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RESUMO

A disfagia afecta uma das fun¢des mais vitais para o ser humano, a capacidade de
deglutir, permitindo-lhe sobreviver. No entanto, em Portugal ndo existem instrumentos

que permitam medir o seu impacto na qualidade de vida, ndo revelando o seu 6nus real.

A primeira parte desta tese teve como objectivo realizar uma revisdo sistematica (RS)
dos questionarios disponiveis para avaliar o impacto da disfagia na QdV dos doentes
oncoldgicos de cabeca e pescoco. Método: a pesquisa bibliografica foi efectuada na
MEDLINE e na SCOPUS para estudos publicados em Inglés, Portugués ou Francés, até
Marco de 2010, que descrevam a construcdo e validacao de questionarios que avaliam a
QdV relacionada com disfagia (QdVRD), em doentes com cancro da cabeca e pescoco.
Os estudos foram escolhidos de acordo com a query criada para o efeito e a qualidade
dos questionarios foi avaliada de acordo com parametros definidos pelo Scientific
Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust (2002) e Terwee et al. (2007).
Resultados: Na RS um total de 17 estudos foram incluidos: estudos de concepcédo do
guestionario (n=1), estudos de adaptacdo (n=2) e estudos de adaptagdo e validagéo
(n=14). A maioria foi do tipo de série de casos (n=9), caso-controlo (n=5) e 2 de
adaptacéo cultural. Destes destacam-se os questionarios: SWAL-QOL, MDADI, MDASI,
EAT-10, DHI, como sendo instrumentos que medem o QdVRD em doentes oncoldgicos.
Conclusdao: os questionarios que avaliam QdVRD sao fundamentais para os doentes
disfagicos, permitindo uma recolha de informagdo mais pessoal e um tratamento mais
direccionado. Para além disso, estes instrumentos mostram-se fiaveis e validos e

comecam a ser utilizados em estudos que podem alterar a pratica clinica.

A segunda parte, teve como objectivo validar a versdo portuguesa do SWAL-QOL em
doentes com cancro da cabeca e pescoco. Método: um estudo caso-controlo, com uma
amostra consecutiva de 300 individuos, subdivididos em 3 grupos (2 de controlo e 1
caso). Foi efectuada a caracterizacdo sociodemografica para toda a amostra e a
caracterizacdo clinica dos doentes, bem como os resultados dos testes psicométricos.
Para medir a QdVRD foi utilizada a verséo portuguesa do SWAL-QOL, a escala funcional
de ingestdo oral (FOIS) e a escala de performance status para doentes com cancro de
cabeca e pescoco (PSS). Resultados: a amostra foi predominantemente do sexo
masculino (66%), com média de idade de 57 anos e 91% dos individuos da amostra
tiveram ajuda no preenchimento do questionario. Relativamente aos doentes com cancro
de cabeca e pescoco 22% encontram-se no estadio IlIA e 43% tém lesdo ao nivel da

laringe. Quanto ao tratamento efectuado 33% realizaram cirurgia e radioterapia, e 80%
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dos casos alimentam-se por via oral. Estabeleceu-se a validade psicométrica do SWAL-
QOL, com bons resultados de consisténcia interna (de .665 a .952), de reprodutibilidade
(de .628 a .877) e de validade de constructo. O SWAL-QOL também apresentou boa
correlacdo com a variavel clinica disfagicos vs. ndo-disfagicos. Nao houve significancia
estatistica com a consisténcia dos sélidos e dos liquidos e nutricdo oral vs. ndo-oral.
Concluséo: a validacdo para a lingua portuguesa dos questionarios SWAL-QOL, revelou
gque este instrumento é apropriado e psicometricamente valido para o uso com doentes

disfagicos, com cancro de cabeca e pescoco.

Palavras-chave: qualidade de vida, disfagia, doente oncolégico da cabeca e pescoco,

questionario
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ABSTRACT

Dysphagia affects one of the most vital functions for humans, the ability to swallow,
allowing them to survive. However, in Portugal there are no instruments to measure its

impact on the quality of life, not revealing its real burden.

The first part of this thesis has as aim to conduct a systematic review of the
questionnaires available for the assessment of the impact of dysphagia in the QoL of
patients with head and neck cancer. Method: the literature search was conducted in
MEDLINE and SCOPUS for studies published in English, Portuguese or French until
March 2010, describing the construction and validation of questionnaires assessing QoL
related to dysphagia (QOLRD) in patients with head and neck cancer. The studies were
chosen according to the query created for that purpose and quality of the questionnaires
was evaluated according to parameters set by the Scientific Advisory Committee of the
Medical Outcomes Trust (2002) and Terwee et al. (2007). Results: a total of 17 studies
were included: study of the design of questionnaires (n = 1), studies of adaptation (n = 2)
and studies of adaptation and validation (n = 14). Most of them were of the type of case
series (n = 9), case-control (n = 5) and two of cultural adaptation. From these, the
following questionnaires stand out: SWAL-QOL, MDADI, MDASI, EAT-10, DHI, as
instruments that measure the QOLRD in cancer patients. Conclusion: the questionnaires
assessing QoLRD are essential for patients with dysphagia, allowing the collection of
more personal information and a more targeted treatment. In addition, these instruments
appear to be reliable and valid, and are starting to be used in studies that may change

clinical practice.

The second part has as aim the validation of the Portuguese version of SWAL-QOL in
patients with head and neck cancer. Method: a case control study, with a consecutive
sample of 300 subjects that was divided into 3 groups (2 control and 1 case). A
sociodemographic and clinical characterization of the patients for the entire sample was
conducted, as well as the results of the psychometric tests. For the measurement of
QOLRD, the Portuguese version of SWAL-QOL, functional scale of oral intake (FOIS) and
performance status scale for patients with head and neck cancer (PSS) will be used.
Results: the sample was predominantly male (66%) with mean age of 57 years, 91% of
the individuals were helped in completing the questionnaire. Regarding the patients with
head and neck cancer 22% are in stage IllIA and 43% have lesions on the larynx. As to
the treatment provided 33% underwent surgery and radiotherapy and 80% of cases is fed

orally. The psychometric validity of SWAL-QOL was established, with good results for
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internal consistency (from .665 to .952), reproducibility (from .628 to .877) and construct
validity. SWAL-QOL also showed good correlation with the clinical variable dysphagics vs.
non-dysphagics. There was no statistical significance with the consistency of food and
fluids and oral nutrition vs. non-oral. Conclusion: the validation of SWAL-QOL
questionnaires for the Portuguese language revealed that this instrument is
psychometrically valid and appropriate for use with dysphagic patients with head and neck

cancer.

Keywords: quality of life, dysphagia, cancer patient head and neck, questionnaires

Vi
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PREAMBULO

Esta dissertacdo foi desenvolvida em duas partes distintas. A primeira incide sobre a
revisao sistemética (RS) dos questionérios que avaliaam a qualidade de vida relacionada
com a disfagia (QdVRD), nos doentes com patologia oncolégica da cabeca e pescoco. A
segunda teve como finalidade validar a verséo portuguesa do SWAL-QOL, em doentes
com cancro da cabeca e pescoco do Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco
Gentil — EPE (IPOPFG - EPE).

Na introducdo é feita uma breve exposicdo dos motivos pessoais que me levaram a
concretizaram deste estudo, seguindo-se o enquadramento tedrico, no qual aponto dados

estatisticos e tedricos que fundamentam a necessidade real desta tese.

Na primeira parte, ou seja, na RS, é descrito o processo de pesquisa bibliogréfica,
salientando-se os critérios de selecgéo dos estudos e de extracgdo dos dados. O capitulo
seguinte descreve os resultados, com énfase na explicacdo dos estudos seleccionados e
uma breve delineacdo de cada um dos questionarios que avaliam a QdVRD. Cabe ainda
neste capitulo a enumeracdo e descricdo de estudos que utilizam cada uma destes

instrumentos na prética clinica. No final faz-se uma breve discusséo da RS.

N

Na segunda parte, referente a validagdo do SWAL-QOL portugués sdo descritos 0s
métodos utilizados: tipo de estudo, participantes, método de recolha de dados, descrigéo
das variaveis e andlise estatistica. Apos este capitulo, expéem-se os resultados, com a
caracterizacao sdcio-demografica e clinica dos participantes e da distribuicao dos scores.
Também é descrita a correlacdo entre as escalas do SWAL-QOL e sua consisténcia
interna, assim como a analise factorial exploratéria, validade convergente e divergente e
validade clinica. Nesta ultima, exploram-se distingdes entre doentes disfagicos e néo-
disfagicos, doentes com nutricdo oral vs. n&o-oral, diferencas na consisténcia dos
alimentos e dos liquidos, na localizacdo da lesdo e severidade dos sintomas. No término

do capitulo é ainda descrita a reprodutibilidade desta ferramenta, culminando na
discusséo da validagdo do SWAL-QOL.

No final sdo apresentadas as referéncias bibliogréficas utilizadas neste estudo e os
anexos, constituidos pelo consentimento informado, questionario SWAL-QOL, escala de
ingestao oral funcional (FOIS), a escala estado performance (PSS) e o questionério

sécio-demografico e clinico utilizado na colheita dos dados.

XV
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Nas ultimas décadas tem-se observado uma maior preocupacao com a qualidade de vida
(QdV) dos doentes cronicos, como é o caso dos doentes oncoldgicos, existindo uma
maior acuidade com a minoragdo das sequelas impostas pelos tratamentos. Quando
falamos especificamente no cancro de cabeca e pescoco, estas sequelas representam
alteracdes a varios niveis, sejam elas fisioldgicas ou estéticas. Enquanto Terapeuta da
Fala, a reabilitacdo é uma preocupacao constante, ndo devendo ser descurado o seu
impacto na QdV do doente. Neste tipo de cancro, a disfagia é a sequela que mais me
preocupa, uma vez que estd muito proxima de complicacbes mais graves, como a
desnutricdo, a desidratacdo e a pneumonia. Na nossa sociedade a alimentacdo também
tem um papel fundamental nas relagdes pessoais, familiares e profissionais. Assim, neste
trabalho procurei instrumentos que pudessem medir a qualidade de vida relacionada com
disfagia (QdVRD), numa populacdo de doentes oncoldgicos da cabeca e pescogo, e
validar um deles para a utilizag@o na pratica clinica, optimizando a eficacia e o feedback

da reabilitacdo das disfagias.

A evolucao da ciéncia e da medicina tem contribuido para o aumento das taxas de cura e
de sobrevivéncia, observando-se um fendémeno de transicdo epidemiolégica. Neste
contexto, de um paradigma de doencas infecciosas e altas taxas de mortalidade evoluiu-
se para uma maior incidéncia das doencas crénicas e degenerativas, que se assumem
como o 6nus principal na saude, sendo o cancro uma patologia que se enquadra neste

ambito.

As neoplasias sdo a principal causa de morte no mundo, contabilizando-se 7.9 milhdes
de mortes em 2007 e prevé-se um aumento para 12 milhdes em 2030. (WHO, 2009). Em
Portugal, o cancro é a segunda maior causa de morte e foi responséavel por 23000 6bitos,
em 2005 (WHOGIB, 2008). De entre todas as localizagbes, os tumores de cabeca e
pescoco sdo 0 sexto mais comum, com cerca de 6% de novos casos por ano e uma
mortalidade de 5%. A incidéncia global, em 2002, foi de aproximadamente 640000 novos
casos por ano e a mortalidade de mais de 350000 (IARC-WHO GLOBOCAN Database
2002).

