Anonimato e outras consideragdes éticas
O estudo mereceu o parecer favoravel da Comissdo de Etica do Centro de
Medicina e  Reabilitacdo de Alcoitdo. Em caso de publicacdo desta pesquisa,
todos os dados serdo mantidos de forma andnima, garantindo que nenhuma
identificacdo dos participantes seja divulgada.

Consentimento do participante
Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que
me foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Tive oportunidade de fazer perguntas
e as minhas duvidas foram esclarecidas. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer

altura, recusar participar no estudo “Contributo para a validacéo da versdo portuguesa do

guestionario Speech Handicap Index em pessoas com disartria p6s-AVC” sem qualquer

tipo de consequéncias.

Desta forma, aceito participar neste estudo, assim como permito a utilizacdo dos dados
confiando em que apenas serdo utilizados para fins cientificos e publicacGes que deles
decorram e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pelo/a
investigador/a.

Nome:

Assinatura:

Declaracao do Investigador

Declaro que os objetivos e procedimentos relacionados com a participagéo neste estudo foram
por mim explicados a pessoa acima mencionada e que as questdes colocadas foram respondidas
satisfatoriamente.

Contacto:

Assinatura:




ANEXOS

Anexo | — Versao Portuguesa do Questionario Speech Handicap Index (SHI)

SHI-Speech Handicap Index

Estas sdo algumas afirmagdes que muitas pessoas podem ter usado para descrever a sua
fala e os efeitos que esta causou nas suas vidas. Por favor, assinale a resposta que indica

com que frequéncia tem a mesma experiéncia.

Nunca | Quase

nunca

As

VEZES

Quase

sempre

Sempre

A minha fala torna-se dificil para que as

pessoas me compreendam.

Fico sem ar quando falo.

A inteligibilidade da minha fala varia ao longo do

dia.

A minha fala faz-me sentir incompetente.

As pessoas perguntam-me porgue é que sou

dificil de compreender.

Sinto-me irritado/a quando as pessoas me

pedem para repetir.

Evito usar o telefone.

Fico tenso/a quando falo com outras pessoas
devido a minha fala.

A minha articulagdo é imprecisa.

As pessoas tém dificuldade em entender-me

numa sala barulhenta.

Tenho tendéncia a evitar grupos de pessoas
devido a minha fala.

As pessoas parecem irritadas com a minha fala.

As pessoas pedem-me para repetir quando

falamos cara a cara.

Falo com amigos, vizinhos ou parentes com

menos frequéncia devido a minha fala.

Sinto-me como se tivesse de me esforcar para falar.




Nunca

Quase

nunca

As

Vezes

Quase

sempre

Sempre

Acho que as outras pessoas ndo percebem o

meu problema em falar.

As minhas dificuldades na fala limitam a minha

vida pessoal e social.

A inteligibilidade da minha fala é imprevisivel.

Sinto-me a parte nas conversas devido a minha

fala.

Faco um grande esforco para falar.

A minha fala é pior a noite.

O meu problema de fala faz-me perder

rendimento.

Tento mudar a minha fala de forma a soar

diferente.

O meu problema de fala entristece-me.

Sou menos extrovertido/a devido ao meu
problema na fala.

A minha familia tem dificuldade em
compreender-me quando eu os chamo pela

casa.

A minha fala faz-me sentir limitado/a.

Tenho dificuldades em manter uma conversa

por causa da minha fala.

Sinto-me envergonhado/a quando as pessoas

me pedem para repetir.

Tenho vergonha do meu problema de fala.

Como classifica a sua fala neste momento? (por favor faca um circulo na resposta escolhida)

Excelente Boa

Razoavel

Ma




Anexo Il — Versao Portuguesa do Quality of life in the Speaker with Dysartria.

QoL-DyS - Quality of life in the Speaker with Dysartria.
Estas sdo afirmacdes que muitas pessoas podem ter usado para descrever a sua fala e os efeitos que
esta causou nas suas vidas. Por favor, assinale a resposta que indica com que frequéncia tem a mesma
experiéncia. (Nunca = 0; Quase nunca = 1; As vezes = 2; Quase sempre = 3; Sempre = 4)

Caracteristicas da Fala (CF)

O guanto concorda com
estas afirmagoes?

