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forma;

Eu aprendi ... Que nao importa quanta seriedade a vida
exija de vocé, cada um de nds precisa de um amigo brin-
calhao para se divertir junto;

Eu aprendi ... Que algumas vezes tudo o que precisamos
€ de uma mao para sequrar e de um cora¢do para Nos
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ser saudada com um Sorriso;
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RESUMO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é definida como uma doenga neurodegenerativa,
caracterizada por paralisia muscular progressiva dos membros, orofaringe e musculatura
respiratoria, com consequente disfagia, disartria e insuficiéncia respiratoria devido a dege-
neracao dos neurdnios motores no cértex motor primario, no tronco cerebral e na medula
espinhal. As mudangas nos aspectos fisicos e funcionais da fonoarticulagao e da degluticao na
ELA podem trazer consequéncias em termos sociais e psicossociais, acarretando em impacto
na qualidade de vida. Apesar da existéncia de diversos estudos que caracterizam a quali-
dade de vida de pacientes com ELA, pouca informacao esta disponivel acerca do impacto
especificamente da disfagia na qualidade de vida desses individuos. O objetivo geral deste
estudo foi analisar a qualidade de vida relacionada as alteragoes de degluticao em pacientes
com ELA de inicio espinhal. Os objetivos especificos foram: verificar se o tempo da doenca
e do diagnostico interferem na percepcao da qualidade de vida; comparar a qualidade de
vida relacionada a degluticao com as queixas de degluticao, com a gravidade da disfagia e
com a funcionalidade da degluticao; comparar a gravidade da disartria com a gravidade da
disfagia e a funcionalidade da degluticao e verificar o impacto da gravidade da disartria na
qualidade de vida. Dezessete pacientes com diagnostico clinico de ELA com inicio espinhal
dos sintomas foram avaliados no Ambulatério de Disfagia/ORL do Hospital das Clinicas
da UNICAMP através da aplicagao do Questionario de Qualidade de Vida em Degluticao
- SWAL-QOL; da anamnese, que incluiu a coleta das queixas relacionadas a degluti¢ao; da
avaliacao fonoaudiolégica de rotina, que incluiu a avaliacao dos aspectos fonoarticulatorios
e da avaliacdo videoendoscopica da degluticao. A disfagia foi graduada por trés escalas:
Escala de Gravidade da Disfagia (ALSSS), a Escala da Gravidade da Disfagia, e a Escala
de Funcionalidade da Ingestao por Via Oral (FOIS). A disartria foi graduada pela Escala de
Gravidade da Disartria (ALSSS). Mais de 70% da amostra apresentou disfagia e disartria e
houve predominio de queixas na fase faringea da degluticao. Foi observado que as alteragoes
de degluticao apresentaram impacto leve a moderado na qualidade de vida, sendo os domi-
nios mais afetados a Duracao da alimentacao e a Func¢ao social. O tempo da doenca e do
diagnostico da ELA nao interferiu com significancia na percepc¢ao da qualidade de vida rela-
cionada a degluticao, exceto para o dominio Sono. A piora da qualidade de vida relacionada
a degluticao para os pacientes com ELA esteve diretamente relacionada com o aumento do
nimero de queixas de degluticdo, com a gravidade da disfagia e com a funcionalidade da
degluticao. A gravidade da disartria apresentou impacto na qualidade de vida relacionada a

degluticao, e esta correlacionou-se com a disfagia em pacientes com ELA de inicio espinhal.
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ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) can be defined as a neurodegenerative disorder
characterized by progressive muscular paralysis of members, oropharyngeal and respiratory
muscles, with consequent dysphagia, dysarthria and respiratory insufficiency, due to degene-
ration of motor neurons in the primary motor cortex, brainstem and spinal cord. Changes in
physical and functional aspects of speech articulation and swallowing in ALS may have social
and psychosocial consequences, decreasing the quality of life. Despite many studies that cha-
racterize the quality of life in ALS patients, little information is available about the specific
impact of dysphagia on quality of life to these individuals. The aim of this study was to
analise the quality of life related to swallowing problems in patients with spinal onset of ALS;
verify if the disease duration and the time of diagnosis change the quality of life perception; to
compare the swallow-specific quality of life questionnaire (SWAL-QOL) with dysphagia com-
plaints, dysphagia severity and functional oral intake; to compare the severities of dysarthria
and dysphagia and the functional oral intake and verify the impact of severity of dysarthria
on quality of life. Seventeen patients diagnosed with ALS with spinal onset were evalua-
ted at the Dysphagia Outpatient Clinic at UNICAMP hospital. All the subjects filled out
self-report assessment of the Swallowing Quality of Life (SWAL-QOL), underwent to anam-
nesis that included swallowing-related complaints; to routine speech evaluation, including a
perceptual analysis of the speech, and to Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing
(FEES). The dysphagia severity was graded using the Swallowing Subscale of ALS Severity
Scale, the Dysphagia Severity Scale and the Functional Oral Intake Scale (FOIS). The dy-
sarthria severity was graded using the Speech Subscale of ALS Severity Scale. Over 70% of
the sample had dysphagia and dysarthria, and predominated complaints in the pharyngeal
phase of swallowing. Swallowing problems presented mild to moderate impact on quality of
life protocol, and the domains of eating duration and social function had the worse scores.
Disease duration and time of diagnosis did not impact on SWAL-QOTL scores, except for the
Sleep domain. The worsening swallowing quality of life for patients with ALS was directly
related to the increased number of swallowing complaints, with severity of dysphagia and
functionality of swallowing. The severity of dysarthria presented impact on quality of life
related to swallowing, and this occurred concomitantly with dysphagia in spinal onset of
ALS patients.
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Capitulo 1

Introducao

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), também conhecida como Doenga de Charcot
(Franca) ou Doenga de Lou Gehring (EUA) é a doenga do neur6nio motor mais comum em
adultos [1], sendo uma enfermidade adquirida, neurodegenerativa, de causa desconhecida,
que acomete principalmente os neurénios motores da medula espinhal, do tronco cerebral e

do encéfalo [2], cuja a mortalidade se deve fundamentalmente & repercussio respiratoria [3].

A incidéncia anual desta doenca é de aproximadamente 1-2 por 100.000 pessoas tanto no
Brasil quanto no resto do mundo [4], com uma pequena predominancia de casos em homens
[1]. A idade é o maior fator de risco, pois a doenga ocorre na vida adulta, com o pico de
incidéncia entre os 50 a 75 anos de idade [5]. Segundo Palovcak et al [1] e Fattori [6], a
média de sobrevivéncia é de 3 a 5 anos apoés o inicio dos sintomas, sendo que 90% dos casos

de ELA sao da forma esporadica e 10% sao hereditarios (ELA familiar).

As causas e a patogenia da ELA ainda sdo desconhecidas [7] [8]. A doenca ainda nao
tem cura e o tratamento consiste basicamente no atendimento médico, visando medidas
paliativas, além da preservacao das capacidades existentes, através da intervencao de uma

equipe interdisciplinar [9].

As caracteristicas clinicas dependem da localizacao, da gravidade e do tipo de neur6nio
motor afetado [5]. A ELA envolve os neurdnios motores superior e inferior e o trato cortico-
espinhal, causando tanto sintomas musculares espasticos quanto atréficos. As manifestagoes
clinicas incluem fasciculacoes generalizadas, atrofia e fraqueza progressiva da musculatura

esquelética e espasticidade com sinais do trato piramidal [7]. Geralmente, observa-se a preser-
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vacao das capacidades cognitivas, ou seja, os pacientes permanecem licidos e cognitivamente
preservados ao longo de toda a progressao da doenca [10]. A fraqueza muscular é uma marca
inicial na ELA, ocorrendo em aproximadamente 60% dos pacientes. As maos e 0s pés po-
dem ser afetados primeiro, causando dificuldades em se levantar, andar ou usar as maos para
as atividades didrias como se vestir e se lavar. Se a fraqueza e a paralisia continuam a se
espalhar para os musculos do tronco, a doenca afeta a fala, a degluticao, a mastigacao e a

respiracao [11].

Dentro dessas manifestacoes clinicas, a disfagia e a disartria na ELA sao causadas pela
degeneracao dos ntucleos dos neurdnios motores dos pares de nervos cranianos V, VII, IX,
X e XII e a paralisia bulbar é a principal caracteristica [12|. A disfagia e as complicagoes
respiratorias sdo as maiores causas de morbidade e mortalidade em pacientes com ELA [13].
De modo geral, a degeneracao dos pares de nervos cranianos resulta em atrofia e discinesia
de toda a musculatura afetando a fala e as fases oral e faringea da degluti¢ao, causando dis-
funcao da lingua e dos labios, incompeténcia velofaringea, fraqueza da musculatura faringea,

dificuldade do disparo no reflexo da degluticao e eleva¢ao laringea prejudicada [1] [5] [14].

Diante desse quadro, a ELA é considerada uma doenca cronica e inexoravel, provocando
graus variados de dependéncia funcional nas atividades basicas e instrumentais da vida diaria,
desorganizando as relagoes sociais e os ajustamentos dos pacientes perante a sociedade, com
o deterioramento, assim, da qualidade de vida [15] [16]. Essa redu¢ao da qualidade de vida,
segundo McHorney et al [17], pode estar associada com os eventuais problemas de degluticao
existentes. Para os autores, o ato de se alimentar consiste em um evento social, o qual pode
evocar varios problemas psicossociais como a ansiedade, a vergonha, o constrangimento, o
medo e a baixa auto-estima. A disfagia pode apresentar impacto variavel na qualidade de
vida dos individuos, podendo levar a pontos extremos de isolamento do convivio social, pois

afeta mais basica das func¢oes socioculturais, a habilidade de comer e de beber [18|.

Para alguns autores, qualidade de vida relacionada a satide é um conceito multidirecional,
composto por quatro dominios principais: funcgoes fisicas, fungoes psicologicas, interagao

social e sintomas relacionados ao tratamento da doenga [19].

A avaliacao da qualidade de vida relacionada & satde tem sido uma pratica cada vez mais
frequente na medicina atual. Varios estudos tém apontado que, mediante esta avaliacao,
pode-se verificar a eficicia de tratamentos do ponto de vista do paciente |20]. A avaliagao da
qualidade de vida relacionada a satde é realizada quando o objetivo ¢ monitorar a saiide de

uma determinada populagao, diagnosticar a natureza, a gravidade e o prognostico da doenca,
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além de avaliar os efeitos do tratamento [21]. Entretanto, conhecer a qualidade de vida pode
ser dificil, pois sua avaliacao é subjetiva a abstrata, tendo como parametros aspectos da vida

pessoal, profissional e emocional.

Para que essa avaliacao se torne mais padronizada, existem diversos protocolos que ava-
liam a qualidade de vida de forma global, podendo ser utilizados em diversas doengas [22].
Mesmo com a existéncia desses protocolos e ferramentas, de acordo com McHorney et al
[17], estes ndo apresentam enfoque necessario para a utilizacdo em pesquisas e praticas em
disfagia. Assim, uma ferramenta de avaliacdo especifica em disfagia é necessaria para en-
tender como a variacao nas modalidades de tratamento afeta a fisiologia da degluticao e a

experiéncia de viver com dificuldade de degluticao.

Neste contexto, esta disponibilizado na literatura o questionario SWAL-QOL - Quality
of Life in Swallowing Disorders [17] [18] [23], que consiste em 44 questdes distribuidas em 11
escalas: fardo, duracao da alimentacao, desejo alimentar, frequéncia dos sintomas, sele¢ao
dos alimentos, comunicacao, medo, saide mental, funcao social, sono e fadiga. Esse ques-
tionario foi traduzido e adaptado para o portugués-brasileiro seguindo as diretrizes aceitas

internacionalmente [24].

Diversos estudos tém demonstrado que a disfagia possui impacto importante sobre a
qualidade de vida dos pacientes com ELA, portanto, deve ser dada maior énfase a utilizacao
desses protocolos, pois os resultados destes podem contribuir para o conhecimento da auto-
avaliacao do individuo, auxiliando a equipe interdisciplinar em suas condutas 1] [5] |6] [11]
[14|. Dessa forma, o processo de reabilitagao, baseado na percep¢ao da qualidade de vida
de cada individuo, permite a modificacao do objetivo da terapia de focar na doenca para o

foco do paciente.

O estudo da qualidade de vida relacionada a degluticao de pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrofica é necesséario para que se conheca o verdadeiro impacto das alteracoes vivenciadas
no momento da alimentacao, ja que o disttirbio de degluticao é uma consequéncia inevitavel
na progressao da doencga e, como citado anteriormente, as restri¢goes alimentares decorrentes

da disfagia podem levar os pacientes ao isolamento social.

Este tipo de estudo é pertinente, pois pode permitir que a equipe interdisciplinar avalie a
necessidade de reformular a abordagem terapéutica para contribuir efetivamente na insercao
dos pacientes no convivio social, auxiliando na observacao das correspondéncias entre a visao

do paciente com os padroes de evolucao clinica.
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Além disso, a avaliacdo da qualidade de vida relacionada as questoes da degluticdo em
pacientes com ELA é um tema pouco explorado na literatura, sendo que a maioria dos estudos
delineia aspectos muito abrangentes de qualidade de vida em pacientes com ELA ou delineia
os aspectos da qualidade de vida em degluticao de pacientes com cancer de cabeca e pescoco
e outras doencas neurologicas, como Doenca de Parkinson. Com a realizacao deste trabalho,
espera-se contribuir para o maior entendimento dos aspectos das alteracoes da degluticao
relacionadas a qualidade de vida dos pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica, a fim
de direcionar as decisdes do tratamento da disfagia baseadas nos aspectos que os pacientes

consideram como pontos fundamentais para a manutencao da qualidade de vida.
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Capitulo 2

Objetivos

2.1 Objetivo Geral

Analisar a qualidade de vida relacionada as alteragoes de degluticdo em pacientes com

diagnostico de Esclerose Lateral Amiotrofica de inicio espinhal.

2.2 Objetivos Especificos

e Verificar se o tempo do diagnostico e o tempo da doenca interferem na percepcao da

qualidade de vida relacionada a degluticao.

e Comparar a qualidade de vida relacionada & degluticao com as queixas de degluticao,

com a gravidade da disfagia e com a funcionalidade da degluticao.

e Analisar a relacao entre a gravidade da disartria e a gravidade da disfagia e a funcio-

nalidade da degluticao.

e Verificar o impacto da gravidade da disartria na qualidade de vida relacionada & de-

gluticao.
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Capitulo 3

Revisao de Literatura

3.1 Conceito historico da Esclerose Lateral Amiotroéfica

Denomina-se Doenga do Neurdnio Motor (DNM) o subgrupo de doencas degenerativas
que acometem a unidade motora, sendo estas: Amiotrofia Espinhal Progressiva (AEP),

Esclerose Lateral Primaria (ELP), Paralisia Bulbar Progressiva (PBP) e a Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA) [25] [26].

Os primeiros achados clinicos de uma DMN ocorreram em 1830 pelo anatomista e cirur-
giao britanico Sir Charles Bell por meio do relato do caso de uma mulher, de meia idade, com
paralisia progressiva dos membros e da lingua e sensibilidade normal, apresentando evidén-
cias anatomo-patologicas de amolecimento da porcao anterior da medula, com preservagao
da porc¢ao posterior. Em 1848, Francois Aran referiu-se a uma nova sindrome marcada por
fraqueza muscular progressiva, nomeando-a de Atrofia Muscular Progressiva (AMP). Jofroy
e Jean Martin Charcot, em 1869, descreveram as caracteristicas clinicas e patologicas da
ELA, e diferenciaram esta doenga das demais DNM [26] [27]. A ELA corresponde a apro-
ximadamente 80% das DNM, caracteriza-se pela presenca de sinais e sintomas de disfun¢ao

do neurénio motor superior e inferior [26] [28] .

Coube a Charcot a introducao do termo Esclerose Lateral Amiotrofica e devido a isto, a
enfermidade recebeu o nome de Doenga de Charcot [29]. Na Inglaterra o termo mais usado
¢ Doenga do Neuronio Motor (DNM), em outros paises da Europa o termo Esclerose Lateral

Amiotrofica é o mais utilizado, enquanto que nos EUA é reconhecida como Doenca de Lou
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Gerhig em homenagem ao jogador de baseball falecido com a doenca em 1941, cerca de trés

anos apoés a instala¢ao dos primeiros sintomas, aos 35 anos de idade [29] [30].

No Brasil, a primeira descricao de ELA foi feita pelo Dr. Cypriano de Freitas em 1909 e
o primeiro caso de ELA bulbar foi apresentado, em 1916, pelo Dr. Raul Moreira da Silva em
sua tese intitulada "Mal de Charcot (A Respeito de Um Caso de Inicio Bulbar)"na Faculdade
de Medicina de Porto Alegre/RS. Os estudos epidemiologicos aparecem na literatura médica
nacional somente a partir da década de 1980. O primeiro estudo com o titulo "Aspectos
epidemiologicos da esclerose lateral amiotrofica na cidade do Rio de Janeiro", foi realizado
em 1983, pelo Prof. José Mauro Braz de Lima e outros. O estudo baseou-se nos dados do
Instituto de Neurologia Deolindo Couto da UFRJ, referentes a uma casuistica composta de
136 pacientes com a Doenca de Charcot, correspondentes a um periodo de 15 anos (1963 a
1977) [31].

3.2 Aspectos gerais da ELA

A ELA é definida como uma doenca neurodegenerativa, caracterizada por paralisia mus-
cular progressiva devido a degeneracao dos neurdnios motores no cortex motor primario, no
tronco cerebral e na medula espinhal [2]| |8]. A paralisia progressiva ocorre nos membros,
orofaringe e musculatura respiratéria, com consequente disfagia, disartria e insuficiéncia res-
piratoria [32]. Os déficits na ELA sdo estritamente motores, sem a presenca de sinais de
déficits sensitivos, de disfuncao cerebelar ou extrapiramidal. Além disso, os neurénios moto-
res que controlam os movimentos oculares e a fun¢ao esfincteriana também sao geralmente

preservados [10].

A terminologia da ELA ¢ definida da seguinte maneira:

FEsclerose € um termo que significa endurecimento e cicatrizacao;

FEsclerose lateral refere-se ao endurecimento da porcao lateral da medula espinhal de-
corrente da morte dos neuroénios motores superiores (neurénios da regiao cortical, no

giro pré-central - drea motora);

A significa nao;
e Mio refere-se a musculo;
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e Atrofia é um termo utilizado para designar enfraquecimento ou diminuicao de estrutu-

ras;

o Amiotrdfica refere-se a fraqueza dos musculos que tornam-se atroficos devido & morte
dos neurdnios motores inferiores (originados da por¢ao anterior ou ventral da medula

espinhal).

