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RESUMO

Introducdo: Este estudo tem como objetivo traduzir e adaptar para o portugués europeu
0 questionario de avaliacdo da qualidade de vida MD Anderson, especifico para doentes

com disfagia com cancro de cabeca e pescoco.

Metodologia: Este questionario foi aplicado a 60 sujeitos: 30 com diagndstico de
cancro de cabeca e pescoco e alteracdes da degluticdo e 30 saudaveis. Foi realizado o
procedimento de traducdo da escala que seguiu as guidelines internacionais. A analise
psicométrica foi calculada através da consisténcia interna pelo coeficiente do a de
Cronbach, para um nivel de significancia de 0.05. A validade do conteudo foi avaliada
através do teste-reteste utilizando o coeficiente de Pearson, para um nivel de
significancia de 0.05. A validade de construto foi medida pelo teste de Mann-Whitney
U, para um nivel de significancia de 0.05 . A validade convergente e discriminante foi
avaliada através da correlacdo entre o MDADI, o P-EAT10, 0o DOSS e 0 EQ5D.

Resultados: A consisténcia interna do MDADI, calculada pelo alfa de Cronbach foi de
0.78. Os valores do teste-reteste variaram entre os 0.85 e 0s 0.93. O MDADI mostrou-
se também sensivel a presenca da disfagia através da comparacdo do MDADI com o
DOSS e com o P-EAT10.

Discussdo: A versdo em portugués europeu do MDADI mostra-se clinicamente valida
de acordo com os dados obtidos nesta amostra. Posteriormente, seria relevante aplicar o
MDADI numa amostra maior para se validar a escala para a populagdo portuguesa.

Palavras chave: MDADI, disfagia, qualidade de vida, cancro cabeca e pescogo.



ABSTRACT

Introduction: The aim of this study is to translate and adapt to European Portuguese a
questionnaire for assessing quality of life: MD Anderson, specific for patients with
dysphagia and head and neck cancer.

Methods: This questionnaire was administered to 60 people, 30 with impaired
swallowing and head and neck cancer and 30 healty. The translation of the scale
followed the international guidelines. Internal Consistency reliability was calculated by
means of Cronbach’s a coefficient for a level of significance of 0.05. Test-retest
reliability was accessed by intraclass correlation. The content validity was assessed by
test-retest reliability using the Pearson coefficient, for a significance level of 0.05
Construct validity was measured by the Mann-Whitney U for a significance level of
0.05. Convergent and discriminant validity was assessed by correlation between
MDADI and EAT10, DOSS, EQ5D.

Results: The internal consistency reliability of the MDADI total score was 0.78. Test-
retest reliability coefficients of the scales ranged from 0.85 to 0.93. It also showed

difference between the dysphagic and non dypshagic pacients.

Discussion: The Portuguese adaption of MDADI showed good psychometric
properties. The application of MDADI in a larger sample would be important to validate

the scale for the Portuguese population.

Keywords: MDADI, dysphagia, quality of life, head and neck cancer,
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AC - Auscultacdo Cervical

CP - Cuidados Paliativos

DOSS - Dysphagia Outcome and Severity Scale

EAT10 - Eating Assessment Tool-10

EQ5D- Eurogol 5-Dimensions

FAM - Functional Assessment Measure

FIM - Functional Independence Measure

FOIS - Functional Oral Intake Scale

IPOFG — Instituto Portugués de Oncologia do Porto Fernando GentilPEN
MASA- The Mann Assessment of Swallowing Ability
MDADI — MD Anderson Dysphagia Inventory Questionnaire
NOMS- National Outcome Measurement System

OMS - Organizacdo Mundial de Saude

PEN- Penetration/Aspiration Scale (Pen/Asp Scale)
P-EAT10- Verséo portuguesa do Eating Assessment Tool-10
PNCP - Programa Nacional de Cuidados Paliativos

PSS — Perceived Stress Scale

QdV- Qualidade de Vida

QdVs - Qualidade de Vida na saude

SF-36- Short-Form 36 Questionnaire

SNC - Sistema Nervoso Central

SWOL-CARE - Swallow Quality-of-Life Questionnaire
SWOL-QOL - Swallow Quality-of-Life Questionnaire the Outcome tool for
adults with oropharyngeal dysphagia

VED- Videoendoscopia da Degluticdo

VFD- Videofluoroscopia da Degluti¢cdo
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1. INTRODUCAO

O cancro de cabeca e pescoco é considerado um dos dez cancros com maior taxa
de mortalidade, sendo que as estimativas a escala mundial apontam para 900 000
sujeitos diagnosticados (Ferlay et al., 2010). Este tipo de cancro afeta mais os homens
do que as mulheres (Cognetti, 2008), observando-se também maior prevaléncia em
idades superiores aos 40 anos (Mehanna et al, 2011).

Em estadios mais avancados,0os doentes com cancro da cabeca e pescoco sao
frequentemente candidatos aos Cuidados Paliativos (CP). As suas dificuldades passam
por complicacBes na respiracéo, degluticdo e fala (Forbes, 1997). Alguns estudos vém
revelar que mais de metade dos doentes sofrem com disfagia ao longo dos tratamentos
(cirurgia, quimioterapia e radiologia) (Kang, Kim, Seo, & Seo, 2011). Deste modo, é
importante compreender melhor a doenca oncolégica, facilitar a comunicagdo com o
doente, permitindo delinear os cuidados oncoldgicos centrados no mesmo (Marur,
2008).

Este estudo insere-se no &mbito do mestrado de CP, através da validacdo de uma
escala de avaliacdo, 0 MD Anderson Dysphagia (MDADI), especifica para a avaliagao
da qualidade de vida (QdV) destes doentes. A sua aplicacdo poderd permitir aos
profissionais de satde compreender melhor a percecédo que o doente tem do seu proprio
estado no que respeita as dificuldades em se alimentar. Considerar, de uma forma
sistematica, a opinido do doente possibilita o desenvolvimento de planos de intervencdo
mais personalizados. O MDADI surge assim como uma possibilidade de screening das
necessidades destes doentes .

Existem varios questionarios para avaliar a autopercecdo das dificuldades de
degluticdo, estando aferido para o portugués europeu o Swallow Quality-of-Life
Questionnaire the Outcome tool for adults with oropharyngeal dysphagia (SWAL-
QOL) e o Portuguese Eating Assessment Tool-10 (P-EAT 10), que aguardam
publicacéo.

Relativamente a estrutura, este estudo divide-se em:

e Fundamentacdo tedrica: abordagem dos temas fundamentais do estudo e na qual
sdo apresentados os resultados da revisdo da literatura: livros e revistas
internacionais indexadas;

e Metodologia: explica os passos seguidos para a traducdo e adaptacdo do
MDADI;



Resultados: apresenta as etapas de traducdo e adaptacdo bem como a anélise
demografica da amostra. E apresentada a estatistica realizada para a
compreensdo das propriedades psicométricas do instrumento;

Discussdo: Interpretacdo dos resultados observados;

Consideracdes Finais e Sugestdes.

10



2. CUIDADOS PALIATIVOS

Os CP surgiram na década de 60, por Cicely Saunders, sendo o seu principal
objetivo melhorar o final de vida dos doentes com cancro. Com a fundagdo do Saint
Cristopher’s Hospice, em Londres, foi iniciada uma nova filosofia do cuidar,
nomeadamente no que se refere ao controlo da dor e de outros sintomas, passando o
doente a ser visto como um todo. Com Cicely Saunders nasceu o conceito de dor total
que contempla uma visdo holistica do doente olhando n&o apenas & dimens&o fisica
mas também a social, psicologica e espiritual (Ferraz Gongalves, 2002).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os CP intervém em
“problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico
limitado”, através “da prevengdo e alivio do sofrimento” recorrendo a “identifica¢do
precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo s6 fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais” (WHO, 2004).

A nova Lei de Bases dos CP (Lei n.° 52/2012, p. 5119) apresenta a seguinte
definicdo para CP:

“Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situacdo em sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através
da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual, com base na identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da
dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.”

Segundo o Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), estes destinam-se
essencialmente a doentes (e respetivos familiares) que:

e Tém prognostico de vida limitado;

e Estdo em sofrimento intenso;

e Apresentam problemas e caréncias que exigem apoio especifico,
estruturado e interdisciplinar.

Deste modo, os CP focam-se no doente e nas suas necessidades e ndo no
diagnostico em si, proporcionando-lhes o apoio que precisa e tentando sempre melhorar

a sua QdV (Twycross, 2001). Estes cuidados podem ser prestados em todos o0s

11



contextos e a doentes de todas as idades. Geralmente, & medida que a doenca progride,
maior é a sua urgéncia (Twycross, 2001) .

Antigamente os CP eram direcionados apenas a doentes com patologias
oncologicas, porém, atualmente, sdo consideradas outras patologias (OMS, 2004 cit. in
Neto, 2006).

Os CP, segundo Meireles (2008), deverdo ser compostos por equipas
multidisciplinares com meédicos, enfermeiros, assistentes sociais, e devem integrar
também outros profissionais de saude, nomeadamente psicélogos, nutricionistas,
fisioterapeutas, terapeutas da fala e outros profissionais que sejam necessarios sempre
que se considere relevante. Estes profissionais tém como principal objetivo promover o
bem-estar do doente, evitando tratamentos desnecessarios. Para tal, deverdo ser
profissionais experientes e com formacgdo que permita o suporte técnico e psicolégico
adequado (Meier & Beresford, 2008).

Nesta abordagem, a morte é considerada um processo natural e inevitavel. Esta
filosofia ndo tem como pretensédo atrasar ou antecipar o final de vida, mas sim oferecer
ao doente melhor bem estar, através do controlo da dor e outros sintomas bem como
prepara-lo para encarar a morte como um processo normal. Esta preparacdo ndo inclui
apenas o doente mas também a sua familia e pode prolongar-se mesmo depois da morte
do mesmo, isto é, durante o processo de luto (Ferraz Goncalves, 2002).

Estes cuidados sdo, atualmente, considerados um direito universal, relacionado
com a dignidade humana. Observa-se assim uma maior valorizacdo dos CP a nivel
global, porém a sua aplicacdo ainda é bastante assimétrica (WHO, 2014). Em Portugal a
medicina paliativa apresenta uma evolucdo ténue, sendo que o nimero de equipas de CP

é limitado para a quantidade de doentes que necessita deste acompanhamento .