O tratamento dos tumores de cabeca e pescogo traz implicitamente inUmeras sequelas
funcionais, uma vez que as estruturas anatomo-fisiolégicas que fazem parte desta regiao
topogréfica estdo envolvidas no processo de respiracdo, na producéo da voz e fala e no
mecanismo de degluticdo. Para além de todas as alterag6es provocadas pela mutilagéo e
pela radio e quimioterapia, os doentes também podem apresentar sequelas emocionais,

devido ao impacto social da doenca e as modificacdes estéticas.
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No IPOPFG-EPE, entre 0 ano de 2005 e 2008, apés tratamento cirdrgico a alteragédo
funcional mais frequente foi a disfagia (82,68%) (Vieira & Monteiro, in press). Nas Ultimas
décadas tem-se verificado uma maior preocupacdo na investigagdo de medidas
fisiolégicas da degluticdo/disfagia objectivas, através de estudos biomecéanicos
patofisiolégicos. No entanto, e para um tratamento eficaz ndo deve ser descurada a
perspectiva do doente, ou seja, medir a qualidade de vida, incluindo funcdo e bem-estar,
e a sua satisfacdo, permitindo-nos compreender a experiéncia humana de viver com

disfagia. Isto porque, func¢éo fisioldgica ndo é sinénimo de funcionamento e bem-estar.

A avaliacao da QdV relacionado com disfagia (QdVRD) permite conhecer e interpretar a
percepcdo do utente sobre a disfagia, em varias fases do seu tratamento. O SWAL-QOL
permite conhecer o impacto da disfagia na QdV, de forma mensuravel, e, assim,
direccionar o tratamento dos doentes, contribuindo para uma melhor reabilitacdo da
disfagia. (Bandeira et al. 2008, Rogers et al. 2002).

A QdV “é um conceito multidimensional, que traduz o bem-estar subjectivo do doente,
nas vertentes fisicas, psicolégicas e sociais, 0s quais se podem subdividir noutras
dimensdes. O dominio fisico refere-se a percepcao que o doente tem da sua capacidade
em realizar as suas actividades diarias. O dominio social refere-se a capacidade do
doente se relacionar com membros da familia, vizinhos, amigos e outros. Por fim, o
dominio psicolégico incorpora aspectos de bem-estar emocional e mental, como
depresséo, ansiedade, medo, raiva, entre outros.” (Pimentel 2006, 29). Para além disso,
esta dependente da percepcao do individuo da sua posi¢cdo na vida, do contexto da
cultura e do sistema de valores nos quais ele vive, e em relagdo aos seus objectivos,
expectativas, padrdes e preocupacoes, satisfacdo no trabalho, na vida familiar, social e
condi¢cbes ambientais, pelo que, este conceito, deve ser considerado dinamico. (Pimentel
2006).

Para medir a QdV é necessario passar este conceito amplo e qualitativo para uma forma
quantitativa, que possa ser analisada e estudada, para isso séo construidos
questionarios, alguns dos quais sdo genéricos, avaliam a QdV de forma global e outros
especificos, direccionados para uma doencga ou um sintoma. (Ciconelli 2003). O SWAL-

QOL € um exemplo de um questionario especifico, que avalia a QdVRD.

A disfagia € um sintoma, relacionado com qualquer altera¢cdo no processo de degluticdo
gue impeca uma ingestéo oral segura e eficiente, ou seja, dificuldades em deglutir, que

afectem a capacidade de comer e beber. A disfagia pode acarretar limitagées funcionais
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e complicagbes importantes, como a aspiracdo de alimento para a via aérea, pneumonia
e desnutricdo, interferindo na QdV em Varios aspectos: emocionais, fisicos e
socioculturais. (Chen et al. 2001, McHorney et al. 2000b). A disfagia pode também
traduzir-se por limitagdes ou restricdes na actividade e na participagdo. (Threats 2007).

Assim, com este estudo pretendemos, numa primeira fase realizar uma revisao
sistematica (RS) dos questionarios disponiveis para avaliar a QdVRD nos doentes
com cancro de cabeca e pesco¢o. Numa segunda fase e, porque na lingua portuguesa
ndo existem questionarios que avaliem QdVRD, pretendeu-se avaliar as propriedades
psicométricas da versdo portuguesa do SWAL-QOL, que pode ser utilizado para
avaliar os efeitos da disfagia ha QdV dos doentes com cancro da cabeca e pescoco,
direcciona-los para um tratamento mais efectivo e para um melhor entendimento desta
problemética. Este processo de validagdo € fundamental para verificar de forma

sistematica se este questionario é valido no contexto cultural portugués.



Validac&o da versao portuguesa do questionario SWAL-QOL em doentes com patologia oncolégica da cabeca e pescogo

Il. REVISAO SISTEMATICA: AVALIACAO DA QdVRD



Validag&o da versao portuguesa do questionario SWAL-QOL em doentes com patologia oncoldgica da cabeca e pescogo

A. MATERIAIS E METODOS

1. PESQUISA BIBLIOGRAFICA

Para a realizagdo desta RS foi realizada uma pesquisa cuidada nas bases de dados da
MEDLINE e da SCOPUS para estudos publicados até Marco de 2010, nos quais sao
descritos a construcéo e validacdo de questionarios que avaliam a QdVRD, em doentes com
cancro de cabeca e pescoco, utilizando a seguinte query: ("quality of life"[MeSH Terms] OR
("quality"[All  Fields] AND "life"[All Fields]) OR *"quality of Ilife"[All Fields]) AND
("questionnaires"[MeSH Terms] OR "guestionnaires"[All Fields] OR "guestionnaire"[All
Fields]) AND ("deglutition disorders"[MeSH Terms] OR ("deglutition"[All Fields] AND
"disorders"[All Fields]) OR "deglutition disorders"[All Fields]).

2. SELECCAO DOS ESTUDOS

Desta pesquisa resultaram 477 artigos, que serdo incluidos na RS se preencherem os
seguintes critérios de seleccao:
- Data publicagéo: até Marco de 2010, inclusivé
- Publicagdo numa das seguintes linguas: inglés, francés e portugués
- Tipo de estudo: caso-controlo (CC) e série de casos (SC)
- Tema: estudos de construcédo e validacdo de questionarios que avaliam a QdVRD, em
doentes com cancro de cabeca e pescoco

- Disponibilidade: versdo completa.

A medida que foram analisados os artigos, aqueles que ndo preenchiam os critérios de

incluséo foram registados os motivos de excluséo (Figura 1).

Numa fase inicial, os artigos foram analisados pelo titulo e pelo abstract. Nesta fase, a
maioria dos artigos foram excluidos pelo tema (n=368). Os topicos mais frequentes eram o
refluxo géstrico-esofagico, cancro esofagico, disfagia neurogénica e avaliacdo da QdV
global (n=39). Assim, ficaram 70 artigos completos, que foram analisados na sua forma
integral e foram excluidos mais 59. O tema mais frequente era a avaliacdo da QdV global,
para além de estudos nos quais se utilizavam questionérios, mas com o objectivo de mostrar
a sua aplicabilidade pratica e ndo a construcdo e validacdo dos mesmos (n=20). Estes

artigos serdo utilizados posteriormente para exemplificar a sua utilidade. Para além disso,
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foram retirados 2 artigos de opinido, 1 estudo epidemiolégico e 4 estudos nos quais nado
existia um questionério validado.

Numa terceira fase, os artigos previamente seleccionados (n=11) foram examinados na sua

forma integral e respectiva lista de referéncias. No final, foram incluidos na RS mais 6
artigos, num total de 17.

Pesquisa PubMed Pesquisa Scopus
(Margo/2010) (Margo/2010)
N = 477 abstracts 368 estudos sobre refluxo gastro-esoféagico e cancro do es6fago

3 estudo sobre cancro da lingua

8 estudos sobre alimentagéo nos idosos e tipos de texturas

14 sobre disfagia neurogénica

14 estudos sobre diversos temas (técnicas cirurgicas, sequelas
estéticas, alergologia, paralisia da corda vocal, neuroma do

v acustico, paraglioma, radioterapia, préteses, terapia hiperbarica,
habitos alimentares, sono)

N = 70 artigos completos

32 estudos avaliam a qualidade de vida global

1 estudo epidemioldgico

4 sem questionario definido

2 estudos de opinido

8 estudos que utilizaram SWAL-QOL como medida
11 estudos que utilizaram MDADI como medida

v 1 estudos que utilizou MDASI-H&N como medida

N = 11 artigos completos

Artigos retirados na lista de referéncias:

< 1 estudo adaptacdo SWAL-QOL (portugués brasileiro)
A 4 1 tese mestrado validacdo SWAL-QOL (portugués brasileiro)
N = 17 artigos completos 1 estudo validagéo psicométrica e clinica 0 SWAL-QOL
incluidos para analise (Holandes)

1 estudo adaptacdo MDASI-H&N (portugués brasileiro)

1 estudo de adaptacdo e validagdo para chinés (Taiwan) do
MDASI-H&N

1 estudo de adaptacéo e validagdo do MDADI (italiano)

Figura 1 - Flow-chart do processo de seleccéo de artigos da revisdo sistematica.

3. EXTRACCAO DOS DADOS

Depois da seleccéo dos artigos foram recolhidas informacdes sobre os estudos:
e |dentificacdo do artigo: titulo, autor(es), data publicacéo, jornal
e Métodos: tipo de estudo, teste de referéncia, tamanho da amostra, n.° de doentes

com cancro de cabeca e pescogo, variaveis de confundimento e dominios dos
guestionarios

e Resultados: caracteristicas dos participantes, método de andlise estatistica



Validag&o da versao portuguesa do questionario SWAL-QOL em doentes com patologia oncoldgica da cabeca e pescogo

e Validade do questionério: validade de conteudo, validade de constructo, consisténcia
interna, reprodutibilidade, responsividade, efeito de ch&o e tecto, interpretabilidade.

A qualidade dos questionarios foi apurada de acordo com as recomendacfes do Scientific
Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust (2002) e Terwee et al. (2007).

B. RESULTADOS

1. QdVRD: DESCRIGAO DOS ESTUDOS

Na RS encontraram-se 5 gquestionarios que avaliam o impacto da disfagia na QdV dos
doentes oncoldgicos.