Portanto, o termo Esclerose Lateral Amiotrofica significa "fraqueza muscular progressiva

secundéaria a comprometimento dos neurénios motores"[8] [33].

A ELA é uma doenca relativamente rara, sendo que os dados epidemiol6gicos, quanto
a incidéncia e a prevaléncia, sao praticamente uniformes em todo mundo, com excecao do
oeste do Pacifico na Ilha de Guam e na Peninsula de Kii no Japao onde as incidéncias sao
muito maiores |34] [35] [36].

Segundo Borasio e Miller |37|, a incidéncia desta doenga é de 1,5 a 2 por 100.000 ao ano e a
prevaléncia em torno de 6 por 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]. Alguns estudos apontam para o aumento da incidéncia nas tltimas décadas, assim como

a diminuicao da faixa etaria de inicio da doenca [38|.

Os estudos epidemiol6gicos mostram, de uma forma geral, que o sexo masculino é mais
afetado que o feminino na proporc¢ao de 1,5:1 e os de raca branca sao mais afetados do que
os de raga negra 39| [40], com média de idade do inicio da doenga entre os 55 a 65 anos. No
Brasil, a média de idade do surgimento dos primeiros sintomas é de 52 anos [4]. Somente
5% dos casos tém inicio antes dos 30 anos. O inicio bulbar é mais comum no sexo feminino

e em grupos com maior média de idade [2| [8] [41].

A literatura considera, para fins epidemiolégicos, trés formas de apresentacao da doenca:
ELA Esporadica (forma classica), ELA familiar e ELA do Pacifico Oeste. Cerca de 90 a
95% dos casos correspondem a forma esporadica da doenga [42]. A forma familiar equivale
a b a 10% dos casos, nao se distinguindo clinicamente da ELA esporéadica, cuja causa é de
ordem genética com heranga autossomica dominante e recessiva. A ELA na regiao oeste do
Pacifico é doenga comum na Ilha de Guam. Nesta regiao a doenga é determinada por heranca
autossomica dominante. Clinicamente é semelhante & forma tipica, mas pode associar-se a

sindrome extrapiramidal, como parkinsonismo e deméncia, como Alzheimer [43].
Outros tipos clinicos menos comuns também sao reconhecidos, como a ELA juvenil,
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que inclui os casos ocorridos na infancia, adolescéncia e no adulto jovem, apresentando
clinicamente sinais piramidais, bulbares ou pseudobulbares associados, atrofia muscular e

fasciculagoes, com prognostico relativamente benigno [25].

A sobrevivéncia da ELA ¢é de 3 a 5 anos, em alguns casos, cerca de 10 a 15% sobrevivem
mais de 10 anos [44]. A literatura mostra que o prognostico é pior para individuos com inicio
bulbar, com idade avangada e com predominio de atrofia [45] [46]. A maior causa de Obito

é a insuficiéncia respiratoria, devido a associagao com disfagia e broncoaspiragao [13].

Atualmente, nao existe cura para essa doenga [47|. Diversos tratamentos medicamentosos
estao sendo pesquisados, porém o tnico comprovado até o momento é o riluzole, droga inibi-
dora da excitotoxicidade pelo glutamato, que aumenta a sobrevida em trés a seis meses [48].
Embora haja poucas drogas que mudem substancialmente o curso da doencga, muitos trata-
mentos podem ser prescritos para alivio sintomatico da doenca. Além disso, o tratamento

requer o acompanhamento de uma equipe interdisciplinar [49].

3.3 Etiopatogénese

A causa para a ELA ndo é totalmente esclarecida, porém varios estudos epidemioldgicos e
os experimentos com modelos animais tém permitido concluir que a doenca relaciona-se com
a presenca de algum fator genético e sua expressao clinica estaria relacionada com a exposi¢ao
deste individuo, marcado geneticamente, a algum fator, ou fatores, que funcionariam como

gatilho do processo de degenerac¢ao do neurdnio motor [50].

Algumas teorias relacionam alguns fatores de risco para o desencadeamento da doenca,
tais como: excessiva atividade fisica, fumo, choque elétrico, exposicao a pesticidas e metais
pesados [27] [50].

Outros autores verificaram um aumento significativo do risco de ELA entre os jogadores
italianos de futebol profissional e nao correlacionaram o mesmo fato aos ciclistas e jogadores
de baseball |51|. Alguns autores consideram estas associagoes inconsistentes, identificando-as

como fator precipitante e nao causal [27] [52] .

E possivel que a degeneracao neuronal na ELA seja devido a uma situacao multifatorial
com uma complexa interacdo entre mecanismos genéticos e ambientais [53|. Algumas das

teorias atualmente em estudo incluem: Teoria Genética; Teoria da Excitotoxicidade; Teoria
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do Estresse Oxidativo; Teoria dos Fatores Imunoldgicos, Inflamatorios e Neurotroficos [52]
[53].

3.4 Diagnostico da ELA

Apesar dos avancos propedéuticos, o diagnéstico da ELLA ainda estd baseado nas evi-
déncias clinicas de envolvimento motor com auséncia de achados sensoriais, com auxilio do
suporte neurofisiologico, através do exame de eletreoneuromiografia (ENMG). Este exame ¢é
fundamental para a caracterizacao do diagnostico, pois confirma que a doenca é de carater

neurogénico e analisa a velocidade de condugao elétrica e o estado das unidades motoras
[54].

O diagnéstico confirma-se quando hé presenca de denervagao em grupos musculares de
trés segmentos. Os potenciais sensitivos estao inalterados e ha auséncia de bloqueio de con-
ducao nos locais pesquisados. Na avaliacao diagnostica, a ENMG assume grande importancia
ao demonstrar a presenca do envolvimento do NMI em regioes clinicamente comprometidas

ou nao [55|.

Os critérios diagnosticos para a ELA conhecido por El Escorial foram definidos pelo
consenso da Federagdo Mundial de Neurologia (World Federation of Neurology), revisados
em 1998, os quais foram aperfeicoados em uma conferéncia na Ilha Awaji em 2006 [56] [57].

Esses critérios sao apoiados nas seguintes premissas:

Presenca de:

e Envolvimento clinico, eletroneuromiografico, ou anatomo-patologico do NMI;

Alteragoes do tipo neurogénicas na ENMG, em miusculos clinicamente normais;

Sinais de envolvimento do NMS;

e Progressao da doenca, dentro de uma regiao ou para outras regioes;

Presenca de fasciculacoes em uma ou mais regioes.

Auséncia de:
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Comprometimento sensitivo;
Comprometimento autonémico;

Evidéncia eletrofisiologica e/ou patologica de outro processo que poderia explicar os
sinais de envolvimento do NMS e/ou do NMI:

Anormalidades cognitivas associadas & Doenca de Alzheimer;
Anormalidades de movimento associadas & Doenca de Parkinson;

Alteracoes em exames de neuroimagem, de outras doencas, que poderiam explicar os

achados clinicos e eletrofisiologicos.

Além disso, este critério classifica a ELA em quatro categorias de acordo com a pre-

senca de sinais do NMI e NMS, baseadas em quatro regides: bulbar, cervical, toracica e

lombossacral |56, com a seguinte subclassificacao |57]:

ELA definida quando hé sinais de envolvimento do NMS e NMI em pelo menos trés

regioes corporais;

ELA clinicamente provavel quando ha envolvimento do NMS e NMI em duas ou

mais regioes, e/ou sinais de envolvimento do NMS nos niveis cranianos;

ELA provavel com suporte laboratorial quando ha envolvimento do NMS e NMI
em apenas uma regiao, mas com achado eletromiogréfico de disfuncdo do NMI em pelo
menos duas regioes, confirmados ainda por exames de neuroimagem e laboratoriais

para exclusao de outras causas;

ELA possivel quando ha sinais de envolvimento conjunto do NMS e NMI em um

membro ou sinais do NMS em dois ou trés membros.

3.5 Aspectos clinicos da ELA

As caracteristicas clinicas da ELA foram descritas, pela primeira vez, por Charcot em

1869, porém, anteriormente, alguns autores fizeram importantes observagoes clinicas e pato-

logicas que contribuiram para a posterior compreensao desta doenca, dentre eles estao Bell
(1824), Aran (1850) e Duchenne (1851) [27].
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A ELA ¢é caracterizada por degeneracao de neurdnios motores no cortex cerebral, no
tronco encefalico e na medula espinhal. Dois tipos de neurénios motores sao afetados na
ELA: o neuronio motor superior, o qual estd localizado na area motora do cérebro e o
neurénio motor inferior, que esta localizado no tronco cerebral e na por¢ao anterior da

medula espinhal [58].

Os sintomas caracteristicos da ELA sao geralmente classificados pelo local do envolvi-
mento (neurdénio motor superior x neur6énio motor inferior) e se estao envolvidos os nervos
espinhais (que inervam os bragos e as pernas - regiao cervical e lombossacral) ou os nervos

bulbares (que inervam os musculos responséaveis pela fala e degluti¢ao - regiao bulbar) [58].

Inicialmente, ha predominancia de envolvimento ou do NMS ou do NMI. Os sintomas
iniciais podem ser de fraqueza em um ou mais membros ou fraqueza da musculatura da fala
e da degluticao. O envolvimento no NMS afeta os neuronios desde o cortex até as células
do corno anterior da medula, resultando em fraqueza, aumento de tonus, espasticidade sem
perda de massa muscular, hiperreflexia, resposta de extensao plantar ou clénus, além de
caimbras. O envolvimento do NMI afeta desde as células do corno anterior até os musculos
e é responsavel por uma amostra diferente de sintomas, que inclui fraqueza, hipotonicidade
com perda de massa muscular ou atrofia, hiporreflexia, resposta plantar flexora, fasciculagoes
e fibrilagoes [30] [59] .

Os sintomas caracteristicos de acometimento nos nervos da regido cervical estao relacio-
nados aos membros superiores, podendo ocorrer uni ou bilateralmente. A fraqueza na regiao
proximal dos membros superiores pode se apresentar por dificuldade com tarefas, como lavar
e pentear os cabelos e a fraqueza na regiao distal pode se manifestar pela dificuldade nas
atividades que requerem o movimento de pin¢a. Quando ha acometimento nos nervos da re-
giao lombossacral, os sintomas sao relacionados aos membros inferiores, podendo apresentar

distirbios de marcha, quedas frequentes ou dificuldade para subir escadas [60].

Os pacientes com sintomas bulbares apresentam problemas fonoarticulatérios e de de-
gluticdo. Alguns estudos, como o de Chen e Garrett |61]|, mostram a presenga de disartria
em 93%, disfagia em 86% e fasciculacao de lingua em 64% dos pacientes com ELA os quais
tinham sintomas bulbares. O envolvimento bulbar pode ocorrer pelo NMI (Paralisia Bul-
bar), pelo NMS (Paralisia Pseudobulbar) ou por ambos. A Paralisia Bulbar esta associada
fraqueza dos musculos faciais, do palato e da lingua. A Paralisia Pseudobulbar é caracte-
rizada pela labilidade emocional, espasmos mandibulares e espasticidade dos musculos da

mandibula, face, palato mole, lingua, faringe e laringe [1] [7] [62] [63].
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De acordo com Wijesekera e Leigh [8], aproximadamente 2/3 dos pacientes com ELA
apresentam inicialmente a forma espinhal da doenca, ou seja, inicio dos sintomas nos mem-
bros superiores e inferiores. Os outros 30%, apresentam os sintomas de inicio bulbar, sendo
menor a sobrevida. Além disso, a maioria dos pacientes demonstra envolvimento bulbar nos
estagios finais da doenca [64]. As fungoes sensitivas, autonomicas, esfincterianas e cognitivas

permanecem preservadas |25].

Com o progresso da doenca, os pacientes desenvolvem um quadro caracteristico da com-
binacao dos sinais do NMS e NMI na regiao bulbar, cervical e lombossacral. A evolucao da
ELA esta vinculada principalmente a fraqueza e atrofia muscular progressiva generalizada,
evoluindo com disfagia e disartria pelo envolvimento bulbar, que acomete no minimo 80%
dos individuos com ELA [59] [65]. A disfungdo bulbar aumenta o risco de ocorréncia de
pneumonia por aspiracao de alimentos para as vias aéreas agravando a funcao respiratoria,

a qual, na maioria das vezes, ja esta debilitada, além de levar a deficiéncia nutricional [66].

De acordo com Desport et al [67|, a desnutri¢ao decorrente da disfagia, ou de outros
fatores associados, aumenta o risco relativo ao 6bito em quase oito vezes em pacientes com
ELA. Esses autores realizaram um estudo sobre o estado nutricional como progndstico para
a sobrevivéncia em ELA e verificaram que os pacientes desnutridos apresentaram um maior

risco de morte e menor tempo de sobrevida.

A sobrevida média é de 3 a 5 anos apds o inicio dos sintomas, com excecao de alguns
casos |68]. Segundo Yorkston et al [58], o tempo de sobrevivéncia estd baseado no nimero
de fatores relacionados, como a idade de inicio da doenca, o tipo dos sintomas iniciais, o
estado pulmonar e fatores psicologicos. Dietrich-Neto et al. |4]| analisaram as caracteristicas
da ELA no Brasil e encontraram um tempo de sobrevida curto quando o inicio da doenca

era bulbar e no sexo feminino.

3.6 Disfagia na ELA

A degluticao ocorre através de uma série de eventos sensério-motores envolvendo contra-
cao e relaxamento coordenado da musculatura orofacial, lingua, faringe, laringe e es6fago
[69] [70]. Durante a deglutigao, diferentes niveis do SNC - do cortex cerebral até a medula -
sao envolvidos e muitos musculos inervados pelos nervos cranianos sao ativados em sequén-

cia para transportar o alimento da boca até o estomago [70] [71]. As respostas do ato da
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degluticao podem ser modificadas por alteracoes no estimulo, no volume e na consisténcia

do bolo alimentar [72].

Segundo Groher [73], esse processo é dividido em quatro fases: oral preparatoria, na
qual ocorre a mastigacao e preparacao do alimento; oral, implicando na transferéncia do
bolo alimentar da boca até a orofaringe; faringea, na qual o bolo alimentar é transpor-
tado até o esofago; e esofagica, onde ocorre o transporte do bolo até o estomago. Quando
ocorre qualquer dificuldade no transporte do bolo alimentar da cavidade oral até o estémago,

caracteriza-se a disfagia.

A disfagia ou dificuldade de degluticao pode ser decorrente de processo agudo ou pro-
gressivo, de origem mecanica ou neurogénica [69]. Pode envolver as quatro fases citadas
anteriormente, sendo que, segundo Groher [73], ndo consiste em diagndstico primario, mas
em sintoma de uma doenca de base. Portanto, a disfagia é descrita, na maioria das ve-
zes, pelas suas caracteristicas clinicas. A fisiopatologia da disfagia pode ser categorizada
baseando-se na disfuncao de um ou mais dos sete amplos mecanismos envolvidos na deglu-
ticao: preparacao do bolo alimentar, lubrificacao, controle oral, fechamento velofaringeo,

aducao glotica, propulsao faringea e abertura do esfincter esofagico superior [74].

A disfagia, como descrita anteriormente, é um sintoma comum na ELA, levando a um
aumento no risco de aspiragao laringotraqueal, perda de peso, desnutricao e desidratagao
[75] |76].

A disfagia na ELA é resultado da fraqueza ou espasticidade dos misculos inervados pelos
seguintes pares de nervos cranianos: Trigémeo (V), Facial (VII), Glossofaringeo (IX), Vago
(X) e Hipoglosso (XII) [77]. Durante a progressao da doenca, todos os misculos da lingua,
labios, palato, mandibula, faringe e laringe podem ser afetados resultando em prejuizos em
todas as fases da degluticao, ou seja, ha prejuizos na mastigacdo, na manipulacao e no
transporte do bolo alimentar, resultando em residuos de alimentos e secrecdes na cavidade
oral, faringe e laringe |7]. Hillel e Miller [78] observaram um padrao de envolvimento muscular
progressivo no curso da doenca, sendo afetados, primeiramente, os musculos da lingua e dos
labios, resultando em dificuldades iniciais nas fases preparatéria e oral da degluticao; em
segundo lugar, os musculos do palato mole, mandibula e faringe e, em terceiro lugar, os

miusculos da face e da laringe.

No inicio dos sintomas bulbares da ELA, podem ser relatados poucos sinais e sintomas de

disfagia. Com o aumento da fraqueza muscular, os individuos com ELA podem apresentar
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dificuldades na mastigacao de alimentos s6lidos, escape anterior de alimentos e liquidos e
dificuldades com alimentos especificos, levando a rejeicao de alguns alimentos ou a alteragoes
na dieta [11]. Devido ao curso progressivo da doenca, posteriormente, os individuos podem
necessitar de maiores modificacoes na dieta com consequente aumento do risco de declinio
no estado nutricional e aumento do risco de aspiragao laringotraqueal [79]. Devido a esses
riscos, nos estagios avancados da doenca, pode ocorrer total dependéncia de vias alternativas
de alimentagao [7| [73].

De modo geral, as consequéncias da disfagia na ELLA sdo: aumento do tempo das refei-
¢oes, perda ponderal involuntaria, febre de origem desconhecida e infec¢oes respiratorias de
repetigao [63] [78] .

A seguir, na Tabela 3.1, estao resumidos os sinais tipicos da disfagia encontrados nos in-
dividuos com ELA [1] [11] [14] [64] [80] [62] |73] [81] . Essas alteragoes ocorrem, basicamente,
devido & ineficiéncia do transito oral, a reducdo da movimentacao da lingua, a diminuicao

da contragao faringea e a redugao da elevagao e anteriorizagao da laringe |[1].

Tabela 3.1: Sinais e sintomas da disfagia na ELA.