2.1. Cuidados Paliativos no Doente Oncoldgico

O doente oncolégico é um doente a quem foi dado o diagnostico de cancro. O
momento de diagnostico é vivenciado de modo diferente de pessoa para pessoa, uma
vez que depende da experiéncia de cada um entre outros fatores (cultura, educagéo,
redes de suporte formais e informais, equipa médica, conhecimento do seu estado de
saude) (Casmarrinha, 2008).

Durante a evolucdo desta patologia, o doente vai sofrendo uma perda

progressiva nas suas diferentes dimensfes: biologica, social e psicologica (Meier &
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Beresford, 2008). Nesta fase, 0 apoio das redes formais e informais sdo essenciais. Estas
redes tém vindo a ser mais valorizadas, dado que tém como principal objetivo proteger
0s sujeitos dos efeitos negativos que alguns acontecimentos podem ter nas suas vidas
(Serrano, 2004).

Existem varias alteracOes fisicas decorrentes do cancro ou do seu tratamento,
como a perda de cabelo, peso desregulado, mudanca do tom de pele, inchago dos
membros, cansaco, perda de membros (no caso das amputacbes), modificacdes na
capacidade fisica, alteracfes da funcdo sexual e reprodutiva, entre outras (American
Cancer Society, 2013). Com estas mudancas, 0 doente pode experimentar sensagoes
ligadas a estigmatizacédo social, podendo surgir sentimentos de tristeza, soliddo, medo,
entre outros. Estas alteracbes tendem a ser mais significativas quanto maior for o
impacto visual, contribuindo para uma diminui¢cdo da auto-estima (Mantyh, 2006).
Para além disso, os tratamentos podem também provocar altera¢cdes do sono e do bem-
estar, 0 que, por sua vez, contribui para a diminui¢do da disposi¢do emocional (Meier &
Beresford, 2008).
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3. CANCRO DE CABECA E PESCOCO

A nivel mundial, aparecem cerca de 640 000 casos por ano relativos ao cancro
de cabeca e pescoco (Globocan, 2008). A sua distribuicdo € assimétrica, porém
verifica-se que existem mais casos nos paises desenvolvidos.

Em Portugal, os tumores de cabeca e pescogo sdo 0 sexto mais comum, com
cerca de 6% de novos casos por ano e com uma taxa de mortalidade de 5%. A
incidéncia global, em 2002, foi de aproximadamente 640000 novos casos por ano e a
mortalidade de mais de 350000 (OMS, 2002). As taxas de cura tém aumentado
significativamente, devido a existéncia de tratamentos cada vez mais avancados (Marur
& Forastiere, 2008).

Este tipo de cancro € caracterizado de acordo com a area da cabega ou do
pescoco em que se inclui: cavidade oral (mucosa oral, gengivas e palato duro, lingua e
pavimento da boca), orofaringe (amigdalas, palato mole e base da lingua), nasofaringe,
hipofaringe, fossas nasais, seios paranasais, laringe, glandulas salivares e glandula
tiredide (Okamoto et al, 2008).

Existem alguns sinais que deverdo ser considerados, podendo estes estar
relacionados com esta patologia, como por exemplo: feridas na boca que sangram e
demoram a cicatrizar, manchas de coloracdo vermelha ou branca, aparecimento de
nddulos ou massas palpaveis no pescoco, dificuldades a falar, mastigar ou engolir, tosse
com vestigios de sangue, odinofagia, disfonia, hipoacusia, perda de peso, acufenos,
otalgia, eritroplasia, epistaxis, dispneia, leucoplasia, odontalgia, entre outras (American
Cancer Society, 2008).

Para o diagnostico da patologia é realizado um exame fisico além da biopsia da
lesdo. Quando necessario recorre-se também a radiografias da mandibula, seios
paranasais e tdrax, com o objetivo de se compreender a extensdo da doenca e se ha
comprometimento 6sseo (Mehanna et al, 2011). Noutros casos podera ser necessario
realizar outros exames como a tomografia computorizada e/ou ressonancia magnética
(Kao et al, 2009).

O prognostico da doenca é influenciado pela localizacdo e extensdo do tumor

primario, pelo envolvimento dos ganglios linfaticos e pela idade (Harb et al, 2007).
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3.1. Etiologia do Cancro de Cabeca e Pescoco

De acordo com a bibliografia consultada, existem evidéncias que alguns fatores

poderéo contribuir para a ocorréncia deste tipo de cancro:

Tabaco: apresenta uma constituicdo quimica que potencia a formacgdo de
alteracOes neoplésicas. A influéncia deste fator varia de pessoa para pessoa de
acordo com a sua suscetibilidade e a quantidade de fumo a que estd exposta
(Singh, 2008). De acordo com um estudo, aproximadamente 60% dos cancros
orais nos homens e 30% nas mulheres, estdo relacionados com o fumo do tabaco
(Danker et al., 2011)

Alcool: podera estar relacionado com a formacdo de alteracdes neoplésicas
devido ao seu metabolismo. O tabaco e o alcool, quando associados, atuam
sinergicamente, aumentando o risco de desenvolvimento de tumores malignos
(Singh, 2008);

Desequilibrios nutricionais: poderdo também contribuir para o desenvolvimento
de cancro. Alguns estudos indicam que o tipo de dieta do doente podera afetar o
desenvolvimento e a progressdo da patologia (Colacino et al., 2012);
Hereditariedade: parece desempenhar um papel importante no desenvolvimento
de cancro (Ho et al., 2007);

Idade: é também considerada um fator de risco, uma vez que existem estudos
que indicam a prevaléncia deste tipo de patologia em sujeitos com idade
superior a 40 anos (Gilroy et al., 2005);

Exposicao solar prolongada: a radiacao solar a longo prazo pode produzir lesdes
gue podem levar ao cancro (Mehanna et al., 2011)

Virus e outros agentes infecciosos (por exemplo o virus de Epstein-Barr, 0 HPV)
(Gilroy et al., 2005);

Exposicdo a compostos quimicos, como o petrdleo, e fisicos, como o po
(Secretan et al, 2009);

Ma higiene oral: estudos demonstram que uma ma higienizacdo oral é um fator
de risco para o cancro da cavidade oral (Maier, 1993);

Exposicédo a radiacdes: A exposicdo a radiacdes podera provocar alteracBes ao

nivel das glandulares salivares, por exemplo (Secretan et al, 2009);
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e Comida em conservas e alimentos salgados: S&o considerados fatores de risco
uma vez que grande parte destes alimentos apresentam na sua constitui¢do
compostos nitrosos (Ho et al., 2007);

e Chéa mate: Estudos sugerem que o consumo deste cha podera estar relacionado
com o aumento do risco de cancro da cavidade oral, laringe e orofaringe
(Goldenberg et al, 2004);

e Paan: De acordo com a bibliografia consultada, o uso deste alimento podera

estar associado ao aparecimento de cancro da cavidade oral (Ho et al, 2007).

3.2. Tratamento no cancro de cabeca e pescoco

O tratamento do cancro de cabeca e pesco¢o varia de doente para doente de
acordo com varias variaveis, entre as quais: localizacdo e extensdo da patologia, , nivel
em que se encontra, relacdo desta com as estruturas anatémicas adjacentes,
envolvimento da cadeia linfatica, expectativas e condi¢Ges do doente para o tratamento.
Os tratamentos podem variar entre cirurgia, radioterapia e quimioterapia, sendo
frequente o recurso a terapéuticas combinadas (American Cancer Society, 2008).

A cirurgia é o tratamento gold standard e consiste na ressecdo completa da leséo
com margens no minimo de um centimetro e associada ao esvaziamento cervical supra-
omohidide em casos de pescogo clinicamente negativo (Cognetti et al, 2008).

A radioterapia age por ionizacdo dos tecidos que, somada a outros efeitos, como
excitacdo e formacdo de radicais livres, causam mudanc¢as quimicas nos componentes
celulares (Whitmyer et al, 1997). Este método tem como objetivo destruir as células
malignas, tentando ao maximo preservar as outras células. A resposta dos tecidos as
radiacBes varia com a sensibilidade do tumor a radiacdo, a localizacdo, a oxigenacao, a
dose de radiacdo e o tempo durante o qual esta é administrada. Os efeitos adversos da
radioterapia variam de pessoa para pessoa, pois sdo influenciados pela: dosagem,
frequéncia, extensdo da area irradiada, tipo de radiacdo, tipo de tecido, idade e
condigdes fisicas do individuo (Delaney et al, 2005).

Num estudo realizado para avaliar a QdV de 65 doentes com cancro de cabeca e
pesco¢o que foram sujeitos a radioterapia, verificou-se que 63,1 tinham disfagia, 75%
alteracOes no paladar; 50,8% dificuldades na fala, 48,5% dificuldade no uso de proteses
e 58,4% referiram sentir dor (Epstein et al, 2000). Perante este estudo, foi possivel

verificar o impacto que este tratamento tém na QdV dos doentes.
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A quimioterapia utiliza compostos quimicos e tem como objetivo auxiliar na
cura ou no controlo da patologia. Pode também ser utilizada como forma de prevenir o
crescimento do tumor ou de células neoplésicas remanescentes depois da cirurgia ou da
radioterapia (Langhorne et al, 2007). Nos casos onde ja ndo existe perspetiva de cura,
aplica-se a chamada quimioterapia paliativa (Wright,2014).

Tal como a radioterapia, a quimioterapia apresenta também efeitos secundarios
que variam de acordo com o tipo de farmacos utilizados e a dose usada. Alguns dos
efeitos manifestam-se através de: nauseas, falta de apetite, perda de cabelo, neutropenia,
fadiga, neurotoxicidade (American Cancer Society, 2013).

Os efeitos secundarios da quimioterapia abrangem a dimensdo fisica, social e
psicoldgica do doente, sendo essencial avaliar sempre se 0s beneficios da quimioterapia
(o seu potencial para a cura, a sobrevivéncia prolongada ou a reducdo dos sintomas),

ultrapassam os efeitos secundarios deste tratamento (Zafar et al., 2009) .
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4. DEGLUTICAO

A degluticdo € uma das fungdes motoras mais elaboradas, exigindo coordenacgédo
entre a ativacdo e inibigcdo de 25 pares de muasculos desde a cavidade oral até ao es6fago
Esta funcdo é constituida por diferentes eventos que devem ser devidamente
sincronizados para que a degluticdo ocorra de forma segura (Morieniére et al, 2006).

