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Para ser grande, sé inteiro: nada

Teu exagera ou exclui.

Sé todo em casa coisa. Pée quanto és
No minimo que fazes.

Assim como em cada lago a lua toda

Brilha, porque alta vive.

Ricardo Reis, “Ode” (1933)
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RESUMO

Portas JG. Validacdo para a lingua portuguesa-brasileira dos
guestionarios: qualidade de vida em disfagia (SWAL-QOL) e satisfacao
do paciente e qualidade do cuidado no tratamento da disfagia (SWAL-
CARE). Sao Paulo; 2009. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacdo Antdnio
Prudente].

Objetivo: realizar a validacdo psicométrica da versédo portugués-Brasil dos
questionarios “Qualidade de Vida em Disfagia” (SWAL-QOL) e “Satisfacéo
do Paciente e Qualidade do Cuidado no Tratamento da Disfagia” (SWAL-
CARE). Método: estudo transversal e multi-institucional, incluindo 100
pacientes adultos com diagnoéstico objetivo de disfagia por diferentes
etiologias. A validade de construto foi realizada pela comparacdo do SWAL-
QOL com o SF-36 (Medical Outcomes Short Form Health Survey), e com a
subescala de depressdo da HAD -Hospital Anxiety and Depression Scale
(HAD-D). Para estudo de correlacdes, consideraram-se 0s seguintes
critérios clinicos externos: gravidade da disfagia, presenca de aspiracéo
silente, restricdo da dieta (liquida e soélida) e uso de via alternativa de
alimentacdo. Os questionarios a validar foram reaplicados para analise da
reprodutibilidade. Recorreu-se ao coeficiente Alpha de Cronbach, para a
verificacdo da consisténcia interna; ao coeficiente de correlacao intraclasse,
para analisar a concordancia entre teste e reteste; e ao coeficiente de
correlacdo de Spearman para correlacdo dos dominios do SWAL-QOL com
os do SF-36 e HAD. Estabeleceu-se nivel de significancia de 0,05.
Resultado: a amostra foi predominantemente do sexo masculino - 70% -,
com idade média de 59 anos. Com relagdo a disfagia: para 61% dos
pacientes era decorrente do céancer e de seu tratamento, para 17% de
causas neurogénicas e para 22% de outras etiologias. A disfagia orofaringea
foi a predominante - 78% dos casos. O grau foi considerado moderado em

41% e 61% apresentavam aspiragao silente. Estabeleceu-se a validade



psicométrica do SWAL-QOL e SWAL-CARE, com bons resultados de
consisténcia interna (de 0,73 a 0,95), de reprodutibilidade (de 0,73 a 0,93) e
de validade de constructo. O SWAL-QOL apresentou correlacoes
estatisticamente significantes com o SF-36, HAD, ou seja, pior qualidade de
vida relacionada a alimentacao, qualidade de vida geral e baixos escores de
depressdo, assim como houve correlacdes estatisticamente significantes
com as variaveis clinicas: grau da disfagia, presenca de nutricdo enteral e
restricdo de consisténcias solidas e liquidas. N&o houve significancia
estatistica da correlacdo com aspiracao silente. Concluséao: foi realizada a
validacdo para lingua portuguesa dos questionarios SWAL-QOL e SWAL-
CARE. Estes sdo instrumentos apropriados e validos psicometricamente

para 0 uso com pacientes disfagicos.



SUMMARY

Portas JG. [Brazilian-portuguese validation of the questionnaries:
quality of life in swallowing disorders (SWAL-QOL) and quality of care
and patient satisfation (SWAL-CARE)]. Sado Paulo; 2009. [Dissertacdo de

Mestrado-Fundacao Anténio Prudente].

Objective: psychometric validation of Brazilian Portuguese version of the
questionnaires “Quality of Life in Swallowing Disorders” (SWAL-QOL) and
“Quality of Care and Patient Satisfation” (SWAL-CARE). Methods: a
prospective multi-institutional study; 100 adults patients with dysphagia were
included. Construct validity was supported by comparison of SWAL-QOL with
SF-36 (Medical Outcomes Short Form Health Survey), and with the hospital
anxiety and depression sub-scale (HAD-D). External clinical criteria
correlated were: dysphagia severity, silent aspiration presence, diet
restriction (liquid and solid) and alternative feeding. Questionnaires were
administered at the time of enrollment and two weeks thereafter for reliability
analysis. Reliability was measured by assuring both internal consistency
(Cronbach o coefficient); internal consistence calculated (intra-class
correlation coefficient) for agreement between test-retest; Spearman’s
correlation coefficient for domain correlation of SWAL-QOL with SF-36 and
HAD. Level of significance was stablished as 0,05. Results: most patients
were male (70%), the mean age was 59 years, reasons for the dysphagia
were decurrently of cancer and its treatment on 61% of patients, 17%
neurologic and 22% other etiologies. Oropharingeal dysphagia were
predominant on 78%, the severity were moderate for 41% and 61%
demonstrate silent aspiration. SWAL-QOL e SWAL-CARE psychometric
validity were established, with good internal consistency (0,73 to 0,95),
reliability (0,73 to 0,93) and construct validity results. SWAL-QOL had
significant statistic correlation with SF-36, HAD and with clinical validity:

dysphagia severity, enteral nutrition presence and liquid or solid



consistencies restriction. Silent aspiration was not statistically significance
correlated. Conclusion: the SWAL-QOL and SWAL-CARE questionnaires
are appropriate instruments and demonstrate psychometric validity for use on
patient with dysphagia.



Figura 1

Figura 2

Figura 3

Figura 4

LISTA DE FIGURAS

Box-plots para a pontuacédo nos dominios do SWAL-QOL
segundo as categorias do Grau de disfagia...................ccoee....

Box-plots para a pontuacdo nos dominios do SWAL-QOL

segundo as categorias de nutricdo enteral................cccceeeeeeee.

Box-plots para a pontuacdo dos dominios do SWAL-QOL

segundo as categorias de restricdo a solido...............ccccvvveeee.

Box-plots para a pontuacdo dos dominios do SWAL-QOL

segundo as categorias de Restricdo a liquidos.................cc...



Tabela 1

Tabela 2

Tabela 3

Tabela 4

Tabela 5

Tabela 6

Tabela 7

Tabela 8

Tabela 9

LISTA DE TABELAS

Caracterizacdo da casuistica quanto a instituicdo
proveniente, género, faixa etaria, escolaridade e trabalho......

Distribuicdo da casuistica de acordo com a etiologia da

(0153 =T [ = U PR

Distribuicdo da casuistica dos pacientes cuja etiologia da
disfagia era o cancer (n=61) de acordo com o sitio da lesdo

€ eStadiamento TINM ... e e e

Distribuicdo da casuistica de acordo com o tratamento da

doenca de base realizado (N= 100)........ccceveeeeerriiiiiiiiiiieeeeenn.

Distribuicdo da casuistica de acordo o diagndéstico
fonoaudioldgico, grau da disfagia, presenca de aspiracao e
aspiracao silente, restricdo de consisténcia liquida e sdlida....

Coeficientes Alpha de Cronbach observados para os
dominios do SWAL-QOL e do SWAL-CARE............ccoovvvnnnnn....

Coeficientes de correlacdo intraclasse observados entre os
resultados do teste e reteste em cada dominio do SWAL-
QOL E SWAL-CARE.......cciiittiiiee ittt

Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios
do SWAL-QOL e 0s dominios do SF-36...........cccccvvviiieeeeennnn.

Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios
do SWAL-QOL com a HAD-D..........ccooiieiiiiiiie e,

15

16

18

19

20

21

22

23



Tabela 10

Tabela 11

Tabela 12

Tabela 13

Tabela 14

Estatisticas descritivas e p-valores para as categorias do
Grau de disfagia em cada dominio do SWAL-QOL e
comparacao das distribuicbes, quando estatisticamente

SIGNIfICANTES. ...t

Estatisticas descritivas e p-valores obtidos para a pontuacao
nos dominios do SWAL-QOL segundo as categorias de

ASPIFACAD SIENTE......eivveiiiiiiiiiiii e

Estatisticas descritivas e p-valores para a pontuacdo nos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias de nutricdo

L] 10=] =1 TP

Estatisticas descritivas e p-valores para a pontuacdo dos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias Restricdo a

SIS e

Estatisticas descritivas e p-valores para a pontuacdo dos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias Restricdo a

LIQUIAOS. ..ttt

26

29

31

33



3.1
3.2
3.3
3.3.1
3.3.2
3.4

4.1
4.2
4.3
4.4
4.5
4.6
4.7
4.8

INDICE

INTRODUGAO. ..ottt 1
OBUJIETIVO ... ittt a e e e e e e e eeas 6
MATERIAL E METODO........coiiieeee ettt 7
CrItériosS de INCIUSAO0. ... ..uuiiiiiiiiiiiiiee e 7
Critérios de EXCIUSE0..........ccoeeiieiiiieeeeeee ettt 7
Y11 (0T (o] (o o | - VUSRS 7
INSTIUMENTOS. ... et e e e e e nne e e eeees 8
Processo de Validaga8o............ccoociiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 10
ANAlISE EStatiStICA........uuvviiiiiiiiiiiiiiiiiie e 13
RESULTADOS. ...t e e e 15
CONSIStENCIA INTEINA.......ci i 20
ReprodutiDilidade...........coooviiiiiii s 21
Validade psicométrica de CONSEIULO.........ccccuvvviiiiiiiiiiiiieeeeeee e e e 22
Variavel clinica: grau da disfagia.........ccccoeeeeiieieeiiiiiiiiiieen 24
Variavel clinica: aspiracao silente...........cccovvvvvviiiiiiiiiiie e 29
Variavel clinica: nutrigao enteral...............ooviiiiiiiiiiie e, 30
Variavel clinica: restricao a SONdOS..........ooocuiiiiiieiiiiiiieeee e 33
Variavel clinica: restricdo a liquidoS.........cccceeviieeeiiiiiiiiiee, 35
DISCUSSAO. .....ocuiiiiiiiiiiisiee ettt 38
CONCLUSAO. ...ttt 52
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ..o, 53



ANEXOS

Anexo 1
Anexo 2
Anexo 3
Anexo 4
Anexo 5
Anexo 6
Anexo 7

Ficha de Registro de Dados

Termo de Consentimento Livre Esclarecido
SWAL-QOL

SWAL-CARE

SF-36

HAD

Pontuacédo dos Questionarios



1  INTRODUCAO

“Qualidade de vida € a percepcdo do individuo de sua posi¢cdo na
vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive, e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacoes,
satisfacdo no trabalho, na vida familiar, social e condicbées ambientais”
(World Health Organization-WHO 1997).

FLECK et al. (1999) referem que os termos “qualidade de vida
relacionada a saude” (Health-related quality of life) e “estado subjetivo de
saude” (Subjective health status) sdo conceitos centrados na avaliacdo do
paciente, ligados ao impacto do estado de saude. Incluem uma variedade de
condicGes que podem afetar a percepcao do individuo. Sdo parametros mais
amplos do que o controle de sintomas, a diminuicdo da mortalidade ou o
aumento da expectativa de vida.

E necessario transformar o conceito qualidade de vida em medida
quantitativa para que possa ser utilizada tanto clinicamente, quanto em
pesquisas. Para este fim, os questionarios de avaliacdo de qualidade de vida
sdo, em geral, instrumentos elaborados e desenvolvidos na lingua inglesa.
Séao classificados em genéricos ou especificos.

CICONELLI (2003) menciona que 0s questionarios genéricos sao
desenvolvidos com a finalidade de avaliar a qualidade de vida global dos
pacientes em uma ampla variedade de populacdo. Os questionarios doenca-

especificos abrangem todo espectro de uma determinada doenca,



valorizando as condicdes clinicas especificas. Podem detectar pequenas
mudancas no curso da doenca e no seu tratamento (GUYATT et al. 1989;
CICONELLI 2003)

Qualquer alteracdo no processo de degluticio que impeca uma
ingestdo oral segura, eficiente e confortavel é definida como disfagia. Ela
pode trazer limitacbes funcionais e complicagcbes importantes, como
aspiracao de alimento em via aérea, pneumonia e desnutricdo, interferindo
na qualidade de vida em varios aspectos: emocionais, fisicos e sociais
(BUCHHOLZ e ROBBINS 1997; SANTINI 2001; MCHORNEY et al. 2000b;
CHEN et al. 2001; CARRARA-DE ANGELIS et al. 2002; GRUDELL et al.
2007).

EKBERG et al. (2002), em um estudo multicéntrico europeu,
avaliaram o impacto da disfagia nas fungcbes sociais e psiquicas, e
identificaram que 61% dos pacientes disfagicos acreditavam, no momento
da entrevista, que seu quadro clinico ndo poderia ser tratado. Quarenta e um
por cento dos pacientes referiram sintoma de ansiedade e panico, durante
as refeicfes. Desta forma, ha uma estreita relacéo entre disfagia e alteracéo
nas funcdes sociais e psiquicas, ou seja, um impacto na qualidade de vida
pode ser consequéncia da disfagia. Os autores comentam que o impacto é
subdiagnosticado pelos profissionais da saude em diversas doencas,
dificultando o esclarecimento ao paciente sobre seu quadro e limitando a
procura do tratamento.

Ha indmeras doencas que podem apresentar a disfagia como quadro

associado. Apesar disso, 0s questionarios para cada enfermidade (doenca-



especificos), ndo enfatizam as alteracbes de degluticdo ou sdo breves e
generalistas. Nao avaliam o real impacto da alteracdo na vida do paciente.
Alguns exemplos: doenca de Parkinson - Quality of life scale in Parkinson's
disease - PDQ-39 (JENKINSON et al. 1997), esclerose multipla - Multiple
Sclerosis International Quality of Life (SIMEONI et al. 2008), miastenia gravis
- Myasthenia Gravis Quality of Life (MULLINS et al. 2008) e acidente
vascular encefélico - Stroke and Aphasia Quality of Life Scale 39 - SAQOL-
39 (HILARI et al. 2003).

A avaliacdo da qualidade de vida especificamente relacionada a
degluticdo permite interpretar a percepcdo do paciente sobre a disfagia
antes, durante e apoOs seu tratamento. E fundamental para conhecer o
verdadeiro impacto das alteracdes vivenciadas no momento da alimentacao
e, desta forma, direcionar o0 manejo pelos pacientes e o empenho dos
profissionais da saude para os aspectos que contribuem para uma melhor
reabilitacédo das disfagias (ROGERS et al. 2002; BANDEIRA 2004).

