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Conflito de interesses: inexistente

Objetivo: analisar 0 impacto da disartria na qualidade de vida de pacientes com esclerose lateral
amiotrofica.

Métodos: o estudo foi composto por 32 sujeitos, divididos em dois grupos (grupo controle e grupo
estudo), que realizaram uma entrevista inicial para o levantamento de dados pessoais, seguida da avalia-
¢do baseada no “Protocolo de Avaliagéo da Disartria” e aplicagao do questiondrio de qualidade de vida
“Vivendo com Disartria - (VcD)”. Realizou-se andlise exploratoria dos dados (média, mediana, devio-
-padrao, minimo e maximo) e comparagao entre 0s grupos e correlacao entre escores. 0 nivel de signifi-
cancia adotado foi de 5%.

Resultados: de acordo com os achados, todos os subitens analisados pelo protocolo de avaliagéo da
disartria foram estaticamente significativos (p<0,001) quando realizada comparagéo entre 0S grupos.
Em relacdo a qualidade de vida, observou-se correlagdo positiva moderada (p=0,0008; coeficiente de
Spearman= 0,75202) entre o escore total dos dois protocolos utilizados, indicando que quanto maior o
grau da disartria, pior a qualidade de vida (QV) do sujeito relacionada aos pardmetros avaliados.

Conclusao: a disartria afeta todos os pardmetros da fala avaliados, em graus variados, o que dificulta a
comunicagao e causa impacto negativo na qualidade de vida dos mesmos.

Descritores: Esclerose Lateral Amiotrofica; Disartria; Qualidade de Vida; Voz, Reabilitagdo dos
Transtornos da Fala e da Linguagem
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Purpose: to analyze the impact of dysarthria on the quality of life in patients with amyotrophic lateral
sclerosis.

Methods: the study consisted of 32 subjects, divided into two groups (control group and study group)
who underwent an initial interview for background information, followed by an evaluation based on the
Dysarthria Assessment Protocol and completion of quality of life questionnaire “Living with Dysarthria
- (LwD)". Exploratory data analysis was collected through mean, median, SD, minimum and maximum
measures. A comparison was performed between the studied groups and a correlation was carried out
between scores. The significance level adopted was 5%.

Results: according to the findings, all sub-items analyzed by the dysarthria assessment protocol were
statically significant (p <0.001) when comparing the groups. Regarding quality of life, a moderate posi-
tive correlation (p = 0.0008; Spearman’s coefficient = 0.75202) was observed between the total score
of the two protocols used, indicating that the higher the degree of dysarthria, the worse the Quality of Life
(QOL) of the subject, according to the parameters evaluated.

Conclusion: dysarthria affects all speech parameters herein assessed, in varying degrees, negatively
impacting communication and quality of life.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Dysarthria; Quality of Life; Voice; Rehabilitation of Speech and
Language Disorders




INTRODUGAO

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) pertence ao
grupo das doengas do neurbnio motor e é caracte-
rizada pela progressdo degenerativa dos neurbnios
motor superior (NMS) e inferior (NMI), geralmente
associada ao envolvimento bulbar e do trato
piramidal .

A ELA é classificada em esporadica, que corres-
ponde a 90 a 95% dos casos diagnosticados, de
etiologia desconhecida, entretanto acredita-se que
haja diversos fatores que podem contribuir para o
aparecimento da doenca, como excitoxidade pelo
neurotransmissor glutamato, acumulo de neurofila-
mentos, deficiéncia de fatores neurotréficos, alteragoes
da imunidade, traumas fisicos, infeccoes virais persis-
tentes, além de fatores ambientais quimicos e fisicos;
e familiar, a qual ocorre em 5 a 10%, com um padrao
de heranga autossémico dominante, podendo ocorrer
mutacdes de enzimas e mutacdes de cromossomos
que contribuam para o aparecimento da doenga, como
€ o0 caso da mutacao no gene que codifica a enzima
superdxido dismutase 1 (SOD1) 2. O sinal clinico mais
frequente é a fraqueza muscular, que ocorre em, aproxi-
madamente, 60% dos portadores, que compromete
membros superiores, membros inferiores, e em algum
momento da doenca afeta a fala, a degluticao, a masti-
gacao e arespiracao °.