Este processo, quando ocorre de forma normal e na auséncia de patologia, €
caracterizado por trés fases: a fase oral, a fase faringea e a fase esofagica (Seeley et al,
2003). Outros autores dividem este processo em quatro fases, considerando a fase
preparatoria oral (Silva, 2008).

A fase oral é voluntaria e inicia-se com a introducdo de alimento na cavidade
oral até a fase de progressdo deste para a faringe. E nesta fase que se insere a incisio,
trituracdo e pulverizacdo do alimento que da origem ao bolo alimentar.

A fase faringea comeca com a projeccdo do bolo alimentar, que entra na faringe
pela forca que a lingua faz contra o palato duro. De salientar que as bochechas e os
labios estdo contraidos de modo a facilitar a impulsdo do bolo. Esta fase é automaética e
reflexa e inclui a elevacdo do palato mole, durante 0 momento da degluticdo. A faringe
eleva-se para receber o bolo alimentar, e desloca-o para o esdfago. Esta fase termina
com a entrada do bolo alimentar no es6fago. A fase esofagica, inicia-se no momento em
que o bolo alimentar passa pelo esfincter esofagico superior e com 0s movimentos
peristélticos do eséfago, o bolo alimentar chega ao estdmago. Esta fase demora 10 a 20
segundos (Silva, 2008). Quando o alimento entra no estdmago, o esfincter esofagico

fecha para ndo haver retrocesso do alimento.
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Figura 1 - Degluticdo: Fase Oral ( Fonte Seeley et al, 2004)

Figura 2 - Degluticdo: Fase Faringea (Fonte: Seeley et al., 2004)

Figura 3 - Degluticao: Fase Esofagica (Fonte: Seeley et al., 2004)
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4.1. Perturbacdes da Degluticdo: Disfagia

A disfagia resulta das alteracdes que podem acontecer ao longo da degluticéo.
Esta pode ser classificada de acordo com o local onde ocorre e pode ainda ser
classificada por grau de severidade (Gallagher, 2011).

A disfagia expde o0 doente ao risco de pneumonia de aspiracdo, sendo
frequentemente considerada um fator de mau progndstico, uma vez que pode aumentar
0 tempo de internamento, reduzir a QdV dos doentes e, em casos extremos, provocar a
morte (Youmans & Stierwalt, 2011). Desta forma, torna-se fundamental a detecdo
precoce da disfagia, sobretudo quando se verificam alteracdes na fase faringea, pois é
nesta que se observam 0s principais mecanismos relacionados com a protecao das vias
aéreas, pelo que uma alteragdo nesta fase aumenta a probabilidade de aspiracao laringo-
traqueal (Aboofazeli & Moussavi, 2006).

Relativamente ao diagnostico da disfagia, este prende-se com a realizacdo da
anamnese, avaliacdo funcional da degluticdo e de exames complementares de
diagnostico (Gallagher, 2011). Existem diferentes técnicas que tém sido desenvolvidas,
nomeadamente a Videofluoroscopia da Degluticdo (VFD), a Videoendoscopia da
Degluticdo (VED), a Eletromiografia, a Manometria Faringea e a Auscultacdo Cervical
(AC). Atualmente, o gold standard na avaliacdo desta perturbacdo ¢ a VFD, a qual
permite uma avaliagdo objetiva e qualitativa da dindmica da degluti¢do. No entanto, este
exame apresenta diferentes limitagcbes que se repercutem na intervencdo. A VFD
implica a exposicdo do individuo a radiacdo e implica ainda que a pessoa seja deslocada
ao servico de radiologia.. Estes aspetos impedem a possibilidade de repeti¢do periddica
para monitorizacédo da intervencdo realizada (Gatto et al, 2012).

Para a classificacdo da severidade da disfagia existem vérias escalas, entre as
quais: a DOSS (Dysphagia Outcome and Severity Scale), a Functional Oral Intake Scale
(FOIS), a Functional Independence Measure (FIM) + Functional Assessment Measure
(FAM), The Mann Assessment of Swallowing Ability (MASA), a National Outcome
Measurement System (NOMS), Penetration/Aspiration Scale (Pen/Asp Scale), SWAL-
QOL e a Eating Assessment Tool (EAT-10). Estdo validadas parao portugués europeu
e a aguardar publicacdo a EAT-10 e a SWAL-QOL.
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5. QUALIDADE DE VIDA NA SAUDE

O conceito de qualidade de vida em saude (QdVs) tem suscitado maior interesse,
verificando-se um aumento exponencial de publicacfes relacionadas com este tema.
Estas mudancgas de paradigma tiveram origem na evolucdo tecnoldgica e cientifica
verificada na medicina que potenciou o aumento da longevidade. Com estas alteracdes
os profissionais de saude viram-se confrontados com novos desafios, passando maior
tempo a tratar de doencas cronicas do que a lutar pela eminéncia entre a vida e a morte
(Lowy & Bernhard, 2004). Assim, encontraram-se novas necessidades relacionadas com
a dificuldade em compreender alguns sintomas, bem como a complexidade encontrada
na medicdo do impacto dos tratamentos na vida dos doentes (Ribeiro, 1994). De referir
também o movimento de humanizacdo dos cuidados de salde, que acabou por
contribuir para esta nova viséo (Lowy & Bernhard, 2004).

Alguns estudos realizados demonstram que a area da Oncologia foi das
primeiras a dar énfase ao conceito de QdVs, devido as baixas perspetivas de cura e pelo
tipo de tratamentos a que estes doentes eram sujeitos (Pimentel, 2003).

O conceito de QdV esta relacionado com a forma como o doente perceciona a
patologia e 0s seus efeitos assim como o impacto que ambos tém na sua vida. E, por
este motivo, um conceito biopsicossocial e varia de sujeito para sujeito, uma vez que é
subjetivo porque se baseia nas experiéncias pessoais de cada um. Este conceito ndo é
continuo, mudando ao longo do tempo de acordo com as experiéncias do doente (Leung
etal, 2011).

A QdVs assume particular relevancia nos doentes com cancro da cabeca e
pescoco, uma vez que funcBes basicas como a capacidade de emissdo de voz, a
respiracdo, a salivacdo, a mastigacdo, estdo associadas a manutencéo das fungdes vitais
e a eventos sociais que contribuem para a qualidade biopsicossocial do ser humano
(Pinto e Ribeiro, 2006).

Os indicadores subjetivos de QdVs permitem o reconhecimento da importancia
da satisfacdo do doente e de como este perceciona o seu estado de salde. Estas analises
ndo estdo sempre concordantes com os resultados baseados nos dados objetivos

relativos & doenca (Fleck, 2008).
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5.1. Impacto das Alteracdes da Degluticdo na Qualidade de Vida em
Saude

As alteracdes da degluticdo constituem-se como uma das maiores dificuldades
nos doentes com cancro de cabega e pescogo. O ato de alimentacdo permite satisfazer as
necessidades basicas como também é por exceléncia uma atividade social que
possibilita a interacdo com outros. A incapacidade de realizar esta tarefa ou de alterar
drasticamente os habitos alimentares tem um grande peso na imagem que o doente tem
de si, uma vez que a sua rotina € alterada. Essa quebra poderéa levar a um isolamento por
vergonha e desconforto (Nguyen et al., 2005).

A aparéncia fisica é também marcante na identidade de cada um, sendo que tais
alteracbes podem ter um impacto negativo sobre a imagem corporal do doente e,
consequentemente, sobre a sua QdV (White, 2000).

Outros estudos vém revelar que a disfagia € uma das causas que potencia o
desenvolvimento de patologias relacionadas com a depressao (Belafsky, 2008).

Além disso, um sujeito com disfagia sofre alteragdes a nivel da sua dieta,0 que
poderé ter impacto também nos custos associados a sua alimentacdo (Gallagher, 2011).

As alteracdes da degluticdo passam de uma alteracdo fisica para uma limitacéo
da vida do individuo a nivel da participacdo social, com consequéncias em todos 0s

contextos que em que o doente se insere (Threats, 2007).
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6. REVISAO DA LITERATURA

6.1. Instrumentos de Avaliacao

Como metodo de pesquisa de artigos elegiveis para a revisdo proposta utilizou-

se a base de dados Medline, disponivel através da Pubmed, independentemente do tipo

de publicacéo e utilizando a seguinte query: Head and Neck Cancer, dysphagia, quality,

life, questionnaire, inventory, assessment (n=400).

Foram obtidos os resumos dos estudos identificados pela estratégia de pesquisa,

de forma a seleccionar quais os estudos a ser incluidos na andlise. Os estudos foram

sendo eliminados de acordo com 0s seguintes critérios:

e Data de publicacédo (apés 2000);

¢ Relevancia do tema para o estudo em causa;

Dos trabalhos identificados, foram seleccionados 30, tendo sido identificados 10

instrumentos de avaliacdo relevantes para este estudo:

SWAL-QOL e SWAL-CARE (Swallow Quality-of-Life Questionnaire the
Outcome tool for adults with oropharyngeal dysphagia): Este questionario avalia
sintomas especificos da disfagia orofaringea, sendo dividido em 11 é&reas:
impacto, desejo de comer, duracdo da alimentacdo, frequéncia de sintomas,
selecdo dos alimentos, comunicacdo, medo de comer, salde mental,
funcionamento social, sono e fadiga. O doente responde sobre a frequéncia com
que ocorre cada uma das afirmacdes presentes em cada dominio através de uma
escala tipo Lickert. A pontuacdo varia de 0 a 100, e quanto mais baixa a
pontuacdo, pior a QdV do doente. De salientar que ¢ atribuida uma pontuacgdo a
cada dominio (McHorney et al, 2002). O SWAL-CARE pertence ao SWAL-
QOL e tem 15 perguntas. Os seus itens debrucam-se sobre a comida, liquidos,
tratamento da disfagia e reacdo do doente ao préprio tratamento (McHorney et
al, 2002).

DHI — E um questionario de autopreenchimento constituido por 30 perguntas
relacionadas com a degluticdo na vida quotidiana. A escala pode ser pontuada de
1 a 5. Esta dividida em trés dominios, cada um com dez perguntas: fisico
(sintomas), funcional (consequéncias nutricionais e respiratorias) e emocional

(consequéncias psicologicas) (Silbergleit et al, 2012).
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EAT-10 — E um questionario de auto-preenchimento que pretende avaliar a
disfagia de modo subjetivo. E rapidamente administrado, podendo ser
completado em menos de 2 minutos. Um resultado elevado indica uma alta
autopercecéo de disfagia (Belafsky et al. 2008).