MCHORNEY et al. (2000a e b, 2002) elaboraram um questionario
especifico que aborda a qualidade de vida relacionada a degluticdo (Quality
of Life in Swallowing Disorders - SWAL-QOL). Trata-se de uma ferramenta
importante para monitorar a eficacia da reabilitacdo do ponto de vista do
paciente. E, também, sensivel para diferenciar a degluticdo de individuos
normais de pacientes disfagicos por diferentes etiologias e para diferenciar o
grau das alteragcbes da degluticio. O mesmo grupo desenvolveu,
paralelamente, um outro questionario que nao avalia qualidade de vida, mas

auxilia o paciente a expressar seu grau de satisfacdo com o tratamento da



disfagia. O Quality of Care and Patient Satisfation-SWAL-CARE (Qualidade
do cuidado e satisfacdo do paciente) visa a conhecer a qualidade dos
cuidados com a degluticio e a satisfacdo do paciente em relacdo as
orientacdes recebidas.

Aléem do SWAL-QOL, ha apenas outros dois questionarios especificos
para degluticdo. CHEN et al. (2001) desenvolveram o “The M.D. Anderson
Dysphagia Inventory” (MDADI), validado apenas em inglés, que avalia os
efeitos da disfagia na qualidade de vida dos pacientes submetidos ao
tratamento do cancer de cabeca e pescoco. O “Deglutition Handicap Index”
(WOISARD et al. 2006), questionario francés, ainda ndo validado em inglés,
propde-se a avaliar a desvantagem que 0 paciente com disfagia apresenta
para se alimentar.

Foram apresentados cinco estudos com base no instrumento SWAL-
QOL em diferentes populacdes. GENDEN et al. (2003) compararam dados
funcionais como mastigacdo, nasalidade e inteligibilidade de fala com o
SWAL-QOL ap6s maxilectomia: em quatro pacientes utilizando obturador
palatal e em quatro pacientes que realizaram reconstrucdo com retalho livre
(osso vascularizado). Os pacientes utilizando obturador palatal
apresentaram piores resultados funcionais e piores escores de qualidade de
vida. O estudo de LOVELL et al. (2005) demonstraram que pacientes
tratados por carcinoma de nasofaringe apresentam piores impactos nos
dominios duracéo da alimentacdo e selecdo do alimento. ROE et al. (2007)
observaram que pacientes em tratamento paliativo para tumores em outras

localidades que ndo cabeca e pescoco apresentam importante impacto na



qualidade de vida, principalmente nos dominios freqténcias de sintomas,
desejo de se alimentar e fadiga. BANDEIRA et al. (2008), analisando a
qualidade de vida relacionada a degluticdo apds tratamento para cancer de
lingua em 29 pacientes, identificaram que os dominios degluticdo como um
fardo, desejo de se alimentar, frequéncia dos sintomas e selecdo dos
alimentos apresentaram piores resultados para 0s pacientes com
estadiamento avancado e para aqueles submetidos a radioterapia.
GREENBLATT et al. (2009), avaliando 116 pacientes pré e apos a
realizacdo de tiroidectomias, observaram uma melhora significante da
qualidade de vida relacionada a degluticdo, apos um ano da cirurgia.

Ndo se encontrou, na lingua portuguesa-brasileira, questionario
direcionado a avaliacdo da qualidade de vida relacionada a degluticéo.
Havia, portanto, a necessidade de realizar o processo completo de validacao
destes instrumentos. Sua finalidade é analisar o instrumento, de forma
sistematica, inserido em outro contexto cultural e comparar com padrbées
externos de analise, comprovando que ndo perde sua validade durante o
processo de traducdo e adaptacao transcultural. Importante, ainda, verificar
se as informacbes adquiridas com o0 uso dos questionarios sao

representativas do ponto de vista clinico.



2 OBJETIVO

Realizar a validacdo psicométrica dos questionarios “Qualidade de
Vida em Disfagia” (SWAL-QOL) e “Satisfacdo do Paciente e Qualidade do
Cuidado no Tratamento da Disfagia” (SWAL-CARE) para a verséo

portugués-Brasil.



3 MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo prospectivo e multi-institucional, com uma
amostra de pacientes disfagicos por diversas etiologias, provenientes da
Fundacdo Antonio Prudente - Hospital A.C. Camargo e do Hospital das

Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo.

3.1 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos individuos adultos, independentemente de género,
com diagnéstico videofluoroscopico ou videoendoscépico de disfagia e, para
a aplicacdo do SWAL-CARE, em fonoterapia com treino de alimentacao por

via oral.

3.2 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos individuos com idade inferior a 18 anos, com

diagnéstico videofluoroscépico ou videoendoscopico de degluticdo normal ou

com déficit na compreensao e expressao da linguagem.

3.3 METODOLOGIA

O SWAL-QOL e o SWAL-CARE foram aplicados por um



fonoaudidlogo de cada instituicdo e que ndo tinha contato prévio com o
paciente. Embora o0s questionarios sejam autoaplicativos, foi necessario,
devido as condicdes escolares de parte dos pacientes, seguir a metodologia
de aplicacdo por um profissional de saude (Unico para cada instituicao).

No Hospital A.C. Camargo, foram entrevistados pacientes do
ambulatorio de fonoaudiologia diagnosticados com disfagia decorrente do
cancer ou de seu tratamento. No Servico de Disfagia da Cinica de
Otorrinolaringologia do Hospital das Clinicas da FMUSP, os pacientes
disfagicos apresentavam variadas etiologias.

Em cada instituicdo, fez-se o levantamento dos protocolos de
avaliacdo videofluoroscopica e videoendoscopica da degluticdo dos exames
semanais e anotados em uma ficha de registro de dados (Anexo 1). Os
pacientes elegiveis foram selecionados e agendou-se uma entrevista para a
aplicacdo dos questionarios, com prazo maximo de quinze dias, para que
ndo houvesse alteracbes no quadro clinico. Na impossibilidade de
comparecimento, a aplicacao foi realizada por telefone pelo fonoaudiologo
responsavel pelo estudo.

Os participantes que concordaram em participar da pesquisa
assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (Anexo 2) e

responderam quatro questionarios. (Anexos 3 a 6)

3.3.1 Instrumentos
A. SWAL-QOL (Qualidade de Vida em Disfagia - Anexo 3)

Constitui-se de 44 questdes que avaliam onze dominios: degluticdo



como um fardo, desejo de se alimentar, duracdo da alimentacao, frequéncia
de sintomas, selecdo de alimentos, comunicacdo, medo de se alimentar,
saude mental, social, sono e fadiga. O paciente responde sobre a frequéncia
com que ocorre cada pergunta de cada dominio (sempre, muitas vezes,
algumas vezes, um pouco ou nunca). A pontuacédo varia de 0 a 100: quanto
mais baixa a pontuacao, pior a qualidade de vida relacionada a degluticéo.
Os valores de cada resposta dentro de cada dominio sdo somados e o
resultado é dividido pelo numero de questbes do dominio analisado. A

resultante é o valor da pontuacdo em cada dominio.

B. SWAL-CARE (Satisfacdo do Paciente e Qualidade do Cuidado no

Tratamento da Disfagia - Anexo 4)

Abrange questdes com objetivo de conhecer a opinido do individuo
sobre a qualidade dos cuidados com a degluticdo e sua satisfacdo em
relacdo as orientacdes recebidas. Engloba trés dominios: 1) Informacdes
Clinicas;- o paciente reflete sobre as informacfes sobre seu quadro clinico;
2) Conselhos Gerais — 0 paciente avalia as informacdes recebidas do
fonoaudidlogo sobre seu problema e seu tratamento (ruim, satisfatoria, boa,
muito boa, excelente ou maravilhosa); 3) Satisfacdo do Paciente - expressa
a confianca que sentiu no fonoaudiologo e no tratamento oferecido por ele,
em escala da freqiiéncia: nunca, as vezes, normalmente, sempre.

Como este questionario analisa a opinido do paciente sobre seu
tratamento, ndo € considerado instrumento apto a avaliar a qualidade de

vida. Assim, foram realizados o0s testes estatisticos referentes apenas a
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consisténcia interna e a reprodutibilidade do instrumento.

C. Short Form Health Survey- SF-36 (Anexo 5)

E um instrumento genérico multidimensional de 36 itens que avalia a
qualidade de vida. Os resultados podem ser descritos em oito subdominios.
Cada componente pode variar de 0 a 100, sendo que 0s escores mais altos
estdo relacionados a melhor qualidade de vida, validado para o portugués
por CICONELLI et al. 1999. Este questionario foi aplicado para realizar a

validacéo de construto do estudo.

D. Hospital Anxiety and Depression- HAD (Anexo 6)

A escala HAD € composta por 14 questbes divididas em duas
subescalas: ansiedade e depressdo. Cada questdo possui um escore que
pode variar de 0 a 3. A soma de cada subescala refere-se a uma categoria,
sendo: 0 a 7 sem alteracdo, 8 a 10 alteracdes subclinicas e 11 a 21
alteracOes definidas. Foi utilizada, para validacdo de construto do SWAL-
QOL, apenas a subescala depressao - HAD-D, validado para o portugués

por BOTEGA et al. 1995.

3.3.2 Processo de Validacéao

A traducéo e a adaptacao transcultural dos questionarios foi realizada
pelo departamento de fonoaudiologia do Hospital A.C. Camargo (MONTONI
e ALVES 2006) e seguiu a metodologia proposta por PETERS e

PASSCHIER (2006), cumprindo 4 etapas. A primeira etapa compreendeu
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duas versofes de traducao - realizada por fonoaudidlogos - dos questionarios
do inglés (lingua de origem) para o portugués. Privilegiou-se a traducéo
conceitual, ao invés da literal. As duas traducbes foram comparadas e
chegou-se a uma versao final. A segunda etapa foi sua retrotraducéo,
realizada por pessoa cuja lingua original € o inglés, visando a preservar o
conteudo e a revelar eventuais falhas na adaptacdo para o contexto da
cultura alvo, bem como ambiguidades da verséao original.

Na terceira etapa, um comité formado por trés profissionais da saude -
com experiéncia em disfagia e bilingues - revisou a versao final, em
comparacao a original. A funcado do comité foi a de verificar a equivaléncia
transcultural da versao original e da traduzida, nos diferentes aspectos:
semantico, idiomatico, experimental e conceitual.

A quarta etapa compreendeu a aplicacdo de um teste piloto para
checar a equivaléncia entre as duas versbes. Os questionarios foram
aplicados em pacientes disfagicos. Acrescentou-se, a cada uma das
questbes e alternativas, a opcdo “ndo aplicavel” para identificar perguntas
nao compreendidas ou inapropriadas para o publico-alvo. Se fosse o caso,
seriam consideradas invalidas para a cultura em questdo. As respostas
foram analisadas pelo comité, realizando-se as adaptacfes necessarias para
a populacdo e cultura brasileira. Foi considerado, como critério para
modificacdo das questdes, a incidéncia de 30% da resposta “ndo aplicavel”
para cada item. Esta versdo pré-final, com as devidas alteracdes, foi
novamente aplicada em mais 12 pacientes (fase 2), chegando-se a verséo

final.
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Portanto, para completar o processo de validacdo dos questionarios
SWAL-QOL e SWAL-CARE na lingua portuguesa-brasileira, era necessario
aplicar o protocolo na versdo final, e realizar a analises de medidas
psicomeétricas. A validacdo seguiu os critérios propostos por GUILLEMIN et

al. 1993; BEATON et al. 2000.

A Medidas Psicométricas - Confiabilidade

O presente estudo avaliou a confiabilidade dos dois questionarios,
SWAL-QOL E SWAL-CARE, pela analise da consisténcia interna e de sua
reprodutibilidade. Utilizou o desenho teste e reteste, sendo que o intervalo

entre as aplicacdes foi de 7 a 14 dias.

B Validade Psicométrica de construto

A validade de conteudo foi assegurada pelo processo de traducéo e
adaptacdao transcultural.

A validade de critério refere-se a comparacdo dos dados dos
questionarios do estudo com outro questionario que avalia qualidade de vida
relacionada a degluticdo, sendo este Gold Standard. Como n&o ha
questionarios desta natureza ja validados no Brasil, a validade de critério
nao foi realizada.

A validade de construto foi realizada pela comparacdo com outro
questionario de avaliacdo da qualidade de vida, ja validado para o
portugués-Brasil: SF-36. Comparou-se também com a subescala de

depresséao do instrumento HAD. Foram correlacionados todos os dominios e
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analisados aqueles que apresentavam interpretabilidade clinica. Por
exemplo, o dominio saude mental do SWAL-QOL com o dominio de saude
mental do SF-36.

O segundo teste de validade de construto utilizou a correlagdo dos
questionarios com o critério clinico externo, como os niveis de gravidade da
disfagia e outros aspectos: restricdo de dieta sélida ou liquida e uso de
nutricdo enteral com treino via oral. A gravidade da disfagia foi avaliada pelo
exame viideofluoroscopico ou videoendoscopico da  degluticéo,
classificando-se como discreta, moderada ou grave e se a aspiracdo ocorreu
de forma silenciosa ou sintomética.

A hipotese era estabelecer uma relacao linear entre presenca e grau

da disfagia e qualidade de vida especifica em disfagia.

3.4 ANALISE ESTATISTICA

A andlise estatistica foi descritiva para a caracterizacdo demografica e
clinica dos pacientes. Foram avaliadas a consisténcia interna, a estabilidade
dos resultados e a correlagdo dos instrumentos comparativamente aos
outros ja validados. Utilizou-se coeficiente Alpha de Cronbach para a
verificagdo da consisténcia interna (PEDHAZUR e SCHMELKIN 1991).
Resultados maiores que 0,70 foram considerados satisfatérios para o grupo
pesquisado. Utilizou-se o coeficiente de correlagéo intraclasse para analisar

a concordancia entre teste e reteste (FLEISS 1986), e o coeficiente de
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correlacdo de Spearman (ALTMAN 1991) para o célculo da correlacdo do
SWAL-QOL com o SF36 e a HAD-D.