1. SWAL-QOL - Swallow Quality-of-Life Questionnaire the Outcome tool for adults with

oropharyngeal dysphagia

2. DHI - Deglutition Handicap Index

3. EAT-10 - Eating Assessment Tool

4. MDADI - M.D. Anderson Dysphagia Inventory

5. MDASI - M.D. Anderson Symptom Inventory

Examinando a Tabela 1, que inclui as varidveis dos diversos estudos de concepcao,
validacdo e adaptacdo cultural dos questionarios supra-mencionados, verifica-se que a
maioria inclui como variaveis demograficas: idade, género, motivo/etiologia da disfagia. Por
outro lado, o nimero de variaveis oscila entre 3 (McHorney et al, 2000a, McHorney et al,
2000b, McHorney et al, 2006, Woisard et al, 2006 Belafsky et al, 2008, Schindler et al, 2008)
e 15 (Portas, 2009a). Relativamente ao tamanho da amostra total esta variou entre 556 (Lin
et al, 2007) e 83 (Khaldoun, Woisard e Verin, 2009), relativamente aos doentes oncoldgicos,
variou entre 556 (Lin et al, 2007) e 17 (Bogaardt et al, 2009). No que diz respeito ao tipo de
estudo, o mais frequente foi a série de casos (9 artigos), sendo que 4 foram caso-controlo, 1
de concepcdo do questionario e 1 de adaptagéo cultural. Quanto ao teste de referéncia,
alguns estudos utilizaram a videofluoroscopia como forma de comprovar a presenca ou
auséncia de disfagia, escala de penetracdo/aspiracdo e escala de severidade de disfagia de
Schindler, utilizadas conjuntamente com a videofluoroscopia. Outros estudos utilizaram
questionarios como o Eurogol, WHOQOL-BREF (HK), SF-36, HAD, estado nutricional, PSS,
SF12v2, ECOG e performance de Karnofsky, para avaliar medidas psicométricas como
validade de critério. Outros estudos ainda, ndo utilizaram nenhum teste de referéncia

especifico.
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A tabela 2 mostra as qualidades psicométricas dos questionarios que resultaram da RS,
segundo critérios do Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust (2002) e
Terwee et al. (2007). Todos os questionarios apresentam validade de contetado e de
constructo, foi analisada a consisténcia interna, interpretabilidade e burden, ou seja, tempo
necessario para completar o questionario. A validade de critério apenas nao foi avaliada no
EAT-10 e a reprodutibilidade somente néo foi mensurada no MDASI. A responsividade foi
considerada unicamente no EAT-10 e o efeito de chéo e de tecto e apresentagao de formas
alternativas de administracdo do questionario sé foram testadas no SWAL-QOL.
Relativamente a adaptacao cultural e linguistica é de referir que o0 EAT-10 e o DHI apenas
existem na sua lingua original, inglés e francés, respectivamente. O SWAL-QOL encontra-se
traduzido e validade para o holandés (Bogaardt et al, 2009), portugués brasileiro (adaptagéo
cultural - Montoni et al, 2008 e validacdo - Portas, 2009a), francés (Khaldoun, Woisard e
Verin, 2009) e chinés (Lam e Lai, 2010), sendo que na versao inglesa ja foi também testada
a validade clinica. Durante o ano de 2009 (Antunes, Vieira e Dinis-Ribeiro) concretizaram a
adaptacdo cultural para o portugués europeu. O MDADI estéa disponivel também em italiano
(Schindler et al, 2008). O MDASI encontra-se traduzido e validade para chinés (Lin et al,

2007) e adaptado culturalmente para o portugués brasileiro (Ferreira et al, 2008).

A tabela 3 apresenta uma descricdo suméria dos dominios e sub-dominios dos
guestionarios em apre¢o. O SWAL-QOL, o DHI e o MDASI s&o compostos por 3 dominios, o
EAT-10 tem apenas 1 dominio e o MDADI 4. O SWAL-QOL destaca-se pela subdivisédo dos

dominios de forma mais estruturada e organizada.

a) SWAL-QOL

O SWAL-QOL é um questionario que pretende medir sintomas especificos que foram
desenvolvidos para avaliar a severidade da disfagia orofaringea. O instrumento é composto
por 44 items com 11 dominios que avaliam: burden, desejo de comer, duracdo da
alimentacdo, frequéncia de sintomas, selec¢cdo dos alimentos, comunicacdo, medo de
comer, saude mental, funcionamento social, sono e fadiga. O doente responde sobre a
frequéncia com que ocorre cada uma das afirmacdes presentes em cada dominio (sempre,
muitas vezes, algumas vezes, poucas vezes, nunca), quanto a veracidade das mesmas
(totalmente verdade, muito verdade, alguma verdade, muito pouco verdade e falso) ou
quanto ao grau de concordancia que apresenta com elas (concordo totalmente, concordo,
ndo tenho a certeza, discordo, discordo totalmente), ou seja, € utilizado o sistema de Likert

na concepcado das varias opgdes de resposta. A pontuacao varia de 0 a 100, e quanto mais
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baixa se apresentar, pior a QdVRD. Os valores de cada resposta dentro de cada dominio
sdo somados e o resultado é dividido de acordo com o nimero de questdes do dominio
analisado. A resultante é o valor de pontuagédo em cada dominio. (McHorney et al, 2002).
Este questionario € uma ferramenta importante para monitorar a eficacia da reabilitagcdo do
ponto de vista do doente. E também sensivel a degluticdo de individuos saudaveis vs.
disfagicos e diferencia os individuos por etiologias e grau de disfagia.

Foram apresentados 8 artigos com base no instrumento SWAL-QOL na populagédo
oncoldgica. Genden et al. (2003) compararam dados funcionais como mastigacao,
nasalidade e inteligibilidade da fala com o SWAL-QOL apés maxilectomia em quatro
doentes utilizando obturador palatal e em quatro que realizaram reconstrugdo com retalho
livre (0sso vascularizado). Os doentes que utilizavam obturador palatal apresentaram piores

resultados funcionais e piores resultados de QdV.

O estudo de Lovell et al. (2005) demonstrou que doentes tratados por carcinoma da
nasofaringe apresentam pior impacto nos dominios de duracdo da alimentacéo e selecgéo

dos alimentos.

Roe et al. (2007) observaram que doentes em tratamento paliativo para tumores noutras
localizacbes que ndo cabeca e pescoco apresentam um impacto importante na QdV,

principalmente nos dominios de frequéncia de sintomas, desejo de comer e fadiga.

Bandeira et al. (2008) analisaram a QdVRD apoés tratamento por cancro de cabeca e
pescoco em 29 doentes e identificaram que os dominios burden, desejo de comer,
frequéncia de sintomas e seleccdo dos alimentos apresentaram piores resultados para os

doentes com estadiamento avangado e para aqueles submetidos a radioterapia.

Barros et al. (2007) avaliaram o impacto da incapacidade vocal e da disfagia na QdV de
doentes submetidos a laringectomia total. Foram avaliados 12 doentes e os resultados

mostram uma preocupacao moderada com as alteragdes na voz e na degluticdo.

Thomas et al. (2008) pretenderam avaliar a disfagia em doentes tratados por cancro
orofaringeo. Neste estudo para além do SWAL-QOL utilizaram o MDADI e UWQOL e FEES.
Os resultados mostraram que os doentes com pontuacdo inferior a 70 no MDADI e no

SWAL-QOL beneficiariam de uma avaliagdo mais aprofundada e de reabilitacéo.

10
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Portas et al. (2009b) tiveram como objectivo avaliar o impacto que o tratamento cirargico
(laringectomia supracricoidéia com cricohioidoepiglotopexia - CHEP) teve na funcao vocal e
da degluticdo, em 11 doentes, 8 destes mostraram uma disfonia severa e 3 experimentaram
disfonia moderada. Relativamente a degluticdo 5 doentes apresentaram diminuicdo da
elevacdo laringea e estase na orofaringe. Nao foi observada relagdo entre degluticdo e
namero de cartilagens aritenoides preservadas. De uma forma geral, os doentes atribuiram

boa QdV relacionada com voz e degluti¢ao.

Queija et al. (2009) pretenderam avaliar as caracteristicas da degluticdo apds laringectomia
total e faringolaringectomia com encerramento faringeo em T, correlacionado com a QdV.
Foram observadas alteragbes anatomicas e fisiologicas na andlise videofluoroscopica,
sendo que a incidéncia de disfagia foi alta em algumas avaliagbes da QdV, principalmente

de grau leve.

b) MDADI

O MDADI pretende também verificar medidas de QdV/sintomas em doentes oncoldgicos
com disfagia através de 4 escalas: global, emocional, funcional e fisica. E composto por 20
items e responde sobre a frequéncia com que ocorre cada uma das afirmagfes (escala
Likert 5 pontos). A escala global é composta por 1 questdo sobre o quanto a dificuldade de
deglutir afecta a sua rotina diaria. A escala emocional representa as respostas afectivas do
utente a disfagia. A escala funcional pretende captar o impacto que a disfagia tem nas
actividades diarias. A escala fisica representa a auto-percepcao das dificuldades em
deglutir. Apenas 1 item na escala emocional e 1 na escala funcional sdo cotados como 5
para concordo totalmente e 1 ponto para discordo totalmente. Os restantes items séo
cotadas com 1 para concordo totalmente e 5 discordo totalmente. A primeira questdo é
cotada individualmente. As restantes sdo somadas e uma medida média é calculada. Esta
média é obtida através da multiplicacdo por 20, com 0 indicando funcionamento baixo e 100
alto funcionamento. Assim, um resultado alto do MDADI representa melhor funcionamento
no dia-a-dia e melhor QdV. (Chen et al. 2001)

Foram apresentados 11 artigos com base no instrumento SWAL-QOL na populagéo
oncoldgica. Teguh et al. (2008a) pretendiam avaliar a relacdo para cancro orofaringeo e
nasofaringeo entre a dose recebida nas estruturas da degluticdo e QdVRD. A maioria dos
problemas de disfagia foram encontrados em tumores da base da lingua. A terapia de

radiagdo resultou em mais disfagia contrariamente a braquiterapia. As menores doses de

11
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radiagdo nos musculos da degluticdo foram atingidas quando se utilizou a braquiterapia.
Para 81 dos doentes vivos sem evidéncia de doenca, h& pelo menos um ano, uma relagcédo
dose-efeito foi observada entre a dose no musculo constritor superior e a normalidade da
dieta (Performance status scale — PSS) ou nas escalas de degluticdo (H&N35) (p<0.01).

Gillespie et al. (2004) pretendiam determinar a modalidade de tratamento com implicacdes
na degluticdo depois de tratamento por cancro de cabeca e pescoco e identificar potenciais
factores de risco para disfagia pos-tratamento. Este estudo sugere que a quimioterapia pode
ter maior implicacdo na degluticdo do que a cirurgia/radioterapia em doentes com cancro
orofaringeo primario. Os doentes deprimidos e com alimentacao por via entérica prolongada

podem ter um maior risco de disfagia a longo termo.

Teguh et al. (2008b) avaliaram a relacdo entre dose recebida nas estruturas da degluticdo
em cancro orofaringeo e os achados na avaliacdo endoscopica da degluticdo por fibra optica
(FEES). Uma dose elevada nos musculos constritores superiores da faringe, resulta em

piores achados na FEES.

Kazi et al. (2006) determinaram os efeitos da laringectomia total na degluticdo e
subsequente QdV em doentes com cancro da cabeg¢a e pesco¢o. O resultado global
confirma que a maioria dos doentes tem uma boa degluticdo, apenas nos casos onde foi
realizada glossectomia e utilizado o método de encerramento do segmento faringo-
esofagico, observou-se que estas intervencdes afectam de forma significativa a degluticdo

depois da cirurgia.

Kazi et al. (2008) determinaram os efeitos da glossectomia parcial/total na QdVRD e
verificaram que a presenca de traqueostomia e efeitos prévios da radioterapia afectam os

resultados da degluticdo nestes doentes.

Molteni et al. (2009) documentaram a eficacia da injeccéo de polidimetilsiloxane (PDMS) nos
doentes com disfagia apés laringectomia supracricoideia, para preenchimento da fenda
glética e avaliaram a importancia da QdV nos doentes oncoldgicos. Foi observada uma
melhoria significativa na QdV para os 11 doentes. O impacto deste tratamento na vida social

dos doentes foi consideravel.

Levendag et al. (2007) avaliaram a relacdo entre a dose de radioterapia recebida pelos

componentes musculares da degluticdo e a QdV, no cancro orofaringeo. Uma correlagéo

12
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signigicativa foi observada entre a dose média no musculo constritor superior e médio da

faringe e a severidade da disfagia.