FOIS - Foi desenvolvida para avaliar o nivel de alimento e bebida que um
doente com disfagia ingere pela cavidade oral, e € composta por sete niveis que
permitem classificar a gravidade das limitacbes da alimentacdo por via oral.
Demora cerca de 5 minutos a ser aplicada (Crary, 2004).

Swallowing Disturbance Questionnaire (SDQ) E um questionario de auto-
preenchimento , constituido por perguntas fechadas (sim/ndo) relacionadas com
dificuldades de degluticdo. Esta validado para doentes com Parkinson, sendo
gue ja se comecaram a desenvolver estudos para a validacdo deste instrumento
noutras patologias (Manor et al, 2007).

Sydney Swallow Questionnaire (SSQ): instrumento especificamente
desenhado par a avaliacdo das dificuldades de degluticdo de doentes com
disfagia orofaringea. Foi validado para ser administrado em doentes com cancro
de cabeca e pescoco e € constituido por 17 perguntas que avaliam e quantificam
as dificuldades do doente (Dwivedi et al, 2010).

3-ounce Water Swallow Test: E instrumento de avaliagio para doentes com
suspeita de disfagia. E pedido aos doentes que ingiram 3 goles de 4agua sem
interrupcdo. Aqueles que pararem, tossirem, se engasgarem ou apresentem voz
molhada durante o teste ou um minuto depois do mesmo, sdo considerados em
risco (ndo passam no teste) (DePippo et al., 1992).

Munich Dysphagia Test é constituido por 26 itens; especifico para doentes com
Parkinson; é utilizado para rastrear a disfagia, sendo sensivel para a detecdo de
sintomas de disfagia orofaringea. E também valido para avaliar a severidade da
disfagia em doentes com rosco avancado de aspiragdo (Simons, 2013).

NOMS - A escala NOMS é uma escala que pontua entre 1 e 7 a alimentacdo do
individuo, sendo que quanto mais alto for o valor final mais funcional esta é. E
apenas baseada na observacdo clinica. Demora cerca de cinco minutos a ser

aplicada. N&o necessita da colaboracdo do doente (ASHA, 2011).
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Dos instrumentos disponiveis, considerou-se que o MDADI criado por Chen (2001)

€ o instrumento que redne as condi¢des que estd de acordo com o objetivo do estudo.

6.2 MD Anderson Dysphagia Inventory

O MDADI é um questionario de facil aplicacdo que tem como objetivo avaliar a
QdV de doentes com cancro de cabeca e pescogo que apresentem subjetiva ou
objetivamente alteragBes ao nivel da degluticdo. E constituido por 4 dimensdes: global,
emocional, funcional e fisico. Sendo um instrumento especifico, permite avaliar de
modo quantitativo as alteracdes que surgem ao longo da intervencéo terapéutica (Chen
etal., 2001).

Este questionario contém 20 afirmacGes, sendo as respostas sao dadas através da
de uma escala tipo Lickert (concordo muito, concordo, sem opinido, discordo, discordo
totalmente) (Chen et al., 2001).

A dimensio global é destinada uma pergunta relacionada com a forma como as
dificuldades de degluticdo afetam a rotina didria do doente. Com esta questdo, pretende-
se compreender como € que o doente percepciona o seu estado gera (Chen et al., 2001).

Na dimensdao emocional, o0 MDADI explora como é que o doente se sente em
relacdo a disfagia, ou seja, analisa as suas respostas afeivas relativamente as alteracGes
da degluticéo (Chen et al., 2001).

A dimensdo fisica prende-se com questfes relacionadas com a perce¢do que 0
doente tem das suas dificuldades no processo de degluti¢do (Chen et al., 2001).

No que respeita a pontuacao, € de ressalvar que todos os itens sdo cotados de 1 a
5 de acordo com a escala de Lickert previamente definida & excecéo de dois (items E7 e
F2) que séo cotados de modo inverso (Chen et al., 2001).

Para a pontuacdo final, a dimensédo global é cotada individualmente, enquanto as
restantes sdo somadas e o0 seu total é multiplicado por 20. O resultado varia de 0 a
1000, sendo que quanto maior o resultado, melhor é a percecdo que o doente tem do seu
estado (Chen et al., 2001).

Este questionario foi validado nos seguintes paises: Italia, Brazil, Alemanha,
Coreia, Suécia e Holanda (tabela 1).

O questionario MDADI é administrado em formato de papel, sendo que é
preenchido pelo préprio. O tempo de preenchimento do questionario € de cerca de 10
minutos (Chen et al., 2001).
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Tabela 1 - Estudos de Validagdo do MDADI nos diferentes paises onde foi validado

Estudo/Autor/ Amostra Grupo de Testes Resultados

Ano controlo de Referéncia

Schindler A. 98 50 Né&o aplicavel; a de Cronbach 0.83<0>0.91.

Borghi, E. Teste-reteste: 0.70-0.76

Tiddia, C. A versdo italiana do MDADI é clinicamente
Ginocchio, D. vélida e fiavel.

Felisati, G.

Ottaviani, F.

2008

(Italia
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Guedes, R.
Angelis, E.

Kowalski, L.

Vartanian, J.

2012
(Brasil)

Néo

Aplicavel

University of Washington
Quality of Life Questionnaire
(UW-QOL)
SWOL_QOL
Hospital Anxiety and
Depression Scale (HAD-S)

o de Cronbach 0.70<0>0.82.
Teste-reteste total: 0.795

Boa consisténcia interna e fiabilidade de teste-
reteste alta;

Os resultados do MDADI mostraram ter uma
correlacdo forte com

0 UW-QOL, SWAL-QOL e o HAD-S.

A versdo brasileira do MDADI é clinicamente

valida e fiavel.
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Estudo/Autor/ Amostra Grupo de Testes Resultados

Ano controlo de Referéncia

Bauer F. 102 N&o SF-36 o de Cronbach total: 0.942

Seiss, M. Aplicavel Boa consisténcia interna e fiabilidade de teste-
Gréssel, E. reteste alta;

Stelzle, F. Klotz, A correlacdo do MDADI com a SF-36 € baixa.
M. Rosanowski, A versdo alema é vélida para a avaliacdo destes
F. doentes.

2010

(Alemanha)
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Estudo/Autor/ Amostra Grupo de Testes Resultados

Ano controlo de Referéncia

Speyer R. 76 Nao SWAL-QOL a de Cronbach 0.76<a>0.94.

Heijnen BJ aplicavel, DHI Teste-resteste: 0.96

Baijens LW O MDADI apresenta uma boa correlacdo com
Vrijenhoef FH 0 SWAL-QOL;

Otters EF Boa correlagdo do MDADI com o DHI,
Roodenburg N Nao foi considerado valido;

Bogaardt HC.

2011

(Holanda)
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7. METODOLOGIA

7.1. Tradugao e Adaptacao Transcultural de Instrumentos

Para a adaptacdo de um instrumento devem ser seguidas as recomendacfes da

metodologia internacional ((Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes

Trust, 2002; Fortin, 2009). Os itens tém que ser traduzidos e adaptados a populagdo

alvo, sendo por isso essencial avaliar a sua validade e fiabilidade (Beaton et al, 2000). A

traducdo de uma escala devera possibilitar ainda a comparacao de resultados do mesmo

questionario em culturas diferentes (Schmidt & Bullinger, 2003).

Para que tal aconteca deve ser procurada equivaléncia entre a versdo original e a

versdo traduzida ao nivel das seguintes areas:

e Equivaléncia Semantica: refere-se as palavras e estrutura da frase para que o

texto traduzido tenha o mesmo significado que o idioma de origem;

e Equivaléncia Conceptual: esta relacionada com a forma como 0 mesmo conceito

é medido, independentemente da populacéo alvo;

e Equivaléncia Normativa: mostra a capacidade do texto traduzido abordar as

normas sociais, que podem diferir entre as culturas (Osburn, 2000).

Para a traducdo e adaptacdo do MDADI foi utilizado o método geralmente utilizado

na adaptacéo transcultural e validacdo de escalas (Beaton et al., 2000). De salientar que

a traducdo final ndo tem como objetivo ser uma copia da versdo original, mas um

instrumento fiel ao que se propds medir (Schmidt & Bullinger, 2003).

A traducdo e adaptacdo desta escala incluiu 2 fases:

Fase Qualitativa: composta pela traducdo e adaptacdo (nomeadamente o0s

passos de preparacdo, traducdo, harmonizacdo, retrotraducdo, analise por
grupo de peritos, e pré-teste) (Wild et al., 2005). O procedimento detalhado
desta fase sera descrito posteriormente na sec¢do de resultados.

Fase Quantitativa: esta fase envolveu a aplicacdo da versao final da escala a

uma amostra de estudo. Estudaram-se as caracteristicas psicométricas do
instrumento, seguindo a metodologia utilizada no estudo de origem.

A fiabilidade, avalia a precisdo da escala, a sua estabilidade e consisténcia de
medicdo, e garante que o resultado medido esta livre da variancia de erros
aleatdrios (Anastasi & Urbina, 1997). Para avaliar a coeréncia interna do
MDADI, serd utilizado o coeficiente o de Cronbach que € baseado nas

correlagdes possiveis entre dois conjuntos de itens dentro de um teste (teste-
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reteste). O teste-reteste permitird avaliar o grau com que um instrumento de
medicdo fornece resultados estaveis. Pela aplicacdo deste método obtém-se
uma estimativa da fiabilidade de qualquer medi¢do empirica, procedendo-se
a nova medicdo com 0 mesmo instrumento e com 0S mesmos sujeitos, apos
um determinado periodo de tempo. As estimativas de fiabilidade serdo
realizadas pela correlagcdo (coeficiente r de Pearson) entre os resultados
obtidos pela aplicacdo do mesmo instrumento em ambos os tempos.

A validade pode ser definida como a propriedade que verifica se se esta a
medir aquilo que se pretende (Ferreira & Marques, 1998). Para analisar a
validade de um instrumento, é importante saber o que esta a ser medido e
através de que variaveis. No caso do MDADI, foi avaliada a validade de
critério e de construto. A validade de critério demonstra até que ponto 0s
valores obtidos pelo instrumento estdo relacionados com uma medida de
critério e seré calculada através da correlacdo com as escalas EAT10, DOSS
e EQ5D. A validade de construto verifica se o paradigma teorico
corresponde verdadeiramente as observacbes e serd determinada pela
capacidade do MDADI discriminar grupos de sujeitos (Ferreira & Marques,
1998).