Calcularam-se os valores das estatisticas descritivas: média, desvio
padrdo, minimo, mediana e maximo e construidos box-plots (BUSSAB e
MORETTIN 2002) da pontuacdo do questionario em cada categoria dos
fatores.

Graficos de probabilidade normal foram construidos para avaliar a
proximidade das distribuicbes das pontuacdes em relacdo a normal. As
distribuicdes das pontuacdes nas categorias dos fatores foram comparadas
por meio do teste de Kruskal — Wallis que, no caso de duas categorias,
coincide com o teste de Mann-Whitney (NETER et al. 2005). Como o grau de
disfagia tem trés categorias, quando o teste rejeitou a hipétese de igualdade
das distribuicbes, a localizacdo das diferencas foi feita utilizando o
procedimento de Bonferroni, conforme descrito em NETER et al. (2005).

Em cada teste de hipotese foi fixado nivel de significancia de 0,05.
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A maioria dos pacientes da casuistica foi proveniente do Hospital A.C.

Camargo (62%), do sexo masculino (70%) com idade variando de 18 a 89

anos (média de 59 anos; desvio padrdo de 15,9). Os dados demograficos

estdo descritos detalhadamente na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizacdo da casuistica quanto a instituicdo proveniente,

género, faixa etéria, escolaridade e trabalho.

Variaveis n (%)
Instituicdo
HACC 62 (62)
HC FMUSP 38 (38)
Género
Masculino 70 (70)
Feminino 30 (30)
Faixa Etaria (anos)
18-44 19 (19)
45-64 42 (42)
65-80 33 (33)
81-89 4 (4)
Escolaridade
Analfabeto 2(2)
1°grau incompleto 31 (31)
1°grau completo 15 (15)
2°grau incompleto 16 (16)
2°grau completo 17 (17)
3°grau incompleto 7(7)
3°grau completo 12 (12)
Ativo profissionalmente
Sim 28 (28)
Nao 72 (72)
TOTAL 100

Legenda: HACC- Hospital AC Camargo, HC FMUSP- Hospital das Clinicas da Faculdade

de Medicina da USP
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Em relacdo a etiologia da disfagia, o cancer foi a mais encontrada
(61%). Dois destes pacientes tiveram doenca vascular (AVE), apdés o
tratamento oncologico. Dentre o0s pacientes com “outras doencas
neurogénicas” (3%), um apresentou neuroacantocitose, outro, miastenia
gravis e outro, doenca de neuro-behcet. Os dois pacientes com doenca
respiratoria obstrutiva apresentavam estenose supraglotica. Foram
classificados como outras etiologias para a disfagia 6% da casuistica: trés
pacientes com presbifagia, um com esclerodermia, um com refluxo
gastroesofagico e fibrose pulmonar e um caso de epidermolise bolhosa

adquirida (Tabela 2).

Tabela 2 - Distribuicdo da casuistica de acordo com a etiologia da disfagia.

Variaveis n (%)
Cancer 59 (59)
Cancer + Doenca Vascular 2(2)
Tumores Benignos 11 (11)
Doenca Vascular 6 (6)
Doenca Neurodegenerativa 8 (8)
Outras Doencas Neurogénicas 33
Doenca Respiratéria Obstrutiva 2(2)
Outras etiologias 6 (6)
Desconhecida 33

TOTAL 100
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Dentre os pacientes com cancer (61%), a topografia do tumor primario
mais comum foi laringe (31,1%). Quanto ao estadiamento clinico, a maioria
dos pacientes (47,5%) apresentava tumores avancados (T3 e T4). Parcela
significativa (39,3%) sem metastase linfonodal (NO) e a maioria (88,5%) sem
metastase a distancia ao diagnostico (MO0). Houve dois casos com
diagnéstico de cancer em que nao foi aplicado a classificacdo TNM. Sé&o
eles um tumor de glandula pineal e um osteossarcoma de mandibula

(Tabela 3).
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Tabela 3 - Distribuicdo da casuistica dos pacientes cuja etiologia da disfagia
era o cancer (n=61) de acordo com o sitio da lesao e estadiamento TNM.

Variaveis n (%)
Localizagdo do tumor

Laringe 19 (31,1)
Cavidade oral 15 (24,5)
Orofaringe 13 (21,3)
Nasofaringe 3(4,9
Hipofaringe 23,2
Tir6ide 1(1,6)
Dois ou mais sitios 5(8,1)
Primario Oculto 1(1,6)
Qutras localizagdes 4 (6,5)
Estadiamento

T

TO 1(1,6)
T1 5(8,1)
T2 18 (29,5)
T3 11 (18)
T4 18 (29,5)
Tx 6(9,8)
N&o se aplica 23,2
N

NO 24 (39,3)
N1 16 (26,2)
N2 11 (18)
N3 2(3,2)
[\ 6(9,8)
N&o se aplica 23,2
M

MO 54 (88,5)
M1 1(1,6)
Mx 4 (6,5)
N&o se aplica 23,2
TOTAL 61

Legenda: T=tumor, N= nédulo M= metastase

O tratamento realizado para toda a casuistica est4 descrito na

Tabela 4. A maioria dos pacientes foi submetida a cirurgia e radioterapia

(28%), seguida pelos que realizaram cirurgia como forma de tratamento

exclusivo (21%). Parcela menor realizou tratamento medicamentoso (13%).
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Tabela 4 - Distribuicdo da casuistica de acordo com o tratamento da doenca

de base realizado.

Variaveis n (%)
Cirurgia 21 (21)
Cirurgia + Radioterapia 28 (28)
Cirurgia + Quimioterapia 2(2)

Radioterapia + Quimioterapia 12 (12)
Cirurgia + Radioterapia + Quimioterapia 10 (10)
Medicamentoso 13 (13)
N&o se aplica 14 (14)
TOTAL 100

A caracterizacdo da disfagia esta detalhada na Tabela 5. De acordo

com 0s exames objetivos da degluticdo, a maioria dos casos apresentou

disfagia orofaringea (78%). A aspiracdo foi silente em grande parte dos

pacientes que aspiraram (78,7%). Cerca de um terco da casuistica fazia uso

de nutricdo enteral e se alimentava com dieta via oral (30%). Em relacdo a

restricdo das consisténcias alimentares, mais da metade dos pacientes tinha

restricdo a solido (57%), enquanto que a restricdo ao liquido atingia a terca

parte deles (31%).
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Tabela 5 - Distribuicdo da casuistica de acordo o diagnostico
fonoaudioldgico, grau da disfagia, presenca de aspiracdo e aspiragao silente,
nutricdo enteral restricdo de consisténcia liquida e solida.

Variaveis N (%)
Diagnoéstico Fonoaudiolégico

Disfagia Oral 5(5)

Disfagia Faringea 17 (17)
Disfagia Orofaringea 78 (78)
Grau da Disfagia

Discreto 39 (39)
Moderado 41 (41)
Grave 20 (20)
Aspiracéo

Sim 61 (61)
Nao 39 (39)
Aspiracéo Silente

Sim 48 (48)
Nao 13 (13)
N&o aplicavel 39 (39)
Nutricdo Enteral

Sim 30 (30)
Néo 70 (70)
Restricao a Sélido

Sim 57 (57)
Nao 43 (43)
Restri¢ao a Liquido

Sim 31 (31)
Nao 69 (69)
TOTAL 100

4.1 CONSISTENCIA INTERNA

Na Tabela 6, tem-se os valores do coeficiente Alpha de Cronbach
obtidos em cada um dos onze dominios do SWAL-QOL e do SWAL-CARE.
Os valores observados foram superiores a 0,70 (apenas no dominio sono, o
valor foi de 0,69). Isto €, os dois instrumentos apresentam consisténcia

interna.
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Tabela 6 - Coeficientes Alpha de Cronbach observados para os dominios do
SWAL-QOL e do SWAL-CARE.

Questionario Dominio Numero de itens Alpha
SWAL-QOL Degluticdo como um fardo 2 0,79
Desejo de se alimentar 3 0,73
Duracéo da alimentagéo 2 0,92
Frequiéncia de sintomas 14 0,81
Selecéo do alimento 2 0,73
Comunicacao 2 0,93
Medo de se alimentar 4 0,79
Saude mental 5 0,94
Social 5 0,95
Sono 2 0,69
Fadiga 3 0,82
SWAL-CARE Informagdes clinicas 6 0,95
Conselhos gerais 5 0,93
Satisfacao do paciente 4 0,94

4.2 REPRODUTIBILIDADE

Os valores observados do coeficiente de correlacdo intraclasse
apresentados na Tabela 7 para o SWAL-QOL e SWAL-CARE, foram
superiores a 0,70, mostrando que existe concordancia entre teste e reteste

para os dois questionarios.
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Tabela 7 - Coeficientes de correlacdo intraclasse observados entre 0s
resultados do teste e reteste em cada dominio do SWAL-QOL e SWAL-
CARE.

Questionario Dominio Coeficiente de correlagéo intraclasse
SWAL-QOL Degluticdo como um fardo 0,92
Desejo de se alimentar 0,73
Durac¢éo da alimentacgao 0,79
Frequiéncia de sintomas 0,92
Selecao do alimento 0,77
Comunicacao 0,86
Medo de se alimentar 0,91
Saude mental 0,92
Social 0,93
Sono 0,83
Fadiga 0,89
SWAL-CARE Informacdes clinicas 0,88
Conselhos gerais 0,83
Satisfacdo do paciente 0,82

4.3 VALIDADE PSICOMETRICA DE CONSTRUTO

Foram calculados os coeficientes de correlacdo de Spearman (r) e os
p-valores dos testes de significAncia dos coeficientes entre os dominios do
SWAL-QOL, os do SF-36 e a HAD-D. Foram considerados, porém, apenas
os coeficientes relativos aos cruzamentos que tém interpretacdo pratica

(Tabelas 8 e 9).
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Tabela 8 - Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios do
SWAL-QOL e os dominios do SF-36.

SF36
SWAL-QOL Capacidade Aspectos Dor Estado Vitalidade Aspectos Aspetos Saulde
Funcional Fisicos Geral Sociais Emocionais Mental
Degluticao r 0,17 0,33 0,13 0,30 0,35 0,38 0,31 0,37
como um fardo
p 0,1 0,001 0,200 0,003 0,000 0,000 0,002 0,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Desejo de se r 0,22 0,28 0,36 0,28 0,38 0,18 0,19 0,23
alimentar
p 0,026 0,004 0,000 0,004 0,000 0,070 0,062 0,021
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Duracéo da r -0,02 0,22 0,18 0,13 0,16 0,16 0,27 0,16
alimentacao
p 0,866 0,030 0,068 0,202 0,111 0,108 0,007 0,123
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Frequéncia de r 0,19 0,24 0,19 0,34 0,29 0,33 0,20 0,31
sintomas
p 0,065 0,018 0,055 0,001 0,004 0,001 0,049 0,002
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Selecdo do r 0,28 0,15 0,19 0,40 0,30 0,36 0,20 0,36
alimento
p 0,005 0,134 0,066 0,000 0,003 0,000 0,052 0,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Comunicacéao r 0,21 0,00 0,13 0,19 0,11 0,20 0,03 0,15
p 0,035 0,997 0,217 0,058 0,287 0,052 0,747 0,128
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Medo de se r 0,24 0,28 0,09 0,38 0,32 0,44 0,35 0,40
alimentar
p 0,016 0,005 0,376 0,000 0,001 0,000 0,000 0,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Saude Mental r 0,29 0,38 0,10 0,38 0,37 0,58 0,55 0,48
p 0,004 0,000 0,335 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Social r 0,34 0,44 0,19 0,32 0,36 0,58 0,44 0,38
p 0,000 0,000 0,060 0,001 0,000 0,000 0,000 0,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Sono r -0,11 0,05 0,21 0,12 0,15 0,03 0,02 0,19
p 0,294 0,648 0,036 0,255 0,148 0,75 0,849 0,065
N 100 100 100 100 100 100 100 100
Fadiga r 0,299 0,25 0,25 0,46 0,59 0,31 0,21 0,53
p 0,003 0,014 0,012 0,000 0,000 0,002 0,036 0,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100

Legenda: r= coeficiente de spearman, n= total da amostra, p= valores significantes
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Tabela 9 - Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios do
SWAL-QOL com a HAD-D.

SWAL-QOL HAD-D
Degluticdo como um fardo -0,36
0,000

100
-0,34
0,001

100
-0,24
0,016

100
-0,30
0,003

100
-0,44
0,000

100
-0,18

0,07

100
-0,40
0,000

100
-0,49
0,000

100
-0,52
0,000

100

0,06

0,57

100
-0,39
0,000

100

Desejo de se alimentar

Duracéo da alimentagéo

Frequéncia de sintomas

Selecao do alimento

Comunicacédo

Medo de se alimentar

Saude Mental

Social

Sono

Fadiga

2T - 2T -2T -2T -~2T ~2T ~2T ~2T -~ 2T =~ 2T =~ 2T =

4.4. VARIAVEL CLINICA: GRAU DA DISFAGIA

Os valores das estatisticas descritivas para a pontuacdo do SWAL-
QOL, em cada categoria do grau de disfagia para cada dominio, encontram-
se na Tabela 10. Observou-se p-valores significantes para os dominios:

Degluticio como um fardo, Frequéncia dos Sintomas, Comunicacédo, Medo
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de se alimentar, Saude Mental e Social. Em valores absolutos, as medianas
da categoria Discreto foram maiores que as das demais categorias, exceto
nos dominios Sono e Medo. Em alguns dominios, a distribuicdo das
pontuacbes nas trés categorias do grau da disfagia nao foi igual. Assim,
foram comparadas duas a duas. Exceto no dominio Comunicacdo, as
pontuacbes das categorias Discreto e Moderado tiveram 0 mesmo
comportamento e tenderam a ser maiores que as da categoria Grave. A

Figura 1 apresenta os Box-plots das pontuacgdes.



Tabela 10 - Estatisticas descritivas e p-valores para as categorias do Grau de disfagia em cada dominio do SWAL-QOL e
comparacao das distribuicdes, quando estatisticamente significantes.

