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“Fogos e chamas vermelhas, cinzas voando
por toda a parte. Sons crepitantes de madeira
apodrecendo. Chamas azuis e vermelhas
misturadas, criando um time perfeito de
destruicdo. Cinzas macroscopicas ao vento no
céu da noite. Marshmallows assados sobre
minhas chamas vermelhas ardentes. Eu me
destaco na escuriddo da noite. Minha forca
brilhante esta comegando a desvanecer.
Depois de um tempo, eles me apagam. O
reino de destruicdo acabou. Mas ndo se
preocupe, eu voltarei. E quando voltar estarei
mais forte”.

(Patrick OBrien, diagnosticado com ELA aos
30 anos — Documentario TransFatty Lives,
2005)



RESUMO

INTRODUCAO: A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma neuropatia progressiva
resultante da degeneracdo dos neurbnios motores superiores (NMS) e inferiores
(NMI), geralmente associada com envolvimento bulbar e do trato piramidal. O sinal
clinico mais frequente é a fraqueza muscular que pode atingir as regides bulbar,
cervical e lombar, sem um padrao especifico de acometimento. Sendo assim,
eventualmente, a doenca pode afetar a fala, causando disartria em graus variados, a
degluticdo, a mastigacdo e a respiracdo e ocasionar alteracdes significativas na
comunicacdo desde as fases iniciais da doenga, progredindo com anartria em fases
avancadas. O declinio da capacidade funcional apresentado pelo portador da doenca,
invariavelmente impede sua insergdo social, mesmo no seio familiar, provocando
efeitos negativos na sua qualidade de vida. OBJETIVO: Analisar o impacto da
disartria na qualidade de vida de pacientes com esclerose lateral amiotréfica.
METODO: Trata-se de um estudo quantitativo, transversal, com carater experimental
e para conduzir as analises pretendidas foram formados dois grupos, denominados
grupo estudo (G1), formado por sujeitos diagnosticados com ELA e grupo controle
(G2), formado por sujeitos sem historia/queixa de alteragdes neuroldgicas. A pesquisa
foi composta por 32 sujeitos, 16 de cada grupo, que realizaram uma entrevista inicial
para o levantamento de dados pessoais, seguida da avaliagdo baseada no Protocolo
de Avaliagdo da Disartria e aplicagdo do questionario de qualidade de vida “Vivendo
com Disartria - (VcD)’. Todas as avaliagbes foram gravadas em audio e video para
posterior analise. ANALISE DOS DADOS: Para anilise estatistica foi utilizado o
software The SAS System for Windows (Statistical Analysis System), versao 9.4.
Realizou-se analise exploratéria dos dados através de medidas de resumo (média,
desvio-padrdao, minimo, mediana e maximo), e ainda comparagao entre 0S Qgrupos,
realizada por meio do teste de Mann-Whitney, Qui-Quadrado e/ou exato de Fisher. O
coeficiente de Spearman foi utilizado para verificar correlacao entre escores obtidos a
partir da aplicacdo dos dois questionarios e, também, para verificar a correlagdo entre
o escore total do VcD e o tempo de diagnéstico do G1. O nivel de significAncia
adotado foi de 5%. RESULTADOS: De acordo com os achados, todos os parametros
da avaliagdo da disartria foram estaticamente relevantes (p<0,001) quando realizada
comparagao entre os grupos. Na andlise acustica apenas os parametros de variagao
de frequéncia (p=0,0042) e taxa de elocucdo (p<0,001) foram relevantes
estatisticamente. Em relacdo a qualidade de vida, das dez se¢des do VcD, quatro

apresentaram porcentagem igual ou maior que 50% dos individuos que indicaram



‘concordam muito” e “concordam totalmente”. Além disso, observou-se correlacédo
positiva significativa (p=0,0008) entre o escore total dos dois protocolos utilizados,
indicando que a medida que as alteragcGes disartricas aumentam com o curso da
doenca, ha piora da QV relacionada a disartia. CONCLUSAO: As alteracdes
disartricas apresentadas pelos sujeitos com ELA, em graus variados, interferem
consistentemente na inteligibilidade de fala dos mesmos, causando um impacto
negativo na qualidade de vida, uma vez que impossibilitam a participagdo social,
mesmo com familiares e amigos préximos, isolando-o, bem como prejudicam a auto-

imagem.

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotrofica; Disartria; Qualidade de Vida; Voz;



ABSTRACT

INTRODUCTION: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a progressive neuropathy resulting
from degeneration of the upper motor neurons (NMS) and lower (NMI), usually
associated with bulbar involvement and pyramidal tract. The most common clinical
sign is muscle weakness that can reach the bulbar, cervical and lumbar regions
without a specific pattern of involvement. Possibly, the disease can affect speech,
causing dysarthria in varying degrees, swallowing, chewing and breathing and it may
cause significant changes in the communication from the early stages of the disease,
progressing anarthria in advanced stages. The decline in functional capacity presented
by the subject with ALS invariably prevents their social integration, even in the family,
causing negative effects on their quality of life. OBJECTIVE: To analyze the impact of
dysarthria in the quality of life of patients with amyotrophic lateral sclerosis. METHOD:
This is a quantitative, cross-sectional study with experimental character and to conduct
various analyzes two groups were formed, called the group one (G1), formed by
subjects diagnosed with ALS and group two (G2), formed by subjects without
neurological symptoms. The survey consisted of 32 subjects, 16 per group, who
underwent an initial interview for the survey of personal data, followed by evaluation
based on the Dysarthria Assessment Protocol and implementation of quality of life
questionnaire "Living with Dysarthria - (LwD ) ". All evaluations were recorded in audio
and video for later analysis. ANALYSIS: The statistical analysis will correlate the data
in the assessment of dysarthria with data obtained in the application of GE's
questionnaire as well as with the data found in the GC. Statistical analysis was
performed using The SAS System for Windows software (Statistical Analysis System),
version 9.4. Held exploratory data analysis through summary measures (mean,
standard deviation, minimum, median and maximum), and also compared between the
groups performed using the Mann-Whitney test, chi-square and / or accurate Fisher.
The Spearman coefficient was used to verify correlation between quality of life and
dysarthria scores and quality of life score and time of diagnosis in group one. The
significance level was 5%. RESULTS: According to the findings, dysarthria all of the
evaluation parameters were statistically significant (p <0.001) when performed
comparisons between groups. In acoustic analysis only the frequency of variation of
parameters (p = 0.0042) and speech rate (p <0.001) were statistically significant.
Regarding quality of life, the ten sections of the LwD, four showed a percentage equal
to or greater than 50% of those who indicated "very much agree" and "strongly agree".

In addition, there was a significant positive correlation ( p = 0.0008 ) between the total



score of the two protocols used, indicating that as the changes dysarthria increase with
the course of the disease , there is worsening of QOL related to dysarthria.
CONCLUSION: Changes in speech presented by subjects with ALS, in varying
degrees, interfere consistently in speech intelligibility of the same, causing a negative
impact on quality of life, since social participation impossible, even with family and

close friends, isolating him and undermine the self-image.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Dysarthria; Quality of Life; Voice
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1. INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), também conhecida como doenga de
Charcot ou doenca de Lou Gehring, pertencente ao grupo das doencas do neurbnio
motor, é caracterizada pela progressiva degeneracdo dos neurdnios motor superior
(NMS) e inferior (NMI), geralmente associada ao envolvimento bulbar e do trato
piramidal ).

Os neurbnios motores sdo responsaveis pelo controle e comunicagcao entre o
sistema nervoso e 0s musculos voluntarios, ao transmitirem mensagens dos
neurbnios localizados no cérebro (NMS) para os neurénios na medula espinhal (NMI),
e destes aos musculos do controle voluntario .

A incidéncia desta doenca é de 1,5 a 2,0 a cada 100.000 habitantes por ano,
sendo possivel observar uma prevaléncia de cerca de 6 a cada 100.000 habitantes .
No Brasil, a prevaléncia estimada varia de 0,9 a 1,5 casos/100.000 habitantes e a
incidéncia, de 0,2 a 0,32 casos /100.000 habitantes/ano (4. Os homens sao afetados
mais frequentemente que mulheres, na proporcdo de um para dois ©; e foi
encontrada a incidéncia de 1:1,8 em série nacional ©.

A doenga pode ser classificada nas formas familiares com 5 a 10% dos casos
devido a heranga autossémica dominante, cuja faixa de 10 a 20% séo associados a
um defeito no gene codificador do zinco superoxido dismutase do cromossoma 21, ou
esporadica que sao a maioria dos casos e nao tem relacdo genética na fisiopatologia.
Formas autoss6micas recessivas foram descritas em algumas regides como o norte
da Africa. Ambas as formas séo clinicamente e patologicamente similares ).

Apesar das manifestacdes clinicas, do padrao de progressdo da doenca e da
expectativa de vida apdés o diagnéstico variar de pessoa para pessoa,
aproximadamente 50% dos pacientes sobrevivem pouco mais de dois anos apds o
inicio dos sintomas e menos de 10% sobrevivem mais de 10 anos ®.

Quanto aos sinais clinicos apresentados, a marca inicial é a fraqueza muscular,
que ocorre em, aproximadamente, 60% dos pacientes. As maos e 0s pés podem ser
afetados primeiro, causando dificuldades em se levantar, andar ou usar as maos para
as atividades diarias como se vestir, lavar e abotoar roupas. Se a fraqueza e a
paralisia continuam a se espalhar para os muasculos do tronco, a doenca

eventualmente afeta a fala, a degluticdo, a mastigacéo e a respiragao .
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A perda de forga, inicialmente, pode envolver também os musculos bulbares e
membros inferiores e, atualmente, ndo ha um padrao estabelecido de acometimento,
porém, existe a divisdo em regides afetada em bulbar, cervical ou lombar .

Pacientes que apresentam inicio bulbar da doenca comecam a apresentar
dificuldades de fala (disartria), dificuldades de degluticao (disfagia) ou ambos. O
comprometimento bulbar pode estar relacionado a afeccao do neurénio motor inferior
(paralisia bulbar), do neurénio motor superior (paralisia pseudobulbar), ou ambos. A
paralisia bulbar esta associada a hipotonia facial, diminuigdo dos movimentos do
palato e fasciculagdo de lingua, enquanto que a paralisia pseudopulbar é
caracterizada por labilidade emocional e disartria .

A disartria € o termo utilizado para definir as alteracdes da fala resultantes de
disturbios no controle de seu mecanismo, devidos aos danos no sistema nervoso ou
periférico. O termo designa problemas na comunicacdo oral devido a paralisia,

19 afetando um ou varios dos

fraqueza ou incoordenacdo da musculatura da fala
seus componentes: respiracdo, fonacdo, ressonancia, articulacdo e prosédia (V.

Na ELA, as alteragbes disartricas caracterizam-se por lentidao, fraqueza,
imprecisao articulatéria e incoordenagcdo do sistema estomatognatico, podendo,
também, estarem comprometidos os aspectos de respiracao, fonacao, ressonancia e
articulagdo. Com a evolugdo da doencga, a transmissdo da mensagem torna-se mais
simples, curta e com uso de vocabulario rotineiro, para melhor compreensdo do
ouvinte. Em fases mais avangadas, como uma disartria grave, a comunicacao oral
restringe-se a responder questées por meio do uso de palavras-chaves ou “sim/ndo”
(12)_

Ainda segundo as autoras acima, outros meios de comunicagao passam a ser
utiizados: comunicagdo alternativa, comunicagcdo grafica, simbdlica e/ou
computadorizada (sistema de varredura de cdédigos), facilitando a comunicacdo do
paciente com a equipe, os familiares e demais pessoas. As alteracées de fala
somadas a perda completa da independéncia funcional causada pela ELA acarretam
uma situagdo drastica para o individuo, que se vé prisioneiro no seu préprio corpo '),

O inexoravel declinio da capacidade funcional com relativa preservacao da
cognicdo é percebido por muitos, incluindo os profissionais de saude, como sendo o
principal problema. Devido a isto, frequentemente presume-se que os individuos que
possuem uma doenga progressiva e incapacitante como a ELA sao incapazes de ter

prazer em viver e invariavelmente experimentam um declinio na sua qualidade de vida
(14)
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O conceito de “qualidade de vida” vem sendo reestruturado ao longo dos anos,
juntamente com o conceito de saude, que anteriormente era tido pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS) como um conceito multidimensional que engloba aspectos
fisicos, mentais e sociais, ndo se limitando apenas a auséncia de doenga (™. O
conceito de saude foi, entdo, ampliado e redefinido como a percepcéo do individuo de
sua posicao na vida, relevando-se os objetivos, expectativas, padrées sécio-culturais-
econdmicos e interesses pessoais, enfocando, assim, no bem-estar do individuo .

A produgéo e validagdo de instrumentos de auto-avaliagcdo da qualidade de
vida é necessaria para que os resultados de diversos tipos de tratamento e seus

7). Nos Ultimos anos, inimeros

impactos na vida do paciente sejam avaliados
profissionais tém procurado avaliar sistematicamente os varios aspectos da saude de
seus clientes como forma de definrem metas de tratamento especificas e
implementarem intervencdes mais efetivas (1819

Muito mais do que detectar outras alteragdes e indicadores de progressao, os
questionarios de qualidade de vida focam na percepcao do individuo sobre o seu
problema, indicando, por exemplo, o que afeta mais sua vida. A percepcdo do
individuo é extremamente importante para o terapeuta, pois pode, entre outras coisas,
ajudar a guiar o processo terapéutico, direcionando-o para os aspectos que podem
ser mais incbmodos para o individuo.

Especificamente nos estudos do comportamento vocal, os protocolos de auto-
avaliagao vém sendo utilizados como meio para verificar a efetividade da intervencao
terapéutica e desenvolver procedimentos diretivos para a pratica clinica na area da
saude (29,

Seguindo nesta direcdo, com o crescente volume de pesquisas sobre novas
terapias para a esclerose lateral amiotrofica (ELA), tornou-se evidente a necessidade
de ampliagdo do olhar para além dos aspectos de fala e voz, incluindo aqueles
relacionados a qualidade de vida, a fim de detectar indicadores da progressao da
doenca e evidenciar algumas das alteracbes que novos tratamentos possam trazer
para esses pacientes.

Sendo assim, o atendimento dessa clientela por uma equipe multidisciplinar
bem articulada e treinada com instrumentos de avaliacdo para o gerenciamento das
manifestacbes provocadas pela doenca parece, na atualidade, ser a melhor
estratégia.
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Desta forma, este estudo baseia-se na hipétese de que a disartria comumente
encontrada na ELA tem implicacdes diretas na qualidade de vida do individuo, em
varios niveis, participando de forma negativa na evolugdo da doenca.

Apesar de serem encontradas pesquisa que relacionem Qualidade de Vida
(QV) e ELA, estas nao exploram de forma especifica os aspectos da disartria e sua
relacdo com a qualidade de vida, embora a comunicacdo seja um dos parametros
contemplados. Estudar estes aspectos nessa populacdo sdo necessarios em razao
das consequéncias subjetivas de se viver com um disturbio de fala devido a uma
condicao neurolégica progressiva.