Dirix et al. (2009) avaliaram a disfagia tardia ap6s quimioterapia para o tratamento de
carcinoma localmente avancado da cabeca e pesco¢o e examinaram a sua correlacdo com
parametros clinicos e dosimétricos. Um total de 53 doentes livres de doenca foram
avaliados. O volume recebido pelos musculos constritores, a dose média destas estruturas e
para a laringe supraglética foram associados significativamente com disfagia tardia, assim

como, com a localizacao do tumor, classificacao T e disfagia pré-tratamento.

Bhide et al. (2009) correlacionaram a dose recebida pelos constritores faringeos com
avaliacdo subjectiva da degluticdo, em doentes com cancro da cabeca e pesco¢o, com
tratamento concomitante de quimio e radioterapia. Este estudo ndo mostrou uma correlagéo
significativa entre a dose de radiacdo para musculos constritores da faringe e observagéo-

avaliacdo do grau de disfagia auto-retratada pelo MDADI.

Peretti et al. (2006) avaliaram o resultado funcional depois de laringectomia supra-glotica
endoscopica comparativamente com a via externa. Verificaram que os doentes submetidos
a intervencdo endoscopica tinham um impacto significativamente mais baixo na degluticao
do que por via externa e esta associada com menor comorbilidade e menor tempo de

internamento.

Jepsen et al. (2003) descreveram resultados de voz, fala e degluticio em doentes tratados
por excisdo laser de tumores laringeos (T2, gléticos e supragl6ticos), com ou sem
radioterapia adjuvante. Os resultados sugeriram que a radioterapia adjuvante esta
associada com piores resultados na voz, fala e degluticdo e pode estar associada com maior
incapacidade do que quando efectuada apenas a cirurgia. Resultados piores na voz e

degluticdo foram observados para tumores gléticos e supra-gléticos, respectivamente.

c) DHI - DEGLUTITION HANDICAP INDEX

O DHI é um questionario auto-administrado para avaliar disfagia em adultos. O questionério
€ composto por 30 items divididos em 3 dominios: fisico (sintomas especificos relacionados
com degluticdo), funcional (relacionado com impacto da disfagia na nutricdo e repercussdes
na nutricdo e funcao respiratéria) e emocional (relacionado com consequéncias emocionais

ou psicossociais da disfagia). As respostas variam de nunca (0) a quase nunca (1), as vezes

13



Validag&o da versao portuguesa do questionario SWAL-QOL em doentes com patologia oncoldgica da cabeca e pescogo

(2), quase sempre (3) e sempre (4). Cada um com 10 items. O handicap maximo é
representado por um resultado total de 120 pontos. (Woisard, Andrieux e Puech, 2006). N&o
foram encontrados mais estudos que utilizassem este instrumento como medida, no entanto

0 autor ao ceder gentilmente o artigo referiu que sairia brevemente uma publicacéo.

d) EAT-10 - EATING ASSESSMENT TOOL

O EAT-10 é um questionario auto-administrado para avaliar de forma subjectiva a disfagia.
Um resultado de maior ou igual a 3 ¢ indicador de alteragéo. E rapidamente administrado,
podendo ser completado em menos de 2 minutos. Nao existem sub-escalas, nem escalas
visuais para medir e ndo é necessario uma férmula para calcular o resultado final. Os
clinicos apenas necessitam de somar os resultados de cada item. Um resultado elevado
indica uma alta auto-percecpcéo de disfagia. (Belafsky et al. 2008). N&o existem estudos

que utilizem este questionario como ferramenta para medir QdVRD.

e) MDASI

O MDASI é um questionario que avalia a intensidade dos sintomas e foi concebido para
medir o burden dos sintomas gerais do cancro. Adicionalmente, o MDASI mede “sintomas
de interferéncia”, o grau no qual os sintomas interferem com a maioria dos aspectos do dia-
a-dia do doente: actividade geral, humor, trabalho, relacionamentos interpessoais,
capacidade de caminhar e prazer na vida. O questionario mede a amplitude da severidade
de 13 sintomas gerais e 6 de interferéncia. Todos os items séo cotados de 0 a 10, onde “0”
significa — “auséncia/ndo presente” e “10” - “o pior que possas imaginar’. O doente é
orientado para responder sobre as Ultimas 24 horas. Os items de interferéncia também sao
cotados de 0 (ndo interfere) a 10 (interfere totalmente). A média dos 6 sintomas de
interferéncia é utilizada para representar o grau de interferéncia dos sintomas na QdV. O
MDASI avalia ndo s6 a severidade dos sintomas, mas como estes interferem com o0s
dominios fisico e emocional, o que é essencial para compreender como 0s sintomas estao
relacionados com o cancro e afectam a QdV do doente. Tem modulos para doengas
especificas, como doentes com cancro de cabec¢a e pescoco (MDASI-H&N). O MDASI é
facil de completar, porque a sua escala de 0-10 é frequentemente usada na prética clinica e

é familiar para a maioria dos doentes. (Lin et al. 2007 e Rosenthal et al. 2007).

Foi apresentado 1 artigo com base no instrumento MDASI-H&N na populacdo oncoldgica.

Rosenthal et al. (2008) avaliaram a mucosite dos doentes com cancro de cabeca e pescogo
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tratados com radioterapia para identificarem os sintomas mais dolorosos a partir da
perspectiva do doente. Estes autores verificaram que tanto o MDASI-H&N como o FACT-
H&N pode predizer resultados de mucosite. No entanto, o0 MDASI-H&N, um instrumento que
mede burden, teve uma associacdo mais proxima com a severidade da mucosite induzida
pela radiacéo do que o FACT-H&N.
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Tipo de estudo, Testes de Variaveis de
Ntotal | NH&N . Resultados _
autores, ano referéncia confundimento
SWAL-QOL
CcC
Divisédo do questionario: SWAL-QOL (44 items) e SWAL-CARE
(15 items). O SWAL-QOL diferencia entre individuos com ou sem
disfagia, é sensivel a diferengas na severidades da disfagia, a ) o
McHorney et aI, Videofluoroscopia Idade, género, motivo disfagia, via de
386 109 o alimentacéo por sonda vs. via oral e entre a QdV e sintomas | alimentagéo, textura da dieta e dos
2002 da degluticédo i _ . liquidos
faringeos, orais e saliva. 4 :
Todas as escalas mostraram excelente fiabilidade, consisténcia
interna e reprodutibilidade.
Um cut-off de 14 pontos (ou superior) foi definido em relacéo
_ a pontuac&o total do SWAL-QOL para identificar doentes com | 'dade. género, causa da disfagia,
Rinkel et al, 2009 | 113 102 EORTC QOL-H&N _ _ o o comorbilidades, estadiamento,
disfagia, com sensibilidade de 94% e especificidade de 84%. tratamento, via alimentagao
O SWAL-QOL mostrou boa fiabilidade.
SC
McHorney et al, Videofluoroscopia Reducéo da extenséo do questionario (de 185 para 93 items).
106 41 ) Idade, género, motivo disfagia
2000b da degluticdo Fiabilidade: 0.80<a>0.89 em 8 escalas e >0.90 em 9 escalas.
Videofluoroscopia da As medidas do fluxo do bolo alimentar foram analisadas pela
McHorney et al, , , _
386 109 deglutigdo, escala de videofluoroscopia e correlacionadas com os resultados dos | Idade, género, causa da disfagia

2006

penetracado/ aspiracao

guestionarios.
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Khaldoun,

A versdao francesa foi considerada compreensivel e aceitavel

Causa da disfagia, tempo e tipo de

Woisard e Verin, | 83 32 NA* . ] ajuda no peenchimento, género,
2009 pelos doentes do estudo. Correlacdo (validade convergente) idade, duragao da disfagia
>.40 e consisténcia interna >0.70.
Resultados para 9 sub-escalas com valores entre
. Género, idade, diagndstico,
0.80<a>0.92. As escalas de desejo de comer (0.67) e . L
Bogaardt et aI, escolaridade, estado civil, via de
2009 152 17 Euroqol comunicacdao (0.60), foram removidas. alimentac&o, tempo para completar
Os items da escala de sintomas mostraram uma consisténcia | duestionario e modo de resposta
] (com ou sem ajuda)
interna de 0.80.
A correlacdo com o Euroqol foi baixa (0.09<0>0.36).
Idade, género, causa da disfagia,
_ WHOQOL-BREF Boa consisténcia interna, validade discriminante e | Modo de alimentacdo, escolaridade,
Lam e Lai, 2010 | 120 42 ) local de residéncia, estado civil,
(HK) concorrente e validade de constructo. facilidade em completar o
questionario
Instituicéo, género, idade,
SF-36, HAD (escala escolaridade, actividade profissional,
ansiedade e Consisténcia interna  (0.73<0>0.95), reprodutibilidade | etiologia da disfagia, localizagéo do
~ . tumor, estadiamento, tratamento,
Portas, 2009a 100 59 depressao), (0.73<a>0.93) e validade constructo.

' NA — N3o aplicavel.

videofluoroscopia

da degluticéo

Correlacdes estatisticamente significativas com SF-36 e HAD.

diagnéstico terapéutico, grau da
disfagia, presenca de aspiragao
silenciosa, nutrigdo enteral, restricdo

de consisténcia liquida e sélida
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Concepcdo do questionério

McHorney et al,

Construcdo de um questionario com 19 dominios de disfagia

549 78 NA ] ] Idade, género, motivo disfagia
20002 relacionada com QdV, compostos por 185 items.
Adaptacdao cultural
Montoni et al, O SWAL-QOL e SWAL-CARE foram traduzidos para | 'd2de raca género, escolaridade,
22 22 NA R o . o estado civil, localizagéo leso,
2008 portugués brasileiro e adaptados a cultura brasileira.

cirurgia, tratamento

DEGLUTITION HANDICAP INDEX

CcC
Videofluroscopia da
degluticéo - dominio

. fisico
Woisard, Estado nutricional - ictANRIa : A
) Boa consisténcia interna (a=0.9). As diferencas entre sujeitos
Andrieux e 149 43 dominio funcional q _ q ¢ o anificati Idade, género, causa disfagia,
) - saudaveis e doentes foram estatisticamente significativas.
Puech, 2006 Escala QdV - dominio

emocional

Escala de severidade da

disfagia de Schindler
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EATING ASSESSMENT TOOL (EAT-10)

CC

Belafsky et al,
2008

235

42

NA

Consisténcia interna - 0.96. Correlacdo intra-item teste re-
teste entre 0.72 e 0.91. O score de doentes com disfagia
melhorou de 19.87 para 5.2 apds tratamento (p<.0001).

Os dados normativos sugerem que um score superior ou igual

a 3 é anormal.

Idade; Género; Causa da disfagia

MDADI — M.D. ANDERSON INVENTORY

CC

Schindler et al,

Boa consisténcia interna e fiabilidade teste-reteste alta para

2008 98 50 NA cada sub-escala do MDADI nos sujeitos com e sem disfagia. | Género, idade tipo cirurgia
A versao italiana do MDADI é clinicamente valida e fiavel.
SC
PSS a de Cronbach 0.85<a>0.93. _
Idade, género, local e estadiamento,
. Teste-reteste 0.69-0.88. Correlacdo de Spearman mostrou srmi
Chen et al 2001 100 100 SF-36 (testar G tempo desde término do tratamento,

validade convergente

e divergente)

validade de constructo e critério.
Diferencas estatisticamente significativas para localizacdo da

lesdo e entre doentes com lesdo benigna e maligna.

tipo de tratamento e achados

patolégicos
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MDASI — M.D. ANDERSON SYMPTOM INVENTORY

SC

Rosenthal et al,

Validade constructo: remocéo de 2 items. a de Cronbach de
0.88 (13 items centrais), 0.83 (9 items especificos de cancro

de cabeca e pescoco) e 0.92 (6 items interferéncias).