Dominio Grau de disfagia N Min Méax Média Mediana DP p Comparacéo p
Degluticio coma um fardo Discreto 39 0,0 100 67,3 75,0 28,2 Discreto x Moderado 0,621
Moderado 41 0,0 100 57,6 50,0 32,6 0,000 Discreto x Grave 0,000
Grave 20 0,0 100 29,4 25,0 32,3 Moderado x Grave 0,010
Desejo de se alimentar Discreto 39 0,0 100 71,8 833 28,8
Moderado 41 16,7 100 74,6 75,0 25,3 0,327
Grave 20 0,0 100 60,0 62,5 35,9
Duracéo da alimentagéo Discreto 39 0,0 100 50,3 62,5 38,5
Moderado 41 0,0 100 43,0 37,5 41,3 0,282
Grave 20 0,0 100 35,6 31,3 35,7
Frequéncia dos sintomas Discreto 39 41,1 96,43 73,4 73,2 14,5 Discreto x Moderado 0,519
Moderado 41 25,0 100 68,2 69,6 15,9 0,003 Discreto x Grave 0,002
Grave 20 54 100 55,0 54,5 21,9 Moderado x Grave 0,055
Selec¢éo do alimento Discreto 39 0,0 100 70,8 87,5 33,2
Moderado 41 0,0 100 64,6 62,5 31,6 0,325
Grave 20 0,0 100 53,8 56,3 41,4
Comunicagéo Discreto 39 0,0 100 70,8 75,0 28,6 Discreto x Moderado 0,037
Moderado 41 0,0 100 50,6 50,0 35,2 0,031 Discreto x Grave 0,290
Grave 20 0,0 100 53,8 50,0 38,1 Moderado x Grave >0,999
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Cont/ Tabela 10

Dominio Grau de disfagia N Min Max Média Mediana DP p Comparagéao p
Medo de se alimentar Discreto 39 0,0 100 67,3 68,8 26,1 Discreto x Moderado >0,999
Moderado 41 12,5 100 63,7 68,8 30,5 0,011 Discreto x Grave 0,012
Grave 20 0,0 100 40,6 40,6 32,9 Moderado x Grave 0,040
Saude Mental Discreto 39 0,0 100 77,1 90,0 29,0 Discreto x Moderado 0,473
Moderado 41 0,0 100 67,3 75,0 31,3 0,000 Discreto x Grave 0,000
Grave 20 0,0 100 36,3 27,5 33,0 Moderado x Grave 0,008
Social Discreto 39 0,0 100 71,8 80,0 30,3 Discreto x Moderado 0,133
Moderado 41 0,0 100 52,3 40,0 38,4 0,000 Discreto x Grave 0,000
Grave 20 0,0 100 22,3 10,0 30,4 Moderado x Grave 0,008
Sono Discreto 39 0,0 100 66,3 75,0 29,3
Moderado 41 0,0 100 72,0 87,5 33,7 0,166
Grave 20 0,0 100 56,9 56,3 33,3
Fadiga Discreto 39 0,0 100 75,9 83,3 26,7
Moderado 41 0,0 100 73,4 75,0 25,2 0,063
Severo 20 0,0 100 57,1 58,3 32,7
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A Tabela 11 apresenta as estatisticas descritivas para a pontuacao do

SWAL-QOL, em cada categoria da variavel aspiracdo silente. Nado houve

diferencas significantes entre os comportamentos das pontuacdes nas duas

categorias de Aspiracao Silente, em nenhum dos dominios do SWAL-QOL.

Tabela 11 - Estatisticas descritivas e p-valores obtidos para a pontua¢do nos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias de Silente.

Dominio Silente N Min Méax Média Mediana DP P

Degluticiio como um fardo Ndo 13 00 1000 49,0 50,0 325 0,789
Sim 48 0,0 100,0 47,1 50,0 33,4

Desejo de se alimentar N&o 13 25,0 100,0 65,4 75,0 27,6 0,330
Sim 48 0,0 100,0 71,2 79,2 30,7

Duracéo da alimentagédo Nao 13 0,0 87,5 36,5 37,5 30,0 0,552
Sim 48 0,0 100,0 45,8 50,0 41,8

Fregliéncia dos sintomas Nao 13 411 89,3 66,8 66,1 11,5 0,986
Sim 48 54 100,0 64,5 67,9 19,7

Selec¢édo do alimento Nao 13 25,0 100,0 76,9 87,5 28,8 0,102
Sim 48 0,0 100,0 58,6 62,5 36,1

Comunicagao Nao 13 25,0 100,0 66,3 75,0 21,9 0,141
Sim 48 0,0 100,0 49,7 50,0 37,4

Medo de se alimentar Nao 13 12,5 100,0 61,1 56,3 234 0,594
Sim 48 0,0 100,0 55,5 56,3 32,4

Saude Mental Nao 13 0,0 100,0 715 80,0 30,9 0,239
Sim 48 0,0 100,0 56,5 50,0 35,0

Social Nao 13 0,0 100,0 50,8 40,0 32,3 0,355
Sim 48 0,0 100,0 43,8 27,5 39,3

Sono Nao 13 0,0 100,0 71,2 100,0 38,3 0,347
Sim 48 0,0 100,0 63,0 62,5 34,5

Fadiga Nao 13 0,0 100,0 76,9 83,3 30,1 0,101
Sim 48 0,0 100,0 64,1 66,7 29,7
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4.6 VARIAVEL CLINICA: NUTRICAO ENTERAL

A Tabela 12 e a Figura 2 apresentam as estatisticas descritivas para a
pontuacdo da variavel “nutricdo enteral” (NE), em cada categoria SIM E
NAO. As medianas dos escores foram superiores, na categoria NAO, em
todos os dominios. Foram detectadas diferencas significantes entre as
distribuicbes das pontuaces nas categorias SIM e NAO de NE nos
dominios: Degluticdo como um fardo, Frequiéncia dos sintomas, Sele¢éo do
alimento, Medo de se alimentar, Saude mental e Social. Nestes dominios, os
individuos na categoria NAO demonstraram pontuacées maiores do SWAL-

QOL do gue os na categoria SIM.
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Tabela 12 - Estatisticas descritivas e p-valores para a pontuacdo nos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias de nutricdo enteral.

_ Nutricdo . .
Dominio N Min Max Média Mediana DP p
Enteral

Degluticdo como um fardo Nao 70 0,0 100,0 62,5 62,5 31,7 0,003
Sim 30 0,0 100,0 40,0 43,8 33,1

Desejo de se alimentar Nao 70 0,0 1000 73,8 83,3 28,3 0,093
Sim 30 0,0 100,0 63,1 70,8 30,5

Duracéo da alimentagéao Nao 70 0,0 100,0 48,0 56,3 39,7 0,153
Sim 30 0,0 100,0 35,8 31,3 37,0

Freqiéncia dos sintomas Nao 70 25,0 100,0 715 714 16,2 0,001
Sim 30 54 929 585 62,5 18,7

Selec¢édo do alimento Nao 70 0,0 100,0 70,2 87,5 32,9 0,015
Sim 30 0,0 100,0 525 50,0 35,7

Comunicagao Nao 70 0,0 100,0 62,7 62,5 32,3 0,155
Sim 30 0,0 100,0 50,8 50,0 38,1

Medo de alimentar Nao 70 0,0 1000 67,9 75,0 28,1 0,000
Sim 30 0,0 100,0 433 43,8 30,5

Saude Mental Nao 70 0,0 1000 74,3 85,0 30,2 0,000
Sim 30 0,0 100,0 43,0 42,5 32,6

Social Nao 70 0,0 100,0 66,4 77,5 35,1 0,000
Sim 30 0,0 100,0 248 20,0 28,1

Sono Nao 70 0,0 1000 67,9 75,0 31,4 0,731
Sim 30 0,0 100,0 64,2 62,5 34,2

Fadiga Nao 70 0,0 100,0 72,7 75,0 28,1 0,329

Sim 30 0,0 1000 672 70,8 27,8
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4.7 VARIAVEL CLINICA: RESTRICAO A SOLIDOS

A Tabela 13 e a Figura 3 apresentam as estatisticas descritivas em
todos os dominios da variavel “restricdo a solidos” em cada categoria SIM e
NAO. Os individuos na categoria NAO demonstraram maiores pontuacdes
do que na categoria SIM, nos dominios: Degluticio como um fardo,
Frequéncia dos sintomas, Selecdo do alimento, Medo de se alimentar,

Saulde mental e Social.

Tabela 13 - Estatisticas descritivas e p-valores para a pontuacdo dos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias Restricdo a Sdlidos.

Dominio Res'trllgao a Min Méxi Média Mediana DP p
Sélidos

Degluticdo como um fardo Nao 43 0,0 100,0 66,9 62,5 29,0 0,005
Sim 57 0,0 100,0 474 50,0 34,6

Desejo de se alimentar Nao 43 0,0 100,0 744 83,3 28,3 0,198
Sim 57 0,0 1000 67,7 75,0 29,9

Duracgdo da alimentagéo Néo 43 0,0 100,0 51,7 62,5 39,4 0,089
Sim 57 0,0 100,0 38,8 25,0 38,4

Frequéncia dos Sintomas Nao 43 28,6 100,0 74,4 75,0 14,7 0,000
Sim 57 54 964 625 64,3 18,5

Selecéo do Alimento N&o 43 0,0 100,0 75,6 87,5 32,7 0,004
Sim 57 0,0 100,0 56,8 50,0 34,0

Comunicagao N&o 43 0,0 100,0 64,8 62,5 34,5 0,135
Sim 57 0,0 100,0 54,8 50,0 34,0

Medo de se alimentar Nao 43 25,0 100,0 71,8 75,0 22,5 0,003
Sim 57 0,0 100,0 52,0 50,0 33,5

Saude Mental N&o 43 0,0 100,0 80,1 90,0 25,5 0,000
Sim 57 0,0 100,0 534 50,0 35,2

Social N&o 43 0,0 100,0 75,0 85,0 30,6 0,000
Sim 57 0,0 100,0 38,0 25,0 35,6

Sono Nao 43 0,0 100,0 67,7 75,0 31,5 0,872
Sim 57 0,0 100,0 66,0 75,0 32,9

Fadiga Nao 43 0,0 100,0 74,8 83,3 26,8 0,261

Sim 57 0,0 100,0 68,3 75,0 28,8
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Figura 3 - Box-plots para a pontuacdo dos dominios do SWAL-QOL
segundo as categorias de restricdo a solido.
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4.8 VARIAVEL CLINICA: RESTRICAO A LIQUIDOS

A Tabela 14 e a Figura 4 apresentam as estatisticas descritivas em
todos os dominios da variavel “restricao a liquidos” em cada categoria SIM e
NAO. As medianas das pontuacdes observadas na categoria NAO foram
maiores do que as da categoria SIM, em todos os dominios, menos no
dominio Sono, em que tem-se igualdade das medianas nas duas categorias
(Tabela 15 e Figura 4). Houve diferencas significativas nos dominios:
Degluticdo com um fardo, Desejo de se alimentar, Freqiéncia dos sintomas,

Medo de se alimentar, Salde mental e Social.
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Tabela 14 - Estatisticas descritivas e p-valores para a pontuacdo dos
dominios do SWAL-QOL segundo as categorias de Restri¢cdo a Liquidos.

Restricédo
Dominio a N Minimo Maximo Média Mediana DP p
Liquido
Degluticdo como um fardo Nao 69 0,0 100,0 63,0 62,5 32,3 0,001

Sim 31 0,0 100,0 39,5 375 311

Desejo de se alimentar Nao 69 0,0 100,0 75,4 83,3 25,8 0,033
Sim 31 0,0 100,0 59,9 58,3 33,9

Duracéo da alimentagéo Nao 69 0,0 100,0 44,9 50,0 38,6 0,870
Sim 31 0,0 100,0 43,1 37,5 40,9

Frequéncia dos Sintomas Nao 69 25,0 100,0 70,8 71,4 16,0 0,010
Sim 31 54 96,4 60,4 62,5 19,9

Selec¢édo do Alimento Nao 69 0,0 100,0 69,4 87,5 33,2 0,055
Sim 31 0,0 100,0 54,8 50,0 35,9

Comunicagéo N&o 69 0,0 100,0 63,2 62,5 33,5 0,073
Sim 31 0,0 100,0 50,0 50,0 351

Medo de se alimentar Nao 69 0,0 100,0 66,4 68,8 29,1 0,005
Sim 31 0,0 100,0 474 43,8 30,9

Salde Mental N&o 69 0,0 100,0 721 80,0 31,9 0,001
Sim 31 0,0 100,0 48,9 50,0 334

Social N&o 69 0,0 100,0 64,6 75,0 36,0 0,000
Sim 31 0,0 100,0 30,0 20,0 31,7

Sono N&o 69 0,0 100,0 68,55 75,0 30,2 0,627
Sim 31 0,0 100,0 62,9 75,0 36,3

Fadiga N&o 69 0,0 100,0 74,3 75,0 26,8 0,106
Sim 31 0,0 1000 64,0 66,7 29,8
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Figura 4 - Box-plots para a pontuacdo dos dominios do SWAL-QOL
segundo as categorias de Restricdo a liquidos.
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5 DISCUSSAO

Ha& inumeros conceitos de qualidade de vida. A World Health
Organization (WHO) em 1994 considera aspectos sociais, mentais e fisicos
de forma abrangente, ndo se limitando a um indice de saude e sim a
perspectiva do individuo sobre seu mais completo estado de bem-estar.

O interesse em estudar a qualidade de vida foi impulsionado na
década de 50 pela mudanca de paradigmas sobre os conceitos de saude e
doenca. A partir dai e cada vez mais, constatou-se a necessidade de
valorizar outros parametros que ndo apenas o controle dos sintomas, a
diminuicdo da mortalidade e a expectativa de vida. Com o aumento da
sobrevida dos pacientes, era preciso minimizar os danos causados pelas
doencas e promover uma melhor condicdo de saude. Desde entdo, as
avaliacdes de qualidade de vida foram inseridas como indicadores para
comparacao da eficacia, eficiéncia e impacto de alguns tratamentos. Esta
modalidade de avaliacdo permitiu, também, um maior conhecimento do
paciente sobre sua doenca e sobre as possibilidades de adaptacédo a nova
condicdo, influenciando as decisbes e condutas da equipe (GUYATT et
al.1993; FLECK et al. 1999; MINAYO et al. 2000; CICONELLI 2003; SEIDL E
ZANNON 2004).