Sintoma, | Fase da degluticao
Escape anterior de alimentos, liquidos e saliva FasePreparatoria/Oral
Fadiga na mastigagao Fase Preparatoria/Oral
Problema na formacao do bolo alimentar Fase Preparatoria/Oral
Dificuldade no transporte do bolo alimentar Fase Preparatoria/Oral
Residuos de alimento na cavidade oral Fase Preparatoria/Oral
Refluxo nasal Fase Faringea

Estase de alimento na valécula e em seios piriformes | Fase Faringea
Penetragio/aspiracao laringea Fase Faringea
Clareamento da via aérea ineficaz Fase Faringea

Falta de ar Fase Faringea

Além desses déficits citados, podem ocorrer problemas na abertura do segmento faringo-
esofagico, especialmente em pacientes com Paralisia Pseudobulbar, devido a hiperreflexia e

hipertonicidade do esfincter esofagico superior [81].
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3.7 Disartria na ELA

A disartria pode ser definida como um grupo de transtornos que resultam de distirbios no
controle muscular do mecanismo da producao da fala. A producao dos sons da fala depende
de alguns fatores, tais como: respiracao, fonagao, ressonancia, articulacao e integridade

neurologica [82] [83].

As doencas neurolégicas que afetam diferentes estruturas podem resultar em diferen-
tes formas de disartria: Flacida (NMI), Espastica (NMS), Mista (NMI e NMS), Atéxica

(Cerebelo), Hipocinética e Hipercinética (Regido extrapiramidal) [84].

A disartria ocorre em mais de 80% dos individuos com ELA. Como sintoma inicial da

ELA bulbar, a disartria é oito vezes mais frequente do que a disfagia |85].

O comprometimento motor da fala associada a ELA ¢é classificado em disartria do tipo
mista, apresentando caracteristicas de espasticidade (devido a comprometimento no NMS)
e de flacidez (devido a comprometimento no NMI) [58], com paresia da musculatura da face,
lingua, labios, palato, faringe e laringe [64]. A disartria nesta doenga é caracterizada por
problemas na voz e na fala, que incluem: qualidade vocal rouco-aspera ou tensa, padrao
de fala ofegante com presenca de frases curtas, pausas inapropriadas na fala, imprecisao na
producao das consoantes, hipernasalidade e a diminuicao da variacao do pitch e loudness
[62] [83] [86]. Com a evolucao da doenca, ocorre lentificacao progressiva da velocidade da
fala podendo chegar a anartria, com necessidade de utilizacao de formas alternativas de

comunicagao [11].

3.8 Avaliacao da disfagia e da disartria na ELA

Existem diversos instrumentos para avaliacao da ELA, os quais englobam os aspectos
funcionais da doenga e como ocorre a progressao destes ao longo do tempo [87], como a
Amyotrophic Lateral Sclerosis Rating Functional Scale - ALSFRS |88|, a Escala de Noris
[89] e a Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity Scale - ALSSS [90].

Hillel et al [90] desenvolveram um instrumento de classificagao ordinal para avaliar o grau
de comprometimento funcional do individuo com ELA - a ALSSS. Essa escala foi traduzida

e validada para o portugués brasileiro por Lima et al [91]. De acordo com Yorkston et
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al [58], este instrumento de avaliagao consiste em uma parte importante do exame clinico
do paciente, pois avalia quatro areas: fala, degluticao, funcdo dos membros superiores e
inferiores. Cada secao apresenta dez pontos possiveis para classificar o declinio progressivo
da fun¢ao em uma area especifica. As sub-escalas sao semelhantes entre si, indicando os

escores da seguinte maneira:

e Escore 10 e 9: indicam funcao dentro dos padroes de normalidade;

Escore 8 e 7: indicam aparecimento dos primeiros sintomas;

Escore 6 e 5: indicam a necessidade de modificagoes comportamentais;

Escore 4 e 3: indicam a necessidade de modificacoes técnicas;

Escore 2 e 1: indicam perda da funcao.

Nos estudos realizados para testar a confiabilidade desta escala, os autores verificaram
um alto grau de coeréncia entre as avalia¢oes realizadas por diferentes profissionais (neuro-
logistas, otorrinolaringologistas e enfermeiros). Nesses estudos, verificou-se a consisténcia da
escala na avaliacao da progressao e da taxa de progressao da ELA, assim como sua adequacao

na indicagio dos tratamentos especificos de acordo com os niveis da doenca [90] [91].

Devido ao fato da ELA ter um carater neurodegenerativo e apresentar uma gama variada
de sinais e sintomas de disfagia e disartria, o acompanhamento destes individuos requer a
atuacao de uma equipe composta de varios profissionais, tendo como objetivo principal o
aumento da sobrevida e a melhora da qualidade de vida [1] [15] [92] [93].

3.9 Qualidade de vida relacionada a degluticao na ELA

E consenso na literatura o fato de que nio ha uma terapia curativa para ELA. Diante
desse quadro, a ELLA, considerada uma doenca cronica e implacavel, provoca graus variados
de dependéncia funcional nas atividades basicas da vida diaria, desorganizando as relagoes
sociais e os ajustamentos dos pacientes perante a sociedade, com o deterioramento, assim,
da qualidade de vida [16] [94] .

E dificil dar uma defini¢ao concisa sobre qualidade de vida, pois muitos fatores e diferentes

pontos de vista devem ser considerados. A Organizagao Mundial da Satde |95] afirma que
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a qualidade de vida é um conceito muito amplo e é afetado, de modo complexo, pela satude
fisica e psicolégica do individuo, pelo nivel de independéncia, pelas relacoes sociais, crencgas

pessoais e suas relacoes com as principais caracteristicas de seu ambiente.

Do ponto de vista do individuo, especialmente quando existe uma doenca grave como a
ELA, a saude fisica se torna um dos principais focos, podendo influenciar na interpretagao
da qualidade de vida e nas perspectivas para o futuro. Segundo Bromberg [96], a progressao
da fraqueza e a perda da autonomia enfatizam os aspectos negativos da doenca, incluindo os
medos e as preocupagoes sobre a morte. Especificamente, as mudancas nos aspectos fisicos e
funcionais da fonoarticulacao e da degluticao na ELA podem trazer consequéncias em termos

sociais e psicossociais, acarretando em impacto na qualidade de vida dos individuos.

Para McHorney et al [17], os problemas relacionados a degluti¢cao podem estar associados
a reducao da qualidade de vida. Para os autores, o ato de se alimentar consiste em um evento
social, o qual pode evocar varios problemas psicossociais como a ansiedade, a vergonha, o
constrangimento, o medo e a baixa auto-estima. A disfagia pode apresentar impacto variavel
na qualidade de vida dos individuos, podendo levar a pontos extremos de isolamento do

convivio social, pois afeta mais bésica das fung¢oes socioculturais [18].

A compreensao da qualidade de vida do paciente influencia nas decisdes e condutas
terapéuticas da equipe de satde e possibilita melhor conhecimento do paciente e de sua
adaptacao a condicao, na medida em que avalia o quanto o impacto fisico e psicossocial
afetam as pessoas com doengas neurodegenerativas |21] |97|. Esse tipo de avaliagao tem sido

uma pratica cada vez mais frequente na medicina atual.

Para que essa avaliacao se torne mais padronizada, existem diversos protocolos que ava-
liam a qualidade de vida de forma abrangente, podendo ser utilizados em diversas doencas
[22], dentre eles, destaca-se o SF-36 [98]. Para a avaliacdo da qualidade de vida na ELA, a
literatura dispde de vérios instrumentos, tais como: o Amyotrophic Lateral Sclerosis Asses-
sment Questionnaire - ALSAQ-40 [92] e o ALS-Specific Quality Of Life - ALSSQOL [99].

Mesmo com a existéncia desses protocolos e ferramentas, de acordo com McHorney et
al |17], estes nao apresentam enfoque necessario para a utilizagdo em pesquisas e praticas
em disfagia. Assim, uma ferramenta de avaliagdo especifica em disfagia ¢ necessaria para
entender como a variacao nas modalidades de tratamento afeta a fisiologia da degluticao e

a experiéncia de viver com dificuldade de degluticao.

Nesse sentido, esta disponibilizado na literatura o questionario SWAL-QOL - Quality
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of Life in Swallowing Disorders [17]| [18] [23], com o objetivo diferenciar a degluticao de
individuos normais e disfagicos por diferentes etiologias, além de diferenciar os graus de alte-
racoes da degluticao baseados nos achados clinicos. Este protocolo consiste em 44 questoes
distribuidas em 11 escalas: fardo, duracao da alimentacao, desejo alimentar, frequéncia dos
sintomas, selecao dos alimentos, comunicacao, medo, saide mental, funcao social, sono e
fadiga. Esse questionario foi traduzido e validado para o portugués-brasileiro por Portas

[24], seguindo as diretrizes aceitas internacionalmente.

Além do SWAL-QOIL, existem outros dois questionarios especificos para degluticao.
CHEN et al. |100] desenvolveram o "The M.D. Anderson Dysphagia Inventory"(MDADI),
validado apenas em inglés, que avalia os efeitos da disfagia na qualidade de vida dos paci-
entes submetidos ao tratamento do cancer de cabeca e pescoco e o "Deglutition Handicap
Index"[101], questionario francés, ainda nao validado em inglés, o qual se propde a avaliar a

desvantagem que o paciente com disfagia apresenta para se alimentar.

Atualmente, existem diversos estudos utilizando o SWAL-QOL em diversas patologias.
Genden et al. [102]| compararam a mastigagao, a nasalidade e a inteligibilidade de fala com
0o SWAL-QOL ap6s maxilectomia em pacientes com obturador palatal e em pacientes que
passaram por reconstrucao, sendo que os pacientes utilizando obturador palatal apresenta-
ram piores resultados funcionais e piores escores de qualidade de vida. Lovell et al. [103]
demonstraram, em seu estudo, que pacientes tratados por carcinoma de nasofaringe apresen-
taram piores impactos nos dominios duracao da alimentacao e selecao do alimento. Bandeira
et al. [104], analisaram a qualidade de vida relacionada & degluti¢do apés tratamento para
cancer de lingua em 29 pacientes e identificaram que os dominios fardo, desejo de se alimen-
tar, frequéncia dos sintomas e selecao dos alimentos apresentaram piores resultados para os
pacientes com estadiamento avancado e para aqueles submetidos a radioterapia. Greenblatt
et al. [105], avaliando 116 pacientes antes e apos a realizacao de tiroidectomias, observaram
uma melhora significante da qualidade de vida relacionada a degluticao apés um ano da

cirurgia.

Nota-se que a maioria dos estudos foram realizados na area oncoldgica, porém existem
alguns estudos na area neurologica, como o de Leow et al |106], o qual avaliou o impacto
da disfagia em idosos saudaveis e em individuos com Doenca de Parkinson. Este estudo
revelou uma pior avaliacao da qualidade de vida relacionada a degluticao nos pacientes com
Parkinson, sendo agravada pela progressao da doenga. Plowman-Prine et al [107] também
estudaram a relacao da qualidade de vida com a degluticao em pacientes com Doenca de

Parkinson com e sem disfagia com aspectos sociais e de depressao. Os autores concluiram
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que problemas de degluticao podem apresentar sequelas psicossociais nos pacientes com
Parkinson e que os resultados sugerem uma possivel associacao entre degluticao, funcao

social e depressao.

Foi encontrado somente um estudo sobre a avaliagao da qualidade de vida em disfagia
nos pacientes com ELA. Este estudo foi realizado na Italia por Schindler et al [108|. Os
resultados mostraram que a disfagia apresentou comprometimento moderado na qualidade

de vida dos pacientes com ELA.

45



46

CAPITULO 3. REVISAO DE LITERATURA

46



Capitulo 4

Materiais e Métodos

4.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo quantitativo de corte transversal.

4.2 Aspectos Eticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de
Ciéncias Médicas sob 0 n°796,/2005. Como toda pesquisa realizada com seres humanos, este

estudo esta em conformidade com a Resolugao 196/96 do CONEP, como se segue:

e A pesquisa foi devidamente apresentada & Chefia do Departamento de Otorrinolarin-
gologia do HC-UNICAMP;

e Foi garantido o sigilo do sujeito, bem como dos dados obtidos na pesquisa, que foram

utilizados somente para fins didaticos e cientificos;

e Os participantes puderam a qualquer momento pedir esclarecimentos sobre quaisquer

aspectos da pesquisa;

e Foram cumpridas rigorosamente as disposi¢oes e os principios da Declaracao de Hel-

sinque, emendada na Africa do Sul em 1996;
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e Foram acatados os principios da Resolugao 196 do Conselho Nacional de Saide (Inf.
Epidem. do SUS Brasil, ano V, n® 2, 1996).

4.3 Tamanho amostral

A amostra foi composta por 17 sujeitos com diagnoéstico clinico de Esclerose Lateral
Amiotrofica com inicio espinhal dos sintomas, encaminhados para o Ambulatério de Disfa-
gia/ORL durante o periodo da coleta de dados, de Maio de 2010 a Agosto de 2011.

4.4 Selecao dos sujeitos

Foram selecionados sujeitos com diagnoéstico clinico de Esclerose Lateral Amiotrofica,
definido através do El Escorial [56], com inicio espinhal dos sintomas, em uso de Riluzol,
atendidos no Ambulatorio de Disfagia do Setor de Otorrinolaringologia do Hospital das
Clinicas/UNICAMP. Foram excluidos sujeitos com inicio bulbar dos sintomas, com outros

diagnosticos neurologicos e em uso de outros medicamentos.

4.5 Técnicas, testes e/ou exames

O estudo foi realizado através da aplicacao do Questionario de Qualidade de Vida em
Deglutigao - SWAL-QOL (Apéndice A), através da anamnese, que incluir a coleta das quei-
xas relacionadas & degluticao, através da avaliacao fonoaudiologica de rotina, que incluiu a
avaliacao dos aspectos fonoarticulatorios e através da avaliacao videoendoscédpica da deglu-
ticao (VED) (Apéndice B), apos assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

por parte dos sujeitos ou responsaveis (Apéndice C).

4.6 Coleta de dados

A avaliacao da qualidade de vida relacionada & degluticao foi realizada através da apli-

cagao do questionario SWAL-QOL, composto de 44 questoes distribuidas em 11 escalas [17]
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18] [23]:

e Fardo

e Desejo de se alimentar
e Duracao da alimentacao
e Frequéncia dos sintomas
e Selecao dos alimentos

e Comunicac¢ao

e Medo

e Saiide mental

e Funcao social

e Sono

e Fadiga.

Os sujeitos responderam sobre a frequéncia com que ocorre cada pergunta de cada do-

minio (sempre, muitas vezes, algumas vezes, um pouco ou nunca).

De acordo com os autores do questionario, o dominio Fardo consiste em um indicador
geral das dificuldades diarias que os pacientes disfagicos vivenciam, ou seja, este dominio
caracteriza o impacto global da disfagia na qualidade de vida. Os dominios Desejo de
se alimentar ¢ Duracao da alimentagao caracterizam algumas sequelas relacionadas ao
ato da alimentacao decorrentes do problema de degluticio. O dominio Frequéncia dos
sintomas consiste em uma lista de 14 sintomas relacionados as fases oral e faringea da
degluticao e o dominio Selecao dos alimentos mostra a conscientizacao do paciente sobre
os alimentos que ele pode e nao pode ingerir. O Medo relacionado & disfagia simboliza as
ansiedades e apreensoes relacionadas com engasgos decorrentes da alimentacao. Os dominios
Comunicagao, Sono e Fadiga representam problemas que comprometem a qualidade de
vida do paciente. Por fim, o dominio Satide mental engloba os problemas com a auto-
imagem e com o sofrimento psicolégico decorrentes da disfagia e o dominio Fungao social

caracteriza o quanto a disfagia interfere na vida social do paciente.
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A avaliacao fonoaudioldgica de rotina foi realizada através de protocolo especifico, o
qual incluiu dados de anamnese, avaliacao estrutural e sensitiva da cavidade oral, além de
avaliacao dos aspectos fonoarticulatorios, analisada através de conversacao livre e avaliagao
da qualidade vocal. As queixas relacionadas as fases da degluticao foram coletadas durante

a anamnese, as quais estao divididas em:

Tabela 4.1: Queixas relacionadas a fase oral da degluticao

Alimento escapa da boca

Dificuldade para mastigar

Alimento gruda no céu da boca
Dificuldade para empurrar o alimento
Restos de alimento na CO
Liquido/saliva escapa da boca

Dor na cavidade oral

Dor/dificuldade para deglutir saliva

Tabela 4.2: Queixas relacionadas & fase faringea da deglutigao

Refluxo nasal

Tosse

Engasgos

Pigarro

Sensacao de alimento parado
Dificuldade para engolir

Dor para engolir

Demora para engolir

A avaliagao videoendoscopica da degluticao foi realizada através de equipamento video-
endoscopico convencional composto por: aparelho televisor SEMP®), 10 polegadas, colorido,
modelo TV1022FAVU11; gravador de DVD, marca Sony, midia de gravacao DVD-+R; Micro-
camera Toshiba® A43, acoplada a um adaptador para endoscopio Mashida®), modelo CA
- 34VS2; fibronasofaringolaringoscopio flexivel Olympus®) 4,2mm ENF tipo 10; fonte de luz
halogena Olympus® CLE - F10 com flash e fonte metal hilide Welch Allyn®) .

Esta avaliacao foi realizada pelo residente de otorrinolaringologia, R3 e por duas fonoau-
didlogas, que ofereceram as diferentes quantidades e consisténcias de alimentos analisadas,

além de sugerirem a avaliacao de determinadas manobras de protecao de via aérea.

50



4.7. ANALISE DE DADOS 51

Foi utilizado suco de limao em p6 corado com anilina de cor verde (corante comestivel).
As consisténcias utilizadas foram revistas e ajustadas aos padroes da American Dietetic
Association, que apresenta uma padronizagdao em centipoises (cP), medida baseada na vis-
cosidade dos liquidos e das diferentes consisténcias. De acordo com sua viscosidade, os
diferentes parametros alimentares sao classificados em liquido: 10 - 50cP, néctar: 51- 350cP,
mel: 351 - 1750cP e pudim: acima de 1751cP [109]|. Além dessas consisténcias, foi oferecida
consisténcia solida, através de um biscoito de maisena (amido de milho). As consisténcias
foram obtidas através da adigao de espessante (Thicken-easy®)) em 100ml de dgua, descritas

a seguir na Tabela 4.3.

As consisténcias liquido, néctar e mel foram oferecidos em seringa de 10mL e pudim foi
oferecido na colher, com a amostra colocada diretamente na cavidade oral do individuo. O
registro dos dados da avaliacao videoendoscopica da degluticao foi realizado através de pro-
tocolo especifico (Apéndice B). No caso de observagao de alguma dificuldade de degluticao,
manobras de prote¢ao das vias aéreas, mudanca de postura da cabeca e/ou restri¢do do
oferecimento das consisténcias foram realizados a fim de auxiliar a alimentagao por via oral

de forma segura.