Os resultados finais foram comparados com o estudo de validacdo inicial e da

validacdo noutros paises.

7.2. Objetivo Geral

Com este trabalho pretende-se iniciar a traducdo e adaptacdo cultural do

instrumento de avaliacdo de QdV MDADI para o portugués europeu. Tendo por base a

contextualizacdo desta investigacdo e considerando a QdV na salde essencial, esta

investigagdo visa contribuir para a melhoria da prética clinica. Pelos motivos

enunciados, efetuou-se uma investigacdo que procurou dar respostas objetivas, Uteis na

pratica clinica e que ira contribuir para a evidéncia cientifica em relacdo a QdV destes
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7.3. Objetivos Especificos

e Validar a consisténcia interna,
e Analisar a confiabilidade do teste-reteste,
e Analisar a validade de critério,

e Analisar a validade de construto.

7.4. Considerag@es Eticas

Para este estudo foi realizado um pedido de autorizacdo formal a Comisséo de
Etica do Instituto Portugués de Oncologia do Porto Fernando Gentil (IPOFG) (ver
Anexo 1). Foram elaborados dois documentos: um com a informacédo ao participante do

tipo de estudo (Apéndice 1) e outro com o Consentimento Informado (Apéndice 2).

7.5. Populacéao Alvo

Doentes com Cancro de Cabeca e Pescogo, com disfagia a realizar tratamento no
IPOFG;

Consideraram-se como critérios de inclusdo: doentes maiores de 18 anos, com

cancro de cabeca e pesco¢o e com diagnostico de disfagia orofaringea. Foram excluidos
do estudo doentes que ndo sabiam ler nem escrever com dificuldades cognitivas ou
muito debilitados. Os doentes em regime pos-operatério inferior a 3 meses foram

também excluidos deste estudo.

7.6. Contexto de Estudo

O estudo foi desenvolvido no IPOFG, no servi¢o de Otorrinolaringologia e nas
reunides semanais do grupo de cirurgia de cabeca e pescoco do Servigo de Cabeca e
Pescoco. Para se recolherem os dados necessarios a investigacéo, foi feito um pedido de
autorizacdo a Comissdo de Etica da instituicdo bem como aos servicos onde se iria
proceder a recolha. Esta instituicdo foi a primeira instituicdo a dar resposta ao pedido
formal de colaboragdo (Anexo 1).

7.7. Amostra

A amostra utilizada neste estudo é uma amostra de conveniéncia recolhida nos

servigos de Otorrinolaringologia e de Cirurgia de Cabeca e Pescogo do Instituto
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Portugués de Oncologia do Porto. Esta metodologia foi utilizada pelos constrangimentos
do tempo disponivel para a realizagdo deste trabalho.

O tamanho amostral de um estudo de validacdo de uma escala deve estar
relacionado com o numero de itens da escala, e possuir dimensdo suficiente para
permitir a utilizacdo dos testes estatisticos necessarios (Pestana & Gageiro, 2008). O

tamanho amostral ndo é consensual, pelo se definiu como amostra n=30

7.8. Grupo de Controlo

O grupo de controlo foi constituido por 30 sujeitos, 10 mulheres e 20 homens
com idade compreendida entre os 50 e os 70 anos, sem historial de disfagia nem doenca
oncolégica. Foram excluidos do grupo de controlo utentes que apresentavam historial
clinico suspeito, de modo a néo influenciar os dados.

7.9. Instrumentos Utilizados

e EAT-10: A escala EAT-10 permite compreender a percecdo que o doente tem
da disfagia (Belafasky, 2008), como ja foi referido anteriormente.

e DOSS: A escala DOSS possibilita a classificacdo do grau da disfagia. E uma
escala de rapida utilizacdo, muito Util para a avaliacdo objetiva da disfagia (
O'Neil, 1999). Esta validada para a populacdo portuguesa.

e Eurogol 5-Dimensions (EQ5D): Avalia o estado geral da satde do individuo.
Este instrumento é constituido por 5 perguntas e uma escala analogica visual que
permite ao doente quantificar os eu estado de salde atual de 0 a 100. De facil
aplicacdo. Esta validada para a populacdo portuguesa.(The EuroQol Group,
1990)

e MDADI: Escala de avaliacdo de QdV especifica para doentes com cancro de

cabeca e pescoco e com disfagia que se pretende adaptar (Chen et al., 2001).

7.10. Questionario para Recolha dos Dados Sociodemograficos

Para o desenvolvimento do estudo de investigacdo foi utilizado um questionario
através do qual se registaram 0s seguintes dados: sexo, idade, estado civil e a

naturalidade e nacionalidade.
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8. RESULTADOS

8.1. Tradugdo do Questionario MDADI

A fase qualitativa foi composta pela traducéo e adaptacéo (respeitando as etapas de
preparacdo, traducgdo, versdo de consenso, retrotraducédo, analise por grupo de peritos, e
pré-teste) (Laranjeira, 2008).

O processo de adaptacdo da escala MDADI foi iniciado com a solicitacdo de
autorizacdo a autor da escala da traducdo e adaptacdo para portugués europeu, que foi
concedida (\Ver Anexo 6).

Traducéo inicial: Foi feita a traducdo da escala por dois tradutores independentes
de origem portuguesa fluentes em inglés.

Versdo de consenso: As versdes foram avaliadas e comparadas, o que resultou
numa versdo consensual.

Retroversao: A versdo consensual foi traduzida do portugués europeu para o inglés
por um tradutor nativo que ndo tem conhecimento na area da salde.

Cognitive Debriefing: A traducdo consensual foi discutida numa reunido constituida
por trés peritos que exercem Terapia da Fala no dia 8 de abril de 2014: uma profissional
que exerce as suas funcdes no &mbito da investigacdo em disfagia, sendo especializada
na &rea, e outros dois profissionais que colaboram com Unidades de Cuidados
Continuados e hospitais onde intervém frequentemente com esta problematica. Através
das suas indicac@es, foi possivel clarificar todos os itens do questionario, constituindo-
se assim uma nova versao.

De seguida, expbem-se as versOes inglesas (original e retrotraducdo da verséo
portuguesa) e a versdo portuguesa definitiva, em simultaneo, das 20 questdes do

questionario MDADI e respetivas instrucdes:

Tabela 2 - MDADI: Traducéo da escala

Versdo original This questionnaire asks for your views on swallowing ability. This
information will help us understand how you feel about swallowing.
The following statements have been made by people who have problems
with their swallowing.
Please read each statement and circle the response wich best reflects your

experience in the past week.

Versao Este questionario pretende avaliar a sua opinido acerca da sua capacidade de
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traduzida apo6s
painel de
peritos

Versao

discutida

engolir. Esta informagdo ser-nos-a util para compreender como se sente
relativamente a sua deglutic&o.

As seguintes afirmacGes foram assinalados por pessoas com alteracfes na
degluti¢do. Algumas destas declaragdes podem aplicar-se ao seu caso.

Por favor, leia cada afirmagdo e faca um circulo a volta da resposta que
melhor caracteriza a sua experiéncia em relagdo a semana passada.

Este questiondrio pretende avaliar a sua opinido acerca da sua capacidade de
deglutir. Esta informacdo ser-nos-a util para compreender como se sente
relativamente a sua degluticédo.

As seguintes afirmacdes foram assinaladas por pessoas com alteragdes na
degluticdo. Algumas destas afirmagdes podem aplicar-se ao seu caso.

Por favor, leia cada afirmacdo e faca um circulo a volta da resposta que

melhor caracteriza a sua experiéncia em relacdo a semana passada.

Comentério: Foi

considerado que deglutir seria o verbo mais adequado e que melhor traduz

este item. Considerou-se que se necessario, em doentes com mais dificuldades linguisticas se

poderia explicar o significado de degluticdo. Esta mudanca verifica-se em todo o questionario.

Considerou-se também que a palavra “afirmacdo” estaria mais fiel a tradugdo do que

“declara¢do”.

Versao original

My swallowing ability limits my day-to-day

activities.

Versdo traduzida apés painel de peritos A minha capacidade em engolir limita as

Versdo discutida

minhas atividades do dia-a-dia.
A minha capacidade de deglutir limita as

minhas atividades do dia-a-dia.

Comentério: Colocou-se deglutir para uniformizar.

Versao original

E.2 | am embarrassed by me eating habits.

Versdo traduzida apds painel de peritos E.2 Fico embaracado(a) com os meus habitos

Versdo discutida

alimentares.
E.2 Fico embaragado(a) com 0s meus habitos

alimentares.

Verséo original

F.1 People have difficulty cooking for me.

Versao traduzida ap6s painel de peritos F.1 As pessoas tém dificuldade em preparar os
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Versdo discutida

alimentos para mim.
F.1 As pessoas tém dificuldade em cozinhar

o0s alimentos que eu como.

Comentario: A alteracéo realizada pretende clarificar o item, uma vez que as dificuldades aqui

evidenciadas relacionam-se com as restri¢des alimentares que muitas vezes estdo associadas a

disfagia e que ndo permitem seguir a dieta considerada normal.

Verséo original

P.2 Swallowing is more difficult at the end of
the day.

Versao traduzida ap6s painel de peritos
Verséo discutida

P.2 Deglutir é mais dificil no final do dia.
P.2 Deglutir é mais dificil no final do dia.

Versao original

E.7 | do not feel self-conscious when | eat.

Versao traduzida ap6s painel de peritos

Versdo discutida

E.7 Eu ndo me sinto auto-consciente quando
como.

E.7 Eu ndo me sinto confiante quando como.

Comentario: De acordo com o contexto parece que o autor quer tentar compreender se o doente

se sente ou ndo inseguro quando come.

Versao original

E4. 1 am upset by my swallowing problem.

Versao traduzida apds painel de peritos

Versdo discutida

Colocou-se deglutir para uniformizar.

E4. Eu fico aborrecido com o meu problema
em engolir.
E4. Eu fico aborrecido com o meu problema

em deglutir.

Versao original

P.6 Swallowing takes great effort.

Versao traduzida apos painel de peritos

Versao discutida

P.6 Deglutir requer de mim um grande
esforgo.

P.6 Deglutir exige um grande esforgo.

Comentario: Foi necessaria a alteracdo para exige, uma vez que destaca 0 mais importante neste

item, o esforco.
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Verséo original

E.5 I do not go out because of my swallowing

problem.