Os questionarios de avaliacédo de qualidade de vida foram construidos
no intuito de tornar o conceito mensuravel. A criagdo de protocolos

sistematicos favoreceu a aproximacdo da percepcdo que O paciente
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apresenta da sua qualidade de vida com a realidade vivenciada por ele.

A elaboracdo de instrumentos capazes de medir um conceito tao
amplo deve passar por etapas pré-estabelecidas e padronizadas, para que
tenha condicdes de avaliar o que se propde.

Desenvolvidos em sua grande maioria nos Estados Unidos, estes
questionarios devem ser traduzidos e validados para aplicacdo em outras
culturas. O processo de adaptacdo transcultural é necessario pela
heterogeneidade de elementos como linguagem, etnia, religido, tradicao,
crenca, valores, relacdes interpessoais, modos de producdo e organizacao
social (JORGE 2000). GUILLEMIN et al. (1993) propdem uma padronizacao
para a adaptacdo de protocolos em outras culturas, como equivaléncia
semantica, idiomatica, experimental e conceitual.

O processo de validacdo dos questionarios de qualidade de vida
precisa ser minucioso. Suas propriedades de medidas psicométricas devem
ser testadas em situacdes diversas e em cada contexto cultural em que for
validado. BEATON et al. (2000) enfatizam que o novo instrumento validado
deve apresentar consisténcia interna, confiabilidade, validade de construto e
reprodutibilidade. Ou seja, seus resultados devem ser aplicaveis e validos,
tornando-se fidedignos a cada populacéo.

A disfagia caracteriza-se por qualquer dificuldade de degluticdo e
afeta a mais basica funcéo sociobiologica: a habilidade de comer e beber
(MCHORNEY et al. 2002a).

Os pacientes com quadro de disfagia apresentam varios sinais e

sintomas em diversos graus, desde a presenca de tosse ou pigarro durante
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algumas refeicbes, como a restricdo de consisténcias, inapeténcia alimentar
e até o isolamento do convivio social, devido a grande incapacidade
funcional.

As limitagcbes da alimentacdo, quando envolvem dificuldade na
efetividade e seguranca da degluticdo, podem acarretar consequéncias
graves para a qualidade de vida dos pacientes (GUSTAFSSON e TIBBLING
1991). CARRARA-DE ANGELIS e BANDEIRA (2009) referem que as
restricbes vivenciadas pelos disfagicos podem trazer sentimentos de
frustracdes, desanimo, vergonha e constrangimento perante familiares e
amigos, levando-os até a ndo mais se alimentar em publico. Desta forma, a
funcao social presente na refeicdo/alimentacéo deixa de cumprir seu papel.

THREATS (2007) refere que a disfagia, além de provocar alteracdes
nas habilidades das funcbes do corpo como dificuldades na mastigacao,
engasgos e tosse, pode acarretar limitacdo ou restricdo nas atividades e na
participacdo (activities and participation). Como, por exemplo, deixar de sair
para realizar as refeicdes, mudancas no trabalho e retracédo na vida social.

Tais definicbes foram primeiramente descritas pelo comité de
classificacéo internacional de defeitos, incapacidade e desvantagem (WHO
1999).

O estudo da qualidade de vida relacionada a degluticdo atua,
portanto, como auxiliar no conhecimento do real impacto que as alteracdes
decorrentes da disfagia podem acarretar no bem estar fisico, psiquico e
social do individuo. MCHORNEY et al. (2002b), quando elaboraram o

SWAL-QOL e o SWAL-CARE, tinham como objetivo construir uma
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ferramenta que facilitasse a expressao das queixas dos pacientes.

O SWAL-QOL é 6 unico questionario que contempla a avaliacdo da
disfagia de forma abrangente, independentemente da etiologia, e € sensivel
para diferenciar individuos com degluticdo normal de disfagicos. Analisa 11
dominios que compreendem diversos temas vivenciados pelo paciente
antes, durante ou apds a alimentacdo. Desde sua primeira publicacdo, em
2000, observa-se na literatura seu uso, na area de disfagia, com diversas
populacdes, em diferentes centros de pesquisa (GENDEN et al. 2003;
LOVELL et al. 2005; MCHORNEY et al. 2006; ROE et al. 2007; BANDEIRA
et al. 2008; BOGAARDT et al. 2008; QUEIJA et al. 2008; GREENBLATT et
al. 2009).

Atualmente, o SWAL-QOL tem sido traduzido e utilizado em diversas
linguas. Apenas BOGAARDT et al. (2008), porém, realizaram o processo
completo de traducdo, adaptacao transcultural e validacdo psicométrica em
holandés.

A literatura de validacédo para analise da qualidade de vida recorre a
amostras de tamanhos variados. CICONELLI et al. (1999) valeram-se de 50
pacientes para a validacdo do questionario de avaliacdo da qualidade de
vida global SF-36 no portugués. GRUDELL et al. (2007) desenvolveram o
Mayo Dysphagia Questionnaire, voltados a pacientes com alteracdes
esbfago-gastricas, utilizando um total de 148 sujeitos para a validacdo. O
questionario MDADI (MD Anderson Dysphagia Inventory), desenvolvido e
validado para avaliacdo da qualidade de vida relacionada a degluticdo em

pacientes tratados por cancer de cabeca e pescoco, selecionou 100 sujeitos
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(CHEN et al. 2001). No presente estudo, o tamanho da amostra foi calculado
para 100 pacientes disfagicos com diversas etiologias.

A validacdo original deste questionario, em inglés, utilizou 386
pacientes disfagicos, independentemente da etiologia. Foram incluidos
individuos que haviam realizado exame videofluoroscépico da degluticdo
para comprovar diagnoéstico da disfagia e que estivessem em treino de via
oral (MCHORNEY et al. 2002).

Em sua origem, o SWAL-QOL foi desenvolvido para ser aplicado nas
mais diversas etiologias das disfagias. Optou-se por realizar a validacdo em
portugués, abrangendo as causas mais comumente encontradas na clinica
fonoaudioldgica. A populacdo do estudo foi composta de pacientes de
ambos os sexos, com ampla faixa etaria. A grande maioria ndo era ativa
profissionalmente no momento da avaliacdo. E apresentava diversos
tratamentos para diferentes doencas de base, refletindo o amplo cenario
epidemiolégico da disfagia.

Em relacdo a caracterizacdo da disfagia, a casuistica abrangeu
diversos graus, entre discreto e grave, com presenca ou ndo de aspiracao
silente ou sintomaética.

MURRY e CARRAU (2006) categorizaram as possiveis etiologias da
disfagia como  congénita, inflamatdria, infecciosa, traumatica,
endocrinoldgica, neoplasica, sistémica e iatrogénica. No intuito de criar uma
classificacdo mais especifica e definir parametros para condutas em
disfagia, a American Speech-Language-Hearing Association (ASHA), em

outubro de 2007, lancou a 92 Revisao da Classificacdo das Doencas com a
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Modificacdo Clinica dos cédigos de Disfagia (ICD-9-CM). A recomendacao
da ASHA é utilizar classificacdes especificas para a disfagia, como disfagia
de fase oral, de fase orofaringea, de fase faringea, de fase faringoesofagica,
disfagia inespecifica e outras disfagias. Na construcdo do instrumento
SWAL-QOL, MCHORNEY et al. (2002), classificaram como “razoes
primarias” para a disfagia: cancer, doenca vascular, doencas neurologicas
degenerativas, outras doencas neurologicas, doencas respiratorias
obstrutivas, trauma, condicdes meédicas crénicas, deméncia, outras razdes e
razdes desconhecidas. Neste estudo, optou-se por recorrer a mesma
descricéo das etiologias da disfagia.

Para a avaliacdo das medidas psicométricas, deve ser utilizada a
analise da confiabilidade do instrumento. BARTKO (1994) refere que a
confiabilidade é definida como o grau de concordancia entre multiplas
medidas de um mesmo objeto. A validade de uma medida é limitada por sua
confiabilidade. Uma alta confiabilidade, no entanto, ndo é suficiente para
garantir a validade (MENEZES e NASCIMENTO 2000). Os critérios
utilizados, na literatura, para medir a confiabilidade, podem ser definidos
como a andlise da consisténcia interna do instrumento e de sua
reprodutibilidade.

A consisténcia interna € realizada em cada dominio de um
questionario. Analisa-se se seus proprios itens avaliam uma mesma
qualidade latente (construto). Geralmente, é medida pela analise do
coeficiente alpha de Cronbach. Apenas sdo comparaveis coeficientes

calculados a partir do mesmo numero de itens em cada dominio, pois o valor
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do coeficiente aumenta com o nimero de itens. De acordo com BLAND E
ALTMAN (1997), os valores considerados satisfatérios devem estar entre
0,70 e 0,80. Valores acima de 0,90 devem ser considerados para aplicacdes
individuais.

Na validacio do SWAL-QOL e do SWAL-CARE originais,
MCHORNEY et al. (2002) consideraram valores-padrdo acima de 0,80.
BOGAARDT et al. (2008) referem que os valores da consisténcia interna
para o alpha, na versao holandesa do SWAL-QOL, ficaram entre 0.60 a
0.92.

Neste estudo, de uma forma geral, os valores observados do
coeficiente foram superiores a 0,70, o que implica que os dois instrumentos
analisados apresentaram consisténcia interna. Isto significa que os itens de
um mesmo dominio avaliam o mesmo construto. O dominio fadiga
apresentou valor igual a 0,90 em inglés e 0,82 em portugués. Os dominios
comunicacao, saude mental, social, informacdes clinicas, conselhos gerais e
satisfacdo do paciente apresentaram valores acima de 0,90, ocorrendo o
mesmo resultado na versao brasileira e na original.

Segundo MENEZES e NASCIMENTO (2000), a avaliagdo da
confiabilidade pelo desenho teste-reteste consiste na aplicacdo do
instrumento duas vezes aos mesmos sujeitos. Os autores referem que é
importante determinar qual é o intervalo que sera utilizado entre as duas
aplicacdes, pois as respostas da segunda avaliacdo ndo podem ser
influenciadas pela memoria da primeira. A distancia entre o teste e o reteste

também néo pode ser longa o suficiente para ocorrer uma mudanca real no
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individuo em relacdo ao aspecto que estd sendo avaliado. O grau de
concordancia entre as avaliagbes € quantificado pelo coeficiente de
correlacéo intraclasse (CCl), o qual fornece a expressao da variancia que
esta sendo medida. Deve ficar acima de 0,70 para analise em grupos e entre
0,90 e 0,95 para medidas individuais segundo o Scientific Advisory
Committee of the Medical Outcomes Trust (Anonymous 2002).

Os valores do coeficiente de correlacéo intraclasse observados em
todos os dominios deste estudo ficaram acima de 0,70, demonstrando haver
confiabilidade, quando aplicado o desenho teste-reteste. MCHORNEY et al.
(2002), na versédo original, apresentaram uma meédia de 0,76 na mesma
correlacéo.

A correlacdo entre o SWAL-QOL com o SF-36 e com a HAD foi
realizada para cumprir a etapa da validacdo psicométrica de construto. S&o
trés ferramentas que avaliam a qualidade de vida, embora com construtos
diferentes. BOGAARDT et al. (2008), ao compararem a versédo holandesa do
SWAL-QOL com o questionario genérico de qualidade de vida EUROQOL,
referem que ha correlagcbes, desde que se compare com 0 mesmo construto.
Apesar disso, as comparacdes, quando realizadas entre subescalas
semelhantes, devem mostrar uma forte correlacio. MCHORNEY et al.
(2002) investigaram os dominios social e saude mental do SWAL-QOL, com
as escalas de funcdo social e saude mental do SF-36, e descobriram que
havia correlacéo.

O presente estudo apoiou-se na validade convergente para a

correlacdo entre o SWAL-QOL e o SF-36. O valor do coeficiente de



46

correlacdo dos dominios funcéo social de ambos os questionérios foi de 0,58
e p=0,000, e dos dominios saude mental foi de 0,48 e p=0,000,
demonstrando que o escore do SWAL-QOL tende a aumentar com o
aumento do escore no SF-36.

Para a correlacdo entre 0 SWAL-QOL e o HAD-D, a validade aplicada
foi a discriminante e observou-se que o dominio saude mental correlacionou-
se inversamente com a subescala depressdo da HAD (-0,49 e p=0,000),
existindo correlacdo negativa entre o dominio saude mental e a subescala.
Ou seja, o0 escore do SWAL-QOL tende a aumentar com a reducdo do
escore da HAD. Quanto melhor a qualidade de vida relacionada a
degluticdo, menor os escores de depressao.

O projeto original do SWAL-QOL considerava a avaliacdo da
sensibilidade, habilidade de detectar mudancas ao longo do tempo.
Entretanto, MCHORNEY et al. (2002) concluem que o questionario ndo €
sensivel para detectar mudancas apdés um tratamento ou intervencao.
Reforcam que ainda ha necessidade de estudos longitudinais que
comprovem sua sensibilidade.

LIN et al. (2001) ressaltam a importancia de recorrer a medidas
objetivas para a degluticdo e a qualidade de vida, que respaldem a validade
do construto. Apesar da utilizacdo de exames da degluticdo objetivos para
analise e diagndstico, a classificacdo do grau da disfagia ainda € subjetiva.
Observou-se, nao obstante, que, para todos os dominios do SWAL-QOL, as
categorias de grau discreto e moderado tenderam a ser maiores que as da

categoria grave. Também é interessante ressaltar que a classificacdo do
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grau da disfagia neste estudo foi feita por dois servicos diferentes, o que
também poderia ter sido um viés importante.

Os dominios desejo de se alimentar, duracdo da alimentacéo, sono e
fadiga ndo expressaram a diferenca constatada no grau da disfagia. Isto
sugere que o grau da disfagia ndo apresentam, necessariamente, impacto
na qualidade de vida especifica destes dominios.

Os resultados demonstram, ainda, que 0s pacientes com piores
degluticbes apresentam maior freqiiéncia de sintomas da disfagia, tém mais
medo de se alimentar, sentem maior impacto em sua saude mental e na
funcao social da alimentacdo e em sua comunicacao.