Tabela 4.3: Consisténcias

Consisténcia Quantidade de espessante
(medida = colher de cha)
Liquido (3 ml, 3 ml, 7 ml, 7 ml, continuo) | Sem espessante

Néctar (3 ml, 3 ml, 7 ml, 7 ml, continuo) | 2 medidas

Mel (3 ml, 3 ml, 7 ml, 7 ml, continuo) 3 medidas
Pudim (colher se sobremesa e sopa) 4 medidas
Solido Bolacha de maisena

4.7 Andlise de dados

4.7.1 Questionario de Qualidade de Vida relacionada a Degluticao
- SWAL-QOL

Através das respostas obtidas no questionario SWAL-QOL, seus valores foram convertidos

numa pontuacao variavel de 0 a 100, onde 0 corresponde a um escore ruim e 100 a um escore
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bom, conforme a Tabela 4.4 a seguir.

Tabela 4.4: Tabela de conversao dos escores do SWAL-QOL

Escore | Valor equivalente

T W N =

0
25
50
75

100

Apobs a conversao, os valores de cada resposta dentro de cada dominio foram somados

para cada paciente e o resultado foi dividido pelo nimero de questoes do referente dominio

analisado, sendo a resultante, o valor do escore do dominio (11 dominios).

Por exemplo, para o dominio Duracao da alimentacao:

Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes
Levo mais tempo para comer 1 2 3 4 5
do que as outras pessoas
Levo muito tempo para 1 2 3 4 5
comer a minha refeicao
Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes
Levo mais tempo para comer 0 25 50 75 100
do que as outras pessoas
Levo muito tempo para 0 25 50 75 100
comer a minha refei¢ao

Identificando o valor deste dominio:

Supondo que o paciente responda os valores assinalados (em destaque), o escore do do-

minio seria: 25 + 75 + 2 (namero de questoes do referido dominio) = 50.

As questoes referentes aos dominios desejo e duragao da alimentagdo se encontram no

questionario SWAL-QOL no mesmo quadro de perguntas apresentadas aos pacientes, sendo
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um total de cinco perguntas, duas correspondem ao dominio duragao da alimentagao (se-
gunda e quarta perguntas) e trés ao dominio desejo (primeira, terceira e quinta perguntas).
O mesmo ocorre com os dominios sono e fadiga, sendo um total de cinco perguntas, duas
correspondem ao dominio sono (segunda e quarta perguntas) e trés ao dominio fadiga (pri-
meira, terceira e quinta perguntas). As normas para determinar o valor do escore seguem os

mesmos principios anunciados acima.

O escore final do questionario representa a somatoéria de todos os escores dos diferentes
dominios dividido pelo nimero dos dominios somados (n =11). Para interpretacao dos

resultados, o escore final foi classificado da seguinte maneira [110):

e () - 49: Impacto Severo
e 50 - 70: Impacto Moderado

e 71 - 100: Impacto Discreto ou sem impacto

4.7.2 Queixas relacionadas as fases da degluticao

Conforme mostrado nas tabelas 4.1 e 4.2, para cada fase da degluticao existem 8 queixas.
Portanto, para o célculo do nimero total de queixas de degluticao somou-se as queixas
relacionadas as fases oral (FO) e faringea (FF), em um total de 16 queixas (FO + FF = 16).

4.7.3 Avaliacao da Fonoarticulacao

A disartria, avaliada com base na conversacao livre e nos aspectos da qualidade vocal,
foi graduada de acordo com a Escala de Gravidade da Disartria proposta por Yorkston et al

[58|. Esta escala é apresentada de forma resumida na Tabela 4.5.

4.7.4 Avaliacao Videoendoscdpica da Degluticao

Para graduar a disfagia foram utilizadas trés escalas. A escala clinica de gravidade da
disfagia para pacientes com ELA, mostrada na Tabela 4.6 é parte da Escala de Gravidade da

ELA (ALSSS) |90] |58] apresentada no Capitulo 3. Originalmente, esta escala é composta de
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Tabela 4.5: Escala de Gravidade da Disartria

Estéagio ‘ Sintomas/Intervencao

1 Sem alteracao

2 Disartria leve, apresenta leves alteragoes com inteligibilidade
3 Disartria moderada, com fala parcialmente inteligivel
4 Disartria severa, com fala reduzida a respostas de uma palavra,

necessita auxilio de comunicagao alternativa
5 Anartria

dez escores, os quais indicam o estagio do distirbio da degluticao na ELA. Para este estudo
os escores foram agrupados em nimero de cinco, de acordo com a distribuicao geral dos
escores da ALSSS, citada no Capitulo 3, sendo que a gravidade é diretamente proporcional

ao nimero do estagio.

Foi utilizada uma classificacao nacional da disfagia proposta para avaliar a degluticao pelo
exame videoendoscopico. A classificacao da gravidade da disfagia (Tabela 4.7) foi proposta
por Macedo Filho et al 72| e gradua a disfagia em quatro graus, sendo o menor niimero para
degluticao normal e o maior para disfagia grave. Neste estudo, foi classificado o grau da
disfagia como moderado (Grau 2), caso houvesse mais de trés tentativas para propulsio do
bolo mesmo sem penetragao laringea e/ou nao foram oferecidas duas ou mais consisténcias

na VED, por restri¢ao do préprio sujeito.

A escala FOIS (Functional Oral Intake Scale)[111], apresentada na Tabela 4.8, gradua a
funcionalidade da alimentagao por via oral. A escala divide os pacientes em sete niveis (1-7)

- quanto menor o escore da escala FOIS, mais grave é a disfagia.

Apos a classificagao da gravidade da disfagia pelas escalas de Yorkston et al [58] e de

Macedo Filho et al [72], os sujeitos foram agrupados em:

D0 = sem disfagia
e D1 — disfagia leve
e D2 — disfagia moderada

e D3 = disfagia grave
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Tabela 4.6: Escala de Gravidade da Disfagia

Estégio | Sintomas/Intervencao
1 Sem alteracao
2 Disfagia leve, com tempo de refeicio aumentado,
fadiga para mastigar, dificuldades no transporte do bolo,
presenca de espasticidade de lingua e flacidez faringea.
Reducao da ingesta de liquidos.
3 Disfagia moderada, com mudanca de consisténcia alimentar.
Adic¢ao de molhos ou trituracao e homogeiniza¢ao dos alimentos.
4 Disfagia severa, com indicaciao de sonda de alimentacdo com
complementacao de alimentos por via oral.
5 Via alternativa exclusiva e controle das secre¢oes
Tabela 4.7: Classificagdo da Gravidade da Disfagia
Classificagao | Sinais/Sintomas
Degluticao Normal | Contengao oral normal, reflexos presentes,
(Grau 0) auséncia de estase salivar, alimentar e aspiracao,
menos de trés tentativas de propulsao
para clareamento do bolo
Disfagia Leve Estase pos-degluticao pequena, menos de trés tentativas
(Grau 1) de propulsdo para clareamento do bolo,

auséncia de regurgitacao nasal e penetragao laringea

Disfagia Moderada | Estase salivar moderada, maior estase pos-degluticdo,

(Grau 2) mais de trés tentativas de propulsdo do bolo,
regurgitacao nasal, reducao da sensibilidade laringea
com penetragao, porém sem aspiragao laringo-traqueal

Disfagia Grave Grande estase salivar, piora acentuada de residuos

(Grau 3) pos-deglutigao, propulsdo débil ou ausente,

regurgitacao nasal, aspiracao traqueal
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Tabela 4.8: Escala FOIS

Grau | Dieta

1 Sem alimentac¢ao por via oral

SNE com o minimo de alimento ou liquido por via oral
Dieta Mista - SNE e via oral

Dieta via oral de uma consisténcia

Dieta via oral de multiplas consisténcias e utilizacao de manobras
Dieta via oral de multiplas consisténcias

O O = | W N

sem utilizacao de manobra, mas com limitacoes de consisténcias
7 Dieta via oral sem restri¢oes

4.7.5 Analise Estatistica

Os dados receberam andlise descritiva para as varidveis categoricas (distribuigao de
frequéncias) e para as variaveis numeéricas (medidas de tendéncia central e variabilidade),
além de analise exploratoria para verificar as associacoes das variaveis tempo do diagnostico
e presenca de disfagia com as variaveis do SWAL-QOL (teste nao paramétrico U de Mann-
Whitney), para comparar as variaveis numéricas do SWAL-QOL com as variaveis categoricas
ordinais das escalas de classificacao da disfagia e da disartria e para comparar o nimero de
queixas de deglutigdo com as escalas de avaliagao funcional da degluticao (teste de correlacao
de Spearman). O Teste de Kruskal-Wallis, foi utilizado para verificacao de diferengas entre
trés ou mais categorias da varidvel-base. Todas as andlises foram realizadas no SPSS for

Windows versao 13.0, considerando um nivel de significancia de 5%.
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Capitulo 5

Resultados

5.1 Caracterizacao dos sujeitos

No periodo de Maio de 2010 a Agosto de 2011 foram avaliados 17 sujeitos com diagnos-
tico de Esclerose Lateral Amiotréfica com inicio espinhal dos sintomas no Ambulatério de
Disfagia/ORL do Hospital das Clinicas da UNICAMP. A descrigao de todas as variaveis do
estudo para cada sujeito estd demonstrada nas Tabelas D.1, D.2, D.3 e D.4 no Apéndice D.

Na Tabela 5.1 estao descritas as caracteristicas sdcio-demograficas dos sujeitos. Pode-se
observar o predominio de sujeitos do sexo masculino (1,8:1). A idade média do inicio dos
sintomas foi de 50 anos, com idade minima de 28 ¢ maxima de 68 anos e a média de idade
no momento da avaliacao foi de 52,8 anos, com idade minima de 31 e méaxima de 69 anos.
A mediana do tempo de inicio dos sintomas foi de 22 meses, com minimo de 8 e maxima de

120 meses.

A caracterizagao e a distribui¢ao dos sujeitos em relacao as queixas de deglutigao (fase
oral, fase faringea e total), estao descritas nas Tabelas 5.2, 5.3 e 5.4. Nota-se um predominio

de queixas relacionadas a fase faringea (1,5:1).
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Tabela 5.1: Caracteristicas socio-demograficas

Variavel Categoria n (%)/Medidas
Idade de inicio Minimo-Méaximo 28-68
Mediana o4
Médiatdp 504112
Idade na avaliagao Minimo-Maéaximo 31-69
Mediana o6
Médiatdp 52,8410.,9
Sexo Masculino 11 (64,7%)
Feminino 6 (35,3%)
Escolaridade Analfabeto 2 (11,8%)
Fundamental I 8 (47,1%)
Fundamental II 2 (11,8%)
Médio 4 (23,5%)
Superior 1 (5,9%)
Estado civil Nunca casou 3 (17,6%)
Casado 12 (70,6%)
Divorciado 1 (5,9%)
Vitvo 1 (5,9%)
Tempo do inicio <18 meses 6 (35,3%)
dos sintomas 18 a 36 meses 6 (35,3%)
>36 meses 5(29,4%)
Tempo do diagnéstico <12 meses 10 (58,8%)
da ELA >12 meses 7 (41,2%)
Total 17 (100)

dp=desvio padrao
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Tabela 5.2: Caracterizagdo do numero de queixas relacionadas a degluti¢do

Variavel Categoria Medidas
Fase Oral Minimo-Méximo 0-8
Mediana 2
Médiaz+dp 2,3£2.5
Fase Faringea Minimo-Méximo 0-6
Mediana 3
Meédiatdp 2,944+19
Total Minimo-Méximo 0-13
Mediana d
Meédiat+dp 5,294+4,2

dp=desvio padrao

Tabela 5.3: Distribui¢ao dos sujeitos de acordo com as queixas na Fase Oral

Queixa n (%)
Alimento escapa da boca 9 (52,9%)
Dificuldade para mastigar 8 (47,1%)
Alimento gruda no céu da boca 7 (41,2%)
Dificuldade para empurrar o alimento 8 (47,1%)
Restos de alimento na CO 8 (47,1%)
Liquido/saliva escapam da boca 10 (58,8%)
Dor na cavidade oral 2 (11,8%)
Dor/dificuldade para deglutir saliva 2 (11,8%)
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Tabela 5.4: Distribui¢ao dos sujeitos de acordo com as queixas na Fase Faringea

Queixa n (%)
Refluxo nasal 1 (5,9%)
Tosse 12 (70,6%)
Engasgos 13 (76,5%)
Pigarro 12 (70,6%)
Sensacao de alimento parado 8 (47,1%)
Dificuldade para engolir 9 (52,9%)
Dor para engolir 1 (5,9%)
Demora para engolir 8 (47.1%)

Em relacao as escalas de avaliacdo da gravidade da disfagia e da funcionalidade da de-
gluticao, a distribuicao dos sujeitos esta descrita na Tabela 5.5. A Tabela 5.6 mostra a

distribuicao dos sujeitos em relacao a escala de avaliagao da gravidade da disartria.
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Tabela 5.5: Distribui¢ao dos sujeitos de acordo com as escalas de gravidade da disfagia e da
funcionalidade da degluti¢ao

Variavel Grau n (%)

Gravidade da disfagia (ALSSS)

T W N
O O o o Ut
~ o~~~ —~

o~

=~

—

SN

N

Gravidade da disfagia

w N = O

FOIS

10 (58,8%)
1(5,9%)
5 (29,4%)

N O U = W N =

Total 17 (100%)

Tabela 5.6: Distribuicao dos sujeitos de acordo com a escala de gravidade da disartria

Variavel Grau n (%)

Gravidade da disartria

T o N
— W = = Ot
~ e~~~

©

9%

Ut

R
OISR

Total 17 (100%)
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5.2 SWAL-QOL - Qualidade de Vida em Degluticao

As pontuacoes dos dominios do protocolo SWAL-QOL indicaram que os problemas de
degluticao apresentam impacto discreto a moderado na qualidade de vida dos sujeitos da
pesquisa, como mostram as Tabelas 5.7 e 5.8. Os dominios com menor pontuagao, ou seja,

com maior impacto na qualidade de vida, foram Duracao da alimentacao e Funcao social.

A distribuicao das respostas dos sujeitos para cada uma das questdes do protocolo SWAL-
QOL esta descrita nas Tabelas de D.5 a D.15, contidas no Apéndice D. Nestas tabelas, as
respostas com escore de 1 a 4 foram agrupadas. Desse modo, foi possivel quantificar o niimero

de sujeitos que, em algum grau, associaram a disfagia com a reducao na qualidade de vida.

Tabela 5.7: Caracterizagao dos dominios do SWAL-QOL

Dominio Min-Max Mediana Média+dp
Fardo 12,5-100 87,5 75,7+£29,1
Desejo alimentar 0-100 83,3 78,4+27.6
Duragao da alimentacao 0-100 25 40,4+43,4
Frequéncia dos sintomas 26,7-100 71.4 72,1+18,1
Sele¢ao dos alimentos 0-100 100 81,6+35,9
Comunicacao 0-100 62.5 55,8+38.,8
Medo 0-100 68,7 58,4+37.4
Saiade mental 0-100 90 76,4+36.,6
Funcao social 0-100 35 46,47+41.8
Sono 0-100 50 61+37,7

Fadiga 0-100 66,6 63,2+35,1
Escore total 13,5-95,8 66,6 64,5+£21.5

Min-Méax=Minimo-Méaximo dp=desvio padrao
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Tabela 5.8: Impacto dos problemas de degluti¢ao na qualidade de vida

Impacto

Dominio

Discreto/Sem impacto

Moderado

Severo

Fardo

Desejo alimentar
Frequéncia dos sintomas
Selecao dos alimentos
Satde mental

Comunicagao
Medo

Sono

Fadiga

Duragao da alimentagao
Funcao social

Além do dominios, o protocolo SWAL-QOL traz questoes referentes a auto-classificacao

da saiide e quanto & via de alimentacao e consisténcia alimentar no periodo da semana da

realizagao da entrevista. Nas Tabelas 5.9 e 5.

10 estao descritas as frequéncias para cada

variavel. Todos os sujeitos (n=17) estavam em alimentacao exclusiva por via oral, sendo que

a maioria na consisténcia de solido macio a dieta normal (82,4%) para os alimentos e com

ingestao de liquidos finos (94,1%).

Tabela 5.9: Distribuicdo dos sujeitos de acordo com a variavel auto-classificacao da satude

Categoria n(%)

Ruim 8 (47,1%)
Satisfatoria 2 (11,8%)
Boa 2 (11,8%)
Muito boa 2 (11,8%)
Excelente 3 (17,6%)
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Tabela 5.10: Distribuigdo dos sujeitos de acordo com as consisténcias ingeridas

Variavel Categoria n (%)

Consisténcia dos alimentos Dieta normal 8 (47,1%)
Solido macio 6 (35,3%)
Mel/Pudim 3 (17,6%)

Consisténcia dos liquidos Liquido 16 (94,1%)
Néctar 1 (5,9%)

5.3 Associacao entre o tempo de diagnéstico da doenca
com os dominios do SWAL-QOL

Os resultados mostrados na Tabela 5.11 demonstram que a maioria dos dominios do
SWAL-QOL apresentaram escores piores para os sujeitos com o tempo diagnéstico da doenca

de menos de um ano, com significancia estatistica para o dominio Sono.
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Tabela 5.11: Distribui¢ao dos dominios do SWAL-QOL de acordo com o tempo diagnostico

65

Diagnostico  da ELA
Dominio Categoria <12 meses >12 meses p-valor
(n=10) (n=7)
Fardo Min-Max 12,5-100 62,5-100 0,542
Mediana 81,2 87,5
Meédiat+dp 704349 83,9+17,2
Desejo alimentar Min-Max 41,6-100 0-100 0,759
Mediana 87,5 83,3
Média+dp 80+23,6 76,1+34,5
Duragao da alimentagao Min-Max 0-100 0-100 0,578
Mediana 37,5 12,5
Média+dp 45+43,3 33,9+46
Frequéncia dos sintomas Min-Max 26,7-84,1 62,5-100 0,070
Mediana 67,8 78,5
Médiatdp 64,8+16,9 82,6+15
Sele¢ao dos alimentos Min-Max 0-100 50-100 0,358
Mediana 100 100
Média+dp 73,7+£43,4 92,8+18,8
Comunicagao Min-Max 0-100 50-100 0,090
Mediana 37,5 75
Média+dp 41,2+41,6 76,74+23,3
Medo Min-Max 0-100 0-100 0,622
Mediana 61,5 75
Média+dp 55+38,2 63,3+38,5
Satde mental Min-Max 0-100 0-100 0,756
Mediana 90 100
Média+dp 75+38 78,5436,7
Funcao social Min-Max 0-100 0-100 0,100
Mediana 20 100
Meédia+dp 32,5+36,2 66,4+43,8
Sono Min-Max 0-87,5 75-100 0,001
Mediana 43,7 100
Média+dp 36,2+£28,5 96,4+9,4
Fadiga Min-Méax 0-100 0-100 0,521
Mediana 66,6 83,3
Meédia+dp 59,1+36,3 69+35,2
Teste U de Mann-Whitney = Min-Max—Minimo-Maximo dp—desvio padrao p<0,05%
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5.4 Associacao entre o tempo de doenca com os dominios
do SWAL-QOL

A Tabela 5.12 mostra os resultados da associacao entre o tempo de doenca com os do-
minios do SWAL-QOL. O tempo de doenca foi dividido em <18 meses, de 18 a 36 meses
e >36 meses. A distribuicao dos sujeitos esta descrita na Tabela 5.1. Nao houve diferenca

estatistica entre os trés grupos.

A Tabela 5.13 mostra a distribuicdo dos sujeitos considerando o tempo da doenca e o
grau da disfagia. Nesta tabela, foi possivel observar que os sujeitos com menor e maior
tempo da doenca nao necessariamente apresentaram os menores e maiores graus de disfagia,

respectivamente.
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Tabela 5.12: Distribui¢ao dos dominios do SWAL-QOL de acordo com o tempo da doenca

Dominio Categoria Tempo de doenga p-valor
<18 m 18-36 m >36 m
(n—6) (n—6) (n—5)

Fardo Min-Max 12,5-100 12,5-100 75-100 0,466
Mediana 93,7 62,5 87,5
Médiatdp T7+34,8 64,5+32,9 87,5+12.5

Desejo alimentar Min-Max 41,6-100 0-100 50-83,3 0,183
Mediana 100 87,5 83,3
Meédiat+dp 87,54+23,4  76,3+£38,1 69,91+18,2

Duracao da alimentagao Min-Max 0-100 0-100 0-100 0,372
Mediana 62,5 6,2 50
Médiatdp 54,1451 20,8439,2 47,54+37.9

Frequéncia dos sintomas Min-Max 55,3-96,7 26,7-96,4 71,4-100 0,219
Mediana 75 65,1 78,5
Meédia+dp 73,84+16,3 634224 814+10,9

Selecao dos alimentos Min-Max 0-100 0-100 100-100 0,188
Mediana 81,2 75 100
Médiatdp 83,3+40,8  64,5+42,1 100+0

Comunicagao Min-Max 0-100 0-100 25-100 0,384
Mediana 81,2 25 62,5
Meédiatdp 68,7+40,1 37,5+44 62,5+27,9

Medo Min-Max 0-100 0-100 56,2-100 0,226
Mediana 62,5 31,2 87,5
Meédia+dp 58,3+40,2  38,5+39,6 82,54+17.3

Satde mental Min-Max 10-100 0-100 70-100 0,297
Mediana 90 85 100
Médiatdp 76,64+34,4 61,6448,3 944+13.4

Funcao social Min-Max 0-100 0-100 0-100 0,586
Mediana 27,5 32,5 100
Médiatdp 40443 38,3+36,6 64449,7

Sono Min-Max 0-100 0-100 50-100 0,248
Mediana 43,7 81,2 100
Médiatdp 45,8432,2  60,4+47,7 80+27,3

Fadiga Min-Max 0-91,6 0-100 50-100 0,605
Mediana 75 66,7 83,3
Médiatdp 62,5+36 52,54+42,7  76,64+25.5

Teste de Kruskal Wallis  Min-Max—Minimo-Maximo dp-—desvio padrao p<0,05%
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Tabela 5.13: Cruzamento entre o tempo da doenga e o grau da disfagia

Grau da disfagia
Tempo (meses) | DO D1~ D2 | Total

< 18 2 1 3 6
18-36 1 1 6
> 36 2 2 1 5
Total 5 4 8 17

5.5 Comparacao da qualidade de vida em degluticao com

o nimero de queixas de degluticao

A comparacao do nimero total de queixas nas fases oral e faringea da degluticao evi-
denciou correlacao significativa para varios dominios do SWAL-QOL: Fardo, Frequéncia dos
sintomas, Selegdo dos alimentos, Comunica¢ao e Medo (p<0,05), como mostra a Tabela
5.14. As Tabelas 5.15 e 5.16 mostram a comparacao do nimero de queixas de cada fase com
os dominios do SWAL-QOL. A comparacao entre o niimero total de queixas de degluticao

mostrou correlagao significativa com todas as escalas de avaliacao da degluti¢ao utilizadas
(Tabela 5.17).
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Tabela 5.14: Comparacao do SWAL-QOL com o nimero total de queixas de degluti¢éo

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo -0,516 0,034 17
Desejo alimentar -0,104 0,691 17
Duragao da alimentagao -0,404 0,108 17
Frequéncia dos sintomas -0,874 <0,001x 17
Selecao dos alimentos -0,725 <0,001x 17
Comunicagao -0,789 <0,001x 17
Medo -0,806 <0,001% 17
Satde mental -0,327 0,200 17
Funcao social -0,203 0,435 17
Sono -0,143 0,585 17
Fadiga -0,131 0,616 17

Teste de Correlagao de Spearman  p<0.,05%

69



70 CAPITULO 5. RESULTADOS

Tabela 5.15: Comparagio do SWAT-QOL com o nimero de queixas na fase oral da degluticao

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo -0,462 0,062 17
Desejo alimentar -0,055 0,833 17
Duracao da alimentacao -0,430 0,085 17
Frequéncia dos sintomas -0,818 <0,001% 17
Selecao dos alimentos -0,686 0,002 17
Comunicagao -0,764 <0,001x% 17
Medo -0,802 <0,001% 17
Satde mental -0,351 0,167 17
Funcao social -0,069 0,793 17
Sono 0,027 0,917 17
Fadiga 0,016 0,952 17

Teste de Correlagao de Spearman  p<0,05%
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Tabela 5.16: Comparacao do SWAL-QOL com o ntimero de queixas na fase faringea da degluticao

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo -0,490 0,046 17
Desejo alimentar -0,101 0,699 17
Duragao da alimentagao -0,413 0,099 17
Frequéncia dos sintomas -0,886 <0,001x 17
Selecao dos alimentos -0,600 0,011 17
Comunicacao -0,775 <0,001x 17
Medo -0,797 <0,001% 17
Satde mental -0,338 0,185 17
Funcao social -0,290 0,259 17
Sono -0,279 0,279 17
Fadiga -0,169 0,517 17

Teste de Correlacao de Spearman  p<0,05%

Tabela 5.17: Comparagao do ntimero total de queixas de degluticao com as escalas de gravidade
da disfagia e de funcionalidade da degluti¢ao

Escala Correlacao p-valor N
Gravidade da disfagia (ALSSS) 0,730 0,001% 17
Gravidade da disfagia 0,730 0,001 17
FOIS -0,623 0,008 17

Teste de Correlacao de Spearman  p<0,05%
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5.6 Comparacao da qualidade de vida em degluticao com
as escalas de gravidade da disfagia e da funcionali-

dade da degluticao

Os resultados da comparacao dos dominios do protocolo SWAL-QOL com as duas escalas
de gravidade da disfagia e com a escala de funcionalidade da ingestao por via oral (Tabelas
5.18, 5.19, 5.20) mostraram semelhangas entre elas, com correlacao significativa para os

dominios Frequéncia dos sintomas, Comunicacao e Medo em todas as escalas.

Tabela 5.18: Comparac¢ao do SWAL-QOL com a Escala de Gravidade da Disfagia

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo -0,429 0,086 17
Desejo alimentar 0,253 0,327 17
Duragao da alimentagao -0,242 0,348 17
Frequéncia dos sintomas -0,752 <0,001% 17
Selecao dos alimentos -0,283 0,272 17
Comunicagao -0,622 0,008« 17
Medo -0,657 0,004 17
Saude mental -0,147 0,573 17
Funcao social -0,083 0,751 17
Sono -0,286 0,265 17
Fadiga 0,228 0,378 17

Teste de Correlagao de Spearman  p<0,05%
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Tabela 5.19: Comparacao do SWATL-QOL com a Classificacao da Gravidade da Disfagia

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo -0,429 0,086 17
Desejo alimentar 0,253 0,327 17
Duragao da alimentagao -0,242 0,348 17
Frequéncia dos sintomas -0,752 <0,001x 17
Selecao dos alimentos -0,283 0,272 17
Comunicagao -0,622 0,008 17
Medo -0,657 0,004 17
Satde mental -0,147 0,573 17
Funcao social -0,083 0,751 17
Sono -0,286 0,265 17
Fadiga 0,228 0,378 17

Teste de Correlagdo de Spearman

p<0,05%
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Tabela 5.20: Comparacao do SWAL-QOL com a Escala FOIS

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo 0,570 0,017x 17
Desejo alimentar -0,160 0,538 17
Duragao da alimentacao 0,256 0,320 17
Frequéncia dos sintomas 0,583 0,014 17
Selecao dos alimentos 0,261 0,312 17
Comunicacao 0,644 0,005% 17
Medo 0,578 0,015x 17
Satide mental 0,126 0,631 17
Funcao social -0,119 0,650 17
Sono 0,180 0,490 17
Fadiga -0,361 0,155 17

Teste de Correlacao de Spearman  p<0,05x
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5.7 Associacao entre o grau da disfagia com os dominios
do SWAL-QOL

A Tabela 5.21 mostra os resultados da associacao entre o grau da disfagia com os dominios
do protocolo de qualidade de vida (SWAL-QOL). Pode-se notar que os sujeitos sem disfagia
(D0) apresentaram melhores escores em quase todos os dominios, com significancia estatistica

para os dominios Frequéncia dos sintomas, Comunicagao e Medo.

Ao observar uma diferenca estatisticamente significante nestes dominios do questionério
SWAL-QOL, foi aplicado o teste de Mann- Withney com o intuito de identificar a diferenca
entre as categorias do grau da disfagia. Foi constatada diferenga entre os grupos (D0 x D2),
com significancia estatistica para os dominios Frequéncia dos sintomas (p=0,008), Comuni-
cagao (p=0,016) e Medo (p=0,022) e entre os grupos (D1 x D2), com significancia estatistica
para os dominios Frequéncia dos sintomas (p—0,011) e Medo (p—0,039). Nao foi encontrada

diferenca estatistica entre os grupos D0 x D1.
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Tabela 5.21: Distribui¢do dos dominios do SWAL-QOL de acordo com o grau da disfagia

Dominio Categoria Disfagia p-valor
DO D1 N2
(n=>5) (n=4) (n=8)
Fardo Min-Max 62,5-100 62,5-100 12,5-100 0,196
Mediana 100 75 75
Médiat+dp 92,5+16,7  78,14+15,7 64436,2
Desejo alimentar Min-Max 0-100 50-100 41,6-100 0,478
Mediana 83,3 91,6 87,5
Médiat+dp 63,3+39,7 83,3+23,5 85,44+19,2
Duracao da alimentagao Min-Max 0-100 0-100 0-100 0,396
Mediana 50 81,2 12,5
Médiatdp 50450 65,64+47,1  21,8433,2
Frequéncia dos sintomas Min-Max 67,8-100 71,4-96,4 26,7-96,4 0,006
Mediana 82,1 81,3 59,8
Médiat+dp 85+13,2 82,6+10,5 58,9+14,8
Sele¢ao dos alimentos Min-Max 50-100 100-100 0-100 0,311
Mediana 100 100 100
Meédiatdp 90+22,3 100+0 67,1+46,7
Comunicacao Min-Max 50-100 25-100 0-75 0,044x%
Mediana 100 75 25
Médiatdp 854223 68,7+37,5 31,2+34
Medo Min-Max 25-100 56,2-100 0-75 0,026
Mediana 100 81,2 31,2
Meédia+dp 82,5+32,5  79,6+20,6 32,8+31,4
Satde mental Min-Max 0-100 70-100 0-100 0,836
Mediana 100 85 90
Médiatdp 78+43,8 85+17,3 71,24+41,5
Fungao social Min-Max 0-100 20-100 0-100 0,572
Mediana 0 60 40
Médiat+dp 40454,7 60+46,1 43,7+£35,2
Sono Min-Max 0-100 50-100 0-100 0,508
Mediana 100 62,5 43,7
Médiat+dp 70+44,7 68,7+23,9  51,54+40,8
Fadiga Min-Max 0-83,3 83,3-100 0-100 0,094
Mediana 50 87,5 66,6
Meédia+dp 45429 8 89,5479  61,4440,5
Teste de Kruskal Wallis ~ Min-Max—Minimo-Maximo dp-—desvio padrao p<0,05%
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5.8 Comparacao da gravidade da disartria com a gravi-

dade da disfagia e a funcionalidade da degluticao

A comparacao da escala de gravidade da disartria com as duas escalas de gravidade da
disfagia e com a escala de funcionalidade da degluticao mostrou correlacao significativa para
todas as escalas (Tabela 5.22). Os dados mostram que quanto pior a disartria, pior a disfagia

e a funcionalidade da degluticao.

Tabela 5.22: Comparacao da Escala de Gravidade da Disartria com as escalas de gravidade da
disfagia e de funcionalidade da degluticao

Escala Correlacao p-valor N
Gravidade da disfagia (ALSSS) 0,768 <0,001x 17
Gravidade da disfagia 0,768 <0,001x 17
FOIS -0,842 <0,001x 17

Teste de Correlagao de Spearman  p<0,05%
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5.9 Comparacao do SWAL-QOL com a Escala de Gravi-

dade da Disartria

Os resultados da comparacao dos dominios do protocolo SWAL-QOL com a escala de
gravidade da disartria, mostrados na Tabela 5.23, evidenciaram correlagao significativa para

os dominios Frequéncia dos sintomas, Comunica¢ao e Medo.

Tabela 5.23: Comparacao do SWAL-QOL com a Escala de Gravidade da Disartria

Dominio Correlacao p-valor N
Fardo -0,399 0,113 17
Desejo alimentar 0,212 0,413 17
Duragao da alimentacao -0,345 0,175 17
Frequéncia dos sintomas -0,601 0,011x% 17
Selecao dos alimentos -0,461 0,063 17
Comunicagao -0,718 0,001% 17
Medo -0,549 0,023 17
Satde mental -0,069 0,793 17
Funcao social 0,205 0,429 17
Sono -0,024 0,927 17
Fadiga 0,410 0,103 17

Teste de Correlacao de Spearman p<0,05x
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Capitulo 6

Discussao

A discussao sera apresentada em topicos que englobario as caracteristicas socio-demograficas,
dos sintomas bulbares da casuistica deste estudo, os dados sobre qualidade de vida relacio-
nada a degluticao e suas correlagdoes com as seguintes variaveis: queixas nas fases da deglu-
ticao, escalas de gravidade da disfagia e da disartria e de funcionalidade da degluticao. Por
fim, serao abordadas as contribuic¢oes deste estudo assim como as pesquisas necessarias para

aprofundar o tema.

6.1 Caracterizacao dos sujeitos

Participaram deste estudo 17 sujeitos com diagnostico de Esclerose Lateral Amiotrofica
com inicio espinhal do sintomas, ou seja, com inicio dos sintomas em membros superiores e
inferiores. No periodo da coleta de dados foram avaliados no Ambulatério de Disfagia/ORL
do Hospital das Clinicas/UNICAMP 23 pacientes com diagnostico de ELA, sendo que, des-
tes, 2 nao aceitaram participar da pesquisa, 1 foi excluido devido ao uso de outro tipo de
medicamento que nao o Riluzol e outros 3 foram excluidos por apresentarem inicio bulbar
da doenca. Para calcular o tamanho da amostra foi utilizado o programa OpenEpi versao
2.3.1, com nivel de confianca de 95% e poder de teste de 90%, o qual calculou uma amostra

minima de 16 sujeitos. Portanto, a amostra deste estudo estd de acordo o calculo amostral.

Em relagao as caracteristicas socio-demograficas, pode-se observar que, neste estudo, o

nimero de homens foi maior do que o de mulheres, na razao de 1,8:1. Estudos nao populaci-
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onais publicados na década de 1990 mostram uma maior prevaléncia no sexo masculino, na
razao de 2:1 [112] [113], porém estudos epidemiologicos mais recentes mostram uma tendén-
cia de igualdade da prevaléncia da ELA em relacao ao sexo [41] [36] [114]. Alguns autores
sugerem que as possiveis razoes para as diferencas entre os géneros na EL A incluem diferentes
exposicoes a toxinas ambientais, diferentes respostas biologicas as toxinas exdgenas, possiveis
diferencas entre o sistema nervoso masculino e feminino e as diferencas na habilidade para

reparar danos cerebrais [115].

Neste estudo, as médias de idade de inicio dos sintomas e no momento da avaliagao foram
de, respectivamente, 50 e 52,8 anos. Estudos epidemiol6gicos mundiais evidenciam idade de
inicio dos sintomas na ELA esporadica variando entre 55-65 anos, com mediana de 64 anos
[116] [2]. Em brasileiros, a média de inicio da doenga é de cerca de 52 anos [2] [4]. Um estudo
realizado na regiao sul do Brasil, com 251 casos de ELA, relata idade média na primeira
avaliagdo de 54,4 [38]. Nota-se, portanto, que a casuistica deste estudo aproximou-se da
média de idade nacional, porém foi discrepante da média em paises europeus e dos Estados
Unidos da América. Dietrich-Neto et al observam que essa diferenca é provavelmente devido

a estratificagao etaria da nossa populagao, mais jovem do que os europeus e americanos [4].

Ainda no que tange a idade, grande parte dos relatos apontam para maior frequéncia
na faixa de 50 a 70 anos, assim como neste estudo, que apontou 10 pacientes acima de
50 anos (58,8%), embora o numero de pacientes com menos de 50 anos seja expressivo, 7
pacientes (41,2%), todos do sexo masculino. Alguns trabalhos demonstram que a frequéncia
em pacientes com idade superior a 50 anos varia entre 53,4% a 68,1% [117] [118], indicando
que os achados deste estudo se aproximam aos descritos na literatura. Contudo, ressalta-se
o fato de no sexo feminino ocorrer um desvio para faixas etarias mais altas, sendo maior o
niimero de casos de inicio bulbar dos sintomas [119] [8]. Neste estudo, a razao de sexo (M:F)
na faixa etéaria acima de 50 anos foi de 0,6:1. Apesar da casuistica deste estudo ser composta
de pacientes com inicio espinhal dos sintomas, é interessante notar que, em relacao a idade,
estes dados se aproximam dos estudo epidemiolbgicos citados acima, evidenciando que com
o aumento da idade, h4 aumento do nimero de casos do sexo feminino, independentemente

da forma de inicio dos sintomas.

No que diz respeito a escolaridade, 47,1% dos sujeitos deste estudo afirmaram possuir
o Fundamental I, o qual compreende do 1° ao 5° ano do Ensino Fundamental. Orsini et
al realizaram estudo retrospectivo de prontuarios de 50 pacientes atendidos nos Servicos
de Neurologia do Hospital Universitario Antonio Pedro (HUAP) e do Instituto de Neuro-

logia Deolindo Couto (INDC) na cidade do Rio de Janeiro e revelam que 36% possuiam o
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Fundamental T [94]. J& em um estudo similar em Portugal, 47,3% dos pacientes com ELA
estudados possuiam o 1° Ciclo, correspondente ao Ensino Fundamental I no Brasil [120].
Segundo Haddad e Di Pierro, o nivel de escolaridade média da populaciao de 15 anos ou mais
é de 6,7 anos [121], o que mostra que a casuistica deste estudo se enquadra dentro da média

de escolaridade nacional.

6.2 Evolucao dos sintomas bulbares na ELA

A disfagia e a disartria sao os sintomas bulbares mais comuns na ELA. O inicio bul-
bar da doenca pode ser observado em até 30% dos sujeitos, porém os pacientes com inicio
espinhal dos sintomas também apresentam envolvimento bulbar no curso da doenca [64].
Estudos tém relatado disfagia em 86% e disartria em 93% nos pacientes com sintomas bul-
bares, independente do tipo de inicio da doenca [61]. A amostra de sujeitos deste estudo
foi composta somente de pacientes com inicio espinhal dos sintomas e mostrou que 70,6%
apresentaram algum grau de disfagia e disartria no momento da avaliacao. Em relacao a
gravidade da disfagia, 23,5% apresentaram disfagia leve, 47,1% disfagia moderada e nenhum
paciente apresentou disfagia de grau severo. Dos pacientes que apresentaram disartria, 23,5%
apresentou disartria leve, moderada e severa. Pode-se notar que, apesar da quantidade de
pacientes com disfagia e disartria ser semelhante, a disartria apresentou-se com maior gra-

vidade do que a disfagia.

Brooks relata que a progressao dos sintomas espinhais ocorre mais rapidamente do que o
actimulo de sintomas bulbares nos pacientes com inicio dos sintomas em membros e que, ap6s
12 meses de inicio dos sintomas espinhais, existe um acimulo de 20% de sintomas bulbares
e, em 24 meses, um actmulo de 50% desses sintomas [122|. Ertekin et al mostram em um
estudo com 43 pacientes com ELA que 75% dos pacientes com inicio espinhal dos sintomas
apresentaram algum grau de comprometimento bulbar, com uma média de 11 meses para
iniciar sintomas de disfagia [81]. No presente estudo, foi observado que a mediana do tempo
de doenca foi de 22 meses, com minimo de 8 meses e méximo de 120 meses, corroborando

com o fato destes pacientes ja apresentarem sintomas bulbares.

A disfagia e a disartria na ELA podem ser resultado da fraqueza ou espasticidade dos
musculos inervados pelos nervos trigémeo, facial, hipoglosso, glossofaringeo ou vago. Com
a progressao da doenca, todos os misculos da lingua, labios, palato, mandibula, faringe,

laringe e parte superior do tronco podem ser afetados, resultando em transporte ineficiente
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do bolo alimentar decorrente de dificuldades nas fases oral e faringea da degluticao e em

alteracoes na produgao da fala |64] |7] |81].

Através da anamnese, foram coletadas informacoes sobre as principais dificuldades que
0s pacientes apresentavam em relacao as fases oral e faringea da degluticao, evidenciando um
predominio das queixas de fase faringea. Conforme os dados mostrados nas Tabelas 5.3 e 5.4,
pode-se observar que, em relacao a fase oral, a maioria dos pacientes queixou-se de escape
anterior de alimento e de liquido/saliva, seguido de dificuldades na propulsao do alimento, na
mastigacao e presenca de restos alimentares em cavidade oral. Ja em relagao a fase faringea,
a grande maioria indicou episddios de tosse, engasgos e pigarros, seguidos de dificuldades e
demora para engolir e sensacao de alimento parado. Em um estudo sobre as caracteristicas
do estagio inicial da disfagia na ELA indica que 36% dos pacientes tinham fraqueza de ponta
de lingua, formacao e coesao do bolo alimentar reduzido, reducao na amplitude de lingua
para ejecao do bolo e contencao do bolo na cavidade oral reduzida secundéria a diminuicao
da for¢a e da mobilidade da lingua [7]. Outro estudo sobre a progressiao da disfagia na
ELA mostra que 50% dos pacientes estudados apresentaram atraso no transporte do bolo da
cavidade oral para a faringe e estase de alimento nos seios piriformes mesmo naqueles sem

queixas bulbares [79].

A literatura mostra que com o aumento da perda da forca e do tonus dos misculos
que controlam o vedamento labial, os pacientes comecam a apresentar dificuldades com a
contencao da saliva e dos alimentos na cavidade oral, além de dificultar a ejecao do bolo
para a orofaringe [64] [69]. Além disso, o transito oral lentificado combinado a fraqueza da
lingua e dos musculos da mastigagdo levam a presenca de residuos na cavidade oral [123].
A reducao do clareamento e da propulsao faringea é outra dificuldade tipica em todos os
estagios de progressao da disfagia [63]. Esses sintomas combinados a reducao de elevagao e
anteriorizacao do complexo hiolaringeo aumenta o risco de aspiracao antes, durante e apos

a deglutigao |11].

6.3 SWAL-QOL - Qualidade de Vida em Degluticao

O estudo do impacto dos distirbios de degluticao na qualidade de vida nao vem sendo
tratado como um método de avaliacao valido e prioritario, principalmente para os pacientes
com Esclerose Lateral Amiotrofica, pois a maioria dos estudos utilizam questionarios abran-

gentes de qualidade de vida. Neste estudo, um questionario especifico sobre degluticao foi
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utilizado para investigar o impacto da disfagia na qualidade de vida desses pacientes. Vale
ressaltar que devido & pouca literatura especifica sobre o tema apresentado neste estudo,
os dados serao discutidos a partir de estudos gerais de qualidade de vida em pacientes com

ELA e de estudos do impacto da disfagia em outras doencas.

Apesar de grande parte dos sujeitos da amostra ter apresentado disfagia de grau moderado
(47,1%), de uma forma geral, os dominios do SWAL-QOL indicaram impacto discreto a
moderado na qualidade de vida, embora quase a maioria tenha classificado a satde geral
como ruim. Em um estudo similar realizado por Schindler et al, os escores do SWAL-QOL
mostraram um comprometimento moderado na qualidade de vida nos pacientes com ELA
[108].

Estudos transversais que utilizaram questionarios abrangentes de qualidade de vida para
pacientes com ELA mostram, de um modo geral, avaliacao positiva da qualidade de vida em
pacientes com ELA [124] [125], corroborando com o presente estudo. Bandeira et al avaliaram
a qualidade de vida de pacientes com ELA em Brasilia, com média de inicio da doenca de
4,6 anos, e verificaram que, de todos os dominios apresentados, a fun¢ao motora foi a mais
prejudicada, sendo que a alimentagao foi classificada como sendo de impacto moderado [93].
Alguns estudos longitudinais sobre qualidade de vida e progressao da doenca mostram que,
apesar da evolucao dos sintomas e da piora dos escores nos protocolos de gravidade da ELA,
os escores de qualidade de vida permaneceram estaveis ao longo do tempo nesses pacientes
[126] [127]. Portanto, varios estudos mostram consistentemente que, quando os pacientes sao
avaliados tanto de modo transversal quanto longitudinal, a avaliacao da qualidade de vida
apresenta-se relativamente de forma positiva , embora haja declinio das habilidades fisicas
[96].

O impacto dos distirbios de degluticao na qualidade de vida é mostrado em estudos com
outras doengas degenerativas, como na Doenca de Parkinson (DP). Leow et al mostraram
que o impacto da disfagia na qualidade de vida nos pacientes com DP foi significativamente
maior do que em idosos saudaveis, com piora pela progressao da doenga [106]. Outro estudo
ja citado no Capitulo 3 mostra a associacao entre a disfagia, a depressao e a funcao social nos
pacientes com DP [107]. Embora a ELA e a DP sejam doengas neurodegenerativas, foram

observadas diferencas entre a percepcao da qualidade de vida entre esses pacientes.

Os dados mostraram que, apesar da maioria dos dominios do protocolo apresentarem
escores piores para os pacientes com diagnostico mais recente, houve significancia estatistica

somente para o dominio Sono. Segundo Hetta e Jansson, a ELLA pode estar associada com
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distirbios do sono, consequentes de fatores como a reducao da mobilidade, presenca de
caimbras, a disfagia, a repercussao respiratoria e a ansiedade [128]. Este estudo teve como
uma das hipéteses o fato de que o tempo do diagnostico poderia influenciar nas respostas do
protocolo SWAL-QOL, visto que aproximadamente 58% dos pacientes tinham o diagnostico

da ELA em menos de 1 ano.

Em relagao ao tempo do inicio da doenca, os dados mostraram que nao houve signifi-
cancia estatistica entre os grupos, mostrando que o tempo da doenca também nao interferiu
na percepcao da qualidade de vida relacionada & degluticao. Os dados deste estudo sao
semelhantes aos do estudo de Schindler et al, o qual ndo apresentou associacao entre o
SWAL-QOL e o tempo do inicio da doenga [108]. No presente estudo, este fato pode ser
explicado pela distribui¢ao variavel entre o grau da disfagia e o tempo da doenga (Tabela
5.13), evidenciando que a evolucao da disfagia nestes sujeitos nao ocorreu de forma uniforme
com o tempo. Brooks relata que a evolucao dos sintomas na ELA pode ocorrer de forma
ampla. De acordo com seu estudo, o autor relata que os pacientes com inicio dos sintomas
em membros superiores pareciam desenvolver os sintomas bulbares mais rapidamente do que

os pacientes com inicio dos sintomas em membros inferiores [122].

Em relacao aos dominios do SWAL-QOL, os mais afetados neste estudo foram Duracao
da alimentacao e Func¢ao social. Embora a caracterizacao da consisténcia alimentar tenha
se mostrado sem restri¢oes para a maioria dos pacientes, observou-se que mais de 70% dos
pacientes referiram algum grau de comprometimento em relacdo ao tempo de sua alimenta-
¢ao. Como ja foi explicitado anteriormente no Capitulo 3, a alimentacao adequada necessita
de integridade sensério-motora tanto das estruturas responsaveis pela degluticao quanto dos
membros responsaveis em manipular esses alimentos e transporta-los a cavidade oral. Assim
como na casuistica deste estudo, os pacientes com inicio espinhal da doenca e que ja apresen-
tam disfagia, demonstram maiores dificuldades motoras em ambas estruturas, dificultando

o processo de alimentagao e, assim, aumentando o tempo das refei¢oes [81].

Segundo McHorney et al, o dominio Funcao social caracteriza o quanto a disfagia interfere
na vida social do paciente [17|. A maioria dos pacientes responderam que deixa de sair para
comer devido ao problema de degluticao. Esta questao pode ser explicada pelas queixas em
relacao as fases da degluticao, as quais mostraram que ha presenca de perda de alimento
pela cavidade oral, engasgos frequentes, aumento do tempo de refeicao, etc. A literatura
refere que a alimentacao, além do aspecto nutricional, é um ato social e que faz referéncia a
momentos prazerosos. A disfagia pode diminuir as oportunidades de convivio social durante

as refeicoes, fazendo com que as pessoas com disfagia se sintam excluidas, além de ficarem
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ansiosas e estressadas durante as refei¢oes [17] [18] [129]. O estudo de Ekberg et al mostra
que 36% dos disfagicos evitavam se alimentar em grupo, porém o presente estudo de pacientes
com ELA mostra que o percentual ¢ bem maior. Em acordo com os dados apresentados,
Neudert et al confirmam que os pacientes com ELA deslocam suas prioridades em relacao
a qualidade de vida para centra-las mais nos aspectos sociais [130]. Esses aspectos podem
ser indicadores de que alteragoes na dinamica da alimentacao diaria, ainda que discretas,

podem interferir na funcao social destes pacientes.

6.3.1 SWAL-QOL x Queixas nas fases da degluticao

Um dos objetivos deste estudo foi comparar o nimero total de queixas de degluticao com
os dominios do SWAL-QOL. Os dados mostram que quanto maior o numero de queixas nas
fases oral e faringea da degluticdo, maior o impacto na qualidade de vida no que diz respeito
ao peso que a disfagia impde na qualidade de vida (Fardo); a sele¢do dos alimentos que os
pacientes podem e nao podem comer (Selegao dos alimentos); aos problemas de comunicagao;
ao medo relacionado & disfagia, o qual simboliza as ansiedades e apreensoes relacionadas
com engasgos decorrentes da alimentacao e a frequéncia dos sintomas relacionados as fases

da degluticao.

Além disso, a comparacao entre as queixas de degluticao com as escalas de gravidade da
disfagia e da funcionalidade da degluticao mostrou com significancia estatistica que quanto
maior o niimero de queixas de degluticao, pior o grau da disfagia e pior a funcionalidade da

degluticao.

Através destas andlises, pode-se observar que as queixas relacionadas a degluticao que
os pacientes com ELA referem na anamnese sao correspondentes a gravidade da disfagia,
ou seja, esses pacientes relatam com fidedignidade seus sintomas de disfagia. O fato de a
Esclerose Lateral Amiotrofica ser uma doencga puramente motora, causada pela degeneracao
dos neurdénios motores no cortex motor primario, no tronco cerebral e na medula espinhal
[2] [8], pode explicar este fato, ja que um dos critérios para definicdo do diagnostico da
ELA consiste na auséncia de comprometimento sensitivo [56] [57]. Este fato pode se tornar
relevante para a pratica clinica tanto de médicos quanto de fonoaudiologos, pois através de
um screening desses sintomas na anamnese, o profissional teria bons indicios para encaminhar
este paciente para realizar o exame da degluticao precocemente, diminuindo os riscos de

broncoaspiragao.
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6.3.2 SWAL-QOL x Escalas de gravidade da disfagia e disartria e

da funcionalidade da degluticao

Quando comparados os escores dos dominios do SWAL-QOL com as classificacoes de
gravidade da disfagia e da funcionalidade da degluticao, houve correlacao significativa para
os dominios Frequéncia dos sintomas, Comunicacao e Medo. No estudo de Schindler et al
foi encontrada leve correlacao entre as escalas de gravidade da disfagia e os dominios do
SWAL-QOL, sendo que os dominios Fardo, Duracdo da alimentagao, Frequéncia dos sin-
tomas, Comunicagdo e Fungao social apresentaram as correlagoes mais fortes. [108]. A
semelhanca dos resultados deste estudo com o citado anteriormente foi em apenas dois do-
minios, confirmando que quanto pior a disfagia, pior a frequéncia dos sintomas e pior os

aspectos relacionados & comunicagao.

Para as escalas de gravidade da disfagia, a maioria dos coeficientes de correlacao fo-
ram negativos (<0), correspondendo a variaveis inversamente proporcionais, ou seja, quanto
maior o grau da disfagia, menor a qualidade de vida. Na escala de funcionalidade da de-
glutigao (FOIS) os escores sao apresentados de maneira inversa, ou seja, o menor escore (1)
significa pior funcionalidade da degluti¢ao e, o maior escore (7), melhor funcionalidade da
degluticao. Portanto, a maioria dos coeficientes de correlacao apresentaram valores positivos
(>0), significando que quanto pior a funcionalidade da deglutigao, pior a qualidade de vida

relacionada a degluticao.

Na comparagao dos resultados entre os pacientes sem disfagia (D0), com disfagia leve
(D1) com com disfagia moderada (D2), observou-se que os pacientes disfagicos apresentaram
piores pontuagoes na maioria dos dominios do protocolo de qualidade de vida em degluticao,
ratificando o fato de que a presenca de disfagia interfere na percepcao da qualidade de
vida. Estes dados sao semelhantes aos encontrados no estudo de Plowman-Prine et al, o
qual mostra que os pacientes com Doenca de Parkinson com disfagia apresentaram piores

pontuagoes no SWAL-QOL do que os nao disfagicos [107].

Houve diferenca estatistica entre o grupo sem disfagia e o grupo com disfagia moderada
(DO x D2) para os dominios Frequéncia dos sintomas, Comunicagao e Medo e entre os grupos
com disfagia leve e com disfagia moderada (D1 x D2) para os dominios Frequéncia dos
sintomas e Medo. Foi importante observar que, quando comparados os grupos sem disfagia
e com disfagia leve, nao foi encontrada diferenca significativa entre eles. Pode-se inferir que

os sintomas leves de disfagia nao interferem de forma significativa na qualidade de vida,
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visto que metade dos pacientes com este grau de disfagia alimentavam-se de uma dieta sem
restricoes de consisténcia e a outra metade alimentavam-se de sé6lido macio, caracterizando

assim uma alimentacao proxima da usual.

De forma semelhante, a comparacao entre a escala de gravidade da disartria com o SWAL-
QOL, evidenciou, neste estudo, correlacao significativa para os mesmos dominios, isto é, os
dados mostraram que quanto maior o grau da disartria, piores a frequéncia dos sintomas
de disfagia, o medo de se alimentar e a comunicacao. Além disso, houve correlacao estatis-
ticamente significante entre esta escala de gravidade da disartria e as escalas de gravidade
da disfagia e da funcionalidade da degluticio. Como era esperado, os dados indicam que
a disfagia e a disartria ocorrem concomitantemente em pacientes com ELA e corroboram
com o fato de que, na casuistica deste estudo, mais de 90% dos pacientes disfagicos apre-
sentaram também disartria. O estudo de Bandeira et al mostra forte associacdao entre as
varidveis degluticao e comunicacao do questionédrio de qualidade de vida indicando que as
dificuldades para alimentacao e para comunicagao se equivaleram na amostra estudada [93].
Apesar de estarem correlacionadas, a classificacdo da gravidade da disartria dos pacientes
deste estudo evidenciou que as dificuldades motoras da fala se mostraram mais severas do
que as dificuldades motoras da degluticao, ja que nenhum paciente apresentou disfagia severa

e 4 apresentaram disartria de grau severo.

Diante deste fato e com base no estudo de Traynor et al, o qual diz que a disartria ocorre
com mais frequéncia do que a disfagia nos pacientes com ELA [85], pode-se inferir que a
investigacao dos sintomas disartricos nos pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica pode

servir como indicador da presenca de alguma alteragao no processo da alimentacao.

6.4 Principais contribuicoes e pesquisas futuras

Através deste estudo foi possivel verificar que as queixas relacionadas aos problemas de
degluticao que os pacientes com ELA de inicio espinhal apresentaram na anamnese foram
condizentes com os achados da avaliacao objetiva da disfagia, mostrando a importancia da
realizacao de uma anamnese detalhada e que esta seja sensivel na identificacao desses sinais

e sintomas precocemente.

Além disso, este estudo contribuiu para o maior entendimento dos aspectos relacionados a

qualidade de vida que sao afetados pelos problemas de degluticao desses pacientes. Destaca-
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se o fato de como a disfagia e suas consequéncias interferem na vida social destes pacientes,
reforcando este carater em relacao a alimentacao. Outro item relevante é que a qualidade
de vida relacionada a degluticao esta associada ao niimero de queixas de degluticao e ao
grau da disfagia. Adicionalmente, a percep¢ao da qualidade de vida dos pacientes com
disfagia leve nao foi significativamente diferente da percepcao relatada pelos pacientes com
degluticdo normal. O SWATL-QOI. apresenta-se como uma ferramenta que pode nortear a
clinica fonoaudiolégica, pois ele retrata a percepcao do paciente sobre os seus problemas de
degluticao. Assim, a conduta fonoaudioldgica pode considerar nao somente as manifestacoes

fisicas da disfagia, mas também as suas consequéncias na vida social do paciente.

Apesar do carater transversal deste estudo, os dados permitiram observar que o tempo
do inicio da doenca e o tempo do diagndstico nao interferiram na percepcao da qualidade de
vida. Devido ao carater progressivo da doenca, sao necessarios estudos longitudinais para
caracterizar o impacto da progressao da disfagia na qualidade de vida destes pacientes e para
analisar qual o real beneficio da intervencao fonoaudiologica na qualidade de vida. Outro
estudo que pode ser realizado para o maior entendimento das caracteristicas da disfagia na
ELA e suas consequéncias na qualidade de vida seria a comparacao entre os pacientes com
inicio espinhal e bulbar dos sintomas, além das correlacoes com o estado fisico geral destes

pacientes.
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Conclusao

Com base nos objetivos propostos e na anélise da qualidade de vida relacionada a deglu-

ticao, pode-se concluir que:

As alteracoes de degluticao apresentaram impacto leve a moderado na qualidade de

vida relacionada a degluticao.

O tempo do diagnostico da ELA e do inicio da doenga nao interferiram na percepcao

da qualidade de vida relacionada a degluticao, exceto para o dominio Sono.

A piora da qualidade de vida relacionada & degluticdo para os pacientes com ELA
esteve diretamente relacionada com o maior nimero de queixas de degluticao, com a

gravidade da disfagia e com a piora da funcionalidade da deglutigao.

A gravidade da disartria correlacionou-se com disfagia em pacientes com ELA.

A gravidade da disartria relacionou-se com o declinio na qualidade de vida relacionada

a degluticao.
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PROTOCOLO DE QUALIDADE DE VIDA

Instrugoes para completar os estudos da Qualidade de Vida em Disfagia

McHorney et al., 2002

Este questionéario foi feito para saber como seu problema de degluticao tem afetado sua qualidade

de vida no dia-a-dia.

Por favor, tenha aten¢do para ler e responder cada questdao. Algumas questoes podem parecer

iguais as outras, mas cada uma é diferente.

Exemplo de como serao as questoes neste protocolo.

1. No altimo més, quantas vezes vocé sentiu os sintomas abaixo:

Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes
Sentiu-se fraco 1 2 3 4 5

Obrigado por fazer parte deste estudo!

NOTA IMPORTANTE: Entendemos que vocé pode ter varios problemas fisicos. Algumas

vezes ¢é dificil separa-los das dificuldades de deglutigao, mas esperamos que vocé dé o seu melhor

para se concentrar somente nas dificuldades de degluti¢do. Agradecemos seu esfor¢go em completar

este questionério.
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1. Abaixo estao algumas questoes gerais que podem ser mencionadas pelas pessoas

com distirbios de degluticao. No dltimo més, o quanto as questoes a seguir tém sito

verdadeiras para vocé? (circular um namero em cada linha)

Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes
Lidar com meu problema de degluticao é 1 2 3 4 5
muito dificil
Meu problema de degluticao é a maior 1 2 3 4 5
perturbagao da minha vida

2. Abaixo estao alguns aspectos da alimentagao do dia-a-dia relatados pelos pacientes

com disturbios de degluticao. No altimo més, o quanto essas questoes tém sido

verdadeiras para vocé? (circular um niimero em cada linha)

Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes
Na maioria dos dias, sinto que tanto faz se 1 2 3 4 5
€cOomo ol nao
Levo mais tempo para comer do que as 1 2 3 4 5
outras pessoas
Estou raramente com fome 1 2
Levo muito tempo para comer a 1
minha refei¢ao
Alimento-me sem sentir prazer 1 2 3 4 5
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3. Abaixo estao alguns problemas fisicos que as pessoas com distirbios de degluticao

podem apresentar. No altimo més, qual a frequéncia que apresentou cada um destes

problemas como resultado do seu problema de degluticdo? (circular um niimero em

cada linha)

Sempre

Frequentemente

Algumas

vezes

Dificilmente

Nunca

Tosse

w

Engasgo quando me alimento

Engasgo com liquidos

Apresento saliva grossa ou secre¢ao

Vomito

Enjoo

Dificuldade na mastigacao

Excesso de saliva ou secrecao

Pigarros

A comida para na garganta

A comida para na boca

Bebida ou comida escorrem da boca

Bebida ou comida saem pelo nariz

Tosse para retirar o liquido ou
a comida para fora da boca

quando estes estao parados

—_ = = = == = = = =] = =] = =

NN N NN NN NN NN NN

Wl W W[ W[ W W W W W W W Ww|w

N N e e S S S N

Ot | Ot | Ot | Ot | Ot | Ot Ot O Ot O Ot | Ot | Ut Ot

4. Responda algumas perguntas sobre como os problemas de degluticao tém afetado

sua alimentacao no ultimo més (circular um naimero em cada linha)

Concordo Concordo Nao sei Discordo Discordo
totalmente | parcialmente parcialmente | totalmente
Saber o que eu posso ou nao 1 2 3 4 5
comer é um problema
para mim
E dificil achar alimentos que 1 2 3 4 5
posso e gosto de comer
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5. No ultimo més, qual a freqiiéncia que as alternativas abaixo sobre a comunicagao
aplicam-se a vocé devido a seu problema de degluti¢ao? (circular um niimero em

cada linha)

Todas as | Maior parte | Algumas | Poucas | Nenhuma
vezes das vezes vezes vezes vez
As pessoas tém dificuldade de me 1 2 3 4 5
entender
Tem sido dificil me comunicar 1 2 3 4 5
claramente

6. Abaixo estao algumas preocupagoes que as pessoas com problemas de degluticao
as vezes mencionam. No tiltimo més, qual a frequéncia que apresentou cada uma

dessas preocupacgoes? (circular um namero em cada linha)

Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes

Tenho medo de engasgar quando me 1 2 3 4 D
alimento

Preocupo-me em ter pneumonia 1 2 3 4 )
Tenho medo de me engasgar com 1 2 3 4 D
liquidos

Saber quando vou engasgar é 1 2 3 4 D
muito dificil

7. No altimo més, o quanto as afirmativas a seguir tém sido verdadeiras devido ao

seu problema de degluticao? (circular um nimero em cada linha)
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Quase | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
sempre | vezes vezes
Meu problema de degluticao me deprime 1 2 3 5
Ter que tomar muito cuidado quando 1 2 3
bebo ou como me aborrece
Tenho estado desanimado com meu 1 2 3 4 5
problema de degluticao
Meu problema de degluticao me frustra 1 2 3
Fico impaciente em lidar com meu problema 1 2 3 )
de degluticao

8. Pense em sua vida social no tdltimo més. Como poderia concordar ou discordar das

afirmativas a seguir: (circular um namero em cada linha)

Concordo Concordo Nao sei Discordo Discordo
totalmente | parcialmente parcialmente | totalmente
Deixo de sair para comer devido 1 2 3 4 5
a0 meu problema de degluti¢ao
Meu problema de degluticao torna 1 2 3 4 5
dificil ter uma vida social
Meu trabalho ou minhas atividades 1 2 3 4 5
de lazer mudaram pelo problema
de degluticao
Programas sociais e férias nao 1 2 3 4 )
me satisfazem devido ao
problema de degluticao
Meu papel com a familia e amigos 1 2 3 4 5
tem mudado devido ao problema
de degluticao

9. No altimo més, quantas vezes vocé sentiu algum desses sintomas fisicos? (circular

um nimero em cada linha)
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Sempre | Muitas | Algumas | Um pouco | Nunca
vezes vezes
Sente-se fraco? 1 2 3 4 5
Tem problema para dormir? 1 2 3 4 )
Sente-se cansado? 1 2 3 4 5
Tem problemas para dormir a noite toda? 1 2 3 4 5
Sente-se exausto? 1 2 3 4 5

10. Hoje, vocé recebe algum tipo de alimento (comida ou liquido) por sonda?
(1) Nao (2) Sim

11. Circule a letra da opc¢ao abaixo que melhor descreve a consisténcia ou textura da

comida que vocé vem se alimentando mais frequentemente nesta tultima semana.

(A) Voce esté se alimentando com uma dieta normal, com uma variedade de alimentos, incluindo

alimentos mais dificeis de mastigar como carne, cenoura, pao, salada e pipoca.

(B) Voceé esta comendo alimentos macios, faceis de mastigar como cozidos, frutas em conserva,

legumes cozidos e sopas cremosas.
(C) Voce esta comendo alimentos mais pastosos, passados no liquidificador ou processador.

(D) A maior parte de sua alimentagdo tem sido via sonda, porém algumas vezes toma sorvete,

pudim, puré de maca e outras comidas prazerosas.
(E) Sua alimentagdo é toda por sonda.

12. Circule a letra da opg¢ao abaixo que melhor descreve a consisténcia dos liquidos

que tem ingerido na ultima semana.
(A) Voce ingere liquidos como dgua, leite, chd, suco e cafeé.

(B) Voceé ingere liquidos um pouco mais espessos como suco de tomate ou iogurte. Este tipo de

liquido goteja lentamente da colher quando vocé a vira para baixo.

(C) Voceé ingere liquidos moderadamente espessos, como vitamina grossa. Este tipo de liquido é
dificil de sugar pelo canudo ou goteja da colher lentamente, gota a gota, quando a colher é

inclinada, como se fosse mel.

(D) Vocé ingere liquidos bem engrossados, como o pudim. Este tipo de alimento fica na colher

quando ela é virada.
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(E) Vocé nao ingere liquidos pela boca.

13. Vocé diria que a sua satude é:

(1) Ruim (2) Satisfatoria (3) Boa (4) Muito boa (5) Excelente
QUESTOES GERAIS SOBRE VOCE

Quando é seu aniversario?

Qual a sua idade?

Seu sexo: (1) Masculino (2) Feminino

Qual é a sua raga ou grupo étnico?

(1) Branca (2) Negra (3) Amarela (4) Ignorada

Qual a sua graduagao?

(0) Analfabeto (1) 1° grau completo (2) 1° grau incompleto (3) 2° grau completo (4) 2° grau

incompleto (5) 3° grau completo

Qual o seu estado civil?

(1) Nunca casou (2) Casado (3) Divorciado (4) Separado (5) Viavo
Alguém te ajudou a responder essas questoes?

(1) Nao, respondi sozinho.

(2) Sim, alguém me ajudou a responder.

Como alguém te ajudou a responder essas questoes?

(1) Leu as questdes e/ou escreveu as respostas que vocé deu.

(2) Respondeu as questdes para voce.

(3) Foi ajudado de outra forma.

Obrigada por completar o estudo dos cuidados com a deglutigao!
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unNIicAMIP

Protocolo de Avaliagao Clinica e Videoendoscopica da Degluti¢io (VED)

Data da Avaliacio: __/ /

rpaciente: .~~~

Registro: pN. ldade:
Endere¢co:
Tel: wformante:
Aspectos da Linguagem: ( ) altera¢do na producao da fala () alteracao na organizagio da

linguagem () CSA

Habilidades Linguisticas alteradas: () pragmaético-discursivo ( ) fonético-fonologico ()
sintatico-semantico

Tempo de Doenca:

Medicamentos:

Queixa atual:

Queixa de Degluti¢ao: ( )Sim ( )Nao

Tempo de Queixa da deglutigao:

Habitos Alimentares Pregressos:

Recordatorio Alimentar (24 hrs):

Peso Usual: =~~~ Peso Atual: =~ Altura:  IMC: Peso/altura2:

Renda mensal Familiar: N° integrantes familia:

Estado Geral de Saude:

Cardiopatias: () ndo () sim Especificar:

Pressdo alta: () ndo () sim Especificar:
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Infecgdes pulmonares: () ndo () sim Especificar:

Alteragoes gastricas: () ndo () sim Especificar:

Alteragoes bucais e denti¢do: () nao () sim Especificar:
Desnutrigdo: () ndao () sim
Desidratagao: () nao () sim

Diabetes: ( ) ndo ( ) sim Especificar tipo:
Traqueostomia: ( ) Presente ( ) ausente

Canula: () metal () plastico PVC () silicone ( ) ¢/ Cuff () s/ cuff

SNE: () Presente () ausente
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Queixas de deglutigao

FASES DA DEGLUTICAO

FASE ANTECIPATORIA
Prazer em se alimentar SN
Apetite SN
FASE ORAL Freq. | Duragao | FASE FARINGEA Freq. | Duragdo
Alimento escapa da boca SN Refluxo nasal SN
Dificuldade para mastigar S N Tosse S N
Alimento gruda no SN Engasgos SN
céu da boca
Dificuldade para empurrar SN Pigarro SN
o alimento
Restos de alimentos na CO | SN Sensacao de alimento parado | S N
Liquido / saliva escapa da SN Dificuldade para engolir SN
boca
Dor na cavidade oral SN Dor para engolir SN
Dor/dificuldade para SN Demora para engolir SN
deglutir saliva

Dor no peito SN

Avaliacao clinica indireta
Face Mandibula
Mobilidade (VII): D ( )pres ( )aus ( )red Mobilidade (V): D ( )pres ( )aus ( )red
E ( )pres ( )aus ( )red E ( )pres ( )aus ( )red
Sensibilidade (V): D ( )pres ( )aus ( )red Sensibilidade (V): D ( )pres ( )aus ( )red
E ()pres ( )aus ( )red E ( )pres ( )aus ( )red
Reflexo de mordida (V):( )pres ( )aus

Labios Lingua
Mobilidade (VII): D ( )pres ( )aus ( )red Mobilidade (XII): D ( )pres ( )aus ( )red
E ()pres ( )aus ( )red E ( )pres ( )aus ( )red
Sensibilidade (V): D ( )pres ( )aus ( )red Sensibilidade (V,IX): D ( )pres ( )aus ( )red
E ( )pres ( )aus ( )red E ( )pres ( )aus ( )red

Gustacao (VIL, IX): ( )pres ( )aus ( )red

Orofaringe

Laringe

Mobilidade (X): D ( )pres ( )aus ( )red

E ( )pres ( )aus ( )red

Voz hipersanal(X): ( )pres ( )aus

Sensibilidade (IX, V): D ( )pres ( )aus ( )red

E ( )pres ( )aus ( )red

Reflexo de vomito - lingua (IX): D ( )pres ( )aus
E ()pres ( )aus

- palato (V): D ( )pres ( )aus

E ( )pres ( )aus

Prova de Gutzman: ( )pres ( )aus

Mobilidade (X): ( )nl ( )alt ( )red

Voz /a/: GRBASI

Voz (Fala): GRB A ST

Voz Molhada: ( )pres ( )aus

Elevacao laringea (X, IX): ( )pres ( )aus ( )red
Reflexo de tosse (X): ( )pres ( )aus

Tosse (X): ( )Eficiente ( )Ineficiente

Ausculta Laringea

(ol (alt

Sinais de penetragdo/aspira¢ao:

Alteracao da coloracao facial:
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Avaliacao clinica direta

Consisténcia

Liquido Néctar Mel Pastoso Sélido

313 |7|7|LC|3|3|7|7|LC|3[3]|7]|7]|LC]|sob]| sob

Mastigacao E IN

TOL

Numero de degluticoes

Escape Anterior

Escape Posterior

Restos de alimentos

Refluxo nasal

Tosse voluntaria

Tosse reflexa

Tosse antes

Tosse durante

Tosse apos

Voz molhada

Reducao da elevagao laringea

Ausculta laringea

Legenda: P = presente; A = ausente; nl = normal j alt = alterado; LC = Liq Cont

Classificagdo da avaliacao clinica

Silva (1999) Estagio | Yorkston et al (2004) ELA

Degluticao Normal | Auséncia de alteracao nas 1 Sem Alteragao
fases oral e faringea da degluticao

Disfagia Leve Controle e transporte do bolo 2 Tempo de refei¢io aumentado,
alimentar atrasado e lento, sem sinais fadiga para mastigar, dificuldades
de penetracao laringea na ausculta no transporte do bolo, Presenga de

espasticidade de lingua e flacidez faringea.
Reducao da ingesta de liquido.

Disfagia Moderada | Controle e transporte do bolo 3 Mudanga de consisténcia alimentar.
alimentar atrasado e lento, com sinais Adigao de molhos ou pela trituragdo
de penetragao laringea e risco de aspiragao e homogenizagao dos alimentos.
Disfagia Severa Presenca substancial e auséncia ou 4 Indicacao de sonda de alimentagao com
falha completa do bolo alimentar complementac¢ao de alimentos via oral.
5 Suspensao completa da alimentagao oral.

Via alternativa exclusiva e controle
das secregoes.

118



119

Avaliacao Videoendoscopica da Degluticao

1.Fossas Nasais

Septo: Centrado( ) desvio D () desvio E () irregularidades nao obstrutivas ()
Mucosa: Palida ( ) edemaciada () amida () atrofica ()

Cornetos: normotroficos () hipertroficos ()

2.Rinofaringe

Mucosa: Palida () edemaciada ( ) amida () atrofica ()

Ostios tubérios: livres () obstruidos ( )

3.Esfincter Velo-Faringeo

Fonagao: fechamento completo ( ) fechamento incompleto ( ) coronal ( ) sagital () circular ()
circular-Passavant () insuficiente () incompetente ()

Degluticao: fechamento completo () fechamento incompleto () coronal () sagital () circular ()
circular-Passavant () insuficiente () incompetente ( )

4.Hipofaringe (IX, X, XII)

Base de lingua mobilidade: adequada ( ) alterada ()

Parede posterior mobilidade: adequada () alterada ()

Valécula: normal () lesdo () estase salivar ()

Epiglote: normal () émega () lesdao ()

Aritenodides: normal () hiperemia () edema ()

Regido inter-aritendidea: normal () hiperemia () edema ()
Recessos Piriformes: livres () obliterados () estase salivar D () E ()
Sensibilidade: normal () diminuida ( ) ausente ()

Mucosa: normal () edemaciada ( ) rugosidade ( ) paquidermia ()
5.Laringe

Pregas Vocais: Moveis () Normais ( ) Paresia D ( ) E () Imobilidade () Arqueamento () Atrofia
() Lesao () D () E ()

Pregas Vestibulares: Normais ( ) Hiperconstri¢cao () Assimetria Laringea Sim ( ) Nao
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Sensibilidade Laringea ao estimulo mecénico:
Epiglote: normal () alterado ()

Pregas Vocais: normal () alterado ()
Subglote: normal () alterado ()

Prega ariepglotica: normal () alterado ()
Aspiracao de Saliva: presente () ausente ()
6.Fechamento Glético

Completo () Incompleto ( ) Fenda triangular posterior ( ) Fenda triangular médio-posterior ()
Fenda fusiforme anterior () Fenda fusiforme toda extensao ( ) Fenda em ampulheta ()
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Avaliacdo Videoendoscopica da Degluticdo (VED)

CONSISTENCIA Liquido Liquido Engrossado Pastoso Solido
Liquido Néctar Mel Pudim Sélido
SEQUENCIA
QUANTIDADE 3ml | 3ml | 7ml | 7ml | LC | 3ml | 3ml | 7ml | 7ml | LC | 3ml | 3ml | 7Tml | 7ml | LC | CS CS | Bolacha
Refluxo Nasal
Escape Anterior
Dg faringea Iniciada em
Duragao T.O.
Elevacao Laringea
Penetragio Alta SN | SN |[SN | SN |SN|SN SN | SN | SN |[SN|SN|SN|SN|SN|SN|SN|SN SN
V. Laringeo | SN | SN | SN | SN | SN | SN SN | SN | SN |SN| SN |SN|SN|SN|SN|SN|SN SN
Aspiragao
Reflexo Tosse SN SN SN SN | SN | SN SN SN SN | SN | SN SN SN SN | SN | SN | SN SN
Eficiente
N. Eficient
Residuos Dorso Lg.
Valécula
S. P. D.
S. P. E.
P. P.
E. E. S.
N° Deglut.
Clareamento SN | SN | SN | SN |SN| SN SN| SN | SN|SN| SN |SN|SN|SN|SN|SN|SN SN
Alim. Orofar. TNT
Manobra
Efetividade M
Sensb. Laringea Estrutura estimulada: Presente ( ) Ausente ( ) Reduzida ()
Estrutura estimulada: Presente ( ) Ausente ( ) Reduzida ()
S = Sim As = Ausente T = Triturado DE = Degluti¢do com esfor¢o FEstase: 0 = Sem estase
N = Nao R = Reduzido NT = Nao triturado SG = Supraglética 1 = Leve
Ad — Adequado S.P.D. — Seio piriforme Direito CPB — Cabeca para baixo SSG — Super Supraglética 2 — Moderado
Au = Aumentado S.P.E. = Seio Piriforme Esquerdo CPD = Cabeca para direita CID = Cabeca inclinada para direita 3 = Severo
D = Diminuido P.P. = Parede Posterior CPE = Cabecga para esquerda  CIE = Cabega inclinada para esquerda C = Aderido a mucosa

P = Presente

E.E.S. = Esfincter Esofagico Superior

DM = Degluticao multipla

M = Mendelson
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CLASSIFICACAO DA AVALIACAO VIDEOENDOSCOPICA VED (MACEDO FILHO et al., 2000)
Classificacao Sinais/Sintomas

Degluticdo Normal(Grau 0) Contencao oral normal, reflexos presentes,

auséncia de estase salivar, alimentar e aspiragao,

menos de trés tentativas de propulsdao para clareamento do bolo
Disfagia Leve (Grau 1) Estase pos-degluticao pequena, menos de trés tentativas

de propulsao para clareamento do bolo,

auséncia de regurgitacdo nasal e penetracao laringea

Disfagia Moderada (Grau 2) | Estase salivar moderada, maior estase pos-deglutigao,

mais de trés tentativas de propulsao do bolo,

regurgitacao nasal, redugao da sensibilidade laringea

com penetragao, porém sem aspiracao laringo-traqueal

Disfagia Grave (Grau 3) Grande estase salivar, piora acentuada de residuos pos-degluticao,
propulsao débil ou ausente, regurgitacao nasal,

aspiragao traqueal

Functional Oral Intake Scale FOIS (Crary et al., 2005)
Grau | Dieta
1 Sem alimentacao por via oral
2 SNE com o minimo de alimento ou liquido por via oral
3 Dieta Mista - SNE e via oral
4 Dieta via oral de uma consisténcia
5 Dieta via oral de multiplas consisténcias e utilizagao de manobras
6 Dieta via oral de miltiplas consisténcias
sem utilizacdo de manobra, mas com limitagGes de consisténcias
7 Dieta via oral sem restri¢oes
Conclusgao:
Conduta:
- Consisténcias
- Manobras
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Nome do Projeto: Estudo da correlagao entre diadococinesia fonoarticulatéria e dis-
fagia orofaringea nas doencas de Parkinson, de Machado-Joseph e Esclerose Lateral Amio-
trofica

Responsavel pela conducgao da pesquisa: Lucia Figueiredo Mourao

Justificativa e objetivos: Estudar a correlagao entre diadococinesia fonoarticulatoria
e disfagia orofaringea em trés doencas neurolégicas de diferentes origens fisiopatologicas:
doenca de Parkinson, doenca de Machado-Joseph e Esclerose Lateral Amiotrofica.

Descrigao dos procedimentos a que o paciente serd submetido: O Sr(a) sera
avaliado pelo médico neurologista e devera ser submetido a exames clinicos de rotina, para
verificar se estd em condigoes estaveis da doenca com relacao aos sintomas e a medicacao.
Vai realizar uma entrevista com a fonoaudi6loga responsavel por esta pesquisa. Em seguida
o Sr(a) realizard um exame médico com o otorrinolaringologia para avaliar sua garganta.
Este exame sera feito com um endoscopio colocado pelo nariz e serao oferecidos alimentos
com sabor de limao em diferentes consisténcias: liquido, liquido engrossado, pastoso e sélido
de coloracao verde.

Transtornos ou riscos ao paciente: A avaliacdo endoscopica é um exame que nao
causa dor, no entanto pode gerar algum desconforto. Em virtude do Sr (a) poder apresentar
alguma dificuldade para deglutir o Sr(a) podera apresentar risco de aspirar o alimento que
ingerir durante o exame. Caso isso aconteca, vocé serd orientado a tossir e eliminar esse
alimento.

Beneficios esperados: Com este estudo poderemos contribuir para o aprimoramento de
técnicas para melhorar a comunicacao e a degluticao de pacientes com Doenca de Parkinson,
de Machado-Joseph e Esclerose Lateral Amiotrofica.

Outras Informagges: O Sr(a) podera desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento, sem perder nada do tratamento que esta recebendo. O Sr(a) podera ter acesso
aos profissionais responsaveis pela pesquisa para o esclarecimento de eventuais dividas. O
principal investigador é a fonoaudidloga Lucia Figueiredo Mourao, que podera ser encontrada
no CEPRE - Curso de Fonoaudiologia, no telefone 35218813.

E garantida a liberdade da retirada do consentimento a qualquer momento e deixar de
participar do estudo, sem qualquer prejuizo no seu acompanhamento ambulatorial, nesta
instituicao.

Os dados obtidos serao usados somente para este estudo e sua identificacao serd mantida
em absoluto sigilo. Isto é, seu nome ou qualquer dado que possa identificd-lo, nao aparecera
em nenhuma hipédtese.

Vocé podera entrar em contato com a responsavel, fonoaudiologa Lucia Figueiredo Mou-
rao (19) 35218814, assim como com o Comité de Etica (19) 35219083.
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Nome do paciente:
Idade:
Endereco:

Nimero de registro no hospital:
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tkw, rRG: acredito ter sido suficiente-
mente informado a respeito da pesquisa, cujos termos e procedimentos, foram lidos para
mim. Eu discuti com a Fga. Lucia Figueiredo Mourao sobre a minha decisao em participar
nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sao os propositos do estudo, os procedimentos
a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de escla-
recimentos permanentes. Ficou claro também, que minha participacao é isenta de despesas
e que tenho a garantia de acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Concordo vo-
luntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer
momento, antes, durante o mesmo, sem penalidades, prejuizo ou perda de qualquer beneficio
que eu possa ter adquirido, ou meu atendimento nesse servico. Autorizo a divulgacao dos
resultados da pesquisa no meio cientifico (congressos e revistas médicas), desde que o meu

nome nao seja divulgado.
Data: / /

Assinatura:
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Tabela D.1: Distribui¢ao das variaveis por sujeito

Sujeito Idade Sexo Escolaridade FEstado Tempo inicio Tempo Consisténcias Liquidos Saude
civil sintomas diag. * * geral

1 65 M Médio Casado <18 m <12m So6lido macio  Liquido Ruim

2 55 F Fund. T Casado 18-36 m <12m Pudim Néctar Ruim

3 48 M Fund. II Casado >36 m <12m Dieta normal Liquido Ruim

4 41 M Fund. 1 Casado 18-36 m >12m Dieta normal Liquido Boa

5 57 F Fund. 1 Casado >36 m >12m  Soélido macio  Liquido  Muito boa

6 50 M Fund. I Casado 18-36 m >12m Dieta normal Liquido Excelente

7 60 F Fund. I Casado <18 m <12m Dieta normal Liquido Ruim

8 58 M Fund. 1 Casado 18-36 m >12m  Solido macio  Liquido Excelente

9 66 F Superior Solteiro >36 m <12m Dieta normal Liquido Excelente

10 60 F Fund. 1 Vitvo >36 m >12m Dieta normal Liquido Ruim

11 61 M Analfab. Casado <18 m <12m Solido macio  Liquido Ruim

12 56 M Médio Casado 18-36 m <12m Solido macio  Liquido Boa

13 31 M Médio Solteiro <18 m >12m Dieta normal Liquido Satisfatoria

14 39 M Fund. 11 Solteiro <18 m <12m  Soélido macio  Liquido  Muito boa

15 69 F Analfab. Casado <18 m <12m Pudim Liquido Ruim

16 42 M Médio Divorc. >36 m >12m  Dieta normal Liquido Satisfatoria

17 41 M Fund. 1 Casado 18-36 m <12m Pudim Liquido Ruim

M = Masculino F = Feminino Fund. — Fundamental Analfab. — Analfabeto Divorc. — Divorciado

Diag. = diagnoéstico

F.O. = Fase Oral

% em uso na semana da entrevista

F.F. = Fase Faringea

m — meses
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Tabela D.2: Distribui¢ao do niimero de queixas de degluticao por sujeito

Sujeitos F.O. F.F. F.O+F.F

1 1 D 6
2 4 D 9
3 0 2 2
4 4 4 8
) 3 3 8
6 0 1 1
7 0 1 1
8 4 3 7
9 1 2 3
10 0 0 0
11 0 1 1
12 2 3 )
13 0 0 0
14 2 6 8
15 7 6 13
16 2 3 )
17 8 d 13

F.O. = Fase Oral
F.F. = Fase Faringea
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Tabela D.3: Distribui¢io das escalas por sujeito

Sujeito Disfagia Disartria Yorkston et al Yorkston et al Macedo Filho et al FOIS
Disartria Disfagia
1 Sim Sim 2 3 2 5
2 Sim Sim 5 3 2 4
3 Nao Nao 1 1 0 7
4 Nao Nao 1 1 0 7
5 Sim Sim 4 3 2 5
6 Sim Nao 1 2 1 6
7 Nao Nao 1 1 0 7
8 Sim Sim 3 3 2 5
9 Sim Sim 3 2 1 5
10 Nao Nao 1 1 0 7
11 Sim Sim 2 2 1 5
12 Sim Sim 3 3 2 5
13 Nao Sim 2 1 0 7
14 Sim Sim 2 3 2 5
15 Sim Sim 4 3 2 5
16 Sim Sim 3 2 1 5
17 Sim Sim 4 3 2 5
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Tabela D.4: Distribui¢ao dos dominios do SWAL-QOL por sujeito

Sujeito Fardo Desejo Duracao Sintomas Sele¢do Comunicacdo Medo Satde Func¢ao Sono Fadiga Escore
mental  social total
1 12,5 100 0 67,86 100 50 25 10 0 37,5 66,67 42,68
2 50 83,33 0 67,86 37,5 0 37,5 100 55 87,5 66,67 53,21
3 100 50 50 78,57 100 75 100 100 0 50 50 68,5
4 62,5 0 0 67,86 50 50 25 0 0 100 0 32,3
5 87,5 83,33 25 76,79 100 62,5 75 100 100 100 100 82,73
6 100 100 100 96,43 100 100 100 100 100 75 83,33 95,88
7 100 83,33 100 82,14 100 100 100 90 0 0 41,67 72,46
8 62,5 83,33 12,5 62,5 100 75 0 80 45 100 66,67 62,5
9 75 50 62,5 71,43 100 25 93,75 100 100 50 83,33 73,72
10 100 83,33 100 100 100 100 87,5 100 100 100 50 92,8
11 62,5 100 100 84,14 100 100 68,75 70 20 50 91,67 76,82
12 100 91,67 12,5 57,14 100 0 68,75 90 20 0 100 58,18
13 100 100 0 96,43 100 100 100 100 100 100 83,33 89,06
14 87.5 41,67 25 57,14 100 62,5 56,25 100 85 37,5 0 59,32
15 100 100 100 595,35 0 0 0 90 35 50 91,67 56,54
16 75 83,33 0 78,57 100 50 56,25 70 20 100 100 66,65
17 12,5 100 0 26,78 0 0 0 0 10 0 0 13,57
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Tabela D.5: Distribuicao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Fardo

Respostas n (%)

Lidar com meu problema de deglutigdo é muito dificil 8 (47,1%)
Meu problema de degluti¢do é a maior perturbagdo de minha vida 7 (41,2%)

Tabela D.6: Distribuicao das respostas do SWATL-QOL, referente ao dominio Desejo de se alimentar

Respostas n (%)

Na maioria dos dias, sinto que tanto faz se como ou nao 6 (35,2%)
Estou raramente com fome 6 (35,2%)
Alimento-me sem sentir prazer 5 (29,4%)

Tabela D.7: Distribuicao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Duragao da alimen-
tacao

Respostas n (%)

Levo mais tempo para comer do que as outras pessoas 12 (70,6%)
Levo muito tempo para comer a minha refei¢ao 12 (70,6%)
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Tabela D.8: Distribui¢ao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Frequéncia dos sin-
tomas

Respostas n (%)
Tosse 12 (70,6%)
Engasgo quando me alimento 11 (64,7%)
Engasgo com liquidos 10 (58,8%)
Apresento saliva grossa ou secre¢ao 9 (52,9%)
Vomito 3 (17,6%)
Enjoo 3 (17,6%)
Dificuldade na mastigagao 8 (47,1%)
Excesso de saliva ou secrecao 7 (41,2%)
Pigarros 12 (70,6%)
A comida para na garganta 5 (29,4%)
A comida para na boca 7 (41,2%)
Bebida ou comida escorrem da boca 9 (52,9%)
Bebida ou comida saem pelo nariz 1 (5,9%)

Tosse para retirar o liquido ou a comida para fora da boca quando estes estao parados 9 (52,9%)

Tabela D.9: Distribuicao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Seleciao dos alimentos

Respostas n (%)

Saber o que eu posso ou nao comer ¢ um problema para mim 4 (23,5%)
E dificil achar alimentos que posso e gosto de comer 3 (17,6%)

Tabela D.10: Distribuigao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Comunicagao

Respostas n (%)

As pessoas tém dificuldade de me entender 12 (70,6%)
Tem sido dificil me comunicar claramente 11 (64,7%)
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Tabela D.11: Distribui¢ao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Medo

Respostas n (%)

Tenho medo de engasgar quando me alimento 8 (47,1%)

Preocupo-me em ter pneumonia 7 (41,2%)
Tenho medo de me engasgar com liquidos 10 (58,8%)
Saber quando vou engasgar é muito dificil 9 (52,9%)

Tabela D.12: Distribui¢ao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Satide mental

Respostas n (%)

Meu problema de degluticao me deprime 7( )
Ter que tomar muito cuidado quando bebo ou como me aborrece 4 ( )
Tenho estado desanimado com meu problema de degluticao 6 (35,2%)
Meu problema de deglutigdo me frustra 6 ( )
Fico impaciente em lidar com meu problema de degluti¢ao 6 ( )

Tabela D.13: Distribuicao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Funcao social

Respostas n (%)

Deixo de sair para comer devido ao meu problema de degluticao 12 (70,6%)
Meu problema de degluticao torna dificil ter uma vida social 9 (52,9%)
Meu trabalho ou minhas atividades de lazer mudaram pelo problema de degluticdo 10 (58,8%)
Programas sociais e férias nao me satisfazem devido ao problema de degluticao 10 (58,8%)
Meu papel com a familia e amigos tem mudado devido ao problema de degluticao 8 (47,1%)

Tabela D.14: Distribuicao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Sono

Respostas n (%)

Tem problema para dormir? 8 (47,1%)
Tem problemas para dormir a noite toda? 9 (52,9%)
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Tabela D.15: Distribui¢ao das respostas do SWAL-QOL, referente ao dominio Fadiga

Respostas n (%)

Sente-se fraco? 8 (47,1%)
Sente-se cansado? 11 (64,7%)
Sente-se exausto? 6 (35,2%)
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