As alteragbes disartricas, presentes na sintoma-
tologia da doenca, sao caracterizam-se por lentidao,
fraqueza, imprecisao articulatéria e incoordenagao
do sistema estomatognatico, comprometendo os
sistemas respiratério, fonatério, ressonantal e articu-
latério. Com a evolugdo da doenga, a comunicagao
torna-se cada vez mais simples, com uso de frases
curtas, culminando, em fases avancadas, a responder
questdes por meio do uso de palavras-chaves ou “sim/
nao” 4. Essas alteracoes somadas a perda da indepen-
déncia funcional causada pela ELA, acarretam uma
situacdo extremamente negativa para o individuo °.
Nesse sentido, estudos reafirmam que a qualidade de
vida é amplamente afetada pela presenca da disartria
ocasionada por diversas doencas de base 57.

O declinio da capacidade funcional aliada a
relativa preservacao cognitiva observada nos sujeitos
com ELA, é tratado como o principal problema a ser
enfrentado e devido a isto, frequentemente presume-se
que estes individuos sédo incapazes de ter prazer em
viver, experimentando, necessariamente, um declinio
na sua qualidade de vida .
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Desta forma, torna-se relevante a aquisicao de infor-
macoes que possam esclarecer a repercussao negativa
dos transtornos da fala em individuos com ELA, a fim
de aprimorar o processo terapéutico e atenuar o sofri-
mento dos pacientes, o que destaca o ineditismo deste
estudo, haja vista que ha uma escassez na literatura
sobre este tema, com auséncia de registros que carac-
terizam a relacdo entre o impacto da disartria, especi-
ficamente, na qualidade de vida. Nos Ultimos anos,
algumas pesquisas tiveram como foco a qualidade
de vida de sujeitos com ELA, no entanto, apesar dos
protocolos utilizados referirem a comunicacao, 0s
aspectos relacionados a disartria ndo sdo abordados
de forma detalhada como sdo no presente artigo.

Tendo em vista que o0s sujeitos acometidos
com a ELA apresentardo alteracbes na fala como ja
descrito, assume-se como hip6tese desta pesquisa
que a deterioracdo desta funcédo, gradativamente, ira
interferir na funcionalidade da comunicacdo destes
sujeitos, os quais, em fases avangadas, poderao
ser isolados do convivio social com outras pessoas,
afetando diretamente a qualidade de vida, e portanto, o
presente estudo tem como objetivo analisar o impacto
da disartria na qualidade de vida de pacientes com
esclerose lateral amiotrofica, tomando por base as
seguintes perguntas norteadoras: A disartria comum
em sujeitos com ELA interfere na qualidade de vida
dos mesmos? Existe relacdo direta entre a piora do
grau da disartria com a qualidade de vida? O tempo
de diagndstico interfere na percepcéao de qualidade de
vida relacionada a disartria na ELA?

METODOS

Trata-se de estudo transversal comparativo, e
os procedimentos realizados foram aprovados pelo
Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade
Estadual de Campinas com numero CAAE
43795515.1.0000.5404.

Selecao dos sujeitos

Para conduzir as analises pretendidas formaram-
-se dois grupos, denominados de grupo estudo (GE)
e grupo controle (GC). O GC tem como propdsito
garantir que os achados da avaliagcéo da qualidade de
vida e disartria do GE sao caracteristicos da ELA.

A amostra contou com 32 participantes, sendo 16
do GE e 16 do GC e a coleta foi realizada durante o
periodo doze meses, num servico especializado em
atendimento a pacientes com alteragoes neuroldgicas.

Rev. CEFAC. 2017 Set-Out; 19(5):664-673



666 | Leite Neto L, Constantini AC

Os critérios de inclusao para o GE foram individuos
que possuiam diagndstico prévio de ELA esporadica e
assinaram o consentimento livre e esclarecido (TCLE)
e foram excluidos sujeitos anartricos, que nao tivessem
possibilidade de responder adequadamente aos proto-
colos utilizados, mesmo com ajuda do pesquisador,
pois inviabilizaria a andlise de alguns parametros
sugeridos, principalmente, pelo protocolo da disartria.

A composicao de GC foi pareada previamente ao GE
de acordo com a faixa etaria e o sexo e foram incluidos
participantes sem histéria/queixa de alteracdes neuro-
l6gicas e/ou sem alteragbes de fala decorrentes de
alguma patologia de base e foram excluidos sujeitos
que realizavam ou realizaram atendimento fonoaudio-
l6gico por alguma alteracao de voz ou fala.

Procedimentos

Este estudo contou com dois instrumentos de coleta
de dados/avaliagdes, sendo eles: a) avaliacao baseada
no Protocolo de Avaliagao da Disartria ® e b) aplicacao
do questionario de qualidade de vida “Vivendo com
Disartria” '°.