Desta forma, este estudo tem um carater inédito e pretende responder as
seguintes perguntas: A disartria interfere na qualidade de vida dos individuos com
esclerose lateral amiotrofica? Existe correlagdo entre a deterioracdo progressiva da
comunicagéo dos pacientes com esclerose latera amiotrofica e a qualidade de vida
dos mesmos? Quais os dominios de qualidade de vida parecem estar mais

associados com a disartria presente na ELA?
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Disartria na Esclerose Lateral Amiotroéfica

Na ELA as alteragbes da fala sdo umas das mais profundas mudancgas vividas

4) e se manifestam desde a fase

pelo individuo portador da doenca e seus familiares ©
inicial da doenca. Estas alteragdes sdo denominadas disartrias e sdo conceituadas
como distirbios neuromusculares que causam desordens na emissdao dos sons,
existindo dificuldade em sua articulagdo e na conexdo de silabas e palavras. A
disartria também é descrita como um transtorno de articulacdo decorrente de uma
lesdo neuroldgica que modifica um conjunto de fungbes estomatognéticas, que
deveriam atuar sicronizadamentre, como respiragdo, fonagdo, ressonancia,
articulagdo e prosédia ©°.

A disartria se manifesta em algum momento do curso evolutivo da doenca em
80% dos pacientes com ELA. Em alguns casos, esta originada pela debilidade da
musculatura orofacial e pela atrofia da lingua e labios, enquanto em outros é uma
complicacdo que deriva da espasticidade 9.

A disartria é, portanto, um nome coletivo para um grupo de problemas da fala
que sao ocasionados por distirbios no controle muscular no mecanismo da mesma
devido a alteragbes em qualquer dos processos motores basicos envolvidos na
execucdo da fala e pode acontecer por danos no sistema nervoso central ou periférico
(37

A fala é um processo complexo que requer contragdo coordenada de um
grande numero de musculos para sua produgdo. A contracdo dos musculos do
mecanismo da fala é controlada por impulsos nervosos que se originam em areas
motoras do cortex cerebral e que passam aos musculos por via do sistema motor. Os
neurbnios motores superiores levam impulsos nervosos das areas motoras do cértex
cerebral (primeiramente o giro pré-central e o pré-motor do cértex) para os neurdnios
motores inferiores. Por sua vez, estes realizam a conexao entre sistema nervoso
central e as fibras do musculo esquelético. As areas motoras do cortex cerebral
responsaveis pela atividade muscular voluntaria constituem o nivel mais alto do
controle motor e podem dominar os neurénios motores inferiores tanto diretamente no
sistema piramidal ou indiretamente, via sistema extrapiramidal 9.

As regibes corticais responsaveis pelo controle motor da fala e voz sao
inervadas pelos neurbnios motores superiores (vias piramidais), sendo suas principais

estruturas os tratos corticobulbar e corticoespinal. Estes neurbnios apresentam duas
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fungbes: a primeira delas é agir sobre o neurbnio motor inferior e, a segunda,
relaciona-se ao trato extrapiramidal 9.

Os neurbnios motores sao responsaveis pelo controle e comunicagao entre o
sistema nervoso e o0s musculos voluntarios, ao transmitirem mensagens dos
neurénios localizados no cérebro (NMS) para os neurénios na medula espinhal (NMI),
e destes aos mulsculos do controle voluntario @,

O tipo de disartria que resulta de dano no sistema neuromuscular depende do
local danificado. Partes do sistema neuromuscular que pode ser afetados incluem os
neurdnios motores inferiores (disartria flacida), neurdnios motores superiores (disartria
espastica), sistema extrapiramidal (disartria hipocinética/disartria hipercinética),
cerebelo e jungdo neuromuscular (disartria atéxica), podendo ainda haver a lesao a
mais de um sitio associado (disartria mista) 2.

A ELA é uma neuropatia motora que se caracteriza pelo envolvimento do corpo
celular dos neurdnios motores inferiores (presentes no tronco cerebral e no corno
anterior da medula nervosa), acompanhado ou ndo de envolvimento do neurénio

(40 Ocorre, assim, uma

motor superior (presentes na &rea motora encefalica)
degeneracao seletiva e degenerativa nos caminhos corticoespinhal e corticobulbar e
nos neurénios motores associados com 0s nervos cranianos e células anteriores do
nervo espinhal. A condicdo est4d associada com uma desordem da fala com
caracteristicas da paralisia bulbar e pseudobulbar, isto é, uma disartria mista ©®.

A combinacdo da disartria flacida e espastica tem efeito mais acentuado na
inteligibilidade de fala do que os tipos isolados da disartria. Um estudo classico com
30 individuos com esclerose lateral amiotréfica encontrou alguns desvios de fala
dominantes: imprecisdo articulatéria, hipernasalidade, qualidade voz &spera,
velocidade de fala lentificada, monopitch, frases curtas, vogais distorcidas,
intensidade vocal diminuida, monoloudness. Além disso, foi relatada a presenca de
trés alteraces prosddicas que ndo aparecem na paralisia bulbar ou na pseudobulbar:
prolongamento dos intervalos, prolongamento dos fonemas, siléncios inapropriados
41, 42) " incoordenacdo do sistema estomatognatico, podendo, também, estarem
comprometidos os aspectos de respiracao, fonacdo, ressonancia e articulagéo.

A disfuncdo laringea pode ser um achado relevante na sintomatologia clinica
dos falantes diagnosticados com ELA e se caracteriza como um sintoma precoce do
envolvimento bulbar, sendo, portanto, importante para o diagnéstico diferencial 3.

Estudos referem que as principais alteragdes vocais encontradas na doenga s&o:
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Intensidade reduzida, modulagdo restrita, rouquidéo, tensdo, soprosidade e tremor
vocal 44

Devido a todas as alteragcbes apresentadas pelo sujeito com ELA, inclusive
aquelas relacionadas a comunicacdo, que caracterizam a perda da capacidade
funcional no percurso da doenca, presume-se que aqueles evidenciam uma alteracao
progressiva e incapacitante como a ELA s&o incapazes de ter prazer em viver e

invariavelmente experimentam um declinio na sua qualidade de vida '¥.

2.3 Qualidade de Vida e Comunicacao na Esclerose Lateral Amiotréfica

Qualidade de vida € um conceito eminentemente humano, que transita em um
campo semantico polissémico e tem sido aproximada ao grau de satisfacao
encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria estética
existencial. Pressupde a capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os

elementos que determinada sociedade considera seu padrdo de conforto e bem-estar
(49)

No campo da saude, o discurso da relacdo entre saude e qualidade de vida,
embora bastante inespecffico e generalizante, existe desde o nascimento da medicina
social, nos séculos XVII e XIX, quando investigacbes sistematicas comecaram a
referendar essa tese e dar subsidios para politicas publicas e movimentos sociais.
Nos ultimos anos, o conceito de qualidade de vida vem se revigorando na area, e tem
no conceito de promogao da salde sua estratégia central 4.

A expressao qualidade de vida ligada a saude (QVLS) é definida como o valor
atribuido a vida, ponderado pelas deterioragcdes funcionais; as percepgbes e
condicbes sociais que sao induzidas pela doenca, agravos, tratamentos; e a
organizagdo politica e econdémica do sistema assistencial 4°).

A versao inglesa do conceito de health-related quality of life (HRQL) é similar: é
o valor atribuido a duracao da vida quando modificada pela percepcéo de limitagdes
fisicas, psicolégicas, funcbes sociais e oportunidades influenciadas pela doenca,
tratamento e outros agravos, tornando-se o principal indicador para a pesquisa
avaliativa sobre o resultado de intervengdes 4.

Observa-se entdo, que o conceito de “qualidade de vida” vem sendo
reestruturado ao longo dos anos e a definicdo atual leva em consideracdo a
percepgdo do individuo de sua posigdo na vida, relevando-se o0s obijetivos,
expectativas, padroes soécio-culturais-econdémicos € interesses pessoais, pois

enfocam o bem-estar do individuo ¥,
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O patamar material minimo e universal para se falar em qualidade de vida diz
respeito a satisfacdo das necessidades mais elementares da vida humana:
alimentagdo, acesso a agua potavel, habitacdo, trabalho, educacéo, saude e lazer;
elementos materiais que tém como referéncia nogdes relativas de conforto, bem-estar
e realizagdo individual e coletiva .

A questdo sobre o que é QV leva a ponderacdao sobre a complexidade e a
subjetividade implicadas nesta nocdo, de modo que se pode considera-la como o
resultado de uma avaliacdo global e subjetiva da prépria vida .

Diante das constantes discussdes sobre a QV nasce também uma crescente
preocupagado, nao s6 com a frequéncia e a severidade das doencas, mas também
com a avaliacdo de medidas de impacto da doengca e comprometimento das

atividades diarias ¥, medidas de percepcdo da saltde ©V

e medida de
disfungao/status funcional 2.

A auséncia de um instrumento que avaliasse qualidade de vida per se, com
uma perspectiva internacional, fez com que a OMS constituisse em 1995 um Grupo
de Qualidade de Vida (Grupo WHOQOL) com a finalidade de desenvolver
instrumentos capazes de fazé-lo dentro de uma perspectiva transcultural 2.

Com o surgimento de novos tratamentos meédicos e de reabilitagdo, a
mensuracao da QV assumiu uma importancia crescente como uma das variaveis para
se avaliar o resultado destes tratamentos. Consequentemente, o efeito da doenca
sobre parametros que nao estdo diretamente relacionados ao processo patoldgico
aumentou sua significancia. Associado a isto, também aumentou o reconhecimento
por parte dos profissionais de saude que a interferéncia da doenga sobre outros
aspectos da vida, incluindo o ambiente social, relacoes familiares, entre outros, deve
também ser avaliado para que se possa dimensionar o impacto da doenga sobre o
individuo 2.

Os instrumentos utilizados para avaliacdo da QV podem ser divididos em duas
categorias: genéricos e especificos. Os primeiros avaliam de modo genérico a
qualidade de vida auto-relatada (QVAR), ou “health status”, e podem ser utilizados
tanto em populacées saudaveis quanto em pacientes. Dentre os instrumentos mais
utilizados estdo o “Medical Outcome Study Short Form-36 (SF-36)”, o “Sickness
Impact Profile (SIP)” e 0 WHOQOL e WHOQOL-breef (4.

O uso de instrumentos de medidas da QV é relevante na avaliacao de saude,
tanto na perspectiva social quanto individual, sobretudo nos quadros de doencas
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degenerativas como a ELA, em que a mensuragédo da eficicia do tratamento se traduz

na QV dos anos vividos, diante da auséncia de cura %

. Nesta, a perda de
independéncia funcional e o estresse psicossocial possuem papéis importantes na
percepcdo do paciente sobre a sua satde ao logo da evolugcdo da doenca . Assim,
o reconhecimento de fatores que interferem na QV destes individuos afeta
significativamente no tratamento da doenga.

Em geral, a capacidade fisica demonstra pouca relacao com a QV, enquanto
que fatores psicoldgicos, existenciais e o suporte recebido parecem ser os fatores
preponderantes na determinagéo da QV %),

Autores realizaram uma revisdo sobre os diferentes métodos e instrumentos
utiizados para avaliagdo da QV na ELA. Devido a variedade de abordagens utilizadas
nos artigos encontrados ndo foi possivel a realizagcdo de uma meta-analise. No
entanto, com as evidencias disponiveis o0s autores puderam concluir que, até o
presente momento, 0s instrumentos mais adequados sao o instrumento genérico SF-
36 e 0 especffico ALSAQ-40 9

O Short Form Health Survey (SF-36) é um instrumento de avaliagdo genérico
que foi projetado para ser utilizado para categorias de doencas dentro estudos na
populacdo em geral, em detrimento de uma condicdo especifica ®”). O questionario é
autoaplicavel e suas respostas sao individuais, em sua maior parte, obtidas por meio
da escala Likert. No entanto, em alguns dominios, as perguntas tém respostas
simples e dicotbmicas ("sim/ndao"). O mesmo compreende oito dimensdes: (1)
funcionamento fisico, (2) limitacdes devido a problemas fisicos, (3) limitagdo devido a
problemas emocionais, (4) funcdo social, (5) saude mental, (6) energia e vitalidade,
(7) dor e (8) percepgéo geral de saude. Deve demorar entre 5 e 10 minutos para
aplicacéo, aproximadamente, e a pontuacdo € obtida pelo somatério dos itens de
cada dimensédo, podendo variar de 0 a 100 (em que 0 indica o pior resultado e 100
indica auséncia de impacto do problema de satde na qualidade de vida) °®.

Os pesquisadores que desenvolveram o questionario sugeriram que a medida
possa ser usada para fornecer duas pontuagdes sumarias: o escore fisico (PCS) e o
escore mental (MCS), uma vez que a andlise dos fatores revelou que a mensuragao
aborda dois temas/conceitos subjacentes, isto é, o funcionamento fisico e a saude
mental 8,

Um dos estudos mais extensos que utilizaram o SF-36 foi o European ALS
Health Profile Study (ALS-HPS), uma pesquisa longitudinal com a participagao de 15

paises. Este estudo sugeriu altos niveis de integralidade em todas as dimensdes do
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SF-36. Os dominios obtiverem niveis elevados de confiabilidade sugerindo que o SF-
36 é valido para uso com pacientes ELA/DNM ©9),

O ALS Assessment Questionnaire-40 (ALSAQ-40) foi concebido para atender a
necessidade de uma medida especfifica para ELA, em detrimento dos protocolos
existentes que realizam medidas genéricas de saude. O questionario final contém 40
itens incorporados em cinco escalas: (1) mobilidade fisica, (2) atividades de vida
diaria/independéncia,(3) comer e beber, (4) comunicacdo, e (5) funcionamento
emocional. Em todas as sec¢des o0s pacientes sdo convidados a responder cada
afirmacado, em uma escala tipo Likert. As respostas sdo entdo transformadas numa
escala de 0 a 100 (em que 0 indica auséncia de impacto do problema de saude na
qualidade de vida e 100 indica o pior resultado) ¢ .

Durante o desenvolvimento do ALSAQ - 40, o processo de validagao levou em
consideracdo a identificagdo da relacdo do protocolo com o SF36. Foi encontrada
relacao significativa entre os dois questiondrios, indicando boa validade concorrente
para o ALSAQ -40 9 Num outro estudo para testar a qualidade dos dados e taxa de
resposta dos ALSAQ - 40, participaram 283 pacientes, onde 149 desses pacientes
receberam o ALSAQ- 40 e o MND Association Questionnaire (MNDA-Q) e 134
pacientes com ELA/DNM receberam apenas o MNDA-Q. As taxas de resposta para o
grupo que recebeu ambas as avaliacoes foram tdo altas quanto para aqueles que
recebam apenas um questionario. Concluiu-se que o ALSAQ -40, portanto, possuia
boa correspondéncia e indica boa validade de construcao, o que sugere que o ALSAQ
- 40 é um instrumento valido e aceitavel para medir QV em pacientes ELA/MND €7,

Em consonancia, métodos mais especificos de avaliacdo do impacto das
alteracbes de comunicacdo na qualidade de vida de individuos com afeccoes
neuroldgicas tém sido desenvolvidos contemplando aspectos estruturais e funcionais,
assim como limitacbes das atividades diarias e restricdo na participacdo social
causados pela disartria 2.