Versao traduzida apds painel de peritos

Versdo discutida

E.5 Eu ndo saio de casa por causa do meu
problema em engolir.
E.5 Eu ndo saio de casa por causa do meu

problema de degluticdo.

Comentério: Colocou-se degluti¢do para uniformizar.

Verséo original

F.5 My swallowing difficulty has caused me

to lose income.

Versao traduzida apds painel de peritos

Versdo discutida

F.5 O meu problema de degluticéo fez-me
perder rendimentos.
F.5 O meu problema de degluticdo fez-me

perder rendimentos.

Verséo original

P.7 It takes me longer to eat because of my

swallowing problem.

Versao traduzida ap6s painel de peritos

Versao discutida

P.7 Demoro mais tempo a comer por causa do

meu problema em engolir.

P.7 Demoro mais tempo a comer por causa do

meu problema de deglutigao.

Comentério: Colocou-se degluti¢do para uniformizar

Versdo original

P.3 People ask me, “Why can’t you eat
that?”

Versao traduzida ap6s painel de peritos

Versdo discutida

P.3 Algumas pessoas perguntam-me: “ Porque
€ que nao consegue comer?”
P.3 Algumas pessoas perguntam-me: “ Porque

€ que nao consegue comer isso?”’

Comentario: Faltava traduzir o “that”, que torna a pergunta mais especifica.

Versdo original

E.3 Other people are irritated by my eating

problem.

Versao traduzida ap6s painel de peritos

E.3 Outras pessoas ficam incomodadas com o

meu problema em engolir.
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Versao discutida

E.3 Outras pessoas ficam incomodadas com o

meu problema de degluticdo.

Comentario: Colocou-se degluticdo para uniformizar

Versdo original

P.8 I cough when I try to drink liquids.

Versao traduzida ap6s painel de peritos
Verséo discutida

P.8 Tusso quando tento beber liquidos.
P.8 Tusso quando tento beber liquidos.

Versdo original

F.2 | feel free to go out with my friends,

neighbours and relatives.

Versao traduzida apds painel de peritos

Versdo discutida

F.2 Sinto-me a vontade para ir comer fora com
0S meus amigos, vizinhos e familiares.
F.2 Sinto-me a vontade para ir comer fora com

0S meus amigos, vizinhos e familiares.

Versao original

F.3 My swallowing problems limit my social

and my personal life.

Versao traduzida apds painel de peritos

Versao discutida

F.3 O meu problema em engolir limita a
minha vida social e pessoal.
F.3 Os meus problemas de degluticdo limitam

a minha vida social e pessoal.

Versdo original

I limit my food intake because of my

swallowing difficulty.

Versao traduzida apos painel de peritos

Versao discutida

P.5 Limito a ingestdo de alimentos devido as
minhas dificuldades em engolir.
P.5 Limito a ingestdo de alimentos devido as

minhas dificuldades de deglutig&o.

Comentério: Colocou-se degluticdo para uniformizar.

Versdo original

P.1 I cannot maintain my weight because of

my swallowing problem.

Versao traduzida apos painel de peritos

Versao discutida

P.1 Eu ndo consigo manter o meu peso por
causa do meu problema em engolir.

P.1 N&o consigo manter o peso por causa do
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meu problema de deglutig&o.

Comentario: Nao ¢ relevante utilizar “eu” e “meu” , uma vez que néo adiciona contetdo a

questao.

Versdo original E.6 I have low self-esteem because of my
swallowing problem.

Versao traduzida ap6s painel de peritos E.6 Tenho baixa auto-estima por causa do meu
problema de deglutic&o.

Versao discutida E.6 Tenho baixa auto-estima por causa do meu
problema de deglutic&o.

Versao original P.4 | feel that I am swallowing a huge
amount of food.

Versao traduzida ap6s painel de peritos P.4 Sinto que estou a engolir uma enorme
guantidade de comida.

Verséo discutida P.4 Sinto que estou a deglutir uma enorme
quantidade de comida.

Comentarios Colocou-se deglutir para uniformizar.

Versao original F.4 1 feel excluded because of my eating
habits.

Versao traduzida ap6s painel de peritos F.4 Sinto-me excluido devido aos meus
habitos alimentares.

Versao discutida F.4 Sinto-me excluido devido aos meus

habitos alimentares.

Pré-teste: As vers@es pré finais das escalas foram aplicadas como forma de pré-teste, e
a informacdo recolhida foi utilizada para aperfeicoar os instrumentos e produzir as
versoes finais. O pré-teste foi aplicado a uma amostra de 10 sujeitos sem patologia, de
modo a verificar se 0 questionario era compreendido por todos.

Versdo Final: A versdo final em portugués europeu e foi enviada para 0 autor que
considerou a mesma equivalente a original. Seguidamente, foi aplicada a 30 doentes, 28
atendidos no servigo de Otorrinolaringologia e 2 atendidos no servigo de Cirurgia de

Cabeca e Pescoco.
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8.2. Recolha de Dados

Todos os participantes foram convidados a preencher um conjunto de
questionarios, que demorou cerca de 20 minutos. Foi-lhes também solicitado um
contacto para a realizacdo do teste-reteste 15 dias depois. Foi escolhido este intervalo de
tempo de modo a evitar que os doentes se lembrassem das suas respostas, mas também

foi curto para prevenir que o quadro clinico mudasse drasticamente.

8.3. Caracteristicas da Amostra

A colheita dos dados foi feita de maio a julho de 2014. Este capitulo pretende
fazer uma apresentacdo dos resultados, comecando por caracterizar a amostra. De
salientar que foram contactados cerca de 42 sujeitos dos quais: 5 recusaram participar
no estudo, 5 ndo realizaram o teste-reteste e 2 ndo cumpriam os critérios de incluséo.
Deste modo, a amostra foi constituida por 30 sujeitos. Para uma percepcdo mais
pormenorizada dos doentes que constituem a amostra, apresenta-se no quadro 1 e 2 as
variaveis relacionadas com o estado civil, idade, tipo de cancro e tratamento aos quais
os doentes foram submetidos.

Pode verificar-se que, o grupo de controlo é constituido maioritariamente por
sujeitos com idade superior aos 50 anos. Quanto ao estado civil, observa-se que a
grande maioria dos que participaram no estudo sao casados.

Do ponto de vista clinico, constatam-se que 0s cancros mais frequentes sédo os da
orofaringe e da cavidade oral.

Ao nivel dos tratamentos, observou-se que a maioria dos doentes ja experienciou
mais do que um tipo de tratamento.

De salientar que ao longo da recolha de dados os doentes que aceitaram
participar foram previamente esclarecidos acerca do questionario e os principios éticos
relacionados com a dignidade humana foram respeitados. Todos os participantes do
estudo leram os procedimentos e as condicdes de participacdo (Apéndice 1) e assinaram
o termo de consentimento informado (Apéndice 2). Sempre que se verificaram davidas,

estas foram esclarecidas antes do preenchimento do questionério.
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Tabela 3 - Idade e sexo dos participantes do estudo

Grupo 1 Grupo 2 Total
(Experimental) (Controlo)

40-50 6 7 14
T 50-60 14 10 24
©
~ 60-70 10 16 26

Solteiro 2 5 7
S Casado 21 20 41
_('8) Divorciado 2 3 5
% Viavo 4 2 6
L

Unido de facto 0 1

Tabela 4 - Diagnéstico Clinico dos participantes do estudo

Tipo de cancro

NUmero de sujeitos

Cavidade Oral
Orofaringe
Nasofaringe
Hipofaringe
Laringe

9
10
1
0
10

Tabela 5 - Tipos de Tratamento a que os participantes foram submetidos

Tipo de Tratamento

NUmero de sujeitos

Cirurgia
Radioterapia
Quimioterapia

Combinado

9

5

0
20

Depois de concluida a recolha de dados, foi realizada a sua respetiva anélise

utilizando o programa estatistico SPSS (Statistical Package for Social Science), versado

22.
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8.4. Teste de Normalidade

Em primeiro lugar, para verificar se a amostra em estudo provem de uma
distribuicdo normal, foi realizado o Teste de Shapiro Wilk, usado para amostras
inferiores ou iguais a 30. Neste verificou-se que se trata de uma amostra que ndo segue

a distribuicdo normal num dos grupos (grupo de controlo), p<.05.

8.5. Validade de Contetdo

O questionario mostrou boa fiabilidade do teste-reteste, com coeficiente de
correlacdo de Pearson total 0.958. Para as 5 dimensGes do questionario a correlagdo de
Pearson deu os seguintes resultados:

Tabela 6 - Validade do MDADI nas diferentes dimensoes

Dimensdes MDADI Valores de
Pearson
Global 0.839"
Emocional 0.885
Funcional 0.888"
Fisico 0.939
Total 0.958"
X< 01
*p<.05

8.6. Consisténcia Interna

A fidelidade do MDADI foi avaliada pela analise da consisténcia interna atraves
do coeficiente a de Cronbach. O resultado deste coeficiente varia entre 0,00 e 1,00
(Fortin, 2009), considerando-se maior fidelidade quanto mais préximo de 1. O
coeficiente a de Cronbach foi calculado para 0 MDADI, sendo o seu valor de 0.935. Na
tabela seguinte encontram-se os valores do coeficiente para cada dimensdo, a exce¢do

da dimensdo global, a qual é constituida apenas por uma pergunta.
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Tabela 7 - Consisténcia Interna de todas as dimensdes a excec¢ado da global

Dimensdes MDADI N° de Itens
Emocional 0.64 5
Fisica 0.91 8
Funcional 0.78 5
Total 0.96 19

Tabela 8 - Consisténcia Interna Total (sendo que foi retirado o item global)

a de Cronbach N° de itens
,935 19

8.7. Validade Clinica

Através do Teste de Mann Whitney-U para amostras independentes foram
comparadas as respostas ao questionario MDADI do grupo de controlo e do grupo de
experimental. Deste modo, constatou-se que o MDADI € sensivel as varidveis que
mede, uma vez que p<.05.

A validade de critério foi testada comparando o MDADI com varias escalas. A
escala DOSS, que avalia o grau da severidade da disfagia apresenta uma correlacédo
forte com as dimensdes fisica e global. Porém verificam-se valores muito baixos na

dimensao funcional e emocional.