Idade, género, etnia, escolaridade,

205 205 SF 12v2; ECOG i ] » . ) estado de emprego, localizagéo a
2007 O MDASI-HN é um instrumento fiavel e valido para medir o lesao, grau CTCAE?
onus dos sintomas do cancro de cabegca e pescogo e
interferéncia que causam no dia-a-dia.
Consisténcia interna 0.89 para items de severidade de
SF-36, Karnofsky | sintomas e 0.94 para items interferéncia. Fiabilidade teste- | Idade, escolaridade, performance
. . : A . Karnofsky, género, estado civil,
Lin et al, 2007 556 556 | performance reteste 0.97 para severidade e 0.96 para interferéncia. Analise ar,no_s Yy, genero e_Sta o
estadio doenca, locais de
status factorial revelou 2 factores. Validade concorrente com SF-36 | recrutamento.
mostrou correlagdo significativa.
Adaptacéo cultural
_ Traducdo e re-traducdo e a avaliacdo da equivaléncia
Ferreira, 2008 NA NA NA NA

semantica.

Tabela 1 - Questionarios que avaliam o impacto da disfagia na QdV, com tipo de estudo, distribuicdo das varidveis e simula dos resultados.

2 Dermatite, mucosite, xerostomia, disfagia.
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Questionario/critérios validade SWAL-QOL DHI EAT-10 MDADI MDASI
Validade contelido + + + + +
Validade constructo + + + + +
Validade critério + + - + +
Consisténciainterna + + + + +
Reprodutibilidade + + + + -
Responsividade - - + - -
Interpretabilidade + + + + +
Efeito chéo e tecto + - - - -
Burden (minutos) 14 30 2 10 5
Modos alternativos de administracéo + - - - -
Adaptacdo cultural e linguistica + - - + +
Tabela 2 — Critérios de qualidade dos questionarios®.
Questionarios | SWAL-QOL DHI EAT-10 MDADI MDASI
Qualidade de vida
geral/global (5): Fisico (10): Sintomas gerais
sono (2) e fadiga | sintomas Global (1) (9)
3)
Sintomas
especificos de
Emocional | cancro cabeca e
(6) pescoco (9):
problemas com
Qualidade de vida muco e secrecdes
relacionada com na boca e
disfagia (25): garganta,
seleccdo dos dificuldade para
alimentos (2), deglutir/ mastigar,
burden (2), saide | Funcional engasgar-se com
Dominios e mental (5), (10): nutricdo | Sintomas alimentos ou
sub-dominios | funcionamento e sequelas (20) liquidos,
social (5), receios | respiratérias dificuldade para
(4), duragéo da Funcional | falar ou alteracéo
alimentacéo (2), (5) na voz,
desejo de comer dor/irritagédo/
(3), comunicacgéo queimadura da
2) pele, alteracdo do
paladar, feridas na
garganta ou boca
e alteracdes nos
dentes ou
gengiva.
Sintomas (14): Emocional Sintomas de
faringeos (7), (10): Fisico (8 interferéncia com
orais (5), saliva sequelas Isico (8) | in i
a vida (6)

)

psicossociais

Tabela 3 — Descri¢céo sumaria dos dominios e sub-dominios dos questionarios.

* De acordo com Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust (2002) e Terwee et al. (2007).
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2. DISCUSSAO

Para a avaliagdo da disfagia existem véarios métodos, quer sejam clinicos, ou técnicas
objectivas. (Langmore, Schatz e Olsen, 1998, Logemann, 1993, Logemann et al. 1999,
Rosenbeck et al. 1996, O’Neil, Purdy e Gallo, 1999 e Aviv et al. 1998). Existem também
varios questionarios que pretendem avaliar a QdV dos doentes oncolégicos de cabeca e
pescoco como por exemplo EORTC QOL-H&N35 (Bjordal et al. 1999), FACT-H&N (List et
al. 1996) e University of Washington Quality of Life Questionnaire (Hassan e Weymuller,
1993). No entanto, apenas podem ser utilizados como ferramentas de screening para
disfagia (Thomas et al. 2008).

Assim, surgiu a necessidade de criar instrumentos mais especificos que avaliassem o
impacto da disfagia ha QdV como o SWAL-QOL, MDADI, MDASI, DHI e EAT-10. Este foi
um passo fundamental para a compreensdo do verdadeiro impacto das alteracdes
vivenciadas pelos utentes, para que desta forma os profissionais de salde possam
melhor contribuir para a reabilitagéo das disfagias (Bandeira, 2004).

McHorney et al. (2002) construiram o SWAL-QOL para facilitar a expressao das queixas
dos doentes e desta forma considera-se ser o 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 doente antes, durante ou apos a
alimentacdo. Desde a sua primeira publicacdo em 2000, observa-se na literatura o 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. 2009, Queija et al. 2009, Greenblatt et al. 2009). Assim, torna-
se pertinente também a sua utilizagdo em Portugal, pelo que na segunda parte desta

dissertacdo sera descrita a validagdo do mesmo.
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lIl. VALIDACAO DO SWAL-QOL

23



Validac&o da versao portuguesa do questionario SWAL-QOL em doentes com patologia oncolégica da cabeca e pescogo

A. PARTICIPANTES E METODOS

1. TIPO DE ESTUDO

Este projecto de investigagdo enquadra-se num estudo do tipo caso-controlo, com 1

grupo de casos e 2 controlos (Figura 2).

Nao . _Sem- Controlo 1
neoplasia disfagia
ORL
'Sem. Controlo 2
disfagia
Neoplasia
Com Caso
disfagia

Figura 2 — Desenho do estudo.

2. PARTICIPANTES DO ESTUDO

O presente estudo envolve doentes com e sem tumores de cabeca e pescoco que
frequentam o Servico de Otorrinolaringologia do IPOPFG-EPE e foi realizado entre
Dezembro de 2009 e Julho de 2010. Contudo, devido a impossibilidade de recolher
dados relativos a todos os sujeitos, foram seleccionados critérios de excluséo e inclusao.
Relativamente aos critérios de exclusdo os individuos ndo deverdo apresentar alteracées
cognitivas ou do estado vigil que impecam o preenchimento do questionario, serem
incapazes de ler ou escrever em Portugués, recusarem participar ou, serem incapazes de

dar consentimento informado. Os critérios de inclusdo, serao:

- Grupo 1 (doentes do servico de ORL do IPOPFG-EPE sem neoplasia e sem
disfagia): idade igual ou superior a 18 anos, sem lesdo maligna, sem condi¢bes
médicas ou medicagdo que alterem a performance motora e sensitiva da orofaringe e

sem disfagia;

- Grupo 2 (doentes do servico de ORL do IPOPFG-EPE com neoplasia e sem
disfagia): idade igual ou superior a 18 anos; terem efectuado cirurgia, radio ou
quimioterapia por tumor da cabeca e pescoco, ha pelo menos 3 meses, encontrarem-

se em regime ambulatorio e sem disfagia;

- Grupo 3 (doentes do servico de ORL do IPOPFG-EPE com neoplasia e com
disfagia): idade igual ou superior a 18 anos, terem efectuado cirurgia, radio ou
guimioterapia por tumor da cabeca e pescoco, ha pelo menos 3 meses, encontrarem-

se em regime ambulatério e com disfagia orofaringea;
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Para o céalculo do tamanho da amostra foi utilizado o software “Java Applets for Power
and Sample Size” (Lenth, 2006-9), por meio do t-test de 2 amostras. Com base nos
dados da Tabela 4 optou-se por uma amostra do tipo consecutiva, em que cada subgrupo
deveria conter 100 individuos.

Diferenca média N
30% 263
40% 168
50% 105
60% 75

Tabela 4 - Célculo do tamanho amostral, com intervalo confianca de 95%.

3. METODOS DE RECOLHA DE DADOS

Para se recolherem os dados necessarios a investigagao, tal propdsito careceu de um
pedido formal e oficial de autorizagdo enderecado aos responsaveis das instituicdes, a
comissdo de ética e ao servico, onde se iria realizar tal pesquisa e também, foi
necessario a elaboracdo de um consentimento informado para os participantes. (Anexo
1).

Cada doente ird completar, em contexto de entrevista, a versdao portuguesa do
questionario SWAL-QOL (Anexo 2), que foi traduzido e adaptado culturalmente para o
Portugués Europeu, garantido a validade de contetdo (Antunes, Vieira e Dinis-Ribeiro, in
press). Este questionario ja foi utilizado em estudos semelhantes, na Holanda, em
Franca, na China e no Brasil (Bogaardt et al, 2009 e Khaldoun, Woisard & Verin, 2009,
Lam e Lai 2010, Portas 2009a).

Relativamente a classificacdo da gravidade da disfagia sera utilizada a Escala funcional
de ingestéo oral — FOIS (Crary, Carnaby Mann & Groher, 2005) (Anexo 3) e a Escala de
performance status para doentes com cancro de cabeca e pescoco - PSS (List, Ritter-
Sterr & Lansky, 1990) (Anexo 4), que serdo completadas pelo entrevistador. Para além
destas escalas serédo realizadas questfes relativamente a: 1) textura dos alimentos (dieta
geral, dieta semi-puré e dieta pastosa); 2) consisténcia dos liquidos (finos, espessos,
NPO); 3) sonda para alimentacdo (sim e néo); 4) escala de sintomas, que sera
subdividida em: sintomas faringeos (tossir, engasgar-se, vontade de vomitar, pigarrear,
comida presa na garganta e tossir comida), sintomas orais (babar-se, problemas
mastigar, babar comida/liquidos) e sintomas relacionadas com saliva (saliva espessa e

excesso saliva), que estdo incluidos no SWAL-QOL.
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4. DESCRICAO DE VARIAVEIS

Em todos os grupos foi recolhida informagéo relativamente ao género, idade e data de
nascimento, escolaridade em anos completos, estado civil, profissdo, zona de residéncia
(concelho), medicacédo prescrita por médico, diagnostico médico, tratamentos realizados,
caracterizacdo da doenga, tempo para completar o questionario (burden) e tempo que
decorreu desde o Ultimo tratamento (questionario sécio-demogréfico — Anexo 5), as
escalas de avaliacdo da QdV do questionario seleccionado e escalas de classificacdo da
severidade de disfagia (FOIS e PSS).

O questionario SWAL-QOL é um instrumento especifico que aborda a QdVRD, é
composto por 44 items que avaliam diversos aspectos da QdV, assim como a frequéncia
de sintomas. Cada item é classificado por uma escala de Likert de 1 a 5 pontos. Todas as
escalas foram transformadas linearmente para se obter uma pontuacdo entre 0 e 100,
onde 100 indica o estado mais favoravel e 0 o menos favoravel e os scores entre estes
valores representam a percentagem do possivel score total conseguido/atingido. Os
dominios englobam: burden (2 items), duracdo da alimentagéo (2 items), desejo de comer
(3 items), frequéncia dos sintomas (14 items), seleccdo dos alimentos (2 items),
comunicacgao (2 items), receios (4 items), saude mental (5 items), social (5 items), fadiga
(3 items) e sono (2 items). No final do questionario sdo apresentadas 3 questbes
relacionadas com o uso de alimentacdo alternativa (sonda nasogastrica ou gastrostomia)
e sobre textura de alimentos e consisténcia dos liquidos consumidos com mais
frequéncia na dUltima semana. Este questionario permite monitorizar 0 processo
terapéutico do ponto de vista do doente e é sensivel para diferenciar a degluticdo de
individuos normais de doentes disfagicos por diferentes etiologias e grau das alteracfes
da degluticdo. (McHorney et al., 2000a, McHorney et al., 2000b, McHorney et al., 2002).