Apesar de ambas as funcdes de comunicacado e degluticdo utlizarem
as mesmas estruturas, nem sempre é possivel estabelecer um correlato
entre elas. Neste estudo, percebeu-se que, quanto pior o grau de disfagia,
pior o impacto no dominio comunicacdo. Trata-se de um dado com especial
valor, quando se consideram pacientes neurogénicos que, muitas vezes, nao
tém consciéncia das alteracbes de degluticdo, mas apresentam queixas de
comunicacao.

N&o se observou significAncia estatistica entre os dominios do
SWAL-QOL e a presenca de aspiracdo silente. A hipotese original era a de
que, pelo fato dos pacientes apresentarem aspiracao silenciosa, o impacto
na qualidade de vida poderia ser menos percebido. Esta correlacdo nao foi
encontrada. E possivel que isto indique que a classificacdo silente
corresponde a apenas um aspecto da disfagia - entrada silenciosa de

alimento na laringe. O paciente disfagico, em geral, apresenta outros sinais e
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sintomas que, inevitavelmente, implicam que ele sinta e viva sua dificuldade
de degluticdo, apresentando impacto na qualidade de vida, tendo aspiracéo
silenciosa ou nao.

A correlacéo entre qualidade de vida e via alternativa de alimentacao
nao foi observada em todos os dominios. Todos o0s pacientes que
permaneciam em terapia de nutricdo enteral (TNE) também se encontravam
com treino de via oral. Sendo assim, mesmo que 0S pacientes
apresentassem algumas queixas, outras necessidades estavam sendo
contempladas. O paciente estava ingerindo algum alimento com apoio de
manobras e posturas facilitadoras da degluticdo, o que pode minimizar a
frustracdo da presenca da TNE, tornando menor o fardo para se alimentar,
reduzindo os sintomas, dentro de suas possibilidades, e conseguindo
selecionar melhor o alimento. Muitas vezes, porém, o paciente sabe do risco
que ainda corre ao se alimentar, justificando o impacto no dominio saude
mental e a limitacdo na sua vida social.

O dominio fadiga nédo foi estatisticamente significante, quando
comparado a presenca ou nao de nutricdo enteral. Entende-se que o
paciente esteja nutrido, referindo pouca fadiga, assim como o paciente que
ndo necessita de TNE e que esta em reabilitacdo fonoaudioldgica.
BROTHERTON e JUDD (2007) mencionam que as intervencdes nutricionais
podem atuar beneficamente sobre a fadiga, perda de peso e qualidade de
vida do paciente disfagico.

Quando se comparou a qualidade de vida com a restricdo da

alimentacéo, seja soélida ou liquida, observou-se impacto com significancia
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estatistica nos dominios: degluticio como um fardo, frequéncia de sintomas,
medo de se alimentar, saude mental e social. Pacientes que apresentam
restricdo de consisténcia a sua dieta devido ao risco de desnutricao,
desidratacdo, broncopneumonia e morte, demonstram maior frequéncia de
sintomas, isolam-se do convivio social, sentem maior medo e referem o
problema como mais dificil (fardo) e, consequentemente, maior impacto na
saude mental.

MCHORNEY et al. (2006) compararam resultados videofluoroscépicos
com impactos na qualidade de vida relacionado a degluticdo (SWAL-QOL).
Observaram que os dominios degluticdo como um fardo, duracdo da
alimentacdo, comunicacdo, saude mental e social apresentaram correlacéo
estatisticamente significante para aumento do tempo de transito oral nas
consisténcias liquidas e solidas. O dominio selecdo do alimento
correlacionou-se com a presenca de penetracao e aspiracao.

Foi observado que o dominio sono ndo apresentou consisténcia
interna satisfatoria e baixa correlagdo com as variaveis clinicas. Durante a
etapa de aplicacdo do questionario em sua versao final, constatou-se erro de
traducdo em apenas uma frase deste dominio. O dominio apresenta. no
original, duas perguntas: Have trouble falling asleep? e Have trouble staying
asleep? A traducdo permaneceu como: Dorme a noite toda? Tem problema
para dormir?

Nota-se que no dominio sono ha equivaléncia semantica, mas nao
equivaléncia no peso das respostas. Sabe-se que a alternativa SEMPRE

corresponde a valor 0 e a alternativa NUNCA a valor 100. Quanto mais



50

préximo de 100, melhor o impacto da qualidade de vida relacionada a
degluticdo. Entretanto, neste dominio, cada pergunta apresenta valores
diferentes para uma mesma intencao de resposta ou 0 mesmo impacto.

O erro foi percebido durante a coleta de dados e optou-se por apenas
inverter a pontuacdo de uma das frases (Dorme a noite toda): a alternativa
SEMPRE corresponderia a 100 e a alternativa NUNCA a 0.

Mesmo com as modificacdes feitas na pontuacdo observaram-se
piores resultados, tanto em medidas psicométricas, quanto na validade de
construto, provavelmente pelo fato de haver apenas uma pergunta que
modifica o padrdo de resposta de todo o questionario, fazendo que o
paciente precise alterar a linha de raciocinio para respondé-la. Assim,
sugere-se alterar a frase para “Tem problemas para dormir a noite toda”,
tornando fidedigno o valor dado as suas alternativas.

Neste estudo, observou-se que os dominios que apresentaram
correlagbes estatisticamente significantes em todas as variaveis clinicas
selecionadas (desconsiderando a aspiracdo silente) foram: degluticdo como
um fardo, frequéncia de sintomas, medo de se alimentar, saude mental e
social. Estes dominios, portanto, podem ser norteadores do processo de
diagnéstico, terapéutica e prognaostico, além do cuidado da disfagia.

A validacdo em portugués-Brasil, do SWAL-QOL e SWAL-CARE,
possibilita uma melhor compreensao do impacto, tanto da disfagia, como de
seu tratamento. Apenas diagnosticar alteracdes funcionais da disfagia nao
reflete a grande limitacdo que a doenca causa a um individuo inserido na

sociedade. Exames objetivos ndo podem simplificar o que € vivido pelo
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paciente, pois 0 mesmo grau de disfagia pode produzir impacto distinto em
cada ser humano e nem sempre o clinico partiilha da mesma opinido do
paciente. Os instrumentos de qualidade de vida s&o protocolos
sistematizados que auxiliam o individuo na identificacdo do seu préprio
problema. E € a partir deste ponto de vista que se construird o processo de
reabilitacao.

“The inability to eat or drink . . . is not an acceptable way of living.”
(BUSET e CREMER 1992)
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6 CONCLUSAO

O questionario de avaliacdo da qualidade de vida, relacionado a
degluticdo SWAL-QOL, e o questionario de avaliacdo da Satisfacdo do
Paciente e Qualidade do Cuidado no Tratamento da Disfagia SWAL-CARE
sao instrumentos apropriados e validos psicometricamente para o uso com

pacientes disfagicos.
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Anexo 1 - Ficha de Registro de Dados

Instituicdo: ( )AC Camargo

( )HC FMUSP
IDENTIFICACAO
Nome:
RGH/ID:
Sexo: ()M|_| QF|_| Tel ||
Data de Nascimento / / Idade I

Estado Civil: S(1) C(2) V(3) D(4) |
Filhos: Nao (0) Sim (1) |
Grau de Escolaridade: (0) analfabeto (1) 1° grau incompleto (2) 1° grau completo (3)
2° grau incompleto

(4) 2° grau completo (5) Superior incompleto (6) Superior completo |

Trabalha atualmente: (0) Nao (1) Sim ||

TRATAMENTO REALIZADO

I) Diagndstico Médico:

Data do diagndstico:

Tratamento:

II) Cancer de Cabeca e Pescoco

Estadiamento: ©O)TO ()TT (2)T2 (3) T3 (4)T4 (5 Tx L]
(0) NO (1) N1 (2) N2 (3) N3 (4)Nx ||
(1) MO (2)M1 (3) Mx |

Sitio da lesdo Priméria: (1) Lingua (2) Soalho de boca (3) Mucosa jugal (4)

Mandibula (5) Maxila (6) Palato duro (7) Palato mole (8) Retromolar (9) Loja

amigdaliana (10) Laringe (11) Hipofaringe (12) Nasofaringe (13) Tirdide (14)

Outros: ]

Tratamento: (1) Cirurgia (2) Radioterapia exclusiva (3) Radioterapia adjuvante (4)

Quimioterapia Adjuvante (6) Protocolo de Preservacgédo de Orgéos



Reconstrucao (0) Nao (1) Sim:
Esvaziamento (0) N&do (1) Sim ||
lIl) Diagndstico Fonoaudiolbgico:

(1) Disfagia oral (2) Disfagia faringea (3) Disfagia orofaringea |
(1) Mecanica (2) Neurogénica (3) Mista (3) Etiologia a esclarecer (4) Outros,
qual? ||
(1) Discreta (2) Moderada (3) Grave ||
Aspiracdo (1) NAO (2)SIM-sintomatica (3) Silente ||

OBS:




Anexo 2 - Termo de consentimento Livre e Esclarecido

Validacao dos questionarios SWAL-QOL e SWAL-CARE

Introducéo

Convidamos vocé a participar de um estudo que pretende conhecer a visdo do
paciente que apresenta dificuldade de engolir (deglutir), com relacédo a sua qualidade
de vida. O objetivo deste estudo é validar dois questionarios que sao utilizados para
avaliar a qualidade de vida relacionada a degluticdo e a qualidade da reabilitacdo da
degluticao.

A participacdo neste estudo é completamente voluntaria. Vocé terd tempo suficiente
para decidir se quer participar ou ndo. Se decidir ndo participar, o fonoaudi6logo vai
Ihe oferecer o melhor tratamento disponivel.

Se concordar em participar deste estudo, o pesquisador pedird o seu consentimento
por escrito. Entdo, vocé sera convidado a preencher 2 questionarios que avaliaréo a
sua interpretacdo sobre a sua qualidade de vida relacionada a degluticdo e outros 2

guestionarios sobre sua qualidade de vida geral.

Aplicagéo dos Protocolos

Se vocé decidir participar do estudo, vocé receberd 2 questionarios sobre
gualidade de vida: SWAL-QOL que avalia qualidade de vida em degluticdo, e o Swal
Care que avalia como foi seu tratamento realizado pelo fonoaudiélogo. Os outros
guestionarios serdo aplicados para verificar sua qualidade de vida geral e SF-36 e
também serd aplicada uma breve escala sobre ansiedade e depresséo. A duragéo

estimada para a aplicagdo destes protocolos € de aproximadamente 30 minutos.

Beneficios e riscos potenciais do estudo

Os beneficios potenciais obtidos com este estudo incluem a possibilidade de
aquisicdo de informagdes que poderdo resultar em maior conhecimento sobre as
opinides e queixas dos pacientes, sendo assim valorizar o paciente no seu processo
de reabilitagdo. Seré possivel conhecermos para e minimizamos o real impacto da
alteracédo da degluticdo na sua qualidade de vida.

Este estudo também poderd trazer beneficios futuros para outros pacientes com

dificuldades na degluticdo apos o tratamento do cancer.



Nao ha qualquer risco esperado na realizagdo deste estudo.

Descontinuacédo do Estudo

Sua participagdo neste estudo é completamente voluntaria e vocé é livre para
descontinuar do estudo a qualquer momento, sem que isto afete a qualidade do
tratamento oferecido por seu médico. Vocé ndo precisara dizer por que deseja

desligar-se do estudo, porém devera informar seu médico sua decisao.

Registro dos Pacientes
Se vocé participar do estudo, seus registros precisardo ficar disponiveis para o
Pesquisador, as autoridades regulatérias e sanitarias pertinentes ou poderdo ser

publicados com fins cientificos, porém sua identidade permanecera confidencial.

Duvidas
Se qualquer problemas ou pergunta surgirem a respeito do estudo, quanto a seus
direitos como participante de uma pesquisa clinica ou a respeito de qualquer dano

relacionado a pesquisa, vocé devera entrar em contato com:

Fg2 Juliana Portas Tel. 2189-5123/ 5124. Se o pesquisador principal ndo fornecer as
informagbes/ esclarecimentos suficientes, por favor, entre em contato com o
Coordenador do Comité de Etica do Hospital do Cancer — SP, pelo Telefone 2189-
5020

FORMULARIO DE CONSENTIMENTO DO PACIENTE

Li e entendi este folheto de informacBes ao paciente e formulario de consentimento
composto de 1 pagina. Concordo voluntariamente em participar do estudo acima.
Entendo que mesmo apés ter assinado o formulario de consentimento, posso deixar
de participar do estudo a qualqguer momento, sem dizer o motivo, e sem detrimento
ao meu tratamento presente ou futuro pelo médico. Recebi uma copia deste folheto
de informac@es ao paciente e formulario de consentimento para levar comigo.

Data:
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Anexo 3 - SWAL QOL Qualidade de Vida em Disfagia

Nome:

ID:

Data:

Esse questionario foi feito para saber como seu problema de degluticdo tem afetado sua qualidade de vida no dia- a-
dia. Por favor, tenha atencéo para ler e responder cada questao. Algumas questdes podem parecer iguais as outras,

mas cada uma é diferente.

NOTA IMPORTANTE: Entendemos que vocé pode ter varios problemas fisicos. Algumas vezes é dificil separa-los
das dificuldades de degluticdo, mas esperamos que vocé dé o seu melhor para se concentrar somente nas
dificuldades de degluticdo. Obrigada pelo seu esforco em completar este questionario. (circular um nimero em cada

linha)

1- Abaixo estdo algumas questdes gerais que podem ser mencionadas pelas pessoas com disturbios de

degluticdo. No ultimo més, o quanto as questdes a seguir tem sido verdadeiras para vocé?

Sempre Muitas Algumas Um pouco Nunca
vezes vezes
Lidar com meu problema de degluticdo é muito dificil. 1 2 3 4 5
Meu problema de degluticdo é a maior perturbagdo de
) - 1 2 3 4 5
minha vida.

2- Abaixo estdo alguns aspectos sobre a alimentagéo do dia-a-dia que podem ser mencionadas pelas pessoas
com disturbios de degluticdo. No ultimo més, o quanto as questdes a seguir tem sido verdadeiras para vocé?