Tabela 9 - Validade de Critério: MDADI e DOSS

Fisica Emocional Funcional Global MDADI Total

* *

DOSS R 423 ,137 ,131 413 ;359
Sig ,020 470 491 ,023 ,051
* P<.05
r=.423, p=.020

A MDADI demonstra ser sensivel as mesmas variaveis que mede o EAT 10 a
excecdo da dimensdo funcional, sendo que se verifica para a dimensdo fisica uma
correlagéo de 0,68, funcional 0.42 e global 0.62. A correlacdo total foi de 0.63, sendo o
p<.01.
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Tabela 10 - Validade de Critério: MDADI e EAT10

Fisico Emocional Funcional Global MDADI Total

* * Kk *k

EAT10 675 428 1100 621 631

**p<.01
* p<.05

Quanto a escala EQ5D, esta apresenta uma correlagdo muito baixa com a

MDADI. De salientar que a EQ5D foi ponderada de acordo com a EQ5D traduzida para

Portugal, sendo que os valores foram calculados de modo diferente da original.

Tabela 11 - Correlagédo entre o MDADI e 0 EQ5D

Dimensbes EQ 5D % Satide
do MDADI
Fisica 231 ,189
Emocional 141 ,185
Funcional ,135 ,142
Global ,263 315
MDADI ,250 257
Total

**. p<01

*. p<.05
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MDADI Total

Figura 4 - Gréfico da correlagdo entre o MDADI e 0 EQ5D
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9. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Este estudo foi realizado no servi¢co de Otorrinolaringologia e no servico de
Cabeca e Pescogo do IPOFG. De referir que ndo foi possivel aceder ao servi¢co de CP
deste hospital, devido a existéncia de alguns investigadores no mesmo, o0 que poderia
interferir com o funcionamento do servico.

No presente estudo foi utilizada a versdo traduzida do MDADI para portugués
europeu. Esta versdo foi adaptada ao nivel seméantico de modo a facilitar a compreenséo
por parte do doente e também como forma de respeitar os objetivos do questionario
original.

Através das normas de traducdo seguidas, elaborou-se uma versdo do MDADI
clara e compreensivel de forma a obter um questionério final percetivel para qualquer
pessoa. Varias palavras e expressdes sofreram alteragdes: O item E.7 “I do not feel self-
conscious when | eat”, foi onde se verificou maior dificuldade, na medida em que ndo
existe uma traducdo aproximada em portugués europeu que significasse 0 mesmo, pelo
que se optou por alterar a pergunta de acordo com 0s seus objetivos iniciais.

Os sujeitos elegiveis foram convidados a participar no estudo, sendo que todos
tiveram acesso a informacdo ao participante e assinaram o termo de consentimento
informado. Este foi lido aos doentes que manifestaram dificuldades de viséo (cerca de 6
sujeitos). De referir que apesar do questionario ser de autopreenchimento, grande parte
dos doentes necessitou de ajuda nos mesmos (cerca de 20 sujeitos).

As questbes E.2 e E.7 suscitaram davidas em trés participantes, que foram
esclarecidas antes destes responderem. Esta explicacdo permitiu que os resultados do
teste ndo sofressem grande fossem enviesamento. Os doentes responderam ao
questionario e frequentemente mostraram-se disponiveis para conversar sobre o
problema, o que permitiu maior recolha de informacéo.

A versdo portuguesa do MDADI foi bem aceite pelos participantes do estudo,.
Cada doente demorou, em média, cerca de 20 minutos a responder a todos o0s
questionarios, sendo que o MDADI foi preenchido em 10 minutos pela maior parte dos
participantes.

Na cotacdo da escala, houve o cuidado de alterar a cotagdo das perguntas E7 e
F2 que estdo revertidas, ou seja, sdo pontuadas inversamente. De referir que na recolha
e andlise dos dados, foi dada atencéo a estes itens, que foram explicados sempre que

suscitaram ddvidas para nao sofrerem enviesamento.
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No que diz respeito a fiabilidade, verificou-se que a versdo adaptada do MDADI
tem uma consisténcia interna boa, de acordo com o valor global do a de Cronbach
(0.78), estando proxima da observada no artigo original (no estudo original o a de
Cronbach foi de 0.96), o que sugere um alto nivel de homogeneidade dos itens da
escala. Foi também observado o valor do a de Cronbach para cada dimenséo (Tabela 7),
sendo que se verificou um valor maior na dimensdo fisica (0.91). Este facto podera estar
relacionado com a inexisténcia de valores neutros de respostas nas questfes desta
dimensdo, por ser mais objetiva. A dimensdo que apresentou um valor mais baixo foi a
emocional (0.64).

No teste-reteste, comparando os valores originais com os valores calculados

verificou-se que:

Tabela 12- Comparacéo do teste-reteste entre o MDADI original e o portugués

Dimensbes MDADI original MDADI portugués
Global 0.93 0.84
Emocional 0.85 0.89
Fisica 0.85 0.94
Funcional 0.89 0.89

A dimensao global apresentou um valor mais baixo, devido a ser constituida por
uma pergunta. Porém, as variaveis de cada dimensdo sdo altas, por vezes, até maiores
do que no estudo original (como se pode verificar na dimensdo emocional e na fisica).

Os valores do teste-reteste demonstram que o MDADI apresenta uma boa
validade de conteudo (intervalo de aplicacao dos testes de 2 semanas).

De destacar o facto do MDADI mostrar sensibilidade a distin¢do entre o grupo
experimental (grupo com disfagia) e o grupo de controlo (grupo sem disfagia), o que
permitiu verificar a sua validade clinica. Mostrou também sensibilidade a gravidade da
disfagia e as alteracdes fisicas (tabela 9) aqguando comparado com o DOSS, (correlacdo
fisica: 0.42 e dimensdo global: 0.41 (com nivel de significancia de 0.05). A falta de
consisténcia dos outros dominios era esperada, uma vez que ndo sdo clinicamente
valorizados no DOSS.

O MDADI mostrou também grande correlacdo nas dimensdes fisica (0.68),

emocional(0.43) e global(0.62) com o EAT10. Estes resultados permitem verificar que
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0 EAT10 e o MDADI medem constructos semelhantes & exce¢do da dimensao
funcional.

A dimenséo funcional ndo mostrou um score relevante em nenhuma das
correlagdes, provavelmente por se referir a questbes mais especificas da QdV que os
outros instrumentos ndo detetam.

O EQ5D e o MDADI tiveram correlacbes muito baixas, apesar de ambos
avaliarem a QdV. Porém, o EQ5D € um instrumento geral e o MDADI é muito
especifico, o que podera explicar esta discrepancia de valores. De destacar que o
MDADI, no estudo coreano (Kwon et al., 2013), também ndo demonstrou uma boa
correlagédo com a NOMS.

Uma das fragilidades verificadas neste estudo esté relacionada com o tamanho
da amostra. A excecdo do estudo coreano (Kwon et al., 2013) (grupo experimental=34),

todas as outras validagOes apresentaram uma amostra significativa.
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10. CONCLUSAO

A QdV é um conceito muito complexo que abarca varios fatores, entre 0s quais
o individuo, os contextos que este frequenta, a sua cultura, as suas crencas e valores.
Validar um instrumento construido para avaliar a QdV requer um estudo detalhado dos
instrumentos ja existentes, das suas lacunas e das suas mais-valias. Requer também um
bom conhecimento da area para uma percecdo mais profunda do tipo de traducéo que se
devera realizar de forma a medir exatamente as mesmas varidveis, independentemente
da lingua utilizada.

No final desta etapa, torna-se essencial realizar uma avaliacdo a todo o processo
desenvolvido nos ultimos meses.

A amostra populacional portuguesa utilizada refletiu bons resultados
psicométricos. Porém, o tamanho da amostra ndo permite a generalizacdo dos
resultados. Assim, seria desejavel que o estudo fosse replicado a uma amostra aleatoria,
com maior representatividade.

Este teste mostra ser um bom instrumento de screening, na medida em que
permitir ao profissional de salide compreender melhor quais as areas que o doente
valoriza, o que o perturba mais, permitindo assim um plano de intervencédo
individualizado e centrado nas dificuldades.

Como sugestdes para trabalhos futuros, e no sentido de potencializar a utilizagéo
deste instrumento, propde-se que ap6s a validacdo do mesmo através de uma amostra
maior, se realize um novo estudo com base da criacdo de uma aplicacdo mdvel deste
instrumento. De salientar que se pretender continuar a validacao desta bateria a partir de
outubro de 2014.
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10.

Anexo 2: EAT 10

P-EAT-10
1. QUESTIONARIO SOBRE A SUA DEGLUTICAO

a seguir a cada linha, melhor corresponde ao seu caso.

As perguntas que se seguem permitem saber até que ponto é que as seguintes
situagBes sdo um problema para si. Por favor, coloque uma cruz (XI) no quadrado que,

Sim, Sim, As
sempre quase  vezes

sempre
O meu problema a engolir fez-me perder peso .......... 0 1 2
O meu problema a engolir limita a minha 0 1 2
capacidade para ir comer forade casa ..........cccue.......

Engolir liquidos exige mais esforgo ............c.ccccovevenee. 0 1 2
Engolir alimentos solidos exige mais esforgo ............. 0 1 2
Engolir comprimidos exige mais esforgo .................... 0 1 2
DOi-Me @ ENGOLIT ..o 0 1 2
Engolir afeta o prazer que tenho em comer ............... 0 1 2
Quando engulo, a comida prende-se a garganta ....... 0 1 2
TUSSO UANAD COMO ..o 0 1 2
Engolir preocupa-me, deixa-me nervoso/a.................. 0 1 2

Nao,

quase
nunca

3

60

Nao,
nunca
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Anexo 3: EQ5D

Pedimos que assinale com um X (IXI) um quadrado de cada um dos seguintes grupos,

indicando qual das afirmacées melhor descreve o seu estado de saude hoje.”

11. Mobilidade
Nao tenho problemasemandar ...
Tenho alguns problemasemandar ...

Tenho de estarnacama .

12. Cuidados Pessoais
N3do tenho problemas com os meus cuidados pessoais ...
Tenho alguns problemas em lavar-me ou vestirme ...

Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a ...

13. Atividades Habituais

(ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia ou de lazer)
Nao tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais ..........
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais  ...........

Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais ...

14. Dor/Mal-estar
N3o tenho dores ou mal-estar .
Tenho dores ou mal-estar moderados ...

Tenho dores ou mal-estar extremos .

15. Ansiedade/Depressdo
N3o estou ansioso/a ou deprimido/a ...

Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a ...



Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a ...

Gostariamos de saber o quanto a sua satde esta boa ou ma A melhor sadde que

HOJE possa imaginar

100
95
90
85
80
75
70
65
60
55
50
45
40
35
30
25
20
15
10
3)
0

A pior saude que

A escala a direita estd numerada de 0 a 100 em que
100 significa a melhor sadde que possa imaginar e
0 significa a pior saude que possa imaginar.

Por favor, coloque uma cruz (Xl) na escala de forma a

demonstrar como a sua saude se encontra HOJE.

Agora, por favor escreva o nimero que assinalou na escala

no quadrado abaixo.

16. A SUA SAUDE HOJE =

possa imaginar
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Anexo 4: DOSS

DYSPHAGIA OUTCOME AND SEVERITY SCALE (DOSS) - Versao portuguesa

Niveis Descricéo
Nutricdo totalmente por via oral: dieta normal
Normal em todas as situacfes
Nivel 7 Alimentacdo com consisténcia normal,
N&o séo necessarias estratégias ou mais tempo para se alimentar.
Dentro dos limites funcionais ou com independéncia modificada
Dieta normal, degluti¢céo funcional;
Nivel 6 O doente pode ter atraso oral e faringeo, retencdo ou vestigios de bolo no espago
epiglotico mas compensa ou faz limpeza esponténea;
Pode necessitar de tempo extra para se alimentar;
Né&o apresenta aspiragcdo ou penetracdo em qualquer consisténcia;
Nutricdo completa por via oral: dieta modificada e/ou independéncia
Disfagia ligeira: Supervisao distante; pode necessitar de alguma restricdo na dieta
Pode exibir um ou mais dos seguintes sinais:
Aspiracdo apenas de liquidos finos mas com uma resposta de tosse reflexa forte para
Nivel 5 limpar completamente;
Penetracdo nas vias aéreas perto das pregas vocais com uma ou mais consisténcias ou
Mesmo nas pregas vocais com uma consisténcia, mas limpa espontaneamente;
Retencdo na faringe que é limpa completamente;
Disfagia oral moderada com mastigagdo reduzida e/ou retencdo oral que é limpa
espontaneamente.
Disfagia ligeira-moderada: Supervisdo regular ou frequente /indicagdes, uma ou duas
consisténcias restringidas
Pode exibir um ou mais dos seguintes sinais:
Nivel 4 Retencdo na faringe que é limpa com indicagoes;
Retencdo na cavidade oral que € limpa com indicacdes;
Aspira¢do com uma consisténcia com reflexo de tosse fraco ou inexistente;
Ou penetracao nas vias aéreas ao nivel das pregas vocais com tosse em duas consisténcias;
Ou penetracao nas vias aéreas ao nivel das pregas vocais sem tosse numa consisténcia.
Disfagia Moderada: Assisténcia total, supervisdo ou estratégias, duas ou mais
consisténcias de dieta restringidas
Pode exibir um ou mais dos seguintes sintomas:
Nivel 3 Retencdo moderada na faringe que é limpa com indicagoes;

Retencdo moderada na cavidade oral que é limpa com indicacdes;

Penetracdo nas vias aéreas ao nivel das pregas vocais sem tosse com uma ou mais
consisténcias;

Ou aspiracdo com duas consisténcias com tosse reflexa fraca ou inexistente;

Ou aspiragdo com uma consisténcia, sem tosse e com penetracdo nas vias aéreas, cordas
vocais, com uma consisténcia e sem tosse;

Necessaria nutri¢cdo ndo oral.
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Disfagia moderada-severa: assisténcia maxima ou utilizacdo de estratégias com
alimentacédo oral somente parcial (tolera, pelo menos, uma consisténcia em seguranga com
utilizacdo total de estratégias)

Nivel 2 Pode exibir um ou mais dos seguintes sintomas:
Retencdo severa na faringe que € incapaz de limpar ou necessitando de muitas indicacdes;
Perda ou retencdo severas do bolo na fase oral, incapaz de limpar mesmo com muitas
indicacdes;
Aspiracdo com duas ou mais consisténcias, sem tosse reflexa, tosse voluntaria fraca;
Ou aspiragdo com uma ou mais consisténcias, sem tosse e penetracdo nas vias aéreas, nas
pregas vocais.
Disfagia severa: Nada por via oral: Incapaz de tolerar alimentacdo por via oral com
seguranca

Nivel 1 Pode exibir um ou mais dos seguintes sintomas:

Retencdo severa na faringe, incapaz de limpar;

Retencéo ou perda severas do bolo na fase oral, incapaz de limpar;

Aspiracdo silenciosa com uma ou mais consisténcias; tosse voluntaria ndo funcional;
Incapaz de terminar com éxito a deglutigéo.
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13. APENDICES

66



Apéndice 1: Informacao ao Participante

Informacdo ao Participante

Por favor, leia com atengdo a seguinte informacgdo. Se tiver alguma davida, por favor
solicite ajuda.
Obrigadal!

Titulo do Estudo: Validacdo da versdo portuguesa do questionario M. D. Anderson
Dysphagia Inventory (MDADI), especifica para avaliar a qualidade de vida de doentes
com Cancro de cabeca e pescogo.

Investigadora: Catia Alexandra Dias Bastos

Este estudo serd realizado no &mbito da dissertacdo do Mestrado em Cuidados
Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, orientado pela
Professora Doutora Dalia Nogueira e co-orientada pela Terapeuta da Fala Inés Lopes.

A finalidade do estudo é validar para a lingua portuguesa o questionario -
M.D.Anderson Dysphagia Inventory (MDADI) — que avalia os efeitos da disfagia na
qualidade de vida de doentes com cancro de cabeca e pescoco. Este questionario inclui
4 escalas: global, emocional, social e fisica. Deste modo, com este estudo sera possivel
compreender quais 0s aspectos mais valorizados por si de modo a promover um cuidado
mais personalizado.

Para realizar este estudo é necessaria a sua colaboracgdo para a recolha de dados
por via de dois questionarios que demorarao cerca de 25 a 30 minutos.

A sua participacdo neste estudo é para mim muito importante, sendo que €
voluntaria e ndo havera qualquer tipo de penalizacdo se ndo quiser participar no estudo
ou decidir abandona-lo. Antes de decidir poderd pedir todos os esclarecimentos que
considere relevantes. De salientar que o estudo foi aceite pela Comissdo de Etica desta
instituicao.

Todos os dados serdo tratados de forma confidencial e disponibilizados aos
participantes do estudo desde que os solicitem.

A sua participacdo neste estudo ndo inclui quaisquer procedimentos ou andlises,
ndo havendo, por isso, riscos especificos associados a sua participacao.

Se precisar de informagéo adicional, por favor contacte:  917779081.

67




Apéndice 2: Declaracdo de Consentimento Informado

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Validacdo da versao portuguesa do guestionario MDADI em doentes com

cancro de cabeca e pescoco

Por favor, leia com atencdo a seguinte declaracao:

Este estudo tem como objetivo realizar a validacdo para portugués europeu de
um questionario que avalia a qualidade de vida de doentes com cancro de cabeca e
pescoco com dificuldades ao nivel da degluticdo (dificuldades em engolir). A
participacdo neste estudo demoraré cerca de 25 a 30 minutos. Se ndo quiser participar
ou desistir a meio do processo, ndo serad prejudicado. A participacdo é voluntaria e as
informacdes recolhidas serdo tratadas de forma sigilosa (lei de protecdo dos dados
pessoais — lei n° 67 e 68).

INFORMADO

Eu declaro que compreendi a explicacdo que me foi dada acerca do questionério
que ira ser realizado, tendo-me sido dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei
necessarias.

Compreendo também que posso desistir deste estudo a qualquer momento, sem
consequéncias. Por isso, consinto em participar neste estudo, respondendo as questdes

propostas e permitindo a recolha de informagdes.

, de de 200

O (A) participante:

O (A) observador(a):
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Apéndice 3: MDADI versao portuguesa
Questionario de Disfagia M.D. Anderson (MDADI)

Este questionario pretende avaliar a sua opinido acerca da sua capacidade de deglutir. Esta
informacao ser-nos-4 util para compreender como se sente relativamente a sua degluticao.

As seguintes afirmacdes foram assinaladas por pessoas com alteragfes na degluticdo. Algumas
destas afirmac6es podem aplicar-se ao seu caso.

Por favor, leia cada afirmacao e faca um circulo a volta da resposta que melhor caracteriza a
sua experiéncia em relacdo a semana passada.

A minha capacidade de deglutir limita as minhas atividades do dia-a-dia.
Concordo Concordo Sem Opinido  Discordo Discordo

Totalmente Totalmente

E2. Fico embaragado(a) com os meus habitos alimentares.
Concordo Concordo Sem Opinido  Discordo Discordo

Totalmente Totalmente

F1. As pessoas tém dificuldade em cozinhar os alimentos que eu como.
Concordo Concordo Sem Opinido  Discordo Discordo

Totalmente Totalmente

P2. Deglutir é mais dificil no final do dia.
Concordo Concordo Sem Opinido  Discordo Discordo

Totalmente Totalmente

E7. Eu ndo me sinto confiante quando como.
Concordo Concordo Sem Opinido  Discordo Discordo
Totalmente Totalmente

E4. Eu fico aborrecido com o meu problema em deglutir.
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P6.

ES.

F5.

P7.

P3.

E3.

P8.

F3.

Deglutir exige um grande esforco.

Eu ndo saio de casa por causa do meu problema de degluticéo.

O meu problema de deglutigdo fez-me perder rendimentos.

Demoro mais tempo a comer por causa do meu problema de degluticéo.

Algumas pessoas perguntam-me: “ Porque é que ndo consegue comer isso?”

Outras pessoas ficam incomodadas com o0 meu problema de degluticéo.

Tusso quando tento beber liquidos.

Os meus problemas de degluti¢do limitam a minha vida social e pessoal.
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F2. Sinto-me a vontade para ir comer fora com 0s meus amigos, vizinhos e familiares.

P5. Limito a ingestdo de alimentos devido as minhas dificuldades de degluticéo.

P1. N&o consigo manter o peso por causa do meu problema de degluticéo.

E6. Tenho baixa auto-estima por causa do meu problema de degluticéo.

P4 Sinto que estou a deglutir uma enorme quantidade de comida.

F.4 Sinto-me excluido devido aos meus hébitos alimentares.

Obrigado por responder a este questionario!
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