Um destes instrumentos, desenvolvidos pelos autores supracitados, denomina-
se Living with Neurologically Based Speech Difficulties (or LwD) e constitui um
questionario de auto-avaliacdo, desenvolvido pelo Vardal Institute and its research
platform of chronically ill and disabled young adults (wwvvardalinstitutet.net). Este

protocolo foi baseado em uma revisdo cuidadosa das escalas e questionarios
publicados e ndo publicados, dirigidos para individuos com desordens de
fala/linguagem e em um estudo realizado com 18 pessoas com esclerose mudltipla


http://www.vardalinstitutet.net/
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com foco nas experiéncias comunicativas e barreiras e estratégias de comunicacao
percebidas na vida diaria dos mesmos no decorrer da doenca.

O estudo teve como objetivo avaliar as dificuldades de fala auto-referidas por
individuos com disartria. O questionario foi respondido por 55 individuos
diagnosticados com Esclerose Mdltipla (26); Parkinson-Plus (19); Doenca de
Parkinson (5); Ataxia de Friedreich (1); Doenca do Neur6nio Motor (1); Acidente
Vascular Cerebral (1); Traumatismo Cranio-Encefalico (1) e Condigdo Progressiva
Nao Diagnésticada (1), apresentando diferentes tipos e graus de disartria.

Os resultados apontaram uma grande variedade na auto-percepcao das
dificuldades de fala e geralmente, os problemas mais frequentemente referidos foram
relacionados a restricbes em participagcdo comunicativa, a possibilidade de participar
ativamente no trabalho e nos estudos e para expressar a sua personalidade. As
dificuldades de fala dominantes estavam relacionadas com velocidade de fala
reduzida e a necessidade de repeticdo constante.

O questionario foi traduzido e adaptado culturalmente no Brasil por Puhl,

63 denominado “Vivendo com Disartria” e aplicado 32

Diaferia, Padovani e Behlau
sujeitos com Doenca de Parkinson com grau moderado de disartria. No estudo,
encontraram um valor médio de 170 pontos, sem relacdo com a intensidade da
disartria e 0s pacientes apontaram consequéncias dessa disartria em varios aspectos
da comunicagcdo. Segundo 0os mesmos autores, este protocolo pode ajudar o clinico a
identificar situacées nas quais o0 paciente necessite de instrucdo ou suporte para
melhorar a inteligibilidade de fala.

Este protocolo contempla diretamente os objetivos desse estudo, uma vez que
avalia, de forma especifica e detalhada, o impacto da disartria no cotidiano do sujeito
com a alteracdo em varias situagdes de comunicacdo, diferente de outros protocolos
disponiveis, que ndo abordam as alteracdes da fala de maneira isolada e detalhada,
mas como mais um dos itens destes protocolos. Sendo assim, 0 mesmo podera
fornecer dados importantes para o processo terapéutico fonoaudiol6gico, seja no
diagnoéstico ou no acompanhamento da evolugéo clinica e isso permitira um melhor
direcionamento no tratamento do sujeito com ELA, uma vez que indicara os aspectos
mais relevantes a serem trabalhados. Além disso, o VcD foi desenvolvido para captar
a esséncia dos problemas individuais sem ser extenso e, portanto, é destinado ao
ambiente clinico e é considerado importante, pois pode ser realizado num espaco de
tempo relativamente curto.
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3. JUSTIFICATIVA

Devido a escassez na literatura sobre este tema com a auséncia de registros
que caracterizam a relacdo entre o impacto na qualidade de vida relacionado
especificamente a presenca de disartria na ELA, torna-se relevante a aquisicao de
informacdes que possam esclarecer o impacto negativo dos transtornos de
comunicagdo em pacientes com esclerose lateral amiotréfica, a fim de aprimorar o
processo terapéutico e atenuar o sofrimento dos pacientes, haja vista que ainda nao
se fala em cura para doenca e na maior parte dos casos o prognostico é ruim, com
evolugdo rapida.

Nos ultimos anos, algumas pesquisas tiveram como foco a qualidade de vida
de sujeitos com ELA, no entanto, apesar dos protocolos utilizados referirem a
comunicacdo, os aspectos relacionados a disartria ndo sdo abordados de forma
especifica e detalhada. Uma vez que se sabe que a alteracbes da fala e da voz séo
inerentes a doenca, sendo essa uma das alteracées que tem impacto direto no ambito
social e emocional, € importante investigar os aspectos subjetivos de se viver com
essa condicao neuroldgica progressiva.
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4. OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

e Analisar o impacto da disartria na qualidade de vida de pacientes com
Esclerose Lateral Amiotréfica.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

« Verificar se o tempo de diagndstico interfere na percepcao de qualidade
de vida relacionada a disartria na ELA;

« Verificar se ha correlacao entre o escore total do protocolo de avaliacdo
da disartria e 0 escore total do protocolo de avaliagdo da qualidade de
vida de ambos 0s grupos.

« Comparar os achados clinicos da disartria e qualidade de vida dos

grupo estudados.
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5. HIPOTESE

Tendo em vista que com a evolugdo do curso da ELA, em algum momento, 0os
sujeitos acometidos pela doenga apresentardo alterages caracteristicas da disartria,
pode-se presumir que os componentes da producao da fala afetados pela disartria,
deverdo interferir na funcionalidade da comunicacdo destes sujeitos e, em fases
avancadas, poderiam levar até ao isolamento social, afetando diretamente a
qualidade de vida. Espera-se que sujeitos com maior tempo de diagndstico e de inicio
dos sintomas apresentem maior deterioracdo na percepc¢ao de sua qualidade de vida
relacionada a presenca da disartria.

A disartria caracteriza-se por alteracées na producdo da fala, resultantes da
alteracdo do sistema nervoso central ou periférico que afeta um ou varios dos cinco
componentes da producado da fala: respiracao, fonacdo, ressonancia, articulacao e
prosodia (1", Tal distirbio esta eventualmente presente em sujeitos com ELA desde a
fase inicial da doenga, interferindo na funcionalidade da comunicacao e favorecendo,
em fases avancadas, ao isolamento social.

Desta forma, acredita-se que estas alteragées implicarao na deterioracdo da
percepgao da qualidade de vida destes individuos, em varios niveis de acordo com a

severidade da doenca, e participa de forma negativa na evolugdo da mesma.
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6. MATERIAL E METODO

A pesquisa obteve aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual de Campinas (UNICAMP), com nimero CAAE 43795515.1.0000.5404 e foi
desenvolvida no programa de pos-graduacdo em Saude, Interdisciplinaridade e
Reabilitacdo, da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP. Trata-se de um

estudo quantitativo transversal, com desenho experimental.

6.1. Selecao dos sujeitos

Foram formados dois grupos, denominados grupo 1 (G1), composto por
sujeitos com diagnostico de Esclerose Lateral Amiotrofica e grupo 2 (G2) formado por
participantes sem queixa/historia de alteracbes neuroldgicas, este Ultimo com o
propésito garantir que os achados da avaliacdo da qualidade de vida e disartria do G1
sdo caracteristicos deste grupo estudado.

Os sujeitos que foram convidados para participar do G1 totalizaram uma
amostra de 16 sujeitos, atendidos no Ambulatério Fonoaudiologia/Disfagia do Hospital
das Clinicas da UNICAMP do periodo de Outubro de 2015 a Maio de 2016. O
recrutamento dos participantes do G2 foi feito na sala de espera do mesmo
ambulatério, em que se objetivou conseguir voluntdrios que estivessem
acompanhando os pacientes. A coleta dos dados do G2 foi realizada nos mesmos
dias da coleta do G1, em data em que os participantes se encontravam disponiveis na
sala de espera, ndo necessitando comparecimento adicional na instituicdo para
participacao na pesquisa. A composicao do G2 foi feita por conveniéncia e pareada

por idade, género de acordo com os sujeitos do G1.

6.1.1 Critérios de inclusao adotados para o G1

Individuos que possuiam diagnéstico prévio de esclerose lateral amiotrofica
esporadica e que concordaram com os termos estipulados no consentimento livre e

esclarecido (Anexo 3).

6.1.2 Critérios de exclusao adotados para o G1

Sujeitos anartricos, que ndo tivessem possibilidade de responder
adequadamente aos protocolos utilizados, mesmo com ajuda do pesquisador, pois
inviabilizaria a andlise de alguns parametros sugeridos, principalmente, pelo protocolo

da disartria.
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6.1.3 Critérios de inclusao adotados para o G2

Pessoas sem histéria/queixa de alteracbes neurolégicas e/ou sem alteracdes

de fala decorrentes de alguma patologia de base.

6.1.4 Critérios de exclusao adotados para o G2

Foram excluidos os sujeitos que nao concordaram com o0s termos
estabelecidos no consentimento livre e esclarecido e que realizam ou realizaram

atendimento fonoaudiolégico por alguma alteracao de voz ou fala.

6.2 Instrumentos da pesquisa

Foram utilizados dois instrumentos para coleta dos dados: inicialmente foi
realizada uma anamnese prévia para coleta de dados pessoais dos participantes
como idade, género, e tempo de estudo. Em seguida, foi realizada a aplicacao do

9)

protocolo de Avaliagdo da Disartria ®¥ e o questionario de qualidade de vida “Vivendo

com Disartria” ©°®, de acordo com o fluxograma abaixo.

Figura 1 — Fluxograma de coleta de dados

Realizacao de entrevista inicial

!

Aplicacéo do Protocolo de Avaliagéo da Disartria

!

Aplicagédo do Questionario Vivendo com Disartria

6.2.1 Amostra

Os dados referentes a idade, género e tempo de estudo foram coletados para
ambos os grupos. Para o G1 foram também coletados dados acerca do tempo de
doenca o tempo de diagndstico da doenca, bem como tipo de ELA e sintomas iniciais

da doencga (Quadro 5).
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6.2.2 Coleta

As coletas de dados foram realizadas no Hospital das Clinicas da UNICAMP,
em uma sala reservada, sem a presencga de ruido que comprometesse a qualidade da
gravagao para posterior andlise dos dados. Para as coletas das amostras de fala e
voz foram utilizados: um smartphone da marca Motorola (Moto X 22 geragcéao) com tela
de 5,2 polegadas com painel AMOLED de 1920x1080 pixels, um competente
Snapdragon 801 com processador quad-core de 2,5 GHz e GPU Adreno 330, e uma
camera de 13 megapixes com flash.

As amostras de audio foram gravadas por meio do aplicativo digital “Gravador
de VoZ’ que grava em formato WAV de alta qualidade. Além disso, coleta de dados de
audio e video de forma simultanea permite que o Protocolo das Disartrias ¥ seja
aplicado de maneira mais fidedigna, ja que sao solicitadas analises especificas de
respiracdo e articulacdo que sdo melhores visualizadas com a analise conjunta de
dados de audio e video.

As gravagdes de audio foram realizadas com os participantes sentados, com 0s
pés apoiados no chdo de forma confortavel. O dispositivo mével foi sustentado pelo
pesquisador durante a gravacdo mantendo-o a uma distdncia aproximada de 15
centimetros da linha média da boca.

Para as gravacbes de video, os sujeitos também permaneceram sentados, de
forma confortavel, com o dispositivo mével sendo manipulado pelo pesquisador a uma
distancia que permitisse ver o tronco e a cabeca do participante, para melhor
preenchimento do protocolo utilizado.

O uso do dispositivo mével para a gravacdao das amostras de audio e video se
deu, principalmente, devido as dificuldades de locomo¢do dos participantes até um
ambiente acusticamente tratado, impedindo a utilizacado dos equipamentos adequados
para tal fim. Ainda assim, segundo a literatura, nos ultimos anos, com a evolugdo
tecnoldgica, o uso de smartphones que contém recursos adicionais, como cameras e
gravadores de voz, tem se configurado de grande relevancia para suporte clinico ¢,
inclusive na area da voz, e tém sido usados de forma recorrente, na clinica
fonoaudiolégica, para o monitoramento do comportamento vocal alterado e, em ultima
analise, para fornecer um feedback, em tempo real, que poderia facilitar a fungéo
vocal saudavel. Nas pesquisas cientificas, os aparelhos mdveis permitem a
investigagdo de medidas relacionadas ao uso da voz, bem como a facilidade no uso
permite estudos clinicos de grande amostra que pode identificar medidas de alto

66

poder estatistico ®®. Ndo foram encontrados artigos cientfficos que utilizassem tais
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dispositivos para avaliagdo acustica e percepto-auditiva, sendo assim, seria essa a
primeira vez em sua utilizacdo, necessitando de estudos futuros para verificar sua
eficacia.

As avaliagbes de fala e voz foram realizadas seguindo o “Protocolo de
Avaliagao da Disartria”, que foi adaptado e traduzido para o portugués brasileiro. Este

protocolo também foi utilizado na pesquisa de Lirani-Silva, Mourdo e Gobbi ¢”

, que
contou com a participacao de 25 sujeitos, sendo 12 participantes com diagnéstico de
doenca de Parkinson e 13 sujeitos neurologicamente sadios e concluiu que o grau de
modificacdo da fonoarticulacdo dos pacientes com DP assemelha-se aos presentes
no processo normal de envelhecimento, com exceg¢do da prosodia e da frequéncia
habitual, que estdo relacionadas com o impacto mais negativo na QV dos sujeitos
com DP.

O protocolo avalia cinco parametros, a saber: a) respiracao, b) fonacao, c)
ressonancia, d) articulacdo e e) prosédia. Para cada uma delas séo realizadas séo
realizadas algumas provas, as quais sao avaliadas de modo subjetivo por um
avaliador, com excecao do parametro “respiracdo” que utiliza dados objetivos como:
velocidade da respiracdo, contadas pelo nimero de ciclos (inspiracao/expiracao)
durante 1 minuto; tempo maximo de fonacdo, medido por meio de vogal e fonemas
sustentados, relacdo s/z, e quantidade de palavras por expiragdo, por meio da
contagem de numeros (40-1).

Ao final de cada parametro analisado o avaliador deve determinar o grau de
alteracéo de 0 a 6, em que O seria a auséncia de alteracdo e 6 o0 grau maximo de
alteracéo possivel. O escore final do protocolo é realizado pelo somatério de cada
sessao, obtendo-se o 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 disariria grave.

Foram convidados trés avaliadores com experiéncia em atendimento em
atendimento a pacientes com alteragées neurolégicas para realizar a analise deste
protocolo. No entanto, os mesmos apresentaram tempos diferentes de experiéncia
com atendimento de pacientes neuroldgicos.

Os mesmos receberam treinamento prévio, realizado pelo pesquisador,
realizados 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
avaliagdo perceptivo-auditiva. O pesquisador realizou uma avaliacdo em conjunto com

as juizas a fim de exemplificar a avaliagdo e garantir o direcionamento da mesma. A
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funcdo dos fonoaudidlogos convidados foi a de julgar os parametros vocais coletados

nas avaliacdes a fim de garantir a imparcialidade do julgamento.