As coletas de dados ocorreram em uma
sala reservada, sem a presenca de ruido que
comprometesse a qualidade da gravacao para posterior
analise dos dados, de acordo com 0 consenso entre a
equipe de pesquisa. Para as coletas das amostras de
fala e voz foi utilizado dispositivo mével (Motorola Moto
X 2014 XT1097 32GB) com tela de 5,2 polegadas com
painel AMOLED de 1920x 1080 pixels, um competente
Snapdragon 801 com processador quad-core de 2,5
GHz e GPU placa de video Adreno 330, e uma camera
de 13 megapixes com flash.

As provas do parametro fonagao foram gravadas
em audio (emissdo de fonemas sustentados) assim
como sugeridas pelas idealizadoras do protocolo
utilizado e realizadas com os participantes sentados,
com os pés apoiados no chao de forma confortavel e
com o dispositivo mével a uma distancia aproximada
de 15 centimetros da linha média da boca. Para fins
de gravacao de audio, a taxa de amostragem utilizada
foi de 44100 Hz. Nas gravacdes de video, realizadas
nas provas dos parametros respiracao, ressonancia,
articulagdo e prosddia, os sujeitos permaneciam na
mesma posicao e o dispositivo moével era manipulado
pelo pesquisador a uma distancia que permitisse ver
o tronco e a cabeca do participante, para favorecer o
preenchimento adequado do protocolo de avaliagao
da disartria utilizado.
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O protocolo, conforme adaptacdo para o
portugués®, contempla cinco parametros: a) respi-
racdo, b) fonacao, c) ressonancia, d) articulagao e e)
prosoédia, os quais foram avaliados por meio de provas
especificas para posterior analise, assim como segue:
* Respiragao: Contagem de ciclos respiratorios

(expiragdo/inspiracdo) durante um minuto e em

repouso; tempos maximos de fonagdo com emissao

de vogais sustentadas (/a/; /i/); relagédo s/z; palavras

por expiracao por meio de contagem (40-1).

» Fonacéo: Emissao sustentada de vogais /a/ e /i/.

* Ressonancia: Movimentacao velar por meio da
emissao alternada de /a/; /a/, utilizacdo do espelho
milimetrado de Altmann durante a emissado de
palavras com sons nasais e orais; e movimentacao
de parede faringea durante emissao continua de /
ka/ /ka/.

* Articulagao: Movimentacao labial (i/u e pa) alterna-
damente; movimentagao de lingua com emissao de
ka/ta em velocidade crescente; descricao de figura
de forma espontanea; e leitura de monossilabos.

* Prosodia: Leitura de frases (afirmativa, interrogativa
e exclamativa).

Com excecgao do parametro “respiracao” que utiliza
dados objetivos como nimero de ciclos respiratérios
e quantidade de palavras por expiragdo, 0s outros
parametros envolvem a avaliacado perceptivo-auditiva
e visual por parte dos avaliadores, que devem deter-
minar o grau de alteracéo de 0 a 6 (escore 0 equivale
a auséncia de alteracdo e escore 6 ao grau maximo
de alteracdo possivel). O escore final do protocolo é
realizado pelo somatério de cada sessao, obtendo-se
0 grau da disartria, de forma que a pontuacéo final de
0 a 10 determinaria disartria leve, de 11 a 20 disartria
moderada e de 21 a 30 disartria grave.

Foram convidados trés avaliadores, fonoaudidlogos,
com experiéncia em atendimento a pacientes com
alteragbes neurolégicas para realizar a andlise das
amostras de voz e fala seguindo o protocolo utilizado.
A funcdo dos mesmos foi a de julgar os parametros
presentes nas avaliagcbes a fim de garantir a
imparcialidade do julgamento. Os mesmos receberam
treinamento prévio, realizado pelo pesquisador, o
qual ocorreu em dias diferentes com cada um dos
juizes, em que foram explicados cada parametro a
ser avaliado e a forma de mensura-los, enfatizando
o carater subjetivo da avaliacao perceptivo-auditiva e
visual. O pesquisador realizou uma avaliagao teste em
conjunto com os profissionais a fim de exemplificar a
avaliacao e garantir o direcionamento da mesma.