O PSS é um instrumento de avaliagcéo clinica constituido por 3 questdes relacionadas
com: 1) normalidade da dieta, 2) inteligibilidade da fala e 3) comer em publico. (List,
Ritter-Sterr & Lansky, 1990). O FOIS é uma escala ordinal que reflecte a ingestéo oral
dos doentes, em 7 niveis de severidade da disfagia. (Crary, Carnaby Mann & Groher,
2005).

5. ANALISE ESTATISTICA

Os resultados dos questionérios serdo inseridos numa base de dados SPSS 13.0, onde

constardo as variaveis em estudo. A andlise estatistica baseia-se na
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descricdo/caracterizacdo dos dados da amostra, tornando claras as medidas de
tendéncia central e de variabilidade. Este tratamento dos dados permite tipifica-los de

acordo com os resultados da amostra, naquelas variaveis.

Relativamente & validacdo, os resultados que pretendemos calcular dizem respeito a
fiabilidade teste re-teste (reprodutibilidade) através do calculo do coeficiente correlagcdo
de Pearson e consisténcia interna através do a de Cronbach. A validade de critério sera
calculada através da correlacdo com as escalas do PSS (gold standard), que se encontra
em fase de adaptacdo e traducao cultural, para o portugués europeu e que durante este
processo também serdo validadas. A validade de constructo sera determinada pela
capacidade do SWAL-QOL discriminar grupos de sujeitos. A hip6tese é estabelecer uma

relacdo linear entre presenca e grau de disfagia e QdVRD.

Para o calculo da fiabilidade teste re-teste e da concordancia intra-observadores, ou seja,
a reprodutibilidade, serdo escolhidos aleatoriamente 30 individuos de cada grupo, num
total de 90. Ser& estabelecido um intervalo de 1 semana entre as duas entrevistas, para

evitar a aprendizagem.

Os resultados que se considerarem pertinentes e que permitam responder as questfes

de investigacao, serdo apresentados sob a forma de tabelas.

No final deste estudo espera-se que o0s testes psicométricos demonstrem a validade e
fiabilidade do questionario SWAL-QOL e assim mostrar que este permite medir a QdVRD

em doentes com tumores de cabeca e pescoco.

O SWAL-QOL devera discriminar entre grupos de sujeitos, isto é, os scores do SWAL-
QOL deverao diferir quando os doentes estdo agrupados por: i) presenca ou auséncia de
disfagia, ii) severidade da disfagia, iii) detectar diferencas entre local do tumor (cavidade
oral, orofaringe, hipofaringe ou laringe). Para além disso, quanto mais tempo passar apos
o tratamento, mais adaptado e ajustado aos défices devera estar o doente e assim,
guanto maior o intervalo entre completar o tratamento e a avaliacdo por SWAL-QOL

maior o score global.
ApoGs a analise dos dados deverdo emergir 2 factores: QdVRD e QdV genérica. Neste

contexto, as escalas psicossociais do SWAL-QOL terdo uma maior correlagéo entre si, do

que com as escalas que medem constructo de saude fisica (sono e fadiga).
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De uma forma geral, as medidas pares do mesmo dominio/conceito terdo uma correlagcdo

mais forte do que as medidas impares, que medem conceitos diferentes.

B. RESULTADOS

1. CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

Como mostra a tabela 5, 300 individuos participaram neste estudo. A maioria eram do
género masculino (66%), com idade média de 57.44, e 62% tem mais de 54 anos, a
idade maximo foi de 90 anos e a minima de 18 anos. 77% eram casados e 57% tinham

como escolaridade o 1.° ciclo do ensino basico.

Controlo1l Controlo2  Caso Total
Género N N N N(%)
Masculino 35 82 82 199 (66)
Feminino 65 18 18 101 (34)
Idade
18-35 16 2 0 18 (6)
36-53 46 23 29 98 (33)
54-71 31 41 61 133 (44)
72-89 7 33 10 50 (18)
>90 0 1 0 1(0)
Estado Civil
Solteiro 15 5 13 33 (11)
Casado 78 80 72 230 (77)
Divorciado 2 3 10 15 (5)
Viavo 5 12 5 22 (7)
Escolaridade
Analfabeto 3 8 8 19 (6)
1.°ciclo 41 67 61 169 (57)
2.%ciclo 22 8 16 46 (16)
3.%ciclo 9 7 9 25 (8)
Secundério 13 6 3 22 (7)
Ensino superior 12 4 3 19 (6)

Tabela 5 - Caracterizacao da amostra quanto ao género, idade, escolaridade e estado civil.
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Dentro dos doentes com cancro (grupo controlo 2- e caso), ou seja, 200, o T tumoral mais
comum foi o T4 (30%), NO (50%), MO (85%) e o estadio mais frequente o IlIA (22%) dos
casos. (Tabela 6). Relativamente a topografia do tumor primario, como se pode observar
na tabela 7, a mais comum foi a laringe (43%). Quanto ao tratamento efectuado, 85%
foram operados, sendo que 73% das cirurgias foram realizadas de forma convencional,
37% tiveram que efectuar traqueostomia e no que concerne aos tratamentos
complementares, 76% foram submetidos a radioterapia e 24% a quimioterapia. Quanto a
reabilitacdo apenas 14% dos utentes tiveram terapia da degluticdo. (Tabela 8). Apenas 6
doentes com cancro de cabeca e pescoco realizaram reconstrucdo. No global 33% dos

utentes foram submetidos a cirurgia e radioterapia de forma sequencial. (Tabela 9)

Controlo 2 Caso Total
Estadiamento N N N(%)
Tx 3 8 11 (5)
TO 0 0 0 (0)
Tis 1 0 1(0)
T1 37 13 50 (25)
T2 18 21 39 (20)
T3 18 21 39 (20)
T4 23 37 60 (30)
Nx 14 11 25 (12)
101
NO 63 38 (50)
N1 8 21 29 (15)
N2 13 22 35 (18)
N3 2 8 10 (5)
Mx 15 9 24 (12)
171
MO 85 86 (85)
M1 0 5 5(@3)
Estadio TNM
0 4 3 7 (3)
1A 34 8 42 (21)
IB 17 16 33 (16)
Il 13 12 25 (12)
A 20 23 43 (22)
B 3 6 9 (5
v 9 32 41 (21)
Tabela 6 - Distribuicdo dos utentes com cancro de cabeca e pescoco de acordo com estadiamento
TNM.
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Controlo 2 Caso Total
Localizacdo daleséao N N N(%)
Cavidade oral 8 25 33 (16)
Maxila/mandibula 12 2 14 (7)
Outras localizacBes/lesdes mal definidas 0 4 4(2)
da cavidade oral e maxila/mandibula
Faringe 15 30 45 (23)
Laringe 60 26 86 (43)
Faringolaringe 4 10 14 (7)
Oculto 1 3 4(2)
Tabela 7 - Distribuicdo da amostra quanto a localizacdo da lesao.
Controlo 2 Caso Total
Tratamento N N N(%)
Cirurgia
N&o 9 22 31 (15)
Sim 91 78 169 (85)
Tipo de cirurgia
Laser 33 12 45 (27)
Convencional 58 66 124 (73)
Tragueostomia
N&o 70 56 126 (63)
Sim 30 44 74 (37)
Radioterapia
N&o 34 15 49 (24)
Sim 66 85 151 (76)
Quimioterapia
N&o 71 45 116 (58)
Sim 29 55 84 (42)
Terapia da degluticéo
N&o 91 82 172 (86)
Sim 9 18 28 (14)

Tabela 8 - Caracterizacdo do tratamento efectuado pelos utentes.
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Controlo 2 Caso Total
Tratamento N N N(%)
Cirurgia 33 12 45 (22)
Radioterapia (RT) 3 3 6 (3)
Quimioterapia (QT) 0 0 0 (0)
Cirurgia + RT 35 31 66 (33)
Cirurgia + QT 1 2 31
RT + QT 6 19 25 (13)
Cirurgia + RT + QT 22 33 55 (28)

Tabela 9 - Caracterizacdo do tratamento do cancro de cabeca e pescoco efectuado.

Quanto ao tempo que medeia entre o término do tratamento e a recolha de dados
verificou-se que a média foi de 39,23 meses (3 ano e 2 meses), a mediana 18 meses (1
ano e meio), o minimo 3 meses e 0 maximo 235 meses (19 anos e meio). Quanto ao
modo de preenchimento do questionario 91% dos inquiridos preferiu que o entrevistador

lesse as questdes e escrevesse as suas respostas. (Tabela 10).

Controlo 1 Controlo 2 Caso Total

Preenchimento do questionario N N N N
Teve ajuda

Nao 21 3 4 28 (9)
Ler as questbes e escrever as respostas 79 97 96 272 (91)

Tabela 10 - Modo de preenchimento do questionario.

Relativamente ao tempo para preencher o questionario, o0 minimo foram 2 minutos e o

maximo 20, o tempo médio é de 4,90 minutos e a mediana € de 4 minutos.

Dentro do grupo dos doentes com disfagia 80% alimentam-se por via oral, tanto os
alimentos como liquidos, sendo que 3% utilizam apenas sonda naso-gastrica (SNG) e
17% utilizam gastrostomia percutanea (PEG), embora 1 doente sé utilize a PEG para
ingestdo de medicacdo, 10 estavam a iniciar uma alimentacéo por via oral, embora com
dieta pastosa e 6 apenas se alimentavam por PEG, ou seja, ndo tinham habilidade para

ingestao por via oral. (Tabela 11 e 12).
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Caso Total

Via alimentacgao N N(%)
Oral 80 80 (80)

SNG 3 3(3)
PEG 17 17 (17)

Tabela 11 - Distribuicdo dos dados de acordo com a via de alimentacéo utilizada pelos utentes.

Controlo 2 Caso Total
Consisténcia dos alimentos N N
A — dieta geral 82 14 96
B — dieta mole e facil de mastigar 17 44 61
C — dieta pastosa (puré€) 27 27
Consisténcia dos liquidos
A — liquidos finos 100 84 184
B, C, D — liquidos espessos 2 2
E-NPO 14 14

Tabela 12 - Distribui¢cdo dos dados de acordo com consisténcia dos alimentos e dos liquidos.

2. CARACTERISTICAS DA DISTRIBUICAO DOS SCORES

Como mostra a tabela 13, uma amplitude total de 0 a 100 foi observada em todas as

escalas.
n.°items Range Média Mediana SD
SWAL-QOL
Burden 2 0-100 77.17 100 35.51
Desejo comer 3 0-100 85.33 100 25.52
Duragédo alimentacéo 2 0-100 80.67 100 30.50
Selecgéo alimentos 2 0-100 79.88 100 34.44
Comunicacao 2 0-100 82.33 100 26.88
Receios 4 0-100 85.56 100 26.62
Saude mental 5 0-100 83.95 100 30.03
Funcionamento social 5 0-100 80.97 100 32.92
Fadiga 3 0-100 72.47 83.33 2848
Sono 2 0-100 73.42 87.50 3145

Tabela 13 — Distribui¢cdo dos resultados (n=300)
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3. CORRELACAO ENTRE ESCALAS E CONSISTENCIA INTERNA

A tabela 14 apresenta a matriz de correlacéo escala-escala. As correlacdes variam entre
172 e .853. As escalas que medem constructos semelhantes apresentam correlacdes
mais altas do que aquelas que medem constructos diferentes. Por exemplo, as escalas
de alimentacg&o (burden, seleccéo alimentos, duragdo da alimentacéo e desejo de comer)
correlacionam-se com média de .60 entre si. Isto mostra evidéncia de validade
convergente. Por exemplo, a escala de sono com a escala de burden (medem
constructos diferentes) apresentam uma correlagcdo de .172, ou seja, indicam validade
divergente. Este pressuposto também se verificou com as restantes escalas,

relativamente ao dominio sono e fadiga.

Relativamente a consisténcia interna verifica-se que esta varia entre .665 e .952, pelo
que as escalas apresentam de uma forma geral boa fiabilidade, ou seja, os items que
constituem a escala produzem resultados semelhantes. Apenas uma escala (sono,
a=.665) apresentou uma fiabilidade aceitavel. Por outro lado, 5 escalas tém a entre .80 e
.89 e 4 tém a>.90 (Tabela 14).
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Matriz de Correlagcbes

(Pearson)*
Desejo Duracdo da Seleccédo dos _ . ) Saude Funcionamento _
Burden ] . ] Comunicacdo Receios ] Fadiga Sono
de comer alimentacéo alimentos mental social
Burden 576** .549** .746** B537** .617**  .800** 817** .365* [172**
Desejo comer .610** .581** .343** .530**  .608** 534** A20%* [ 219**
Duracéo
_ . 513** .301** AT73%* B4 A8T7** A419% 183**
alimentacao
Seleccgéo
_ .525** .612*  751** .709** A34% 174
alimentos
Comunicagéao A78%*  .600** .609** 315%*  190**
Receios .709** .683** A07* . 304**
Saude mental .853** AT78** 210%*
Funcionamento
_ A07* . 218**

Social
Fadiga 513**
Sono
Consisténcia

.952 .820 .926 .858 .847 .867 .952 .939 .838 .665

interna

* %p<.05; **p<.01

Tabela 14 - Correlacdo de Pearson do SWAL-QOL.
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4. ANALISE FACTORIAL EXPLORATORIA

Através da andlise factorial exploratéria dos items, emergem 4 factores, no entanto e de
acordo com McHorney (2002), a rotacdo varimax foi efectuada com 10 factores como
mostra a tabela 15. O factor 1 explica 3 dominios (burden, saide mental e funcionamento
social) (eigenvalue = 15.090, explicando 50.301% da variancia), o factor 2 € composto
por receios (eigenvalue = 2.371, explicando 7.905% da variancia), o factor 3 € composto
por fadiga (eigenvalue = 1.724, explicando 5.745% da variancia), o factor 4 é composto
por desejo de comer (eigenvalue = 1.260, explicando 4.201% da variancia), o factor 5
referente a duracdo da alimentacdo (eigenvalue = .966, explicando 3.201% da variancia),
o factor 6 referente a comunicagéo (eigenvalue = .860, explicando 2.868% da variancia),
o factor 7 referente ao sono (eigenvalue = .823, explicando 2.743% da variancia), o factor
8 referente & seleccdo dos alimentos (eigenvalue = .789, explicando 2.631% da
variancia), o factor 9 da um pequeno contributo para o desejo de comer e sono
(eigenvalue = .673, explicando 2.244% da variancia) e o factor 10 contribui de forma
modesta para dois items da saude mental (eigenvalue = .549, explicando 1.829% da

variancia). Desta forma este modelo explica 83.686% da variancia do questionario.

Ao nivel dos dominios, a andlise factorial explorat6ria, com rota¢do varimax, emergem 2
factores. O primeiro factor (eigenvalue = 5.63, explicando 56.30% da variancia) é
composto pelas escalas de QdVRD. O segundo factor (eigenvalue = 1.20, explicando
11.99% da variancia) é composto pelo sono e fadiga, que nado foram escritos
especificamente para disfagia, como mostra a tabela 16. No geral, este factores explicam
68.29% da variancia. Estes factor loadings definem a contribuicdo de cada escala para o
constructo dos resultados da disfagia. Assim, burden, selec¢cdo dos alimentos, saude
mental e funcionamento social sdo os primeiros que contribuem para QdVRD, seguidos
por receios, desejo de comer, comunicacdo e duracdo da alimentacdo. O sono e fadiga

contribuem de forma equitativa para QdV geral.
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Burden 1

Burden 2

Desejo comer 1
Duragéo alimentacgéo 1
Desejo comer 2
Duragdo alimentagéo 2
Desejo comer 3
Seleccdo alimentos 1
Selecc¢do alimentos 2
Comunicacgéo 1
Comunicacéo 2

Receios 1

Receios 2

Receios 3

Receios 4

Salde mental 1

Salde mental 2

Saude mental 3

Saude mental 4

Saude mental 5
Funcionamento Social 1
Funcionamento Social 2
Funcionamento Social 3
Funcionamento Social 4
Funcionamento Social 5
Fadiga 1

Sono 1

Fadiga 2

Sono 2

Fadiga 3

eingenvalues

V.E.

Total V.E.

KMO
Bartletts’s Test

Andlise Factorial Exploratéria - (factor loadings)®

Burden/funcionamento
social/Saude mental

Receios

Fadiga

Desejo de
comer

Duracédo da

. ~ Sono
alimentacéao

Comunicacéao

Seleccédo dos
alimentos

10

776
775

313

.590
531
351
438
468
.375
.343
332
.750
.668
.781
773
723
.806
.821
.822
.843
767

.648
.677
.788
.691

731

.850
.304
.803

.834

Tq72

422

.854

.844

.848
.781

.843

.759

496
573

.344

.681

.318

.383
.302

15.090
50.301%

2.371
7.905%

1.724
5.745%

1.260
4.201%

.966 .860 .823
3.220% 2.868% 2.743%

83.686%
, 934
x“(435)=8302.808 p=.000

.789
2.631%

.673
2.224%

.549
1.829%

Tabela 15 - Anélise factorial exploratéria do SWAL-QOL, ao nivel dos items.

5 ~ . .
Apenas sdo apresentados os loadings superiores a .30
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Andlise Factorial Exploratoria

(factor loadings)®

QdVRD QdV geral
Burden .890
Desejo comer .675
Duracéo alimentacéao .623
Seleccédo alimentos .842
Comunicacgéo .674
Receios 741
Saude mental .904
Funcionamento Social .889
Fadiga 351 776
Sono .895
Eingenvalues 5.630 1.20
V.E. 56.30% 11.99%
Total V.E. 68.29%
KMO 910
Bartletts’s Test x%(45)=1955.694 p=.000

Tabela 16 — Andlise factorial exploratéria, ao nivel dos dominios do SWAL-QOL.

5. VALIDADE CONVERGENTE E DIVERGENTE

A tabela 17 apresenta os coeficientes de correlagéo entre as escalas do SWAL-QOL e as
escalas do PSS. Os valores mostram na sua maioria médias elevadas de correlagéo, no

sentido negativo.

A escala de comunicagdo do SWAL-QOL esta correlacionado com escala inteligibilidade
da fala do PSS (r=-.403**), as escalas de fadiga e sono mostram fraca e média
correlagdo com as escalas do PSS e em 2 situagbes néo existe correlagdo significativa.
As restantes escalas do SWAL-QOL (burden, desejo de comer, duracdo da alimentacéo,
seleccdo dos alimentos, receios, saude mental e funcionamento social), estdo
correlacionadas com as escalas de comer em publico e normalidade da dieta do PSS. O
que mostra validade convergente (quando constructos semelhantes apresentam

correlacdo) e divergente (quando constructos diferentes ndo apresentam correlacéo).

6 . . .
Apenas sdo apresentados os loadings superiores a .30
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Matriz de Correlacbes

(Pearson)’

PSS — comer PSS —inteligibilidade PSS — normalidade

em publico da fala da dieta
Burden -.691** -.216** -.401**
Desejo comer -.429** -.015% -.255**
Duracé&o alimentacéao -.398** -.129* -.235**
Seleccéo alimentos -.622** -.215** -.461**
Comunicacéo -.503** -.403** -.435%*
Receios -.429** -.110% -.387**
Saude mental -.648** -260** -.415%*
Funcionamento Social - 753** -.216** -.453**
Fadiga -.306** -.030* -.156**
Sono -.119* -.051°% -.050%

Tabela 17 - Matriz de correlagbes do SWAL-QOL com PSS.

6. VALIDADE CLINICA

a) VALIDADE CLINICA: DOENTES DISFAGICOS VS. DOENTES SEM DISFAGIA E SAUDAVEIS

As tabelas 18 e 19 apresentam os resultados da validade clinica para os sintomas
escalas do SWAL-QOL, respectivamente. A hip6tese que foi colocada é que os scores
dos doentes disfagicos seriam mais baixos relativamente aos utentes ndo-disfagicos, o
que se verificou. (Tabela 18). As maiores diferencas foram observadas nos sintomas de
saliva, problemas em mastigar, ter que limpar a garganta, ficar com comida presa na

garganta, tossir, engasgar-me ao comer alimentos e ao beber liquidos.

A tabela 19 mostra a diferenca entre utentes disfagicos e néo-disfagicos nas escalas do
SWAL-QOL. Como hipétese pensamos que seriam encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre as varias escalas, 0 que se veio a constactar. As
maiores diferencas surgiram ao nivel do burden, duracdo da alimentacéo, seleccédo dos

alimentos, salde mental, funcionamento social e sono.

A correlacdo entre a Ultima pergunta do questionério e o valor global da QdVRD foi média
(R=.434, p=.05).

7 *p<.05; **p<.01; °Correlacdes nio significativas.
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Sintoma Controlo 1 Controlo 2 Caso SD value
(n=100) (n=100)  (n=100) i

Tossir. 92.50 89.50 59.75 3121 .000

Engasgar-me ao comer 95.75 95.50 58.75 2887  .000

alimentos.

Engasgar-me ao beber 95.50 97.00 69.00  27.92  .000

liquidos.

Ter saliva ou 93.50 78.75 4875 3856  .000

expectoracéo espessas.

Vontade de vomitar. 98.00 99.50 89.75 14.91 .000

Babar-me. 99.50 98.75 8550  19.01  .000

Problemas em mastigar. 97.25 94.25 43.00 38.01 .000

Ter muita saliva ou 93.00 89.25 6150 3453  .000

expectoracéo.

Ter de limpar a garganta 85,75 83.25 4475 4054 000

(pigarrear).

Ficar com comida presa 97.50 93.00 5550  30.96  .000

na garganta.

Ficar com comida presa 99.25 97.25 7175 2755  .000

na boca.

Babar comida ou liguidos 99.75 98.50 80.25  22.65  .000

pela boca.

Babar comida ou liquidos 99.25 97.25 73.00 2447  .000

pelo nariz.

Tossir comida ou liquidos

pela boca quando ficam 98.25 96.50 71.25 26.36 .000

presos.

Tabela 18 - Resultados da validade clinica: diferencas entre doentes disfagicos e néo-disfagicos.

Dominic Controlo1l  Controlo 2 Caso sD. o value
(n=100) (n=100) (n=100)
Burden 98.13 97.25 36.13 35.51 .000
Desejo de comer 94.58 95.67 65.75 25.52 .000
Duracgéo da alimentagéo 96.25 90.75 55.00 30.50 .000
Seleccgao dos alimentos 97.00 96.13 46.50 34.44 .000
Comunicacao 98.75 86.88 61.38 26.88 .000
Receios 97.44 96.19 63.06 26.62 .000
Saude mental 98.70 97.55 52.60 30.03 .000
Funcionamento social 99.45 98.15 45.30 32.92 .000
Fadiga 77.92 81.67 57.83 28.48 .000
Sono 77.13 77.00 66.13 31.45 .000

Tabela 19 - Resultados da validade clinica: diferencas entre doentes disfagicos e ndo-disfagicos.
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b) VALIDADE CLINICA: DOENTES DISFAGICOS COM NUTRICAO ORAL VS. SONDA

Na tabela 20 estdo descritas as diferencas entre doentes com disfagia que se alimentam

por via oral e por sonda (SNG ou PEG). Apenas para as escalas de burden e

funcionamento social se encontraram diferencas estatisticamente significativas (p<.05).