Sempre Muitas Algumas Um pouco | Nunca
vezes vezes
Na maioria dos dias, sinto que tanto faz se como ou ndo 1 2 3 4 5
Levo mais tempo para comer do que outras pessoas. 1 2 3 4 5
Estou raramente com fome. 1 2 3 4 5
Levo muito tempo para comer minha refeic¢éo. 1 2 3 4 5
Alimento-me sem sentir prazer 1 2 3 4 5

3- No ultimo més, qual a periodicidade que apresentou cada um destes problemas como resultado do seu

problema de degluticdo?

Sempre

Frequentemente

Algumas
vezes

Dificilmente

Nunca

Tosse

3

Engasgo quando me alimento

Engasgo com liquidos

Apresento saliva grossa ou secrecao

Voémito

Enjéo

Dificuldades na mastigacéo

Excesso de saliva ou secrecio

Pigarros

A comida para na garganta

A comida péara 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 estédo parados
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4-Responda algumas perguntas sobre como os problemas de degluticdo tém afetado sua alimentagdo no

Gltimo més.
Concordo Concordo N&o sei Discordo Discordo
totalmente parcialmente parcialmente | totalmente
Saber 0 que posso ou ndo posso comer é
h 1 2 3 4 5
um problema para mim
E dificil de achar alimentos que posso e 1 2 3 4 5
gosto de comer

5- No ultimo més, qual a freqliéncia que as afirmativas abaixo sobre a comunicacédo aplicam-se a vocé devido

aseu problema de degluticdo?

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

6- Abaixo estdo algumas preocupagdes que as pessoas com problema de degluticdo as vezes mencionam. No
Gltimo més, qual a periodicidade que apresentou cada uma dessas preocupacdes?

Quase | Fregluentemente Algumas Dificilmente Nunca
sempre vezes
Tz_anho medo de engasgar quando me 1 2 3 4 5
alimento
Preocupo — me em ter pneumonia 1 2 3 4 5
Tenho medo de me engasgar com liguidos 1 2 3 4 5
Saber quando vou engasgar é muito dificil 1 2 3 4 5

7-No Gltimo més, quanto as afirmativas a seguir tém sido verdadeiras devido ao seu problema de degluticdo?

Quase Muitas Algumas Um pouco Nunca
sempre vezes vezes
Meu problema de degluticdo me deprime 1 2 3 4 5
Ter que tomar muito cuidado quando bebo ou como
1 2 3 4 5
me aborrece
Tenho estado desanimado com meu problema de
e 1 2 3 5
degluticdo
Meu problema de degluticdo me frustra 1 2 5
Fico impaciente em lidar com meu problema de 1 2
degluticdo

8 - Pense em sua vida social no Gltimo més. Como poderia concordar ou discordar das afirmativas a se:

Concordo Concordo = . Discordo Discordo
. Nao sei :

totalmente parcialmente parcialmente totalmente
Deixo de sair para comer devido ao 1 5 3 4 5
meu problema de degluticao
Meu prob_lema dg degluti¢do torna dificil 1 2 3 4 5
ter uma vida social.
Meu trabalho ou minhas atividades de
lazer mudaram pelo problema de 1 2 3 4 5
degluticdo
Programas sociais e férias ndao me
satisfazem devido ao problema de 1 2 3 4 5
degluticdo
Meu papel com familia e amigos tém
mudado devido ao problema de 1 2 3 4 5
degluticdo




9- No ultimo més, quantas vezes vocé sentiu algum desses sintomas fisicos?

Sempre Muitas vezes | Algumas vezes | Um Pouco | Nunca
Tem problemas para dormir a noite | 1 2 3 4 5
toda?
Tem problema para dormir? 1 2 3 4 5

10- No ultimo més, quantas vezes vocé sentiu algum desses sintomas fisicos?

Sempre Muitas vezes | Algumas vezes | Um Pouco | Nunca
Sente-se cansado? 1 2 3 4 5
Sente-se fraco? 1 2 3 4 5
Sente-se exausto? 1 2 3 4 5

11- Hoje, vocé recebe algum tipo de alimento (comida ou liquido) por sonda? (1) Ndo (2) Sim

12- Circule a letra da descricdo abaixo que melhor descreve a consisténcia ou textura da comida que vocé
vem se alimentando mais freqlente nesta Gltima semana.

A- Circule esta se vocé estd se alimentando com uma dieta normal, com uma variedade de alimentos, incluindo
alimentos mais dificeis de mastigar como carne, cenoura, péo, salada e pipoca.

B-Circule esta se vocé estd comendo alimentos macios, faceis de mastigar como cozidos, frutas em conserva,
legumes cozidos e sopas cremosas.

C-Circule esta se vocé estd comendo alimentos mais pastosos, passados no liquidificador ou processado

D-Circule esta se a maior parte de sua alimentacdo tem sido via sonda, porém algumas vezes toma sorvete, pudim ,
puré de macé e outras comidas prazerosas.

E- Circule esta caso toda sua alimentagéo seja pela sonda.

13- Circule a letra da descricdo abaixo que melhor descreve a consisténcia dos liquidos que tem ingerido na
Gltima semana.

A- Circule esta se vocé ingere liquidos como agua, leite, chd, suco e café.

B- Circule esta se vocé ingere liquidos um pouco mais espessos como suco de tomate ou iorgurte. Este tipo de
liquido goteja lentamente da colher quando vocé a vira para baixo.

C-Circule esta se vocé 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- Circule esta se vocé ingere liquidos bem engrossados, como o pudim. Este tipo de alimento fica na colher quando
ela é virada.

E-Circule esta se vocé nao ingere liquidos pela boca.

14 Vocé diria que sua saude é:
(1) Ruim (2) Satisfatéria  (3) Boa (4) Muito Boa  (5) Excelente

15 Questdes gerais sobre vocé

Quando é seu aniversario? / / Qual é asuaidade?
Sexo: (1) Masculino  (2) Feminino

Qual é suaraca ou grupo étnico? (1) Branca (2) Negra (3) Amarela (4)lgnorada

Qual a sua graduagao?
(O)analfabeto (1)1°grau completo (2)1° grau incompleto (3)2° grau completo (4)2° grau incompleto (5)3° grau completo

Qual seu estado civil? (1) Nunca casou (2) Casado (3) Divorciado  (4) Separado (5) Viavo

Alguém te ajudou responder essas questées?
(1) Nao, respondi sozinho
(2) Sim, alguém me ajudou responder

Como alguém te ajudou a responder essas questdes?
(1) Leu as questBes e/ou escreveu as respostas que vocé deu
(2) Respondeu as questdes para vocé
(3) Foi ajudado de outra forma

Comentarios:
Vocé tem algum comentario sobre esse questionario? Agradecemos 0s comentarios gerais ou sobre perguntas
especificas, especialmente se tiver alguma que néo ficou clara ou confusa para vocé.

Obrigada por completar o estudo dos cuidados com a degluti¢do!



Anexo 4 - SWAL-CARE Satisfacdo do paciente e qualidade do cuidado no

tratamento da disfagia

Nome: ID: Data:

Esse questionario foi feito para saber como vocé se sente sobre os cuidados que recebe para seu

problema de degluticdo. Obrigada por fazer parte deste estudo!

O fonoaudiologo é o profissional da salde que cuida do seu problema da degluticdo, recomendando-o
como engolir de forma mais facil e segura e observando-o enquanto come ou bebe. Eles podem utilizar
um aparelho de Rx para isso. Contudo, estas pessoas nunca prescrevem medicamentos. Quando vocé
responder as perguntas abaixo, por favor, pense neste profissional. Pense nas recomendacdes que seu
fonoaudiologo Ihe fez. Como vocé considera as instrugdes que recebeu nas seguintes questdes?

(circular um nimero em cada linha)

Ruim | Satisfatéria | Boa | Muito | Excelente | Maravilhosa
boa

Alimentos que devo comer 1 2 3 4 5 6
Alimentos que devo evitar. 1 2 3 4 5 6
Liguidos que devo beber. 1 2 3 4 5 6
Liguidos que devo evitar. 1 2 3 4 5 6
Técnicas que me ajudam a engolir o 1 2 3 4 5 6
alimento.
Técnicas que me ajudam a evitar o 1 2 3 4 5 6
engasgo.
Quando devo procurar o fonoaudiélogo. 1 2 3 4 5 6
Metas para o tratamento do meu problema 1 2 3 4 5 6
da degluticéo.
Minhas op¢des de tratamento. 1 2 3 4 5 6
O que fazer quando eu comegar a 1 2 3 4 5 6
engasgar.
Como saber que comer e beber ndo esta 1 2 3 4 5 6
sendo seguro ou eficiente.

Estamos interessados em suas percepcdes, boas e ruins, sobre os cuidados que tem recebido de seu

fonoaudiologo(a). Nos Ultimos 3 meses, quantas vezes vocé sentiu que:

Nunca | As vezes | Normalmente | Sempre

Vocé confiou no fonoaudiélogo que tratou da sua deglutic&o. 1 2 3 4
O fonoaudidlogo explicou tudo sobre seu tratamento. 1 2 3 4
Seu fonoaudiologo ficou tempo suficiente com vocé. 1 2 3 4
Seu fonoaudidlogo coloca suas necessidades em primeiro 1 2 3 4

lugar.




Anexo 5 - SF-36 - Medical Outcomes Short Form Health Survey

Nome: ID: Data:

Institui¢do: ( )AC Camargo ( )HC FMUSP

INSTRUCOES: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salde. Estas informagées nos manterdo informados de
como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer suas atividades de vida diaria. Responda cada questédo
marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro em como responder, por favor, tente responder o
melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é: (circule uma)
Excelente ...
Muito boa.
BO&....oii i
RUIML .o
Muito ruim
2. Comparada ha um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral, agora?
Muito melhor agora do que h&d uma ano atras............ccccceevveenieenneennn 1
Um pouco melhor agora do que h&d um ano atras..........c.cccceeeeveennnnns 2
Quase a mesma de UM ano atrasS.........cccooeeiieiiienieenie e 3
Um pouco pior agora do que ha uma ano atras.. 4
Muito pior agora do que h& um ano atras...... 5
3. Os seguintes itens séo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.
Devido a sua saude, vocé tem dificuldades para fazer essas atividades? Neste caso, quanto?
Atividades Sim. Sim. N&o.
Dificulta muito Dificulta pouco Nao dificulta de modo
algum
A) Atividades vigorosas, que exigem muito 1 2 3
esforgo, tais como correr, levantar objetos
pesados, participar de esportes arduos
B) Atividades moderadas, tais como mover 1 2 3
uma mesa, passar aspirador de p6, jogar
bola, varrer casa
C) Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
D) Subir varios lances de escada 1 2 3
E) Subir um lance de escada 1 2 3
F) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
G) Andar mais de 1 Km 1 2 3
H) Andar varios quarteirGes 1 2 3
1) Andar um quarteiréo 1 2 3
J) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou com

alguma atividade diaria regular, como conseqiiéncia de sua saude fisica?

Sim Nao
A) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou a 1 2
outras atividades?
B) Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
C) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
D) Teve dificuldades para fazer seu trabalho ou outras atividades (p.ex.: 1 2
necessitou de um esforgo extra)?




5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou com
outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema emocional (como sentir-se
deprimido ou ansioso)?

Sim Nao
A) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho 1 2
ou a outras atividades?
B) Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
C) N&o trabalhou ou néo fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmente faz?
6. Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais

interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagéo a familia, vizinhos, amigos ou em grupo?

De forma algUmaL..........oooiiiiiiiiee e 1
LIgEIrAMENTE. ... ittt 2
MOderadameEnte. .......c..ueiiiiiiieiieeie s 3
Bastante.............. 4

Extremamente

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?

8. Durante as Ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal (tanto trabalho fora
como dentro de casa)

De MaNeira algUmMaL.........ccccuveeeiiieeeiiieeeieeeeeeee s e ee s e e s nneeeeseeeeennees 1
Um pouco 2
MOdEradamente...........oocuuiiiiiie e 3
BaSTANTE. ... 4
EXIrEMAMENTE. ...cuiiiiiiiiiiiiii ittt 5
9. Estas questfes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante as

Gltimas 4 semanas. Para cada questé&o, por favor, dé uma resposta que mais se aproxime da maneira como
vocé se sente.

Todoo | A maior Uma boa Alguma Uma Nunca
tempo parte do parte do parte do pequena
tempo tempo tempo parte do
tempo

A) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
cheio de vigor, cheio de vontade,
cheio de forca?

B) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa muito nervosa?

C) Quanto tempo vocé tem se sentido tédo 1 2 3 4 5 6
deprimido que nada pode animé-lo

D) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
calmo ou tranguilo?

E) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
com muita energia?

F) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado e abatido?

G) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?

H) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa feliz?

1) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
cansado?




10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua salde fisica ou problemas emocionais
interferiram em suas atividades sociais (como visitar amigos, parente, etc...)?
TOUO O LEMPO.ciiiiiiee ettt e e s 1
A Maior parte do tEMPO....cci i e ciieeeciie e e reee e e srr e ee e e e s sereeennes 2
Alguma parte do tEMPO.......ccocueiieiiiie e 3
Uma pequena parte do tempo.. 4
Nenhuma parte do tEMPO.....ccceireeiie e 5
11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmagdes para vocé?
Definitivamente A maioria das N&o A maioriadas | Definitivamente
verdadeiro vezes sei vezes falsa falso
verdadeiro
A) Eu costumo adoecer um 1 2 3 4 5
pouco mais
facilmente que as
outras pessoas
B) Eu sou tdo saudavel 1 2 3 4 5
quanto qualquer
pessoa que eu
conheco
C) Eu acho que a minha 1 2 3 4 5
salde vai piorar
D) Minha saude é 1 2 3 4 5

excelente




Anexo 6 - HAD - Escala de Ansiedade e Depressao

Nome ID: Data:

Instituicdo: ( )AC Camargo ( )HC FMUSP

Marque com um X a resposta que melhor corresponder a como vocé tem se sentindo
na ultima semana. N&o é preciso pensar muito, as respostas espontaneas tém mais
valor do que aquelas que se pensa muito. Marque apenas uma resposta a cada

pergunta.