Na sequéncia da coleta de dados, para avaliacao
da qualidade de vida relacionada especificamente a
disartria, o pesquisador principal aplicou o questionario
de auto-avaliacao denominado “Vivendo com Disartria”
traduzido e adaptado culturalmente no Brasil °. O
objetivo deste questionario é verificar como os partici-
pantes percebem a si mesmos e as suas dificuldades
de fala e como se ajustam as diferentes situagdes. O
questionario compode-se de 50 afirmagoes divididas em
10 secoes distintas e o escore total do questionario é
realizado por meio da somatdria da pontuacao de cada
afirmagao de todas as secoes. A pontuacao minima &
de 50 pontos, que sugere pouco impacto da disartria
na qualidade de vida e a méaxima de 300 pontos, que
indica alto impacto da disartria na qualidade de vida do
sujeito.

Analise dos Dados

Os dados do presente estudo foram tabulados e
analisados estatisticamente por meio do software The
SAS System for Windows (Statistical Analysis System),
versao 9.4.

Foi realizada estatistica exploratéria de dados por
meio da média, desvio padrdo, minimo, mediana e
maximo para caracterizagdo da amostra dos grupos
estudados (idade, sexo, tempo de diagndstico da
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doenca) e das variaveis dependentes (parametros da
analise perceptivo-auditiva).

A partir dos resultados obtidos na avaliacao
percepto-auditiva, foi realizada andlise de confiabilidade
inter-avaliador, por meio do indice de Concordancia
de Kappa Fleiss. Apds a analise foi extraida a média
aritmética de cada parametro analisado.

A comparacdo entre os grupos foi realizada por
meio do teste de Mann-Whitney, Qui-Quadrado e exato
de Fisher. O nivel de significancia adotado foi de 5%.

Para a analise dos dados do protocolo “Vivendo
com Disartria”, inicialmente foi extraida a porcentagem
individual dos itens que apresentaram “concordo
bastante” e “concordo totalmente” (5 e 6) em todas as
secdes presentes no mesmo. Em seguida foi obtida a
média e desvio-padrao, para as dez secoes do questio-
nario e escore total.

RESULTADOS

As caracteristicas da amostra foram semelhantes
entre 0s grupos com excecao da variavel “tempo de
estudo”, onde é possivel observar maior nivel de
escolaridade do GC. Desta forma, ndao podemos
afirmar que os grupos sdo homogéneos, no entanto a
diferenca desta variavel nao interfere nos achados da
pesquisa (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizagao da amostra de acordo com 0 sexo, idade, tempo de doenga (considerando o grupo estudo)

L Grupos
Variaveis GE (n=16) GC (n=16) Valor de p
Idade Média 58,8 57,4 0,72*
Mediana 62 60
Minimo-Maximo 30-79 32-75
DP 14,4 12,6
Sexo Feminino 9 9 1,00*%*
Masculino 7 7
Tempo de Estudo (anos) Média 7,4 11,5 0,042*
Mediana 45 11
Minimo-Maximo 3-15 2-23
DP 45 5,6
Tempo de Doenga (anos) Média 4,4 -
Mediana 3,5
Minimo-Maximo 1-12 -
DP 3,8 -
(*) Teste de Mann Whitney; (**) Qui-Quadrado

Legenda:
DP - Desvio-Padrao
GE - Grupo estudo/GC - Grupo controle
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Dos sujeitos participantes da pesquisa, nove
(56,3%) sao do sexo feminino e sete (43,8%) do sexo
masculino, para cada grupo.

De acordo com os resultados, podemos observar
que a média de idade é de 58,8+14,4 anos para o GE.
Dos 16 participantes que compbe este grupo, nove
apresentaram idade = 60 anos, enquanto os outros
sete se encontravam na faixa etaria de 30 a 59 anos.
Nao houve diferenca (p=0,72) entre as idades dos
participantes dos grupos GE e GC, uma vez que este
Ultimo apresentou média de 57,4+12,6.

Ja quanto ao tempo de doenca, a média dos parti-
cipantes é de 4,4+3,8 anos de diagndstico. Entretanto,
observa-se uma grande variacdo em relacao ha esse
tempo com nove individuos apresentando entre 1 a 5

anos, cinco entre 6 e 9 anos e apenas dois com idade
= 10 anos.

Na avaliagao da disartria, a analise da confiabilidade
inter-avaliadores foi realizada por meio do teste Kappa
Fleis e evidenciou grau de confiabilidade moderado
para os parametros respiracdo, ressonancia, articu-
lacdo e prosodia. No entanto, obteve confiabilidade
fraca para o parametro fonacao.

De acordo com o levantamento, todos os
parametros da disartria analisados apresentaram
diferenca entre os grupos (p<0.001). O escore geral
obteve média de 9,9+4,3 para GE, indicando grau leve
de comprometimento, no entanto, variou de grau leve
a moderado de disartria (2,8-17,6 pontos) (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizagao da disartria quanto aos pardmetros de respiragao, fonagéo, ressonancia, articulagao e prosodia do grupo

estudo e do grupo controle

Variaveis GE (n=16) GC (n=16) Valor de p
Respiragao Média 3,6 0,9 <0,001
Mediana 3,7 1
Min-Max 1,0-6,0 0,0-3,0
Desvio-Padrao 1,3 0,8
Fonagao Média 41 1,4 <0,001
Mediana 42 1,2
Min-Max 2,0-5,7 0,3-4,7
Desvio-Padrao 1 11
Ressonancia Média 3 0,1 <0,001
Mediana 3 0
Min-Max 0,3-6,0 0,0-0,7
Desvio-Padrao 2,2 0,2
Articulagao Média 3,3 0,1 <0,001
Mediana 3,7 0
Min-Max 0,3-6,0 0,0-1,3
Desvio-Padrao 2 0,3
Prosddia Média 2,5 0,3 <0,001
Mediana 2,3 0
Min-Max 0,3-0,6 0,0-1,3
Desvio-Padrao 1,9 0,4
Escore Total Média 9,9 1,7 <0,001
Mediana 10,2 1,2
Min-Max 2,8-17,6 0,4-5,8
Desvio-Padrao 4.3 1,4

(*) Teste de Mann Whitney

Legenda:

Min - Minimo/Méx - Maximo

GE - Grupo estudo/GC - Grupo controle
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Na andlise da qualidade de vida relacionada
a disartria, quatro das dez secbes presentes no
questionario apresentaram uma média percentual
igual ou superior a 50% de individuos que indicaram
“concordam muito” e “concordam totalmente” (5-6)
nas as afirmativas do questionario, a saber: “Como
vocé percebe mudancas e a possibilidade de mudar
seu jeito de falar?” (76,8%), nos quais os participantes
referem estar conscientes sobre a possibilidade de
piora das alteracoes de fala, relatando criar estratégias
quando ndo sao compreendidos, desde repetir de
outro jeito o enunciado, descansar um pouco e até
evitar falar; “Problemas de comunicacéo relacionados
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principalmente a fala” (65%), em que os sujeitos com
ELA se percebem com fala mais lenta e arrastada,
tendo que repetir as palavras para que 0s outros o
entendam; “Minhas dificuldades de comunicagcao
prejudicam minhas possibilidades de...” (57,5%),
em que fica claro que as dificuldades apresentadas
restringem a participagdo social dos mesmos, como
gostariam e “Efeitos na emocao” (55%), sendo possivel
perceber que as dificuldades ocasionadas pela doenca
produz efeito sobe a auto-imagem dos sujeitos.

A secao “10” apresentou maior escore obtido,
com média de 4,8+1,8, seguido da “1” com média de
4,7+1,6 e “7” com média de 4,4+1,8 (Tabela 3).

Tabela 3. Comparagao das médias e desvio padrao das dez se¢oes e escore total do protocolo “vivendo com disartria”

GE GC
1. Problemas de comunicacgao relacionados principalmente & fala 47+16 1,713
2. Problemas de comunicacgao relacionados principalmente a linguagem/cognicao 2,3+1,8 2,2+1,6
3. Problemas de comunicacao relacionados principalmente ao cansago 1,8+2,1 1,8+1,3
4. Efeitos na emogao 3,9+2,2 1,915
5. Efeitos em diferentes pessoas 3,9+0,8 1,3+0,8
6. Efeitos nas diferentes situagoes 3,9+2,0 1,511
7. Minhas dificuldades de comunicagao prejudicam minhas possibilidades de... 44+18 1,3+0,9
8. 0 que vocé acha que contribuem para as mudangas em sua comunicagao? 3,622 1,7+14
9. Como minha comunicagao esta alterada? 29+2,0 1,4+1,0
10. Como vocé percebe mudancas e a possibilidade de mudar seu jeito de falar? 48+18 1,6+1,3
Escore Total 189+49,6 81,2+30,3

Legenda:
GE - Grupo estudo/GC - Grupo controle

Para correlacionar a disartria e tempo de
diagnostico com a qualidade de vida foi realizada
correlagdo por meio do coeficiente de Spearman
que evidenciou correlagao positiva moderada entre o
escore total de disartria e o escore total de qualidade
de vida no GE (p=0,0008; coeficiente de Spearman=

0,75202), no entanto ndao houve correlagcdo entre
tempo de diagnéstico e a QV (p=0,84; coeficiente de
Spearman= -0.05469) (Figura 1). Este achado nos
possibilita dizer que, para o grupo estudado, quanto
maior o escore total da Disartria, maior o impacto na
qualidade de vida do individuo com ELA.
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Scatter Plot Matrix

DisartriaTotal

Totaldw
[=]

5 10 15

oo oo

TempoDiag
2.5 50 7.5 10.0 12,5
=]
250
Lx]
Lx]
. 200
=]
=]
o o 150
100

Figura 1. Correlacdo de Spearman entre Disartria e tempo de diagnostico com a Qualidade de vida no grupo estudo

DISCUSSAQ

A amostra estudada apresentou dados diferentes
dos descritos na literatura em relagdo ao género, uma
vez que estudos referem maior incidéncia da doenca
em homens em detrimento de mulheres "2, entretanto
os resultados referentes a idade e tempo de doenca
sdo semelhantes e se correlacionam com estudos
epidemiolégicos que relatam inicio de diagnéstico
entre a 52 década de vida ™.

Os parametros de fala e voz analisados foram
sensiveis para diferenciar os sujeitos do GE e do GC.
Todos os itens do protocolo relacionados a respi-
racdo, fonacdo, ressonancia, articulacdo e prosddia
do GE apresentaram-se alterados e garantindo que os
achados da disartria sdo caracteristicos do grupo com
ELA estudado.

Especificamente para os parametros de respi-
racdo, os achados do GE, sugerem grau moderado de
alteracao (4,1=1) e corroboram a literatura que refere
insuficiéncia respiratéria ' e indica que em individuos
com ELA é possivel observar alteragées no controle da
ventilacao, aparecimento de sinais de fadiga muscular
respiratéria, alteragcbes nas propriedades mecanicas
do sistema respiratorio, mudangas na troca gasosa,
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especialmente no periodo noturno, e disfuncdo do
trato respiratério superior, fazendo com que, em fases
avancadas, o portador da doenca necessite do uso
de ventilagdo mecéanica para melhora da qualidade de
vida e aumento da sobrevida *°.

Os efeitos das alteracdes respiratérias podem
ser sentidos desde o0s primeiros momentos na
comunicagdo, uma vez que interfere na fluéncia da
mesma, tornando-a mais laboriosa e prejudicando
a inteligibilidade. Segundo a literatura, a respiracao
esta diretamente ligada a fonacgao, pois compromete
0 sincronismo necessario entre 0s mecanismos
aerodinamicos e mioelasticos, levando o individuo a
apresentar um quadro de incoordenacao .

Em relagao a fonacéo, os achados evidenciam grau
moderado de comprometimento no GE (3+2,2), sendo
rouquidao, soprosidade, aspereza e instabilidade as
alteracbes mais frequentemente observados neste
estudo. Alguns autores referem que a deterioracao
vocal em individuos com ELA é comum, e que esta é
uma caracteristica relevante na sintomatologia clinica
dos falantes diagnosticados com tal enfermidade, uma
vez que sinaliza o envolvimento bulbar 5. O principal
sintoma vocal na ELA é a rouquidao ', no entanto,



outras alteragbes também podem ser observadas,
como: tenséo, soprosidade, aspereza, hipernasalidade,
frequéncia grave, intensidade baixa, voz monoétona ' e
tremor °.

Na analise da fonacéao, realizada pelos avaliadores,
nao houve consenso entre o grau de comprometimento
analisado. Desta forma, é importante salientar que a
experiéncia dos examinadores é fundamental para
diminuir a subjetividade em relagao a definicao correta
do tipo vocal utilizado pelo sujeito e ainda é importante
atentar que a avaliacao perceptivo-auditiva é sensivel a
qualidade da gravagao, a presenga de ruido ambiente
em niveis variaveis e a diversidade dos sujeitos
participantes da pesquisa, neste caso, principalmente
em relagao a idade e grau de evolugao da doencga que
apresentou grande variabilidade. E importante ressaltar
que este parametro foi o que apresentou maior escore
no GC e apesar dos participantes deste grupo néo
terem apresentado queixas vocais iniciais, a nossa
hipdtese sobre o nivel de alteracdo percebido pelos
juizes pode ser devido aos efeitos que a voz sofre
de vérios fatores ao longo do tempo, relacionados
a alimentacédo, tabagismo, etilismo, praticas vocais
abusivas ou até mesmo do préprio envelhecimento,
causando algum tipo de alteracao.

No que se refere ao parametro ressonancia, os
achados evidenciaram grau moderado de alteracao
dentre o0s participantes do GE (3+2,2), com
presenca de hipernasalidade. Apesar das alteracoes
ressonantais nao serem estudadas com frequéncia
na literatura especifica, pesquisas corroboram os
achados deste estudo e relatam que hipernasalidade
20 estd presente na ELA devido ao comprometimento
da musculatura velofaringea e é acusticamente,
relacionada a diminuicdo da projecao e reducéo de
intensidade vocal, o que comumente também interfere
na inteligibilidade da fala 2'.

O sistema articulatério estd frequentemente
comprometido em individuos com ELA e faz parte das
alteragOes disartricas encontradas em decorréncia da
doenca desde as fases iniciais. Doravante, tornam-se
piores e comprometem de forma significativa a inteli-
gibilidade de fala dos mesmos *'¢. Na maior parte dos
casos, as alteragdes articulatérias acontecem devido a
deficiéncia da musculatura orofacial e atrofia de lingua
e labios 22. Os achados deste estudo indicaram grau
de alteracao moderado para este parametro (3,3+2), o
que reafirma o que é encontrado na literatura cientifica.

Ja no tocante a prosédia, a qual esté relacionada a
trés parametros, sendo estes: frequéncia fundamental,
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correlato fisico correspondente ao pitch; a duracéao,
correspondente ritmo da fala (incluindo taxa de
elocucao e articulacéo, por exemplo); e a intensidade,
relacionado a energia vocal utilizada pelo falante %, o
levantamento sugere grau de comprometimento de
leve a moderado no GE (2,5+1,9). Em sujeitos com
ELA é possivel observar ritmo de fala lentificado, que
acontece devido a diminuicdo da tonicidade e forca
muscular, reducdo da amplitude dos movimentos
articulatérios e eventualmente, tremor das estru-
turas orofaciais '#'6. Qutra justificativa esta ligada
aos achados vocais de intensidade reduzida e voz
mondtona '8, que dificultam as variagbes melddicas da
fala. Pesquisa anterior que utilizou o mesmo protocolo
para avaliagao da disartria, tendo como foco a Doenca
de Parkinson (DP), evidenciou que a prosoddia é um
parametro que se encontra significativamente alterado,
desde as fases iniciais e influenciam negativamente na
QV dos sujeitos com DP &,

A andlise da qualidade de vida revelou que ha
correlacdo entre disartria e qualidade de vida dos
sujeitos com ELA, ou seja, a medida que as alteracdes
disartricas se tornam mais severas, ha piora da QV
relacionada a disartria. Este achado confirma a hipétese
inicial desta pesquisa e faz alusdo a importancia do
diagnostico precoce com o propdsito de atenuar os
efeitos da doenca na comunicagcao. Em contrapartida,
nao houve correlagdo entre qualidade de vida com
tempo de diagndstico. A auséncia da correlacao
mostra que individuos com pouco tempo de doenca
podem apresentar grande impacto na QV relacionada
a disartria, ou o contrario, sujeitos com mais tempo
de diagnostico podem apresentar menor impacto. O
que contradiz estudo anterior que apontou correlacao
entre essas variaveis, baseado na justificativa que em
estagios avancados da ELA os individuos apresentam
comprometimentos respiratérios, dificultando as AVD’s
e as comunicagoes dos portadores de ELA 24, O fato de
a presente pesquisa avaliar apenas o dominio comuni-
cacao pode justificar este achado, uma vez que outros
aspectos como mobilidade e atividades de vida diaria
tem maior interferéncia na qualidade de vida %.

Os resultados apos aplicacdo do VcD indicaram
dificuldades que refletem em uma auto-imagem
negativa do GE. Tais dificuldades estéo relacionadas
a participacao ativa destes individuos no meio social,
levando ao isolamento. Estudo anterior '® afirmou que
na ELA, o afastamento social, provocado inclusive pela
dificuldade em se comunicar, afeta profundamente os
sentimentos do paciente de esperanca, auto-estima e
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dignidade pois o portador da doenga ndo é entendido
com frequéncia pelos seus interlocutores, necessi-
tando de repeticao constante de palavras ou frases ou
optando por ndo falar na maior parte das situacoes.
Outro estudo sugere que as dificuldades do interlocutor
em entender a fala do sujeito com ELA e as repeticoes
necessarias diminuem a taxa de comunicacao destes
individuos 7. Entretanto, estas dificuldades ja foram
descritas em outras doencas neurodegenerativas,
como a Doenca de Parkinson €.

A percepcao do individuo em relacao a propria
doenca e dificuldades de comunicagao também foram
autoreferidas com frequéncia pelos participantes
do presente estudo, como nas afirmacdes: “Eu me
preocupo com as minhas dificuldades de fala” e “Eu
acho que minha fala pode mudar”, que foram assina-
ladas com alto indice de concordancia por 87,5% dos
participantes.

Quando realizada a comparagcdo com entre os
grupos, o GC apresentou escores reduzidos na
avaliacdo da qualidade de vida, sugerindo que as
dificuldades de fala, eventualmente encontradas, nao
tem impacto significativo na QV.

Diante do exposto, é possivel concluir que as
desordens encontradas na fala dos portadores de
ELA interferem na comunicacdo, comprometendo sua
efetividade, reduzindo o contato social e influenciando
de forma negativa na QV. Em razédo disto, analisar o
impacto dessas alteracbes na qualidade de vida é
extremamente importante, uma vez que possibilita
relacionar os achados das avaliagOes realizadas pelos
profissionais de saude com a percepcao dos préprios
individuos sobre a sua comunicacdo, auxiliar na
escolha da conduta terapéutica, permitindo tracar um
planejamento adequado, além de analisar os avangos
da intervencao realizada. Assim, sera possivel a perma-
néncia desse sujeito no meio social e ainda permitira
que o mesmo participe do processo de tomada de
decisdes, elaboracdo de planejamentos e planos de
intervencdo em conjunto com a equipe médica e de
apoio, tratamento e servigos .

Limitacao do Estudo

Como toda pesquisa cientifica, este estudo contém
algumas limitacdes, como a uso do dispositivo mével
que foi utilizado devido a praticidade e possibilidade
de gravacao simultinea das amostras de audio e
video. Entretanto, mesmo que este recurso seja uma
importante ferramenta na pratica clinica e seu uso
cada vez mais encorajado, a utilizacdo em estudos
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cientificos ainda é pequena e necessita de pesquisas
mais aprofundadas que possam comparar as amostras
obtidas por meio deste tipo de instrumento e da
gravacao direta a fim de avaliar os possiveis efeitos nas
analises de fala e voz e a efetividade de aplicagao.

O uso de protocolos traduzidos, porém nao
validados para o portugués brasileiro, também pode ser
considerado como um entrave do estudo, mesmo que
a experiéncia da utilizagcdo dos dois protocolos tenha
sido rica e permitido a obtencdo de diversos dados
acerca da disartria na ELA e do impacto na qualidade
de vida que os individuos com ELA apresentam.

Outro ponto importante a ser considerado foi
a confiabilidade fraca do parametro “fonagao” do
protocolo de avaliagdo da disartria ap6s aplicacao do
indice de Concordancia Kappa Fleiss. A diversidade
do tempo de experiéncia profissional das trés juizas
que participaram se configura, nesta circunstancia,
como um influenciador negativo para avaliacdo que é
potencialmente subjetiva e pode ter corroborado para
a obtencao da baixa correlagao neste parametro.

CONCLUSAO

O presente estudo evidenciou que ha correlagao
positiva moderada entre a QV e disartria na ELA,
revelando que quanto maior o grau de severidade da
disartria, mais negativo é o impacto desta na qualidade
de vida dos individuos portadores da doencga. Além
disso, todos os parametros da fala avaliados: respi-
racdo, fonacgdo, ressonancia, articulagado e prosodia
estdo alterados neste grupo, em graus variados e
concorrem para deterioragao na comunicagao.

Fica evidente que as questoes ligadas as alteragbes
na fala, em diferentes situacées do dia a dia, compro-
metem a funcionalidade da comunicacéo e restringem
a participagao social, mesmo com familia e amigos
préximo, o que influéncia no agravamento da qualidade
de vida.

Deste modo, torna-se importante a avaliacdo e
acompanhamento da disartria, bem como dos aspectos
da qualidade de vida, a fim aprimorar a pratica clinica
e prover o melhor tratamento para os individuos com
ELA, e permitir sua insercdo social mesmo em fases
avancadas.
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