Quadro 1: Descricao das provas realizadas no protocolo de avaliacdo da

disartria.
Parametro Prova
Fonacao Emissao sustentada de vogais /a/ e /i/
Ressonancia Movimentagdo velar por meio da emissao alternada de /a/; /a/,
utilizacao do espelho milimetrado de Altmann durante a emissao de
palavras com sons nasais e orais; € movimentacao de parede
faringea durante emissao continua de /ka/ /ka/.
Articulacao Movimentacao labial (i/u e pa) alternadamente; movimentacado de
lingua com emisséo de ka/ta em velocidade crescente; descricao de
figura de forma esponténea; e leitura de monossilabos.
Prosodia Leitura de frases (afirmativa, interrogativa e exclamativa).

O parametro “respiragcao” foi o unico que utilizou dados objetivos para mensuragao
da severidade da alteragcdo, como mostra o Quadro 2.

Quadro 2: Descricao do parametro respiracao contido no Protocolo de Avaliacdo

da Disartria

Parametro Prova

Respiracao Contagem de ciclos respiratérios (expira¢do/inspiragéo) durante um

minuto e em repouso; tempos maximos de fonagcdo com emissao de

vogais sustentadas (/a/; /i/); relacao s/z; palavras por expiracao por
meio de contagem (40-1).

A avaliagdo acUstica foi realizada por meio do software PRAAT 8 Os
parametros analisados nas amostras de fala sdo: a) frequéncia fundamental,
caracterizada pela contagem de ciclos gléticos por segundo, b) intensidade,
compreendida por ser a energia do sinal acustico obtida durante a emisséo, c)
extensao de frequéncia, diferenca entre a maior e a menor frequéncia fundamental, d)

extensdo de intensidade, diferenga entre a maior e a menor intensidade emitida, e)
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tempo maximo de fonagdo (TMF), duragdo maxima da emissdo analisada, f) taxa de
elocucao, nimero de silabas por segundo, pois segundo a literatura encontram-se
reduzidos quando comparados com falantes sem alteracdo 9.

As provas realizadas para avaliacdo acustica estavam contidas no Protocolo de
Avaliagdo da Disartria, portanto, ndo foi necesséria a solicitagdo de tarefas adicionais.
A frequéncia fundamental, intensidade e tempo maximo de fonacdo foram obtidos
pela andlise da vogal sustentada /a/ e /i/. Para o calculo da taxa de elocucao foi

utilizada a frase “E proibido fumar aqui”.

6.2.3 Avaliacao da qualidade de vida

Seguiu-se entdo a aplicacao do questionario de auto-avaliacdo da qualidade de
vida (QV) denominado “Vivendo com Disartria” (Anexo 2). O objetivo deste
questionario é verificar como os participantes percebem suas dificuldades de
comunicagdo em diferentes situagdes.

Para tanto, foi utilizada a versdo do questionario traduzido e adaptado

63). O questionario é

culturalmente no Brasil por Puhl, Diaferia, Padovani e Behlau
composto por 50 afirmativas divididas em 10 secbes. Cada afirmativa deve ser
graduada pelo sujeito de 1 a 6, siginificando, respectivamente, “discordo totalmente”
(1), “discordo bastante” (2), “discordo um pouco” (3), “concordo um pouco” (4),
“concordo bastante” (5) e “concordo totalmente” (6).

O escore total do questionario é calculado por meio da somatdria da pontuagéo
de cada afirmacao de todas as se¢des. A pontuagdo minima € de 50 pontos e a

maxima de 300 pontos.
6.3 Analise dos dados

6.3.1 Analise da Disatria

Para analise das caracteristicas da disartria, os avaliadores receberam o
material gravado de forma randémica e cega, ou seja, ndo tinham o conhecimento
sobre qual grupo os sujeitos pertenciam.

Para a mensuragcdo do sinal acustico foi utilizado o software PRAAT. As
medidas acusticas selecionadas para analise foram extraidas de forma manual pelo
pesquisador, porém foi realizada analise cuidadosa das medidas coletadas para que
nao fossem incluidos possiveis erros de medidas na amostra estudada. Para maior
fidedignidade da exiragdo dos dados, as amostras de fala foram tratadas, sendo

excluidos o primeiro e o ultimo segundo da emisséo, com o intuito de obter os trechos
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mais estaveis da emissdo da vogal /a/ em tempo maximo de fonagédo. O trecho mais
estavel na emissdo variou de sujeito para sujeito, visto que o tempo maximo de
fonacdo apresentou grande variabilidade dentre os participantes da pesquisa, sendo
que as menores amostras obtidas tiveram duracdo de cinco segundos e as maiores
de 20 segundos.

Na analise de extensdo de intensidade e frequéncia fundamental foi calculada
a diferenga entre 0os maiores e menores valores de intensidade e frequéncia

fundamental de cada paciente.

6.2.2 Analise dos resultados

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

Foi realizada estatistica exploratéria de dados através de medidas de resumo
(média, desvio padrao, minimo, mediana e maximo) para caracterizacao da amostra
dos grupos estudados (idade, sexo, tempo de diagndstico da doenca) e das variaveis
dependentes (frequéncia fundamental, intensidade, extensdo de intensidade e
frequéncia, taxa de elocucdo, TMF e parametros da andlise perceptivo-auditiva).

Para a andlise da confiabilidade dos escores obtidos a partir do preenchimento
do protocolo de Disartria pelos avaliadores, foi realizado o Indice de Concordancia de
Kappa Fleiss.

3) inicialmente

Para a andlise dos dados do protocolo “Vivendo com Disartria” ©
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 padrdo, para as dez se¢bes do questionario e escore total.
O valor pode variar de 1-6 e uma média maior indica problemas de comunicagcdo mais

graves 3.

A comparacao entre os grupos foi realizada através do teste de Mann-Whitney,
Qui-Quadrado ou exato de Fisher. Além disso, foi utilizado o coeficiente de Spearman
para verificar correlagdo entre escores O nivel de significancia adotado para todos os

testes estatisticos sera de 5%.
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7. RESULTADOS

7.1 Caracterizacao da Amostra

O presente estudo foi composto por 32 participantes, sendo 16 do grupo 1 (G1
- individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica) e 16 do grupo 2 (G2 - individuos sem
histéria/queixa de alteragdes neuroldgicas). Realizou-se levantamento dos dados dos
participantes quanto ao género, idade e tempo de estudo, que se refere ao nimero de
anos que o participante estudou, escolhido por ser mais preciso em detrimento de
escolaridade, para os sujeitos de ambos os grupos. Além disso, foram coletadas
informacgdes referentes ao tempo de diagndstico e sintomas iniciais (apenas para o
G1). Os sintomas Iniciais foram coletados com base no prontuario do participante e
foram descritos ipsis litteris como detalhado pela equipe do ambulatério de doencas
neuromusculares do Hospital das Cinicas da UNICAMP, onde os mesmos sao

atendidos, de acordo com o quadro 5.



39

Quadro 5 — Caracterizacdo do G1 de acordo com o género, idade, tempo de

diagnéstico e sintomas iniciais.

Participante

Género

Idade

Tempo de
diagnostico

Sintomas iniciais

Sujeito 1

M

47

7 anos

Fraqueza MMII; fadiga; fraqueza
MMSS; Fasciculagdes em MMSS
e MMII

Sujeito 2

46

3 anos

Desequilibrio, reducao de forca
MMSS; fasciculagdes; voz
hipernasal, engasgos com
liquidos.

Sujeito 3

62

12 anos

Quedas frequentes, dificuldade
progressiva para andar.

Sujeito 4

54

12 anos

Fasciculagbes MMSS e MMII,
céimbras,diminuicdo progressiva
de forca MMSS, associada a
reducdo de massa muscular e
hipotonia.

Sujeito 5

73

4 anos

Fraqueza e caimbras em MMSS,
sem alteracao de forga; atrofia em
MMII e fasciculagdes no corpo
todo.

Sujeito 6

73

5 anos

Fraqueza progressiva no MMSS
associada a hipotonia e
fasciculagées.

Sujeito 7

58

4 anos

Perda de forca em MMSS e MMII;
caimbras em MMII.

Sujeito 8

67

1 ano

Alteracao da inteligibilidade de
fala; com voz hipernasal;
engasgos/tosse constante; estase
salivar; caimbras.

Sujeito 10

73

1 ano

Dificuldade para falar,
fasciculagoes, intensidade de voz
reduzida, engasgos com liquidos.

Sujeito 21

30

9 anos

Diminuigcao de forga em MMSS,
atrofia do dedo indicador.

Sujeito 22

72

5 anos

Dificuldade para falar; engasgos
com alimentos sdlidos; marcha

atipica, fasciculagdes de lingua e
musculatura de tonco e MMSS.

Sujeito 23

33

1 ano

Fala laboriosa com alteracao da
inteligibilidade; intensidade de voz
reduzida.

Sujeito 24

51

2 anos

Quedas imotivadas; fraqueza em
MMIl e caimbras.

Sujeito 25

62

2 anos

Dificuldade para andar; caimbras;
fasciculagdes; quedas
esporadicas.

Sujeito 26

79

1 ano

Dores e perda de forca em MMSS;
fraqueza em MMII; dispneia;
engasgos constantes;e
dificuldade de fala.

Sujeito 27

67

1 ano

Dificuldade para andar e fraqueza
nos membros; fasciculagées,
atrofia do muscular em MMII;

caimbras.

Todos os sujeitos do G1 apresentam diagnoéstico de ELA do tipo esporadica,

com inicio dos sintomas variados, conforme pode ser visto no quadro 5. Apenas seis
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(37,5%) deles apresentaram inicio de sintomas tipicamente bulbares e os outros dez
(62,5%), cervical e toracico.

Sucedeu-se a analise descritiva dos dados referentes ao género, idade e
tempo de doenca de ambos os grupos e foram extraidas a média, minima, mediana,
maxima e desvio-padrao para melhor entendimento dos mesmos, de acordo com a
tabela 1.

Tabela 1 — Caracterizacdo da amostra de acordo com o género, idade, tempo de

doenca (especificamente para o G1).

Grupos
Variaweis G1 (n=16) G2 (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
Geénero Feminino 9 9 1,00™*
Masculino 7 7
Tempo de Estudo (anos) Média 7,4 11,5 0,042*
Mediana 4,5 11
Minimo-Maximo 3-15 2-23
DP 4,5 5,6
Tempo de Doenca (anos) Média 4.4 -
Mediana 3,5
Minimo-Maximo 1-12 -
DP 3,8 -

(*) Teste de Mann Whitney; (**) Qui-Quadrado

As caracteristicas da amostra foram semelhantes entre os grupos com excecao
da variavel tempo de estudo, em que é possivel observar maior nivel de escolaridade
no G2. No entanto, acredita-se que a ndo homogeneidade dos grupos em relacéo a
esta variavel ndo interferird nos resultados obtidos.

Dos sujeitos participantes da pesquisa, nove (56,3%) sdo do género feminino e
sete (43,8%) do género masculino, para cada grupo, diferindo da literatura, uma vez
que estudos comprovam maior incidéncia da doengca em homens em detrimento de
mulheres &2

De acordo com os resultados, podemos observar que a média de idade é de

58,8+14,4 anos para o G1. Dos 16 que compde este grupo, nove deles apresentaram
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idade < 60 anos, enquanto os outros sete se encontravam na faixa etaria de 30 a 59
anos. Nao houve diferenca significativa (p=0,72) de idade entre os grupos G1 e G2,
uma vez que este Udltimo apresentou média de 57,4+x12,6. A média de idade
encontrada nesta pesquisa correlaciona com estudos epidemiolégicos que relatam
inicio de diagndstico entre a 52 década de vida ?*.

Ja quanto ao tempo de doenca, a média dos participantes é de 4,4+3,8 anos de
diagnéstico. Entretanto, observa-se uma grande variacdo em relacdo a esse tempo
com nove individuos apresentando entre 1 a 5 anos, cinco entre 6 e 9 anos e apenas

dois com idade < a 10 anos.

7.2 Disartria

Os achados da avaliacdo da disartria de ambos o0s grupos estao descritos na
tabela 2 e descrevem a pontuacdo obtida no protocolo de disatria a partir dos
seguintes parametros: respiracéo, fonacao, ressonancia, articulacao e prosoédia.

O protocolo contém cinco parametros, a saber: respiragcdo, fonagao,
ressonancia, articulacdo e prosodia, onde ao final de cada um deles podera
determinar o grau da alteracdo de 0 (zero) a 6 (seis), indicando 0 para a auséncia de
comprometimento e 6 comprometimento grave ¥, O somatério do resultado de cada

parametro permite quantificar o grau da disartria.
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Tabela 2 — Caracterizacao da disartria quanto aos parametros de respiracao, fonacao,

ressonancia, articulacao e prosédia de G1 e G2.

Grupos
Valor
Variaveis G1 (n=16) G2 (n=16) 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-Padréo 1,3 0,8
Fonacao Média 4.1 1,4 <0.001
Mediana 4,2 1,2
Min-Max 2,0-5,7 0,3-4,7
Desvio-Padrao 1 1,1
Ressonéncia 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
Articulagdo 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
Prosodia 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-Padréo 4,3 1,4

(*) Teste de Mann Whitney

A partir dos dados obtidos na avaliagdo do Protocolo da Disartria realizou-se

analise inter-avaliadores, a qual evidenciou os seguintes indices de confiabilidade:

parametro ressonancia (k=0.46), articulacdo (k=0.41) e prosédia (k=0.33). No entanto,

obteve confiabilidade fraca para o parametro fonagdo (k=0.08) e respiracédo (k=0.14).

Leva-se em consideragdo que o tempo de experiéncia dos examinadores é

fundamental para diminuir a subjetividade em relagdo a definicdo correta do tipo vocal

utilizada pelo sujeito e ainda é importante atentar que a avaliacao perceptivo-auditiva

é sensivel a qualidade da gravacao, a presenca de ruido ambiente em niveis variaveis

e a diversidade dos sujeitos participantes da pesquisa, neste caso, principalmente em

relacdo a idade e grau de evolugdo da doenca que apresentou grande variabilidade. E
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importante salientar que o grau de confiabilidade fraco se configura como uma
limitacdo do estudo, no entanto resolveu-se permanecer com a utilizacdo do mesmo
devido a riqueza dos dados.

De acordo com o levantamento, todos os parametros da avaliagcao perceptivo-
auditiva analisados apresentaram diferenca significativa entre os grupos (p<0.001), o
que permite dizer que as alteragdes encontradas sao caracteristicas especificas do
grupo de participantes com ELA estudado. O escore geral obteve média de 9,9+4,3
para G1, indicando grau leve de comprometimento, no entanto, variou de grau leve a
moderado de disartria (2,8-17,6 pontos).

7.3 Analise Acustica

Os achados da avaliagdo acustica da voz de ambos os grupos estdo descritos
na tabela 3 e contem os seguintes parametros: frequéncia fundamental, extensdo de
frequéncia, intensidade, extensdo de intensidade, tempos maximos de fonacédo e taxa
de elocucao.
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Tabela 3 — Caracterizacdo da avaliacdo acustica da voz dos participantes de G1 e G2.

Valor
Variaveis G1 (n=16) G2 (n=16) de p*
FO (Hz) Média 159,0 154,2 0,84
Mediana 151,1 150,6
Min-méx 106,1-241,4 83,3-219,9
DP 35,8 40,0
Var. FO (Hz) Média 93,2 31,3 0,0042
Mediana 98,9 14,8
Min-méx 8,7-236,4 3,7-124,5
DP 65,1 32,5
Intensidade (dB) Média 65,6 64,2 0,42
Mediana 65,2 64,3
Min-max 54,2-75,5 55,1-74,6
DP 5,8 58
Var. Intensidade 0,19
(dB) Média 8,3 7,0
Mediana 8,6 6,1
Min-méx 3,2-13,7 3,7-14,3
DP 25 3,0
TMF(s) Média 7.5 10,5 0,080
Mediana 6,4 10,3
Min-max 0,9-18,0 2,3-29,5
DP 4,8 6,1
Tx. Elocucéao <0.001
(sil/s) Média 1,9 4,9
Mediana 2,0 4.8
Min-méx 0,2-4,7 2,3-8,4
DP 1,5 1,3

(*) Teste de Mann Whitney

Dentre os parametros acusticos analisados, apenas variacdo de frequéncia
(p=0.0042) e taxa de elocugéo (p<0.001) apresentaram diferengas significativas entre
os grupos. Os valores indicam maior instabilidade no controle da frequéncia

fundamental e velocidade de fala aumentada para os sujeitos do G1.

7.4 Qualidade de Vida

Para analise da qualidade de vida foi utilizado o questionario VcD — Vivendo

com Disartria ©®

e inicialmente foi realizado o levantamento das porcentagens dos
individuos que indicaram “concordam muito” e “concordam totalmente” (5-6) em todas

as sentencas presentes. Os dados estdo descritos na tabela 4.
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Tabela 4 — Porcentagens dos individuos que indicaram “concordam muito” e “concordam totalmente” (5-6) de ambos 0s grupos no

questionario VcD (n=16 por grupo).

G1n=16 G2n=16 Valor de
p

1. Problemas de comunicacao relacionados principalmente & fala
a. Eu fico sem ar quando falo 50% 0% 0,0024***
b. Eu fico rouco 62,5% 12,5% 0,0035***
c. Minha fala é lenta 75% 0% <0,001**
d. Minha fala é arrastada 56,3% 0% 0,0008***
e. Eu tenho que repetir o que falo porque as pessoas nao me entendem 81,3% 6,3% <0,001**
2. Problemas de comunicagéo relacionados principalmente a linguagem/cognicao
a. Tenho dificuldades em achar as palawas para falar 6,3% 12,5% 1,00
b.Minha fala é simples (farses curtas, gramatica simples) 50% 18,8%  0,063**
c. Tenho que pensar no que estou falando e como estou dizendo enquanto falo 18,8% 12,5%  1,00***
d. Demoro para compreender uma informagao nova 12,5% 6,3%  1,00***
e. Nem sempre compreendo 0s que as pessoas me dizem 6,3% 12,5% 1,00
3. Problemas de comunicagéo relacionados principalmente ao cansago
a. Eu raramente comeg¢o uma conversa 31,3% 0%  0,043***
b. Eu evito discussdes ou conversas profundas ou complicadas 56,3% 6,3% 0,0023**
c. Eu evito situacbes nas quais tenho que falar 56,3% 0% 0,0008***
d. Faco apenas pequenos comentarios em conversas ou discussoes 81,3% 6,3% <0,001**
e. Nao consigo me concentrar o suficiente para acompanhar o que as pessoas dizem 0% 6,3% NC
4. Efeitos na emocao
a. O modo de me comunicar varia de forma imprevisivel 31,3% 6,3%  0,17***
b. Minhas dificuldades de fala pioram quando estou triste ou com raiva 62,5% 6,3% 0,0008**
c. Minhas dificuldades de fala afetam negativamente na minha auto-imagem 50% 0% 0,0024**
d. O meu humor afeta como eu interajo com o0s outros e cComo eu me comunico 43,8% 12,5% 0,11
e. Eu me preocupo com as minhas dificuldades de fala 87,5% 6,3% <0,001*
5. Efeitos em diferentes pessoas
a. Eu sou tratado de um modo diferente pelas pessoas com quem me comunico 50% 0% 0,0024***
b. E dificil me comunicar com as pessoas da minha familia 25% 0% 0,10
c. E dificil me comunicar com parentes e amigos 50% 0% 0,0024***
d. E dificil me comunicar com as pessoas que eu conheco, no trabalho, ou no comércio, nas lojas, padarias, restaurantes, farmécias 56,3% 0% 0,0008***
e. E dificil me comunicar com as pessoas que ndo conhego 56,3% 0% 0,0008***
6. Efeitos nas diferentes situagdes
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a. E dificil falar com uma ou duas pessoas em casa 25% 0% 0,10

b. E dificil falar quando os amigos me visitam 31,3% 0% 0,043
c. E dificil falar ao telefone 62,5% 6,3% 0,0008**
d. E dificil falar em um grupo de pessoas que eu ndo conhego 75% 6,3% <0,001**
e. E dificil falar sobre questdes emocionais 37,5% 6,3%  0,083***
7. Minhas dificuldades de comunicacado prejudicam minhas possibilidades de...

a. Expressar as necessidades basicas (chamar atengcao, expressar sentimentos etc) 62,5% 0% 0,0001**
b. Exercitar meu papel como membro da familia como eu gostaria 50% 0% 0,0024***
c. Participar de reunides sociais com parentes e amigos como eu gostaria 43,8% 0% 0,0068***
d. Participar no trabalho e em estudos como eu gostaria 62,5% 6,3% 0,0008**
e. Expressar minha personalidade como eu gostaria 68,8% 0%

8. O que vocé acha que contribuem para as mudangas em sua comunicagao?

a. As proprias dificuldades de fala 81,3% 6,3% <0,001*
b. Dificuldades com a linguagem (compreender e expressar idéias e sentimentos) 25% 6,3% <0,001**
c. Dificuldade de pensar, lembrar e me concentrar 12,5% 6,3%  0,33***

d. Cansaco 75% 6,3% 1,00

e. Dificuldades fisicas 43,8% 6,3% <0,001**
9. Como minha comunicagao esta alterada?

a. Eu me comunico como eu gostaria, mas é dificil 12,5% 0% 0,037
b. Eu me comunico como eu gostaria, mas os outros completam minhas frases e tentam me ajudar 12,5% 0% NC

c. Eu tenho que pedir ajuda aos outros para ser capaz de me comunicar como eu gostaria 31,3% 0% NC

d. Eu ndo me comunico como eu gostaria 68,8% 6,3% 0,043
e. Eu me comunico como eu gostaria, mas nao o quanto eu gostaria 12,5% 18,8% 0,0003**
10. Como wocé percebe mudancas e a possibilidade de mudar seu jeito de falar?

a. Eu acho que minha fala pode mudar 87,5% 6,3%  1,00***

b. Eu falo para os outros que tenho um problema de fala/comunicagéo 68,8% 6,3% <0,001**
c. Eu repeito de outro jeito quando as pessoas nao me entendem 68,8% 6,3% 0,0003**
d. Eu paro e descanso um pouco, quando noto que nao estou sendo compreendido 87,5% 6,3% <0,001**
e. Eu nem falo se acho que vai ser dificil das pessoas me entenderem 68,8% 0% <0,001*

(**) Teste Qui-Quadrado (***)Teste exato de Fisher
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O questionario € dividido em dez secbes com cinco afirmativas em cada, as quais
estdo relacionadas ao impacto da disartria em diferentes situagbes de comunicagdo na
qualidade de vida dos individuos com ELA. Neste questionario, de acordo com a Tabela 4,
0s sujeitos com ELA apresentaram, de forma geral, impacto mais negativo na QV em relacao
ao G2.

Quatro das dez sec¢Oes 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 0s
participantes referem estar conscientes sobre a possibilidade de piora das alteragbes de fala,
relatando criar estratégias quando ndao sdao compreendidos, desde repetir de outro jeito o
enunciado, descansar um pouco e até evitar falar; “Problemas de comunicacao
relacionados 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 os outros o entendam;
“‘Minhas dificuldades de comunicacao 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.

Na tabela 5, observa-se a comparacao das médias e desvio-padrao das dez secoes e

do escore total do questionario “Vivendo com Disartria”.

Tabela 5 — Comparacao das médias e desvio padrao das dez sec¢des e escore total do VcD.

GE GC
1. Problemas de comunicacéo relacionados principalmente 47416 17413
a fala e e
2. Problemas de comunicagao relacionados principalmente 23118 22416
a linguagem/cognicao T T
3. Problemas de comunicagao relacionados principalmente 1.842.1 18413

ao cansago
4. Efeitos na emocéo 39+22 19+15
5. Efeitos em diferentes pessoas 3,9+0,8 1,3+0,8
6. Efeitos nas diferentes situagoes 3,920 1,5+1,1

7. Minhas dificuldades de comunicagao prejudicam minhas
possibilidades de... 4,4+1,8  1,310,9

8. O que vocé acha que contribuem para as mudangas em 3.642.2 17414
sua comunicagao? 1025, I

9. Como minha comunicagio esta alterada? 29+20 1,4+1,0

10. Como wvocé percebe mudancas e a possibilidade de
mudar seu jeito de falar? 48+1,8 1,6%1,3

Escore Total 189+49,6 81,2+30,3
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De todas as secdes, as que apresentaram maior escore foram a 10 (Como vocé
percebe mudancas e a possibilidade de mudar seu jeito de falar?) com média de 4,8+1,8, 1
(Problemas de comunicacao relacionados principalmente a fala) com média de 4,716 e 7
(Minhas dificuldades de comunicacao prejudicam minhas possibilidades de...) com média de
44+1 8.

Para correlacionar a disartria e tempo de diagnéstico com a qualidade de vida foi
realizado andlise estatistica por meio do coeficiente de Spearman que evidenciou correlagao
positiva significativa entre o escore total de Disartria e 0 escore total de Qualidade de Vida no
G1 (p=0,0008 e r=0.75202), no entanto ndo houve correlacdo significativa entre tempo de
diagnéstico e a QV (p=0,84 e r=-0.05469). Este achado nos possibilita dizer que quanto

maior o escore total da Disartria, maior o impacto na Qualidade do individuo com ELA.

Figura 2: Resultado obtido apés aplicacdo do teste estatistico de correlacdo de Spearman
entre Disartria e tempo de diagnéstico com a Qualidade de vida no G1.
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Em relagdo ao G2, Nao foi observada correlagdo linear entre os escores totais da
qualidade de vida e da disartria (p=0,66 e r=0.11730) como é possivel observar na figura 3.



Figura 3: Correlagdo de Spearman entre Disartria e Qualidade de Vida no G2
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Na tabela 6 é possivel observar que tanto do no escore total da disartria quanto no

escore total da qualidade de vida, o G1 apresentou nimeros elevados em relacao ao G2,

com média de 9,9+43 e

182,7+47,

respectivamente,

sugerindo maior

grau de

comprometimento nas alteracbes de voz e fala e maior impacto dessas alteragdes na

qualidade de vida.

Tabela 6: Medidas de posicao e dispersao por grupo

Grupos
Variaveis G1(n=16) G2 (n=16)
Escore Total (Disartria) ~ Média 9,9 1,7
Mediana 10,2 1,2
Min/Max  2,8-17,6 0,4-5,8
DP 4,29 1,4
Escore Total (QV) Média 182,7 81,9
Mediana 180,5 72,5
Min/Max 71-282 52-145
DP 47,0 30,3
Tempo de Diagnéstico ~ Média 4,4
Mediana 10,2
Min/Max  1,0-12,0
DP 3,8




50

8. DISCUSSAO

Os achados da pesquisa sugerem que a disartria esta presente na ELA em graus
variados e produz impacto negativo na qualidade de vida dos sujeitos, pois interfere na
inteligibilidade de fala dos mesmos, o que impossibilita sua insercdo social em fases
avangcadas. Segue-se, de forma detalhada, a discussdo a partir da analise de todos os

aspectos contemplados no estudo.

8.1 Disartria

De acordo com a analise dos dados e comparacdo dos achados do protocolo de
disartria entre os grupos, todos os itens da avaliagcdo perceptivo-auditiva, relacionados a
respiracao, fonagdo, ressonancia, articulagdo e prosédia do G1 apresentaram-se alterados.

Quanto ao parametro respiracdo, a média do grau de alteragcdo indica
comprometimento moderado no G1 e leve no G2. Os resultados para o G1 podem estar

(24, descritas na literatura como recorrentes em

relacionados a insuficiéncia respiratoria
individuos com ELA devido as alteragdes no controle da ventilacao, aparecimento de sinais
de fadiga muscular respiratéria, alteragdes nas propriedades mecanicas do sistema
respiratorio, mudancas na troca gasosa, especialmente no periodo noturno, e disfuncao do
trato respiratério superior, fazendo com que, em fases avangadas, o portador da doenca
necessite do uso de ventilagdo mecéanica para melhora da qualidade de vida e aumento da
sobrevida (")

A dispneia ocorre devido a fraqueza progressiva dos musculos da respiracao
(intercostais, diafragma e abdominais), devido ao aumento gradual do didéxido de carbono
(CO2) e dessaturacao do oxigénio (Op). Este quadro provoca cefaleias matinais, distirbios do

(74) " Ainda nesse

sono, sudorese, sonoléncia durante o dia, fadiga, ansiedade e panico
sentido, os efeitos das alteracoes respiratérias podem ser sentidos desde o primeiro
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 fonacdo, pois compromete o sincronismo necessario entre 0s
mecanismos aerodindmicos e mioelasticos, levando o individuo a apresentar um quadro de
incoordenagao (7°).

Em relacdo a fonagdo, os achados evidenciam grau moderado de comprometimento
no GE. Alguns autores referem que a deterioracdo vocal em individuos com ELA € comum, e
que esta é uma caracteristica relevante na sintomatologia clinica dos falantes diagnosticados

43

com tal enfermidade, uma vez que sinaliza o envolvimento bulbar “®. O principal sintoma

(76)

vocal na ELA é a rouquidao , no entanto outras alteracbes também podem ser

observadas, como: tensdo, soprosidade, aspereza, hipernasalidade, frequéncia grave,

intensidade baixa, voz monétona ") e tremor /8,
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De acordo com a andlise perceptivo-auditiva realizada pelos avaliadores neste estudo
nao houve consenso entre o grau de comprometimento da fonagao, no entanto as alteragées
mais frequentemente avaliadas foram: rouquidao, soprosidade, aspereza e instabilidade.

E importante ressaltar que este parametro foi 0 que apresentou maior escore no G2,
evidenciando média de 1,4+1,1. Apesar dos participantes deste grupo ndo terem
apresentado queixas vocais iniciais, a voz sofre efeito de varios fatores ao longo do tempo,
relacionados a alimentacdo, tabagismo, etilismo, uso de drogas ilicitas, praticas vocais
abusivas ou até mesmo do proprio envelhecimento, causando algum tipo de alteracao, o que
pode justificar tal achado.

Alguns parametros vocais foram analisados acusticamente para complementar os
dados das caracteristicas da fonacdo, e de acordo com os achados houve diferenca
significativa entre os grupos para variacao de frequéncia e taxa de elocugao.

Quanto a extensdo de frequéncia observa-se que os individuos com ELA
apresentaram valores aumentados em relacdo aos participantes do G2, sem queixas

(79

neurolégicas, o que corrobora estudo realizado anteriormente 9. Tal achado evidencia

maior instabilidade no controle da frequéncia fundamental nas vozes dos individuos deste

80 aumenta com o percurso da doenga. A

grupo, o que de acordo com Ramig et al |
rouquidao apresentada comumente por individuos com ELA e observada consistentemente
na avaliagdo perceptivo-auditiva do protocolo de disartria, aplicado neste estudo,
correlaciona-se com variacdo de frequéncia ®"). De acordo com o conceito utilizado nesta
pesquisa de extensdo de frequéncia, caracterizado pela diferenca entre a frequéncia maxima
e minima da voz encontrada durante a emissdo, a literatura especifica refere que ha
variagbes em individuos com vozes sem alteragdes, os quais sdo adotados como valores
normativos. Ainda nesse sentido, reitera que tal variagdo nao ulirapassa 2 (dois) Hz durante
emissao sustentada. No entanto, em pesquisa realizada com mulheres disfénicas e com
vozes sem alteracdo, encontrou-se uma extensao de frequéncia de 11,2 Hz para as vozes

82) J4 em relacdo a sujeitos do género masculino, o Multi Dimensional Voice

adaptadas !
Program Advanced (MDVPA) indica que o padrao normativo de frequéncia fundamental mais
aguda no homem é de 150,08 Hz e a mais grave de 140,41 Hz durante emissao sustentada,
portanto, obtendo-se uma extensdo de frequéncia de 9,6 Hz ®¥. E interessante perceber que
na pesquisa vigente, mesmo os valores do G2 foram superiores (31,3+32,5 Hz) ao que se
adotam como valores normativos para individuos sem alteragdes vocais. No entanto,
acredita-se que isto se deve ao fato de que a maioria dos sujeitos da pesquisa, em ambos os
grupos, serem de individuos com idade igual ou superior a 60 anos, e a voz, nesta

circunstancia, sofrer o efeito natural do envelhecimento, desta forma alterando tal parametro.
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A taxa de elocucdo se refere a velocidade articulatéria, que pode ser verificada pelo
nimero de silabas emitidas por segundo ®%. Apés pesquisa com falantes do estado de Sao
Paulo e Minas Gerais, autores ®° referem que a taxa de elocugdo média para falantes sem
alteracbes é de 5,8 silabas/s para homens e 5,2 silabas/s para mulheres. No estudo, os
participantes de G1 apresentaram uma diminuicao da taxa de elocugcdo em comparag¢dao com
GC, o que sugere que os mesmos apresentam velocidade de fala mais lenta. A diminuigdo
da velocidade e de fala estd intimamente relacionada com as alteracdes respiratérias
apresentadas no curso da ELA. O ritmo de fala lentificado compromete a fluéncia que aliada
a fadiga, ocasionada pela dispneia, dificulta a inteligibilidade da comunicacdo. Em individuos
com alteragées prosodicas, como no caso de sujeitos com ELA, comumente sdo relatadas
alteracbes como monotonia e reducdo da variacdo de frequéncia e intensidade, disfluéncia,
alteragdo da velocidade e pausas inadequadas ®®. Entretanto, nesta pesquisa observou-se
grande variacao de frequéncia, contradizendo o exposto na literatura, provavelmente devido
ao tremor, comum na patologia, e instabilidade vocal encontrada e referida na avaliagcdo da

disartria na maior parte desses sujeitos.

No que se refere ao parametro ressonancia, os achados evidenciaram grau moderado
de alteracdo dentre os participantes do G1. Apesar das alteracoes ressonantais ndo serem
estudadas com frequéncia na literatura especifica, pesquisas relatam que a hipernasalidade
®7) estd presente na ELA. A justificativa dessa sintomatologia estd relacionada ao
comprometimento da musculatura velofaringea, e é acusticamente, relacionada a diminuicao
da projecdao e reducao de intensidade vocal, o que comumente também interfere na
inteligibilidade da fala 9.

A articulacao em individuos com ELA esta frequentemente comprometida e faz parte
das alteracbes disartricas encontradas em decorréncia da doenca desde as fases iniciais.
Doravante, tornam-se piores e comprometem de forma significativa a inteligibilidade de fala

(24,43 Na maior parte dos casos, as alteracdes articulatorias acontecem devido

(36)

dos mesmos
a deficiéncia da musculatura orofacial e atrofia de lingua e labios Esta afirmacéo
converge com os achados desta pesquisa, que indica uma média de grau de alteracao
moderado para este parametro.

Ja no tocante a prosddia, que consiste no ritmo e na velocidade de fala, articulacao,

pausas no discurso e variagdes de intensidade

, 0 levantamento sugere grau de
comprometimento de leve a moderado no G1. Em sujeitos com ELA é possivel observar
ritmo de fala lentificado, que acontece devido a diminuicdo da tonicidade e forga muscular,
reducdo da amplitude dos movimentos articulatérios e eventualmente, tremor das estruturas

(43, 73

orofaciais ). Qutra justificativa esta ligada aos achados vocais de intensidade reduzida e

voz monétona " que dificultam as variacdes melédicas da fala. Outra pesquisa que utilizou
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0 mesmo protocolo para avaliacdo da disartria, tendo como foco a Doenca de Parkinson,
evidenciou que a prosddia é um parametro que se encontra significativamente alterado,
desde as fases iniciais e influenciam negativamente na QV dos suijeitos com Parkinson ¢7).
Quanto ao escore total do Protocolo da Disartria, utilizado neste estudo, observou-se
média do grau de comprometimento de 9,9+4,3 para G1, sugerindo grau leve a moderado.
No G2, em contrapartida, a média foi de 1,7+1,4, evidenciando diferencga significativa quando
realizada comparacdo entre os grupos (p<0,001). Tal achado sugere que ha maior
comprometimento da fonoarticulacdo no G1 e assegura que estes dados sédo caracteristicos
do grupo estudado. De modo geral, a ELA provoca distirbios motores envolvendo as
estruturas responsaveis pela producdo da fala e voz (fonoarticulagcdo). Tais disturbios
refletem a desintegragdo dos movimentos automaticos e voluntarios causados pelas
alteracbes nos territérios de inervacdo bulbar (territérios dos nervos glossofaringeo, vago,

@371 A fonoarticulagdo é considerada funcdo oromotora e é

acessorio e hipoglosso)
controlada por mecanismos neuronais que sao prejudicados pelo controle sensoério-motor
das estruturas envolvidas e requeridas nesta fungao.

As alteracbes desses parametros da disartria interferem diretamente na inteligibilidade
de fala dos sujeitos com ELA. A deterioragdo da mesma compromete a comunicagao efetiva
e reduz o contato com outras pessoas, desta forma, o presente estudo destaca a importancia
da avaliacdo de todos os parametros analisados, uma vez que estao presentes, em graus
variados, no percurso da doenca, o que pode auxiliar precocemente no diagnoéstico da ELA,
bem como no diagnostico diferencial. Os dados ainda suscitam a importancia da avaliagéo
da qualidade de vida, a fim de mensurar 0 quanto estas alteracdes interferem na vida do
individuo.

A partir desses resultados, destaca-se ainda, a relevancia da fonoterapia na
reabilitacdo, principalmente nos estagios iniciais da doenca, e na QV de pacientes com ELA,
bem como a necessidade de um planejamento terapéutico interdisciplinar com essa
populagdo, uma vez que ndao somente 0s aspectos da fala e voz podem interferir na QV

voltada para comunicacao destes pacientes.

8.2 Qualidade de Vida

De acordo com os achados da pesquisa € possivel perceber que a disartria
apresentada pelos pacientes com ELA tem um impacto negativo na auto-imagem dos
mesmos quando comparado ao G2. Estas dificuldades restringem sua participa¢ao ativa no
meio social, mesmo com familiares e amigos préximos, o que faz com que o individuo se
isole continuamente, e cerceia a possibilidade de expressar seus anseios e vontades. Tal
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(22 que refere que na ELA, a rapida progressdo e a

afirmacao corrobora estudo anterior
gravidade da fraqueza muscular afetam profundamente os sentimentos do paciente de
esperanga, auto-estima e dignidade, assim como suas oportunidades para atividades
pessoais, realizacdo de metas e permanéncia no trabalho. No tocante a funcdo social do
paciente, a doenca afeta o papel social, a participacdo em atividades recreacionais e de
lazer, assim como a atividade sexual.

O presente estudo revela que frequentemente, o individuo com ELA ndo é entendido
pelos seus interlocutores, sendo necessaria a repeticdo constante de palavras ou frases,
levando-o a estafa que aliada ao cansaco comum da doenga acabam optando por nio falar
na maior parte das situagdes. Essa fala laboriosa implica no isolamento constante da pessoa
com a doenca, 0 que representa piora na qualidade de vida do mesmo. Outro levantamento
reafirma esse achado e refere que as dificuldades do interlocutor entender a fala e as
repeticdes necessarias diminuem a taxa de comunicacdo destes individuos ©7.

Em pesquisa que utiizou o mesmo protocolo de qualidade de vida, com outra
neuropatia, observou que, assim como o0s sujeitos com ELA, individuos com Doenga de
Parkinson também se mostram insatisfeitos com o modo e com a qualidade de sua
comunicagcdo, apresentando necessidade de auxiio de outras pessoas para manter esta
funcao ¢,

Em outro estudo 9 sobre qualidade de vida na ELA que utilizou o protocolo ALSAQ-
40/BR, o dominio comunicacao foi o terceiro mais alterado (apresentou pontuacédo de 66 de
100), evidenciando grande impacto na qualidade vida. Tal dado reafirma a necessidade de
atencdo para este aspecto.

Nesse sentindo, a fonoterapia desde as fases iniciais se mostra util, uma vez que

podera trabalhar os aspectos fonoarticulatorios

, mantendo uma comunicagéo efetiva por
mais tempo, e em fases avangadas podera introduzir um meio alternativo de comunicacéo, a
fim de assegurar a continuidade da mesma (2. Desta forma, sera possivel a permanéncia no
meio social e ainda podera auxiliar na tomada de decisdes na elaboracdo de planejamentos
e planos de intervencdo da equipe médica e de apoio, tratamento e servicos ?2).

Outro achado importante deste estudo esta relacionado a percepgédo do individuo em
relacdo a prépria doenga e dificuldades de comunicagdo, demonstrando receio em saberem
que as mesmas podem piorar. E possivel concluir tal afirmagédo quando referem “Eu me
preocupo com as minhas dificuldades de fala” e “Eu acho que minha fala pode mudar”,
ambas as afirmacdes totalizando 87,5% de individuos que marcaram concordo muito e
concordo totalmente no VcD. A justificativa para esta questao encontra-se no fato de que ao

saberem diagnéstico, com a noticia de uma doenga neurodegenerativa, se mostram
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frustrados e com poucas esperancas em relacdo a melhora na comunicacdo, uma vez que

n&o ha cura para doenga e o tratamento medicamentoso é paliativo 9,

Apesar de o declinio funcional ser inexoravel em sujeitos com ELA, pesquisa

9293) que comparou

aponta que o dominio emocional encontra-se pouco alterado. Em estudo ¢
pacientes e cuidadores quanto a depressao, ansiedade e qualidade de vida, observou-se
que nenhum grupo apresentou niveis de depressao, referindo que a depressao severa é rara
em pacientes com ELA. Apesar da presente pesquisa nao ter avaliado a dominio emocional,
os achados demonstram que o impacto negativo da comunicacdo na qualidade de vida
desses sujeitos e consequente isolamento social, interferem na vida emocional, o que
confirma dados de pesquisa anterior de que a incapacidade fisica de comunicagao prejudica
os individuos no seu convivio social levando-o ao embotamento, podendo € claro, refletir no
seu estado emocional ®9. Sendo assim, é importante estar atento a essas questdes a fim de
evitar quadros graves de depressao, o que prejudicaria ainda mais o estado geral do doente.
Fatores como acolhimento familiar e suporte de cuidadores e equipe médica podem influir de
modo positivo neste aspecto.

Os achados desta dissertacdo, ja descritos, sugerem que as alteracbes de fala
presentes em individuos com ELA interferem de forma significativa na qualidade de vida dos
mesmos, uma vez que impossibilitam, com o decorrer da doenga, a comunicagao com outras
pessoas, mesmo familiares e amigos proximos. Esta situagao torna-os incapazes de exercer
seu papel social, no trabalho, eventos sociais € até mesmo em casa, como membro da
familia.

Tais dados sado importantes, a medida que tornam possiveis saber em que situacoes
de comunicagdo as dificuldades fonoarticulatérias podem ter um impacto maior, e desta
forma nortear a conduta terapéutica, permitindo tracar um planejamento adequado a fim de

melhorar a qualidade de vida dos sujeitos com ELA.

8.3 Disartria x Qualidade de Vida

Os dados deste estudo referentes a relacdo da disartria com qualidade de vida dos
sujeitos com ELA evidenciam que a medida que as alteragdes disartricas aumentam com o
curso da doenca, ha piora da QV relacionada a disartria. Este achado confirma a hipétese
inicial desta pesquisa e faz alusdo a importancia do diagnéstico precoce com o proposito de
atenuar os efeitos da doenca na comunicacdo. O diagndstico precoce melhora as chances
do sujeito, permite um acompanhamento médico eficiente, realizacdo de plano de terapéutico
adequado e encaminhamento para 0S servicos necessarios, diminuindo o impacto que o

mesmo pode causar na vida do individuo 4.



56

Quanto a relagdo da qualidade de vida com tempo de diagnéstico nao foi observada
correlagdo significativa. A auséncia da correlagdo 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 significativa entre essas variaveis, baseado na
justificativa que em estagios avangcados da ELA os individuos apresentam
comprometimentos respiratorios, dificultando as AVD’s e as comunicagdes dos portadores de
ELA ®®_ 0 fato de a presente pesquisa avaliar apenas o dominio comunicacdo pode justificar
este achado, uma vez que outros aspectos como mobilidade e atividades de vida diaria tem
maior interferéncia na qualidade de vida 9.

Isto posto, é imperativa a necessidade de avaliar a qualidade de vida dos individuos
com ELA, pois traz luz aos aspectos que podem interferir de modo negativo na mesma, bem
como pode fornecer informacdes relacionadas ao avanco do processo terapéutico, tao
importante para os sujeitos portadores da doenca.

8.4 Limitacoes do Estudo

E importante salientar que esta dissertacdo apresenta algumas limitacdes. A primeira
delas € em relagdo uso do dispositivo mével que foi utilizado para a coleta das amostras de
audio e video. Sabe-se que este tipo de dispositivo ndo € comumente utilizado em pesquisas
cientfficas, porém, com o grande avango tecnolégico é esperado que estes equipamentos
sejam cada vez mais utilizados, principalmente pela sua praticidade e potencial tecnolégico,
em pesquisas que envolvam a andlise perceptivo-auditiva e a acustica da voz. No entanto,
sugere-se que novos estudos sejam realizados comparando as amostras obtidas via
dispositivo mével e amostras obtidas via gravacao direta.

O uso de protocolos traduzidos, porém nao validados pode ser considerado como
uma limitagdo, porém cabe ressaltar que a experiéncia da utilizagdo dos dois protocolos ja
mencionados anteriormente foi muito rica e permitiu a obtencao 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
“fonagdo” do Protocolo de Avaliagdo da Disartria apds aplicacdo 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 € potencialmente subjetiva e pode ter corroborado para a obtengdo da baixa
correlacao neste parametro. Apesar do resultado, os dados obtidos se mostraram ricos, e por
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si sO podem suscitar respostas acerca das alterac6es fonatérias encontradas nas pessoas
com ELA, indicando um caminho para o atendimento terapéutico.
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9. CONCLUSAO

O presente estudo evidenciou que ha relacao direta entre QV e disartria na ELA. Além
disso, todos os parametros da disartria, a saber: respiracdo, fonacdo, ressonancia,
articulacao e prosédia estdo alterados neste grupo, em graus variados no curso da doenca e
impactam negativamente a qualidade de vida dos mesmos.

Quanto a avaliacdo acustica da fonagdao apenas as variaveis variacao de frequéncia e
taxa de elocucdo apresentaram-se alteradas, evidenciado serem esses 0s aspectos que
podem influenciar na comunicagéo dos portadores da doenca.

Além disso, fica evidente que as questdes ligadas as dificuldades de comunicacao nas
diferentes situagbes do dia a dia, principalmente aquelas relacionadas a ininteligibilidade de
fala, que compromete a funcionalidade da comunicacdo e restringe a participacao social,
mesmo com familia e amigos préximo, mostraram-se desfavoraveis.

Deste modo, torna-se importante a avaliacdo e acompanhamento da disartria, bem
como da qualidade de vida, a fim de prover o melhor tratamento para os individuos com ELA
e permitir sua insercdo social mesmo em fases avancadas, ja que ainda ndo existe uma cura

pra doenca.
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Anexo 1 — Protocolo de Avaliagao da Disartria
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Anexo 1
PROTOCOLO DE AVALEACAO D4 DISARTRIA
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Anexo 2 — Protocolo “Vivendo com Disartria (VcD)

Nome:
ldade:

Questionario “Vivendo com Disartria” —VcD (Behlau, Padovani 2009)
Data:

Cada uma das afirmacdes deve ser assinalada por uma das seis possibilidades:

1- Discordo totalmente
2- Discordo bastante

3- Discordo um pouco
4- Concordo um pouco
5- Concordo bastante
6- Concordo totalmente
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1. Problemas de comunicacao relacionados principalmente a fala

a) Eu fico sem ar quando falo 112|3[4]5]6
b) Eu fico rouco 1(2|3(4]|5|6
¢) Minha fala € lenta 112(3]|4([5]6
d) Minha fala é arrastada 112|3(4]|5|6
€) Eu tenho que repetir o que falo porque as pessoas nao me entendem 1(2]|3|4(5|6
2. Problemas de comunicacao relacionados principalmente a linguagem/cognicao

a) Tenho dificuldade em achar as palawas para falar 1(2]|3|4(5|6
b) Minha fala é simples (frases curtas, gramatica simples) 112|3(4]|5|6
c¢) Tenho que pensar no que estou falando e como estou dizendo enquanto falo 1(2]|3|4(5|6
d) Demoro para compreender uma informagdo nova 112]|3[4]5]6
e) Nem sempre compreendo o que as pessoas me dizem 112]|3[4]5]6
3. Problemas de comunicacao relacionados principalmente ao cansaco

a) Eu raramente comego uma conversa 1(2|3(4|5|6
b) Eu evito discussdes ou conversas profundas ou complicadas 1(2|3(4]|5|6
¢) Eu evito situagdes nas quais tenho que falar 112|3[4]5]6
d) Fago apenas pequenos comentérios em conversas ou discussdes 112|3[(4]5]6
e) Nao consigo me concentrar o suficiente para acompanhar o que as pessoas dizem 112|3(4]|5|6
4. Efeitos na emocao

a) O modo de me comunicar varia de forma imprevisivel 112|3[4]5]6
b) Minhas dificuldades de fala pioram quando estou triste ou com raiva 112[|3[(4]5]6
¢) Minhas dificuldades de fala afetam negativamente minha auto-imagem 112|3(4]|5|6
d) O meu humor afeta como eu interajo com 0s outros € Como eu me comunico 112|3(4]|5|6
e) Eu me preocupo com minhas dificuldades de fala 112|3[4]5]6
5. Efeitos em diferentes pessoas

a) Eu sou tratado de um modo diferente pelas pessoas com quem me comunico 112|3(4]|5|6
b) E dificil me comunicar com pessoas da minha familia 112(3|4|5|6
c) E dificil me comunicar com parentes e amigos 1/2|3(4|5|6
d) E dificil me comunicar com as pessoas que eu conhego, no trabalho ou

no comércio, nas lojas, padarias, restaurantes, farmacias 112|3(4]|5|6
e) E dificil me comunicar com pessoas que nao conhego 112|3(4]|5|6
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6. Efeitos nas diferentes situacées

a) E dificil falar com uma ou duas pessoas em casa 112(3|4|5|6
b) E dificil falar quando os amigos me visitam 112(3|4]|5|6
c) E dificil falar ao telefone 112(3|4|5|6
d) E dificil falar em um grupo de pessoas que eu nio conhego 112(3|4|5|6
e) E dificil falar sobre questées emocionais 112(3|4|5|6
7. Minhasdificuldades de comunicagéao prejudicam minhas possibilidades de...

a) Expressar as necessidades basicas (chamar a atengao, expressar sentimentos, etc) 112(3|4|5|6
b) Exercitar meu papel como membro da familia como eu gostaria 112|3|4|5|6
c) Participar de reunibes sociais com parentes e amigos como eu gostaria 112|3|4|5|6
d) Participar no trabalho e em estudos como eu gostaria 112(3|4|5|6
e) Expressar minha personalidade como eu gostaria 112(3|4|5|6
8. O que vocé acha que contribui para asmudancas em sua comunicacao?

a) As proprias dificuldades de fala 112[(3|4]|5|6
b) Dificuldades com a linguagem (compreender e expressar idéias e sentimentos) 112(3|4|5|6
c) Dificuldade de pensar, lembrar e em concentrar 112(3|4]|5|6
d) Cansaco 112(3|4|5|6
e) Dificuldades fisicas 112(3|4|5|6
9. Como a minha comunicacao esta alterada?

a) Eu me comunico como eu gostaria, mas é dificil 112(3|4|5|6
b) Eu me comunico como eu gostaria, mas os outros completam minhas

frases e tentam me ajudar 112|3|4|5|6
c) Eu tenho que pedir ajuda aos outros para ser capaz de me comunicar como eu gostaria |1(2(3|4|5|6
d) Eu ndo me comunico como eu gostaria 112(3|4|5|6
e) Eu me comunico como eu gostaria, mas nao o quanto eu gostaria 112[(3|4]|5|6
10. Como vocé percebe mudancase a possibilidade de mudar seu jeito de falar?

a) Eu acho que minha fala pode mudar 112(3|4|5|6
b) Eu falo para os outros que tenho um problema de fala/comunicagao 112(3|4|5|6
c) Eu repito de outro jeito quando as pessoas nao me entendem 112|3|4|5|6
d) Eu paro e descanso um pouco, quando noto que ndo estou sendo compreendido 112(3|4|5|6
e) Eu nem falo se acho que vai ser dificil das pessoas me entenderem 112(3|4|5|6
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Anexo 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: Disartria e Qualidade de Vida em Pacientes com
Esclerose Lateral Amiotréfica

Pesquisadores responsaveis: Lavoisier Leite Neto e Ana Carolina
Constantini

O senhor(a) estd sendo
convidada(o) a participar como voluntaria(o) de um estudo. Este documento,
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar os
direitos do senhor(a) como participante e é elaborado em duas vias, uma que
deverd ficar com vocé e outra com o pesquisador.

Por favor, leia com atenc&do e calma, aproveitando para esclarecer suas
dlvidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé
podera esclarecé-las com o pesquisador. Se vocé ndao quiser participar ou
retirar sua autorizagdo, a qualquer momento, ndo havera nenhum tipo de
penalizacdo ou prejuizo.

Justificativa e objetivos:

O estudo tem por finalidade analisar o impacto da disartria na qualidade
de vida em pacientes com diagnéstico de esclerose lateral amiotréfica, a fim de
aprimorar o0 processo terapéutico na busca de atenuar o sofrimento destes
pacientes, haja vista que ainda ndo se fala em cura para doenga e na maior
parte dos casos o prognéstico ruim, evoluindo rapidamente.

Procedimentos:

Ao participar deste estudo, o sr (sra) permitird a realizacdo e aplicacao
de dois protocolos validados, pelo pesquisador, no intuito de analisar a disartria
e a qualidade de vida relacionada a disartria, com duragcdo de 60 min. As
entrevistas serdo feitas sempre pelo mesmo pesquisador no hospital das
clinicas da UNICAMP, em uma sala isolada, no ambulatério de ORL/Disfagia,
durante o horario de consulta agendado previamente ou durante o0 momento de
espera de consulta, no entanto, o tempo da avaliagcdo pode demorar mais que
0 previsto, haja vista a necessidade de aplicacdo de dois protocolos adicionais.
Os dados serdao analisados e utilizados em trabalhos com fins exclusivamente
cientificos/académicos.

Desconfortos e riscos:

Vocé nao deve participar deste estudo se sentir qualquer tipo de
desconforto. O tempo de atendimento pode demorar mais que o habitual,
estimado para o atendimento no ambulatério, configurando-se assim como um
desconforto para o paciente.

Beneficios:

Ao participar desta pesquisa a sra (sr.) se beneficiara de orientagcbes
acerca do resultado das avaliacbes e problemas apresentados,
acompanhamento do caso durante a realizacdo da pesquisa com orientacoes e
reavaliagdes caso seja solicitado, bem como encaminhamento para servigo de
referéncia, quando houver necessidade de atendimento semanal. Quanto aos
beneficios indiretos, serdo sociais e académicos a medida que surgirdo novos
conhecimentos quanto a avaliagdo e tratamento da disartria e seu impacto na
qualidade de vida dos pacientes com o0 mesmo diagnéstico.
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Sendo assim, o conhecimento que sera construido a partir desta
pesquisa podera ser acrescentado aos ja existentes no meio académico, onde
pesquisador (a) se compromete a divulgar os resultados obtidos.

Sigilo e privacidade:

Vocé tem a garantia de que sua identidade sera mantida em sigilo e
nenhuma informacao serd dada a outras pessoas que ndao fagam parte da
equipe de pesquisadores. Na divulgacdo dos resultados desse estudo, seu
nome nao sera citado.

(rubrica do pesquisador)

Ressarcimento:

A sra (sr.) nao tera nenhum tipo de despesa para participar desta
pesquisa, bem como nada sera pago por sua participacao. O estudo sera feito
com a visita do pesquisador ao hospital das clinicas da UNICAMP, no dia do
ambulatério de disfagia.

Contato:
Em caso de duvidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com o0s
pesquisadores:

Fonoaudiélogo Lavoisier Leite Neto ou

Profa Dra. Ana Carolina Constantini

Endereco de trabalho: Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126 - CEPRE,
Faculdade de Ciéncias Médicas, Unicamp. Distrito de Bardo Geraldo,
Campinas SP. CEP: 13083-887

fone: (19) 3521-8801 email: lavoisier.leite@hotmail.com e
aconstantini@fcm.unicamp.br

Em caso de denuncias ou reclamacbes sobre sua participagdo e sobre
questOes éticas do estudo, vocé pode entrar em contato com a secretaria do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UNICAMP: Rua: Tessdlia Vieira de
Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas — SP; telefone (19) 3521-8936; fax
(19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br

Consentimento livre e esclarecido:

Apés ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e o incobmodo que esta possa
acarretar, aceito participar:

Nome do(a) participante:
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mailto:cep@fcm.unicamp.br
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Data: / /

(assinatura)

Responsabilidade do Pesquisador:

Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolugcao 466/2012 CNS/MS e
complementares na elaboracdo do protocolo e na obtencdo deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, também, ter explicado e
fornecido uma coépia deste documento ao participante. Informo que o estudo foi
aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me
a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo
participante.

Lavoisier Leite Neto

Ana Carolina Constatini
Data: / /
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Anexo 4 — Documento de Aprovacio do Comité de Etica e

Pesquisa
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DISARTRIA E QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA

Pesquisador: LAVOISIER LEITE NETO

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 43795515.1.0000.5404

Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas da UNICAMP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.047.377
Data da Relatoria: 28/04/2015

Apresentacao do Projeto:

Adequada. A Esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma doenga neurodegenerativa progressiva, que tem sua
ewlugdo entre dois a cinco anos, aproximadamente, levando o individuo a ébito. A ELA caracteriza-se pela
paralisia e atrofia da musculatura, que se inicia nos membros inferiores e superiores, e progride na
incapacitagdo das fungdes, impedindo o desenwolvimento das atividades béasicas de vida diaria. Dentre as
alteracdes iniciais, observa-se a dificuldade de comunicacdo e degluticdo, que afasta o paciente do convivio
social, e o impossibilita de ingerir uma quantidade de dieta que provenha suporte hidrico e nutricional, e
comumente observa-se risco de broncoaspiragdo, necessitando de via alternativa de alimentagdo. Com a
evolucdo da doenca, ha uma deterioragdo da qualidade de vida do individuo, gerando problemas
emocionais significativos, em relacdo a auto-imagem e expectativa de vida. Pacientes que apresentam inicio
bulbar da doengca comegam a apresentar dificuldades de fala (disartria), dificuldades de degluticdo (disfagia)
ou ambos. O comprometimento bulbar pode estar relacionado a afeccdo do neurénio motor inferior (paralisia
bulbar), do neurbnio motor superior (paralisia pseudobulbar), ou ambos. A paralisia bulbar esta associada a
hipotonia facial, diminuigdo dos movimentos do palato e fasciculagdo de lingua, enquanto que a paralisia
pseudopulbar é caracterizada por labilidade emocional e disartria, que € o termo utilizado para definir as
alteracbes da fala resultantes de disturbios no controle de seu mecanismo, devidos aos danos no sistema
nenoso ou periférico.

Endereco: Rua TessaliaVieirade Camargo, 126
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Continuacédo do Parecer: 1.047.377

Esta designa problemas na comunicagcdo oral devido a paralisia, fragueza ou incoordenacdo da
musculatura da fala, podendo afetar um ou varios dos seus componentes: respiragdo, fonacao,
ressonancia, articulagdo e prosédia. Na ELA, as alteragbes disartricas caracterizam-se por lentidao,
fraqueza, imprecisdo articulatéria e incoordenacdo do sistema estomatognatico, podendo, também,
estarem comprometidos os aspectos de respiracdo, fonacédo, ressonancia e articulagdo. Com a ewolucao
da doenga, a transmissdo da mensagem torna-se mais simples, curta e com uso de vocabuldrio rotineiro,
para uma melhor compreensdo do ouvinte. Em fases mais avangadas, como uma disartria grave, a
comunicacdo oral restringe-se a responder questdes por meio do uso de palawas-chaves ou “sim/ndo”.
Ainda segundo as autoras acima, outros meios de comunicacdo passam a ser utilizados: comunicagao
alternativa, comunicagdo gréfica, simbdlica e/ou computadorizada (sistema de varredura de codigos),
facilitando a comunicacdo do paciente com a equipe, os familiares e demais pessoas. As alteracbes de
fala somadas a perda completa da independéncia funcional causada pela ELA, acarretam uma situacao
drastica para o individuo, que se vé prisioneiro no seu proprio corpo. O inexoravel declinio da capacidade
funcional com relativa preservagdo da cognigcdo € percebido por muitos, incluindo os profissionais de
salde, como sendo o principal problema. Devido a isto, frequentemente presume-se que os individuos que
possuem uma doenga progressiva e incapacitante como a ELA s&o incapazes de ter prazer em viver e
invariavelmente experimentam um declinio na sua qualidade de vida. O conceito de “qualidade de vida”
vem sendo reestruturado ao longo dos anos e a definicdo anteriormente concebida pela a Organizagao
Mundial de Saude (OMS) que refere o termo salide como um conceito multidimensional que engloba
aspectos fisicos, mentais e sociais, ndo se limitando apenas a auséncia de doenca, recentemente foi
ampliada, definindo-a como sendo a percep¢do do individuo de sua posicdo na vida, relevando-se os
objetivos, expectativas, padroes sécio-culturais-econdmicos e interesses pessoais, pois enfocam o bem-
estar do individuo. A producdo e validacdo de instrumentos de auto- avaliacdo da qualidade de vida é
necessaria para que os resultados do tratamento e seus impactos na vida do paciente sejam avaliados.
Nos Uultimos anos, inumeros profissionais tém procurado avaliar sistematicamente os varios
aspectos da saude de seus clientes como forma de definirem metas de tratamento especificas e
implementarem intervengdes mais efetivas. Muito mais do que detectar outras alteragbes e indicadores
de progressdo, os questionarios de qualidade de vida focam na percepgcdo do individuo sobre o seu
problema, indicando, por exemplo, o que afeta mais sua vida. A percepgdo do individuo é extremamente
importante para o terapeuta, pois pode, entre outras coisas, ajudar a guiar o processo terapéutico,
focando no que é mais incomodo para o individuo.
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Continuacédo do Parecer: 1.047.377

A auto-avaliagdo de um individuo sobre seu problema de voz e a andlise do resultado de um tratamento
sdo meios utilizados para verificar a efetiidade de uma intervencdo e desenwolver procedimentos
diretivos para a pratica clinica na area da saude. Instrumentos psicométricos sdo as ferramentas mais
comuns para essa tarefa. Com o crescente wlume de pesquisas sobre novas terapias para a ELA, tornou-
se evidente que a avaliacado tradicional nao seria suficiente para detectar algumas das alteragdes que
nowos tratamentos possam trazer para esses pacientes. Assim, a busca de indicadores de progressao da
doenca é particularmente importante. Enquanto nenhum outro tratamento for descoberto no sentido de
atenuar o sofrimento desses individuos, o atendimento dessa clientela por uma equipe multidisciplinar
bem articulada e treinada com instrumentos de avaliagdo para o0 gerenciamento das manifestagdes
provocadas pela doenga parece, na atualidade, ser a melhor estratégia.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar a qualidade de vida as alteracbes de fala em pacientes com diagnostico de Esclerose
Lateral

Amiotréfica.

Objetivo Secundario:

Verificar se o tempo de diagnéstico e o tempo da doenga interferem na percepcdo de qualidade de vida
relacionada a disartria; Relacionar o tipo de Esclerose Lateral Amiotrofica a severidade da disartria;
Comparar a qualidade de vida relacionada a disartria com as queixas de fala, severidade da disartria e

funcionalidade da comunicagéo.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pesquisa sera realizada por meio da avaliagdo da disartria, seguindo protocolo pré-estabelecido, sem que
haja qualquer procedimento invasivo, minimizando os riscos, no entanto, a participagcdo na pesquisa pode
aumentar o tempo total de permanéncia do participante no ambulatério e causar algum desconforto. Nao
havera exposicao e/ou identificacdo direta do participante.

Beneficios:
Os beneficios diretos aos participantes sédo orientacées acerca do resultado das avaliagbes e problemas
apresentados, bem como reavaliagbes periédicas e acompanhamento do caso durante a realizacdo da
pesquisa. Quanto aos beneficios indiretos, serdo sociais e académicos a medida que surgirdo nowvos
conhecimentos quanto a avaliagdo e tratamento da disartria e seu impacto na qualidade de vida dos
pacientes.
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Continuacdo do Parecer: 1.047.377

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O protocolo estd bem escrito, detalhado e claro. A metodologia é adequada e factivel. A pesquisa sera
realizada nas dependéncias do Ambulatério de Fonoaudiologia/Disfagia, realizado semanalmente nas
dependéncias do Ambulatério de Otorrinolaringologia do Hospital das Clinicas (UNICAMP).Pretende-se
convidar para a participagcdo nesta pesquisa todos os sujeitos que serdo atendidos no Ambulatério do
periodo de Maio a Setembro de 2015 e que obedegcam aos seguintes critérios de inclusdo: possuir
diagndstico de esclerose lateral amiotréfica do tipo bulbar e concordancia com os termos estipulados no
consentimento livre e esclarecido; e os critérios de exclusdo sado impossibilidade de responder
adequadamente ao protocolo, mesmo com ajuda do pesquisador, bem como aqueles que por algum motivo
nao concordarem com sua participacdo. Espera-se contatar 20 sujeitos, considerando o fluxo de pacientes
do ambulatério. Os participantes serdo contatados durante os atendimentos realizados no ambulatério de
Fonoaudiologa/Disfagia, aonde ja iriam para acompanhamento periédico com consulta pré-agendada, em
horarios previamente estabelecidos pelo setor e de conveniéncia ao participante, sem acarretar nem um
prejuizo ao mesmo, nem qualquer custo adicional. Inicialmente, serdo explicados os objetivos da pesquisa,
com leitura do termo de consentimento livre e esclarecido e apenas depois da concordancia com os termos
serd iniciada a coleta. Sera realizada uma anamnese prévia para obtencdo de dados de identificacao
pessoal e do tipo da doengca, como sexo, idade, tempo de diagndstico. Em seguida sera realizada a
avaliagdo fonoaudiolégica da disartria, seguindo um protocolo padronizado e validado no Brasil para analise
das disartrias. Serdo analisados parametros acusticos. Em seguida sera aplicado o protocolo “Vivendo com
Disartria” — VcD, que consiste em um protocolo de autoavaliagdo contendo questionamentos que versam
sobre os impactos da disartria na qualidade de vida dos individuos. Para obtencdo dados, o participante
serd encaminhado, pelo pesquisador, para uma sala silenciosa, com o minimo de ruido externo, onde serao
realizadas as provas contidas no protocolo utilizado para avaliagao das disartrias. Para a andlise das provas
de respiragao, articulagdo, prosédia e ressonéncia sera realizada filmagem, utilizando gravador de video
digital, a fim de que os dados possam ser analisados posteriormente. Para avaliagdo da fonagdo, sera
realizada a gravacdo da voz do paciente, por meio de trés repeticdes da emissdo da vogal /a/ sustentada.
Para aplicacdo do protocolo “Vivendo com Disartria® — VcD, o préprio paciente indicard, de acordo com a
sua percepgdo, a resposta das perguntas contidas no questionario.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatéria:
Além do relatério de pesquisa, foi encaminhada a folha de rosto da CONEP assinada pela pesquisadora e
complementada por autorizacdo do Coordenador de Assisténcia do HC/UNICAMP. Com relacdo ao TCLE,

a linguagem é clara e acessivel.
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Nele constam o titulo completo da pesquisa e 0 nome do pesquisador responsavel. Constam a justificativa,
uma descricdo dos procedimentos enwolvidos, riscos e beneficios. Estd explicado como sera feito o
acompanhamento, e que podera haver esclarecimentos se necessario. Estd claro o direito de recusa e a
confidencialidade dos dados. Esta claro no TCLE que o sujeito ira receber uma via. Ha dados do CEP e
formas de contato com o pesquisador.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:
Aprovado

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Néo

Consideracoes Finais a critério do CEP:

- O sujeito de pesquisa deve receber uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra,
por ele assinado.

- O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado.

- O pesquisador deve desenwlver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuacdo do estudo, esta deve ser justificada e somente ser realizada apds andlise das
razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprowu. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP
quanto a descontinuagdo, exceto quando perceber risco ou dano nao previsto ao sujeito participante ou
qguando constatar a superioridade de uma estratégia diagndstica ou terapéutica oferecida a um dos grupos

da pesquisa, isto é, somente em caso de necessidade de acado imediata com intuito de proteger os
participantes.

- O CEP dewe ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificacdo ao CEP e a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria — ANVISA - junto com seu posicionamento.
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- Eventuais modificacbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo | ou Il apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las também
a mesma, junto com o parecer aprovatério do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial.

- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses ap6s a data deste
parecer de aprovacdo e ao término do estudo.

CAMPINAS, 04 de Maio de 2015

Assinado por:
Renata Maria dos Santos Celeghini
(Coordenador)



PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: DISARTRIA E QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES COM ESCLEROSE LATERAL

AMIOTROFICA
Pesquisador: LAVOISIER LEITE NETO
Area Tematica:
Versdo: 4
CAAE: 43795515.1.0000.5404
Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas da UNICAMP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.270.058

Apresentacido do Projeto:

Parecer de apreciagdo de emenda. projeto original aprovado em maio de 2015.

Justificativa da emenda:

foram formados dois grupos, denominados grupo de estudo (GE) e grupo controle (GC). O GC tem como
propésito garantir os achados da avaliagdo da qualidade de vida e disartria do GE, de modo que aumentou
0 numero da populagdo estudada de 26 pra 52, sendo 26 de cada.grupo, acrescentou um objetivo com o

intuito de comparar os achados entre os dois grupos.

Objetivo da Pesquisa:

N&o hé alteragéo do objetivo primario.

Um objetivo secundario foi acrescido: Comparar os achados clinicos da disartria e qualidade de vida do
grupo estudado com os achados do grupo controle.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Nao ha alteracao do projeto original.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

A metodologia proposta, critérios de inclusdo e exclusdo foram alterados para incluir um grupo controle
(GC). Totalizando um n de 52 participantes, 26 para cada grupo.

No projeto modelo Plataforma Brasil houve alteragdo do cronograma antecipando em um ano a

defesa da dissertagdo em relagdo ao projeto original aprovado.
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Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Para apreciacdo de emenda foram enviados projeto modelo Plataforma Brasil, projeto completo e TCLE,
com alteragbes em destaque.

Uma autorizagdo para abordagem dos participantes de pesquisa no ambulatério de
disfagia/otorrinolaringologiado hospitaldas clinicas daUNICAMP foiapresentada.

Recomendacoes:

Conclusdées ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Comentarios das Pendéncias do parecer anterior considerando a carta resposta do
pesquisador.

Em beneficios, no TCLE, pesquisador refere "reavaliagbes periédicas e acompanhamento do caso durante a
realizacdo da pesquisa". Serdo necessarias reavaliagdes para participacdo? Quantas? Para os dois grupos?
Esclarecer.
COMENTARIOS: pesquisador esclarece que "que orientacées e reavaliagdes, apés o primeiro contato,
poderdo ser feitas, caso o paciente sinta necessidade". O mesmo foi inserido no TCLE. PENDENCIA
ATENDIDA.

Ha indicio nesta emenda de que o grupo controle ja foi formado e a coleta de dados ja foi iniciada para esse
grupo ( tempo verbal da descricdo da emenda e cronograma). Justificar.

COMENTARIOS: Em carta resposta pesquisadora refere que adequou o projeto para que fique claro que a
coleta sé sera iniciada apds a aprovagdo do comité de ética. PENDENCIA ATENDIDA.

Justificar alteracdo de cronograma. Foi justificado que a coleta de dados do grupo controle sé sera iniciada
apds aprovacao.

Delimitar local de coleta de dados para o grupo controle ( sala de espera de qual ou quais ambulatério) e
apresentar anuéncia do devido responsavel para abordagem dos participantes.

COMENTARIOS: "Quanto ao local da coleta do grupo controle, determinamos que sera realizada na sala
de espera do ambulatério de disfagia/otorrinolaringologia do hospital das clinicas da UNICAMP. A carta
de anuéncia foi anexada aos documentos. PENDENCIA ATENDIDA
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Consideracoes Finais a critério do CEP:
- O sujeito de pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Liwe e Esclarecido, na integra,
por ele assinado.

- O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado.

- O pesquisador deve desenwlver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuacdo do estudo, esta dewve ser justificada e somente ser realizada apds andlise das
razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprowu. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP
quanto a descontinuagdo, exceto quando perceber risco ou dano nao previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de uma estratégia diagndstica ou terapéutica oferecida a um dos grupos
da pesquisa, isto é, somente em caso de necessidade de acdo imediata com intuito de proteger os
participantes.

- O CEP dewe ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do

estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido.

- Eventuais modificagcbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses apds a data deste

parecer de aprovacdo e ao término do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Baésicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_535127 | 22/09/2015 Aceito
do Projeto E1.pdf 13:25:26
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 22/09/2015 |LAVOISIER LEITE Aceito
Assentimento / 13:23:22 |NETO
Justificativa de
Auséncia
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Outros CARTA_RESPOSTA.pdf 22/09/2015 |LAVOISIER LEITE Aceito
13:19:59  |NETO
Projeto Detalhado / |PROJETO_DETALHADO.pdf 22/09/2015 |LAVOISIER LEITE Aceito
Brochura 13:19:06 NETO
Investigador
Outros Autorizacao.pdf 18/09/2015 |[LAVOISIER LEITE Aceito
15:58:53 |NETO
Folha de Rosto Folha de Rosto.pdf 12/06/2015 Aceito
20:09:46
Outros Autorizagao Coleta de Dados - 08/04/2015 Aceito
Mestrado.pdf 10:22:16
Outros Anexo 2 - Protocolo Vivendo com 07/04/2015 Aceito
Disartria.pdf 17:41:37
QOutros Anexo 1 - Protocolo de Avaliagcdo das 07/04/2015 Aceito
Disartrias.pdf 17:40:23

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:
Nao

CAMPINAS, 08 de Outubro de 2015

Assinado por:
Maria Fernanda Ribeiro Bittar
(Coordenador)
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