1. Eu me sinto tenso ou contraido
( ) A maior parte do tempo

( ) Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) Nunca

2. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes
( ) Sim, do mesmo jeito que antes

( ) N&o tanto quanto antes

() S6 um pouco

( ) J& ndo sinto mais prazer em nada

3. Eu sinto uma espécie de medo como se alguma coisa ruim fosse
acontecer

( ) Sim, de um jeito muito forte

( ) Sim, mas nao tao forte

( ) Um pouco, mas isso hdo me preocupa

( ) Nao sinto nada disso

4, Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas
( ) Sim, do mesmo jeito que antes

( ) Atualmente um pouco menos

( ) Atualmente bem menos

( ) N&o consigo mais



5. Estou com a cabeca cheia de preocupacdes
( ) A maior parte do tempo

( ) Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) Nunca

6. Eu me sinto alegre
( ) Nunca

( ) Poucas vezes

( ) Muitas vezes

( ) A maior parte do tempo

7. Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado
( ) Sim, quase sempre

( ) Muitas vezes

( ) Poucas vezes

( ) Nunca

8. Eu estou lento para pensar e fazer as coisas
( ) Quase sempre

( ) Muitas vezes

( ) De vez em quando

( ) Nunca

9. Eu tenho uma sensacéo ruim de medo com um frio na barriga ou um
aperto no estdbmago

( ) Nunca

( ) De vez em quando

( ) Muitas vezes

( ) Quase sempre

10. Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia
( ) Completamente
( ) N&o estou mais me cuidando como deveria

( ) Talvez ndo tanto quando antes



( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

11. Eu me sinto inquieto como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar
nenhum

( ) Sim, demais

( ) Bastante

( ) Um pouco

( ) Nao me sinto assim

12. Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir
( ) Do mesmo jeito que antes

( ) Um pouco menos do que antes

( ) Bem menos que antes

( ) Quase nunca

13. De repente tenho a sensacédo de entrar em pénico
( ) A quase todo momento

( ) Vérias vezes

( ) De vez em quando

( ) N&o sinto isso

14, Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa de TV, radio ou
guando leio alguma coisa

( ) Quase sempre

( ) Varias vezes

( ) Poucas vezes

( ) Quase nunca



Anexo 7 - Pontuacédo dos Questionarios

SWAL-QOL
Qualidade de Vida em Disfagia

O questionario € composto por 11 dominios, cujas pontuag¢des variam
de 0 a 100. Nao ha um escore final do questionario e sim 11 escores isolados.
Para a determinacdo de cada escore, deve-se somar a pontuacéo de todas as
guestdes dentro do dominio e dividir pelo nimero de questdées do mesmo,
comforme o exemplo abaixo. Os numeros correspondem aos seguintes
valores: 1-0, 2-25, 3-50, 4-75, 5-100.

Dominio Degluticdo como um fardo

1- Abaixo estdo algumas questdes gerais que podem ser mencionadas pelas pessoas com distirbios de

degluticdo. No Gltimo més, o quanto as questdes a seguir tem sido verdadeiras para vocé?
Muitas Algumas
Sempre Um pouco Nunca
vezes vezes
Lidar com meu problema de degluticdo é muito dificil. 0 25 50 75 100
Meu problema de degluticdo é a maior perturbagdo de
minha vida. 0 25 50 75 100

Pontuacdo Dominio degluticdo como um fardo: 0 + 50 = 25
2 (n° questdes)

Dominio Desejo de se alimentar

Dominio Tempo de se alimentar

2- Abaixo estdo alguns aspectos sobre a alimentagéo do dia-a-dia que podem ser mencionadas pelas pessoas
com disturbios de degluticdo. No ultimo més, o quanto as questdes a seguir tem sido verdadeiras para vocé?

Sempre Muitas Algumas Um pouco | Nunca
vezes vezes

Nf‘ maioria dos dias, sinto que tanto faz se como ou “ o5 50 75 100
nédo

0 25 50 75 100
Estou raramente com fome. 0 25 75 100

0 25 50 75 100
Alimento-me sem sentir prazer 0 25 50 75 _

A questdo 2 apresenta 2 dominios:

Dominio Desejo de se alimentar
Na maioria dos dias, sinto que tanto faz se como ou nao
Estou raramente com fome.

Alimento-me sem sentir prazer




Dominio Tempo de se alimentar
Levo mais tempo para comer do que outras pessoas
Levo muito tempo para comer minha refei¢céo
Pontuacdo Dominio Desejo de se alimentar: 0 + 50 + 100 = 50

3 (n° questdes)

Pontuacdo Dominio Tempo de se alimentar: 25+ 75 =50

2 (n° questdes)

Dominio Frequéncia de Sintomas

3- No ultimo més, qual a periodicidade que apresentou cada um destes problemas como resultado do seu
problema de degluticdo?

Sempre Frequentemente Algumas Dificilmente | Nunca
vezes

Tosse 0 25 50 75 100
Engasgo quando me alimento 0 25 50 75 100
Engasgo com liquidos 0 25 50 75 100
Apresento saliva grossa ou secrecao 0 25 50 75 100
Vomito 0 25 50 75 100
Enjoo 0 25 50 75 100
Dificuldades na mastigacédo 0 25 50 75 100
Excesso de saliva ou secrecéo 0 25 50 75 100
Pigarros 0 25 50 75 100
A comida para na garganta 0 25 50 75 100
A comida para na boca 0 25 50 75 100
Bebida ou comida escorrem da boca 0 25 50 75 100
Bebida ou comida saem pelo nariz 0 25 50 75 100
Tosse para retirar o liquido ou a comida

para fora da boca quando estes estdo 0 25 50 75 100
parados

Dominio Selecdo do alimento

4-Responda algumas perguntas sobre como os problemas de degluticdo tém afetado sua alimentagdo no
Gltimo més.

Concordo Concordo N&o sei Discordo Discordo
totalmente parcialmente parcialmente | totalmente
Saber o que posso Ou n&o posso comer € 0 o5 50 75 100
um problema para mim
E dificil de achar alimentos que posso e 0 25 50 75 100
gosto de comer

Dominio Comunicacéo

5- No ultimo més, qual a freqliéncia que as afirmativas abaixo sobre a comunicacédo aplicam-se a vocé devido
aseu problema de degluticdo?

Todas as Maior parte | Algumas Poucas
Nenhuma vez
vezes das vezes vezes vezes
As pessoas tém dificuldade em me entender 0 25 50 75 100
Tem sido dificil me comunicar claramente 0 25 50 75 100

Dominio Medo de se alimentar

6- Abaixo estdo algumas preocupagdes que as pessoas com problema de degluticdo as vezes mencionam. No
Gltimo més, qual a periodicidade que apresentou cada uma dessas preocupacdes?




Quase | Frequentemente Algumas Dificilmente Nunca
sempre vezes
Tenho medo de engasgar quando me
alimento 0 25 50 75 100
Preocupo — me em ter pneumonia 0 25 50 75 100
Tenho medo de me engasgar com liquidos 0 25 50 75 100
Saber quando vou engasgar é muito dificil 0 25 50 75 100

Dominio Salde Mental

7-No Ultimo més, quanto as afirmativas a seguir tém sido verdadeiras devido ao seu problema de degluticdo?

Quase Muitas Algumas Um pouco Nunca
sempre vezes vezes
Meu problema de degluticdo me deprime 0 25 50 75 100
Ter que tomar muito cuidado quando bebo ou como
me aborrece 0 25 50 & 100
Tenho estado desanimado com meu problema de
degluticdo 0 25 50 75 100
Meu problema de degluticdo me frustra 0 25 50 75 100
Fico impaciente em lidar com meu problema de
deglutico 0 25 50 75 100

Dominio Social

8 - Pense em sua vida social no Gltimo més. Como poderia concordar ou discordar das afirmativas a se:

Concordo Concordo = . Discordo Discordo
. Nao sei :

totalmente parcialmente parcialmente totalmente
Deixo de sair para comer devido ao
meu problema de degluticao 0 25 50 & 100
Meu prob_lema dg degluticéo torna dificil 0 25 50 75 100
ter uma vida social.
Meu trabalho ou minhas atividades de
lazer mudaram pelo problema de 0 25 50 75 100
degluticdo
Programas sociais e férias ndo me
satisfazem devido ao problema de 0 25 50 75 100
degluticdo
Meu papel com familia e amigos tém
mudado devido ao problema de 0 25 50 75 100
degluticdo

Dominio Sono

9- No ultimo més, quantas vezes vocé sentiu algum desses sintomas fisicos?

Sempre Muitas vezes Algumas vezes | Um Pouco Nunca
Tem problemas para dormir a noite
toda? 0 25 50 75 100

Tem problema para dormir? 0 25 50 75 100

Dominio Fadiga

10- No ultimo més, quantas vezes vocé sentiu algum desses sintomas fisicos?

Sempre Muitas vezes Algumas vezes Um Pouco | Nunca
Sente-se cansado? 0 25 50 75 100
Sente-se fraco? 0 25 50 75 100
Sente-se exausto? 0 25 50 75 100

As préximas perguntas sdo dados complementares:

11- Hoje, vocé recebe algum tipo de alimento (comida ou liquido) por sonda? (1) Ndo (2) Sim

12- Circule a letra da descricdo abaixo que melhor descreve a consisténcia ou textura da comida que vocé
vem se alimentando mais freqlente nesta Gltima semana.

A- Circule esta se vocé estd se alimentando com uma dieta normal, com uma variedade de alimentos, incluindo
alimentos mais dificeis de mastigar como carne, cenoura, péo, salada e pipoca.



B-Circule esta se vocé estd comendo alimentos macios, faceis de mastigar como cozidos, frutas em conserva,
legumes cozidos e sopas cremosas.

C-Circule esta se vocé estd comendo alimentos mais pastosos, passados no liquidificador ou processado

D-Circule esta se a maior parte de sua alimentagdo tem sido via sonda, porém algumas vezes toma sorvete, pudim ,
puré de macé e outras comidas prazerosas.

E- Circule esta caso toda sua alimentagéo seja pela sonda.

13- Circule a letra da descricdo abaixo que melhor descreve a consisténcia dos liquidos que tem ingerido na
Gltima semana.

A- Circule esta se vocé ingere liquidos como agua, leite, chd, suco e café.

B- Circule esta se vocé ingere liquidos um pouco mais espessos como suco de tomate ou iorgurte. Este tipo de
liquido goteja lentamente da colher quando vocé a vira para baixo.

C-Circule esta se vocé 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- Circule esta se vocé ingere liquidos bem engrossados, como o pudim. Este tipo de alimento fica na colher quando
ela é virada.

E-Circule esta se vocé nao ingere liquidos pela boca.

14 Vocé diria que sua saude é:
(1) Ruim (2) Satisfatéria  (3) Boa (4) Muito Boa  (5) Excelente
15 Questdes gerais sobre vocé

Quando é seu aniversario? / / Qual é asuaidade?
Sexo: (1) Masculino  (2) Feminino

Qual é suaraca ou grupo étnico? (1) Branca (2) Negra (3) Amarela (4)lgnorada

Qual a sua graduacgéo?
(0O)analfabeto (1)1°grau completo (2)1° grau incompleto (3)2° grau completo (4)2° grau incompleto (5)3° grau completo

Qual seu estado civil? (1) Nunca casou (2) Casado (3) Divorciado  (4) Separado (5) Viavo

Alguém te ajudou responder essas questoes?
(1) Nao, respondi sozinho
(2) Sim, alguém me ajudou responder

Como alguém te ajudou a responder essas questées?
(1) Leu as questbes e/ou escreveu as respostas que vocé deu
(2) Respondeu as questdes para vocé
(3) Foi ajudado de outra forma

Comentarios:
Vocé tem algum comentario sobre esse questionario? Agradecemos os comentarios gerais ou sobre perguntas
especificas, especialmente se tiver alguma que néo ficou clara ou confusa para voceé.

Obrigada por completar o estudo dos cuidados com a deglutic&o!



Pontuacdo SWAL-CARE

Satisfagdo do paciente e qualidade do cuidado no tratamento da disfagia

O questionario € composto por 3 dominios, a pontuacdo de cada dominio

varia de 0 a 100. Ndo had um escore final do questionario e sim 3 (trés) escores

isolados. Para a determinacdo de cada escore, deve-se somar a pontuacado de todas

as guestBes dentro do dominio e dividir pelo nimero de questbes do mesmo,

conforme o exemplo abaixo. Os nimeros correspondem aos seguintes valores: 1-0,

2-20, 3-40, 4-60, 5-80, 6-100 para os dominios “Informacdes clinicas” e “Conselhos

Gerais”. A pontuagdo no dominio “Satisfagdo do paciente” segue os valores: 1-0; 2-

33,3; 3-66,6; 4-100.

Dominio Informagdes clinicas Ruim | Satisfatéria | Boa Ntl)g';O Excelente | Maravilhosa
Alimentos que devo comer 0 20 40 60 80 100
Alimentos gue devo evitar. 0 20 40 60 80 100
Liquidos que devo beber. 0 20 40 60 80 100
Liguidos gue devo evitar. 0 20 40 60 80 100
Tgcnlcas gue me ajudam a engolir o 0 20 40 60 80 100
alimento.

Técnicas que me ajudam a evitar o 0 20 40 60 80 100
engasgo.
Dominio Conselhos Gerais
Quando devo procurar o fonoauditlogo. 0 20 40 60 80 100
Metas para o tratamento do meu problema 0 20 40 60 80 100
da degluticdo.
Minhas opcdes de tratamento. 0 20 40 60 80 100
O que fazer quando eu comegar a 0 20 40 60 80 100
engasgar.
Como saber que comer e beber ndo esta 0 20 40 60 80 100
sendo seguro ou eficiente.
Dominio Satisfacdo do paciente Nunca | As vezes | Normalmente | Sempre

Vocé confiou no fonoaudiélogo que tratou da sua

33,3 66,6 100
degluticéo.
O fonoaudiélogo explicou tudo sobre seu tratamento. 33,3 66,6 100
Seu fonoaudiologo ficou tempo suficiente com vocé. 33,3 66,6 100
Seu fonoaudioélogo coloca suas necessidades em primeiro

33,3 66,6 100
lugar.

Pontuagdo Dominio Informagdes clinicas: 60 + 60 + 80 + 80 + 100 + 100 = 80
6 (n° questdes)

Pontuagdo Dominio Conselhos Gerais: 80 + 80 + 80+ 100 + 100 = 88

6 (n° questdes)

Pontuagdo Dominio Satisfacdo do paciente: 60 + 60 + 80 + 80 + 100 + 100 = 83,3
6 (n° questdes)