A minha fala é dificil de entender por estranhos

0 1 2 3 4

A minha fala é lenta

A minha fala é, por vezes, demasiado alta ou demasiado baixa

A minha fala ndo soa natural

O meu problema de fala é tdo grave que a minha familia tem
dificuldades em me entender

Tenho dificuldades significativas na fala quando estou com pressa

Tenho que fazer um grande esforgo para falar

Fico sem ar quando falo

Situacao Dificil (SD)
Sente-se numa situacio dificil se:

telefone

Esté a tentar transmitir, numa emergéncia, informagao importante pelo

ouve radio

Esta a falar com um membro da sua familia enquanto vé televisdo ou

Esta a pedir informagfes num grupo ou huma turma

Esta a conversar com varias outras pessoas durante um jantar

Esta a falar com alguém que esta, claramente, com pressa

Esta a falar com alguém que esta noutra divisdo da casa

Esta aborrecido e quer apresentar o seu ponto de vista




Esté a tentar resolver um conflito com alguém

Esta a pedir algo dificil a alguém

Esta a tentar explicar a um amigo que alguma coisa emocionante
aconteceu

Estratégias Compensatorias (EC)

Tenho que garantir que estou cara-a-cara Com a pessoa que me esta a
ouvir

Peco a atencdo das pessoas antes de tentar comunicar com elas

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

Evito falar com alguém que esteja distante ou que esteja noutra diviséo
da casa

Se alguém mostra desconforto por ndo me entender, desisto

Percecao das reacoes dos Outros (PR)

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

As pessoas mostram-se irritadas com a minha fala

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

As pessoas tratam-me como uma crianca relativamente a comunicacéo

As pessoas ficam impacientes porque falo devagar

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

As pessoas deixam-me de fora das conversas

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

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

Quando falo as pessoas fingem que me entendem




Anexo 1 — Mini Mental State Examination (MMSE)

Mini Mental State Examination (MMSE)

1. Orientagao (1 ponto por cada resposta correcta)

Em gue anc estamos?

Em gue més estamos?

Em gue dia do més estamos?

Em gue dia da semana estamaos?
Em gue estacio do ano estamos?

Mota:
Em gue pais estamos?
Em gue distrito vive?
Em que terra vive?
Em gue casa estamos?
Em gue andar estamos?
Nota:

2. Retencao (contar 1 ponto por cada palavra correctamente repetida)

“ou dizer trés palavras; queria que as repetisse, mas s¢ depois de eu as dizer todas;

procure ficar a sabé-las de cor”.

Péra

Gato

Bola

MNota:__

3. Atencao e Calculo {1 ponto por cada resposta correcta. Se der uma errada mas depois

continuar a subtrair bem, consideram-se as seguintes como correctas. Parar ao fim de &

respostas)

"Agora peco-lhe que me diga quantos sdo 30 menos 3 e depois ao ndmero encontrado volta
atirar 3 e repete assim até eu lhe dizer para parar”.
27_24 21 _18_15_

Nota:

4. Evocacao (1 ponto por cada resposta correcta.)

"“Veja se consegue dizer as trés palavras gue pedi ha pouco para decorar”.
Péra
Gato

Bola
Nota:

5. Linguagem (1 ponto por cada resposta correcta)

a. "Como se chama isto? Mostrar os objectos:
Relégio
Lapis
Nota:

b. "Repita a frase que eu vou dizer: O RATO ROEU A ROLHA"
Nota:



¢. "Quando eu lhe der esta folha de papel, pegue nela com a mao direita, dobre-a ao meio &
ponha sobre a mesa”; dar a folha segurando com as duas mios.

Pega com a mao direita____

Dobra ac meio

Coloca onde deve____

Nota:

d. "Leia o que esta neste cartdo e faca o que I3 diz". Mostrar um cartio com a frase bem
legivel, "FECHE OS5 OLHOS", sendo analfabeto 1&-se a frase.
Fechou os olhes

Nota:

g. "Escreva uma frase inteira aqui”. Deve ter sujeito e verbo e fazer sentido; os erros
gramaticais ndo prejudicam a pontuagio.

Frase:
Nota:
6. Habilidade Construtiva (1 ponto pela copia correcta.}

Deve copiar um desenho. Dois pentigonos parcialmente sobrepostos; cada um deve ficar
com 5 lados, dois dos quais intersectados. Nio valonizar tremor ou rotag3o.

Cépia:



