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Qualidade de vida e queixas de deglutição em pacientes com esclerose lateral 

amiotrófica 

Quality of life and swallowing complaints in patients with amyotrophic lateral 

sclerosis 

Calidad de vida y quejas de deglución en pacientes con esclerosis lateral 

amiotrófica 

 

Resumo 

 

Introdução: A Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA) é uma doença de caráter 

neurodegenerativo, onde os músculos sofrem com uma crescente fraqueza e 

consequente paralisia, devido a degeneração dos neurônios motores do tronco cerebral 

e/ou da medula espinal. Estudos indicam que o progresso da doença influencia 

diretamente na qualidade de vida do paciente portador de ELA de diversas formas, como 

na mobilidade, alimentação e comunicação. A disfagia é recorrente e um problema de 

relevância nos casos de ELA. Objetivo: Verificar a relação entre qualidade de vida em 

deglutição e queixas de deglutição de pacientes com ELA ao longo do tempo. Métodos: 

Estudo observacional longitudinal, tipo série de casos com seguimento de 2 anos de seis 

pacientes. Os pacientes responderam aos questionários Swallowing Disturbance 

Questionaire (SDQ) para obtenção das queixas de deglutição e ao questionário de 

qualidade de vida em deglutição (Swal-Qol) a cada seis meses. Além disso, foram 

classificados quanto ao nível de ingestão oral (Functional Oral Intake Scale – FOIS) e 

quanto à gravidade da ELA (EGELA) no mesmo intervalo de tempo. Resultados: Os 

participantes tinham idade entre 33 e 66 anos e tempo de doença entre dois e 16 anos. 

Apenas um indivíduo não se encontrava em fonoterapia, devido à ausência de queixas 

fonoaudiológicas relacionadas à deglutição. Houve aumento das queixas de deglutição, 

segundo o SDQ em três pacientes, os demais permaneceram sem queixa ou com queixas 

leves. Por meio dos resultados obtidos com a aplicação do questionário SWAL-QOL, foi 

possível determinar que o domínio mais afetado e o domínio menos afetado ao longo do 

tempo foram os domínios fadiga e seleção alimentar, respectivamente. Conclusão: Os 
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aspectos de qualidade de vida em deglutição demonstraram impacto negativo ao longo do 

tempo, mesmo quando houve pouca mudança nas queixas de deglutição autorreferidas. 

Palavras-chave: Esclerose lateral amiotrófica; Disfagia; Qualidade de vida; Deglutição. 
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Introdução 

 

 A Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA) ou Doença de Charcot, é uma doença de 

caráter neurodegenerativo, onde os músculos sofrem com uma crescente fraqueza e 

consequente paralisia, devido a degeneração dos neurônios motores do tronco cerebral 

e/ou da medula espinal1. 

 Apesar de ser considerada uma doença rara, sua incidência média é de 

1,5/100.000 pessoas-ano e sua prevalência de 1/20.000 pessoas-ano2. A idade média de 

manifestação da ELA atualmente é entre 58 à 60 anos e a média de sobrevivência desde 

a manifestação até a morte é de três à quatro anos3. Estima-se uma expectativa de vida 

entre três e cinco anos, devido a paralisia dos músculos do sistema respiratório1. 

Além disso, a musculatura relacionada ao ato da deglutição, conforme a doença 

progride, fica progressivamente prejudicada, tendendo a se tornar menos eficiente em um 

primeiro momento e evoluir para uma inabilidade de alimentação por via oral quando os 

músculos se encontram tão exauridos que não desempenham sua função, podendo levar 

à permeação de vias aéreas inferiores e à uma possível pneumonia4. 

 A disfagia é recorrente e um problema de relevância nos casos de ELA, sendo que 

é considerada uma das principais causas de morte, devido a complicações respiratórias5. 

 As complicações que surgem com o desenvolver da disfagia, geralmente, fazem 

necessárias adaptações na ingestão oral dos indivíduos. Retrata que, com o agravamento 

da disfagia, há necessidade de adaptação da consistência alimentar para alimentos mais 

macios, pastosos ou uso de espessante. Além disso, para a maioria dos pacientes há a 

prescrição de via alternativa de alimentação6. 

 Bandeira et al. (2010), referem que juntamente com o progresso da disfagia, a 

qualidade de vida, de modo geral do indivíduo acometido pela ELA tende a ser afetada 

em todos os seus domínios7. Constata-se que a dependência de outras pessoas para 

exercer atividades diárias é um fator relevante na qualidade de vida do indivíduo com 

ELA, sendo que a dependência tende a aumentar conforme a doença progride8. 

Segundo estudo, o tema qualidade de vida apresenta muitas imprecisões 

conceituais e, além disso, possui diferentes significados individuais. Seus indicadores vão 

desde a situação econômica até a satisfação com determinados aspectos da vida do 

sujeito10. 
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Dependendo da área de interesse, o conceito de qualidade de vida, muitas vezes, 

é adotado como sinônimo de saúde11, felicidade e satisfação pessoal12, condições de 

vida13, estilo de vida14 e dentre outros.  

 

É esperado que todo paciente acometido por ELA, sofra de disfagia em algum 

momento ao decorrer da doença15 por assim ser, estudos que mostrem, uma relação 

entre qualidade de vida em deglutição e queixas de deglutição em pacientes com ELA 

podem contribuir para com uma intervenção fonoaudiológica humanizada. Acredita-se que 

a qualidade de vida em deglutição de pacientes com ELA pode ser influenciada pelas 

dificuldades na deglutição e pelos outros comprometimentos trazidos pela doença. 

Diante do exposto, este trabalho tem como objetivo verificar a relação entre 

qualidade de vida em deglutição e queixas de deglutição de pacientes com ELA ao longo 

do tempo. 

 

Método 

Trata-se de um estudo observacional longitudinal descritivo, do tipo série de casos. 

Neste trabalho foram incluídos seis pacientes com ELA de início apendicular (visando 

homogeneizar a amostra), de ambos os sexos, maiores de 18 anos, com algum tipo de 

comunicação (oral ou gestual, comunicação suplementar ou alternativa), que aceitaram 

participar do estudo por meio do termo de consentimento livre e esclarecido ou termo de 

assentimento. Pacientes com outras doenças que poderiam afetar a deglutição ou que 

demonstraram comprometimento da compreensão durante a aplicação dos instrumentos, 

foram excluídos. 

 Os participantes do estudo foram recrutados por médica neurologista que atendia 

os casos no ambulatório de neurologia do Hospital Universitário e encaminhados para 

coleta de dados de deglutição de uma pesquisa maior. Para coleta de dados, os 

participantes foram convidados a responder aos instrumentos de pesquisa a cada seis 

meses, durante dois anos. Foram utilizados os seguintes instrumentos: 

 

1) Swallowing Disturbance Questionaire16: Esse instrumento tem por objetivo obter as 

queixas de deglutição e como elas afetam no dia-a-dia. É composto por 15 

questões, com opção de resposta em frequência de ocorrência. A pontuação final 

do instrumento foi calculada pela soma das respostas dos participantes, sendo que 

“0” corresponde a “nunca”, “1” a “raramente”, “2” a “frequentemente” e “3” a “muito 
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frequentemente”, por isso quanto maior o score total, maiores as dificuldades 

percebidas na deglutição (Anexo 1). 

 

2) Questionário SWAL-QOL17: Esse instrumento avalia o impacto das alterações de 

deglutição na qualidade de vida do indivíduo. Composto por quarenta e quatro 

perguntas, separadas em onze domínios: deglutição como um fardo, desejo de se 

alimentar, duração da alimentação, frequência de sintomas, seleção de alimentos, 

comunicação, medo de se alimentar, saúde mental, social, sono e fadiga. A 

pontuação varia de zero a cem e quanto mais baixa, pior a qualidade de vida em 

deglutição (Anexo 2). 

 

3) Escala de gravidade da ELA (EGELA)18. Avalia a evolução clínica e funcional da 

doença. Composta por quatro dimensões: extremidade inferior, extremidade 

superior, fala e deglutição. Cada uma pode ser mensurada de um a 10, sendo um a 

pior funcionalidade e 10 a melhor. Ao final, é feita a soma das pontuações das 

dimensões para o cálculo da pontuação total. Quanto mais próxima de 40 pontos, 

melhor a funcionalidade global (Anexo 3). 

 

A análise dos dados foi realizada de modo descritivo, devido ao número reduzido 

de participantes. 

 

Esta pesquisa respeitou a Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde e 

foi aprovada pelo comitê de ética em pesquisa da UFSC (CAAE 74845217.6.0000.0121). 

 

Resultados  

 

Participaram do estudo seis indivíduos com ELA de início apendicular. Os 

participantes nº1 e nº2 tiveram seus dados obtidos em quatro momentos (retornos de seis 

meses ao longo de dois anos), já os participantes nº3, nº4 e nº5 entraram no segundo 

semestre da pesquisa, efetuando três momentos de coleta de dados. O participante nº6 

entrou no segundo ano da pesquisa e compareceu a apenas dois retornos (Tabelas 1 e 

2). 
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O tempo de cada paciente no decorrer na pesquisa variou devido ao fato de alguns 

pacientes não terem mais retornos marcados ou terem adentrado a ao processo de 

pesquisa em espaços de tempo diferentes.  

 Destaca-se que os participantes tinham idade entre 33 e 66 anos e tempo de 

doença entre dois e 16 anos e apenas um indivíduo não se encontrava em fonoterapia, 

devido à ausência de queixas fonoaudiológicas relacionadas à deglutição. 

Na tabela 1 foram expostos os dados gerais dos participantes, enquanto que na 

tabela 2, foram descritos os resultados dos instrumentos em cada aplicação. 

 A seguir foi exposta uma breve análise descritiva dos instrumentos aplicados em 

cada caso ao longo do tempo: 

 

Participante 1  

SWAL-QOL - Apresentou uma piora progressiva; 

SDQ - Foi melhorando ao decorrer dos retornos, mas na última avaliação retornou 

apresentou os mesmos resultados do estado inicial; 

EGELA - Apresentou piora em um padrão sistêmico em todos os retornos. 

 

Participante 2 

SWAL-QOL - Piorou significativamente a partir do segundo retorno; 

SDQ – Apresentou queixas nos dois primeiros retornos, que reduziram pouco no terceiro 

retorno e tiveram piora significativa ao último retorno. 

EGELA - Manteve-se sem alterações até o último retorno, no qual piorou um pouco. 

 

Participante 3 

SWAL-QOL - Significativamente afetado ao início, manteve-se sem grandes alterações ao 

segundo retorno e melhorou significativamente no terceiro retorno; 

SDQ - piora gradativa e significativa entre o primeiro e o segundo retorno e subsequente 

melhora ao terceiro retorno; 

EGELA - Manteve-se com bastante comprometimento durante todos os retornos, sem 

alterações. 

 

Participante 4 

SWAL-QOL - Leve decaída ao último retorno; 

SDQ - Sem queixas; 
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EGELA - Levemente comprometida, decaiu de forma leve no segundo retorno e se 

manteve no último retorno. 

 

Participante 5 

SWAL-QOL - Levemente alterado inicialmente com piora no segundo momento e leve 

melhora no último retorno; 

SDQ - Sem queixas; 

EGELA - Levemente comprometida com mínima piora a partir do segundo retorno. 

 

Participante 6 

SWAL-QOL - Bastante comprometido no primeiro retorno e apresentou leve melhora no 

segundo retorno; 

SDQ - Mínima queixa que aumentou minimamente no último retorno; 

EGELA - Levemente afetada no primeiro e segundo retorno. 

 

Discussão 

 

O presente estudo teve por objetivo verificar a relação entre qualidade de vida em 

deglutição de pacientes com ELA ao longo do tempo.  

Por meio dos resultados obtidos com a aplicação do questionário SWAL-QOL, foi 

possível determinar que o domínio mais afetado e o domínio menos afetado ao longo do 

tempo foram os domínios fadiga e seleção alimentar, respectivamente. Assim como, foi 

evidenciado através do questionário EGELA, que os aspectos mais afetados ao longo do 

tempo foram os relacionados aos membros superiores e membros inferiores, com 128 

pontos ambos e disfagia com 163 pontos. 

Estudo evidenciou que os domínios de mobilidade física e atividades de vida diária 

foram os que mais impactaram negativamente a qualidade de vida dos pacientes com 

ELA. Também segundo este estudo, nos pacientes com ELA bulbar (diferentemente do 

início de ELA dos casos do presente estudo) os domínios de alimentação e comunicação 

foram os mais afetados. O domínio função emocional foi identificado como prioridade para 

pacientes com ELA e foi mais impactado pelas dificuldades na mobilidade física e de 

comunicação. Se sentir um fardo, ter perda da liberdade e desesperança foram as 

queixas que mais afetaram a função emocional do paciente. Raiva e depressão foram os 
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menos impactantes no primeiro ano da doença. Com o progresso da doença, a 

desesperança se manteve e a depressão teve uma menor expressividade7. 

Por meio do questionário ALSAQ-40/BR, em um estudo com 24 pacientes, foi 

identificado que todos os domínios (mobilidade, atividades de vida diária, alimentação, 

comunicação e estado emocional) foram afetados em algum momento no decorrer do 

desenvolvimento da doença. Fora evidenciado que o domínio mobilidade foi o mais 

afetado e o domínio estado emocional o menos afetado. Por meio da medida de 

independência funcional (MIF) foi relatada relação significativa entre os domínios 

mobilidade, atividades de vida diária, alimentação e comunicação8. 

Um estudo mostrou que, a qualidade de vida de pacientes com ELA foi afetada em 

todos os seus domínios, a piora esteve correlacionada com as tendências das 

deficiências físicas e funcionais, embora a deterioração da qualidade de vida tenha sido 

mais lenta em indivíduos em estágio severo e terminal da doença. Independentemente de 

sexo, idade ou consumo de Riluzol, a qualidade de vida de todos os pacientes do referido 

estudo sofreu piora, sendo que aqueles indivíduos que tiveram o início da ELA de forma 

bulbar demonstraram um índice de piora significativamente maior9. 

 Ao decorrer dos dois anos de coleta do presente estudo, as mudanças mais 

perceptíveis e relatadas por meio dos pacientes foram referentes a redução de mobilidade 

e crescente falta de força, fadiga e cansaço. Em meio a todos os pacientes, o mais 

afetado por tais aspectos, foi o paciente número 1, muito provavelmente devido ao maior 

tempo do mesmo dentro da pesquisa e devido ao fato de ser o indivíduo com maior tempo 

de doença, se comparado aos outros participantes. 

Por meio aplicação da EGELA foi possível perceber que em quase todos os 

indivíduos, conforme o tempo de doença aumentava, suas queixas com relação aos 

acometimentos de MM superiores, MM inferiores, disartria e disfagia aumentavam. Nos 

pacientes nos quais não fora notada tal piora, suas pontuações se mantiveram sem 

alterações, muito provavelmente devido ao pequeno espaço de tempo decorrido de sua 

participação durante a pesquisa. 

 A partir dos resultados obtidos com o questionário SWAL-QOL é possível inferir 

que cinco dos seis participantes, apresentaram piora gradativa da qualidade de vida em 

deglutição em relação ao primeiro retorno e último retorno, respectivamente. 

O questionário SDQ salientou que entre os seis participantes, quatro apresentaram 

queixas de deglutição durante seu tempo de permanência na pesquisa, mas não foi 
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possível estabelecer um padrão de melhora ou piora em relação às outras queixas ao 

longo do estudo. 

Em um estudo realizado com pacientes com ELA no Centro de Referência em 

Doença do Neurônio Motor/ELA na cidade de Natal, Rio Grande do Norte, foi investigado 

o impacto da progressão da doença na qualidade de vida dos indivíduos. Da mesma 

forma como foi evidenciado por este estudo, a relação entre a progressão da doença e a 

qualidade de vida apresentou uma relação diretamente proporcional, quanto maior o 

tempo de acometimento pela doença, maiores foram as queixas em relação a qualidade 

de vida destes indivíduos8. 

Quando segmentados os acometimentos e a qualidade de vida dos indivíduos por 

domínios, estudos concordam em seus resultados que o domínio mobilidade física é o 

mais afetado negativamente e, dependendo do momento de aplicação dos instrumentos 

de coleta de dados, o domínio menos afetado é o de alimentação. Tais achados vão de 

acordo com este estudo com participantes de início apendicular, quando vemos que na 

EGELA, o domínio mais afetado foi o dos MM. inferiores que englobam marcha, 

caminhada e fadiga, logo o domínio menos afetado se mostrou o de deglutição19-21. 

Tem-se como principais limitações deste estudo, o número de participantes e a 

ausência de avaliação instrumental da deglutição. 

 

Conclusão 

 

 Por meio deste estudo, foi possível evidenciar uma relação entre a qualidade de 

vida em deglutição de pacientes com ELA e o tempo de progressão da doença. Os 

achados demonstram que conforme a doença progride e tende a reduzir funções como 

mobilidade de membros e aumentar fatores como a fadiga do indivíduo, a qualidade de 

vida em deglutição do sujeito reduz.  

Domínios como o tempo que leva para se alimentar, a fadiga, o medo de se 

engasgar e o desejo por se alimentar foram os mais abalados, trazendo à tona a 

importância da manutenção da deglutição e sua funcionalidade para posterior 

conservação da qualidade de vida em deglutição.  

Ressalta-se a importância e cuidado ao utilizar de tais achados evidenciados por 

este estudo devido ao número pequeno de participantes e diversificado, entre fatores 

como tempo de doença e tempo dentro da pesquisa. 
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Tabela 1. Dados gerais dos participantes com ELA de início apendicular (n=6). 

Participante Idade Sexo Tempo de doença Primeiros sintomas Fonoterapia 

1  63 M 16 anos Fraqueza em MM superiores Sim 

2  46 F 9 anos Queimação em pés e braços Sim 

3 52 M 3 anos Não recorda Sim 

 

4 

 

66 

 

M 

 

2 anos 

 

Fraqueza na perna Direita 

 

Não 

 

5  

 

33 

 

M 

 

4 anos 

 

Cansaço em MM superiores 

 

Sim 

 

6  

 

54 

 

M 

 

5 anos 

 

Fraqueza generalizada em 

MM 

 

Sim 

Legenda: M=Masculino; F=feminino; MM=membros 
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Tabela 2. Dados de qualidade de vida em deglutição, queixas de deglutição e escala de gravidade da ELA em cada retorno, durante 

dois anos (n=6). 

Participante Retorno 1 Retorno 2 Retorno 3 Retorno 4 

 SWAL-

QOL 

S

D

Q 

EG

ELA 

SWAL-

QOL 

S

D

Q 

EGE

LA 

SWAL-

QOL 

S

D

Q 

EG

ELA 

SWAL-

QOL 

S

D

Q 

EGELA 

1 90,53% 3 34 92,80% 2 33 89,82% 1 
32 

87,87%

% 
3 31 

2 83,41% 6 35 83,53% 6 35 77,05% 4 35 76,23% 8 34 

3 46,47% 1

2 

4 46,59% 15 4 75,05% 8 4 - - - 

4 100% 0 36 100% 0 34 97,24% 0 34 - - - 

5 93,18% 0 38 89,77% 0 37 90,90% 0 37 - - - 

6 69,84% 1 36 75,97% 2 36 - - - - - - 
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ANEXO 2 
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ANEXO 3 
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Escala de Gravidade da ELA (Lima et al., 2009) 
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