As maiores diferencas foram ao nivel do funcionamento social, saiude mental e burden.

Por esta andlise podemos referir que o SWAL-QOL néo distingue entre doentes com

nutricdo oral vs. sonda. Uma das possiveis explica¢cdes para isso podera ser o nimero

reduzido de utentes (apenas 20 tém uma alimentagéo por sonda).

o Nutricdo oral Nutricdo por Diferenca
Dominio (ng=80) sonds (n:pzo) média P value
Burden 41.25 15.63 25.62 .020
Desejo de comer 68.02 56.67 11.35 113
Duragao da alimentagéo 52.03 66.88 -14.85 .304
Selecgao dos alimentos 48.44 38.75 9.69 .268
Comunicacao 61.56 60.63 0.93 .924
Receios 64.06 59.06 5.00 .299
Saude mental 58.25 30.00 28.25 .624
Funcionamento social 51.38 21.00 30.38 .007
Fadiga 56.67 62.50 -5.83 417
Sono 63.59 76.25 -12.66 131

Tabela 20 - Resultados da validade clinica: diferencgas entre nutricdo por via oral e por sonda.

C) VALIDADE CLINICA: DOENTES DISFAGICOS COM CONSISTENCIA DOS ALIMENTOS

As maiores diferengas observadas nos 3 tipos de ingestdo oral foram ao nivel do

funcionamento social (p<.05) (Tabela 21). Nas restantes escalas ndo se observaram

diferencas estatisticamente significativas. De uma forma geral, os sujeitos com dieta tipo

puré tém pior QdVRD.

Dieta geral

Dieta mole e facil

Dieta tipo

Dominio (n=13) de mastigar (n=44) puré (n=23) S.D. pvalue
Burden 55.77 42.61 30.43 32.58 .073
Desejo de comer 67.31 67.80 68.84 31.61 .988
Duragao da 47.12 45.45 6739 3632  .053
alimentacéo

Selecgdo dos 56.73 54.26 3261  37.86  .056
alimentos

Comunicacao 81.73 65.06 43.48 31.68 .001
Receios 70.19 61.22 66.03 33.66 .668
Salide mental 62.69 60.68 51.09 32.65 457
Funcionamento 75.00 53.18 3457 3513  .003
social

Fadiga 60.26 55.68 56.52 33.05 910
Sono 66.35 62.78 63.59 36.63 .955

Tabela 21 - Resultados da validade clinica por consisténcia alimentos, nos doentes disfagicos.
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d) VALIDADE CLINICA: DOENTES DISFAGICOS COM CONSISTENCIA DOS LIQUIDOS

Apenas 3 diferencas (burden, salde mental e funcionamento social) foram significativas
nas escalas do SWAL-QOL nos individuos com diferentes consisténcias (Tabela 22). Os
doentes que ingerem liquidos espessos tém piores resultados no burden, desejo de

comer, duracdo da alimentacao, receios e funcionamento social.

o Liquidos Liquidos NPO
Dominio _ S.D. p value
finos (n=84) espessos (n=2) (n=14)

Burden 40.92 12.50 10.71 32.51 .003
Desejo de comer 67.76 62.50 54.17 33.01 .362
Duracao da

_ 52.68 50.00 69.64 37.73 295
alimentacdo
Seleccao dos

_ 49.11 50.00 30.36 38.77 .246
alimentos
Comunicacgao 62.05 81.25 54.46 61.38 480
Receios 64.14 50.00 58.48 34.50 739
Saude mental 57.08 62.50 24.29 34.85 .004
Funcionamento

_ 50.12 45.00 16.43 35.64 .004

social
Fadiga 57.34 62.50 60.12 32.33 .938
Sono 64.58 75.00 74.11 35.86 .620

Tabela 22 - Resultados da validade clinica para consisténcia dos liquidos em doentes disfagicos.

€) VALIDADE CLINICA: LOCALIZAGAO DA LESAO

Relativamente a localizacdo do tumor primario, verificou-se que as escalas burden,
seleccdo dos alimentos, comunicacao, receios, saude mental e social tiveram valores
significativamente (p<.001) na localizacdo “Outras localizagbes/lesbes mal definidas da
cavidade oral e maxila/mandibula”, enquanto que as escalas desejo de comer e duragao
da alimentacdo se mostraram significativas na localizagdo “faringolaringe” (p<.001). A
escala da fadiga mostrou diferencas significativas (p<.05) na localizagdo “Outras
localizagbes/lesdes mal definidas da cavidade oral e maxila/mandibula”. No que respeita
a escala de sono os resultados mostram que ndo é significativa em nenhuma das
localizagbes. Os individuos sem leséo obtiveram scores de QdVRD elevados em todas as

escalas. (Tabela 23)
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Outras
Dominio/ _ _ localizagdes/lesdo mal
_ Cavidade Maxila/ o _ _ _ _ _ Sem
Localizacao ) definida da cavidade Faringe Laringe Faringolaringe Oculto p value
oral mandibula leséo
lesé@o oral e
maxila/mandibula

Burden 57.20 96.43 21.88 50.56 80.96 41.07 50.00 98.13 .000
Desejo de comer 71.72 85.71 66.67 78.70 88.76 57.74 81.25 94.58 .000
Duracao da

_ 56.06 83.04 100.00 68.33 82.41 50.89 71.88 96.25 .000
alimentacéo
Seleccao dos

_ 60.23 93.75 40.63 55.56 83.28 60.71 71.88 97.00 .000
alimentos
Comunicacao 70.45 92.86 31.25 78.33 71.37 79.46 75.00 98.75 .000
Receios 71.78 90.63 29.69 74.58 87.72 82.77 62.50 97.44 .000
Saude mental 69.55 93.93 32.50 64.33 85.52 57.14 56.25 98.70 .000
Funcionamento

_ 70.30 97.14 15.00 59.00 81.74 50.36 53.75 99.45 .000

social
Fadiga 68.18 75.60 56.25 61.11 75.19 65.48 70.83 77.92 .038
Sono 71.59 58.04 90.63 65.28 75.44 72.43 84.48 77.13 192

Tabela 23 - Validade clinica: localiza¢édo da leséo.
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f) VALIDADE CLINICA: SEVERIDADE DOS SINTOMAS E QDV

A prevaléncia dos 14 sintomas estd descrita na tabela 24. “Ter que limpar a garganta
(pigarrear)” foi o mais prevalente, seguido de “ter saliva ou expectoracdo espessas” e
‘problemas em mastigar”. Os menos prevalentes foram “vontade de vomitar’, “babar
comida ou liquidos pelo nariz” (regurgitacdo nasal) e “babar comida ou liquidos pela
boca”. Para uma melhor interpretacdo, os 14 sintomas foram sujeitos a uma analise de

componentes principais. (Tabela 25).

Nesta andlise foram extraidos por rotagdo varimax 3 factores. O primeiro factor explica a
escala sintomas faringeos (eigenvalue = 5.621, explicando 40.149% da variancia), o
factor 2 explica a escala de sintomas orais (eigenvalue = 1.491, explicando 10.652% da
variancia) e o factor 3 explica a escala de saliva (eigenvalue = 1.175, explicando 8.396%
da variancia). Desta forma, este modelo explica 59.197% da variancia dos sintomas. Dois
dos sintomas (vontade de vomitar e babar comida ou liquidos pelo nariz) encontram-se
deslocados no factor 3 e 2, respectivamente, por isso, ndo foram incluidos em nenhuma
das escalas de sintomas. Assim, emergiram 3 factores: 1) sintomas faringeos (6 items -
tossir, engasgar-se ao comer alimentos, engasgar-se ao beber liquidos, ter de limpar a
garganta, ficar com a comida presa na garganta e tossir comida ou liquidos pela boca
quando ficam presos); 2) sintomas orais (4 items — babar-se, problemas em mastigar,
ficar com comida presa na boca e babar comida ou liquidos pela boca); 3) sintomas
saliva (2 items - ter saliva ou expectoracdo espessas e ter muita saliva ou expectoracao).
Os valores de a de Cronbach foram .837 para sintomas faringeos, .795 para sintomas

orais e .754 para sintomas saliva.
Para compreender a associagéo entre severidade dos sintomas e QdVRD dividimos cada

escala de sintomas em quartis. Como mostram as tabelas 26, 27 e 28 todas as escalas

foram sensiveis a gradiacdo de sintomas faringeos, orais e saliva, respectivamente.
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Quase Quase
_ Frequentemente Algumas Nunca
Sintoma sempre nunca
(%) vezes (%) (%)
(%) (%)
Tossir. 7.3 3.0 16.0 7.3 66.3
Engasgar-me ao
_ 5.3 2.3 16.3 5.7 70.3
comer alimentos.
Engasgar-me ao
_ 5.7 2.0 9.7 3.3 79.3
beber liquidos.
Ter saliva ou
expectoracao 16.7 3.0 12.3 5.0 63.0
espessas.
Vontade de vomitar. 0.7 0.3 5.7 2.0 91.3
Babar-me. 2.7 0.3 3.3 3.3 90.3
Problemas em
_ 16.7 1.3 5.7 5.3 71.0
mastigar.
Ter muita saliva ou
. 11.7 2.7 7.7 5.0 73.0
expectoracao.
Ter de limpar a
garganta 20.0 2.7 11.7 3.7 62.0
(pigarrear).
Ficar com comida
7.3 2.0 16.3 4.0 70.3
presa na garganta.
Ficar com comida
6.7 1.0 5.3 2.0 85.0
presa na boca.
Babar comida ou
o 4.3 0.3 3.7 3.0 88.7
liquidos pela boca.
Babar comida ou
o _ 4.0 1.0 8.7 4.3 82.0
liquidos pelo nariz.
Tossir comida ou
liquidos pela boca
5.3 1.0 8.0 5.0 80.7

guando ficam

presos.

Tabela 24 - Prevaléncia dos sintomas disfagia (n=300).
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Andlise Factorial Exploratéria

(factor loadings)®

Faringeo Oral Saliva
Tossir. .803
Engasgar-me ao comer alimentos. 712
Engasgar-me ao beber liquidos. .735
Ter saliva ou expectoracao espessas. .863
Vontade de vomitar. 391
Babar-me. 737
Problemas em mastigar. 419 .599 .305
Ter muita saliva ou expectoracao. .801
Ter de limpar a garganta (pigarrear). .490 516
Ficar com comida presa ha garganta. .626 419
Ficar com comida presa na boca. 419 .592
Babar comida ou liquidos pela boca. .813
Babar comida ou liquidos pelo nariz. .636
Tossir cqmlda ou liquidos pela boca 644 348
guando ficam presos.
Consisténcia interna .837 .795 754
eingenvalues 5.621 1.491 1.175
V.E. 40.149% 10.652% 8.396%
Total V.E. 59.197%
KMO 871

Bartletts’s Test

X%(91)=1719.059 p=.000

Tabela 25 - Analise factorial exploratéria e consisténcia interna da escala de sintomas do SWAL-

QOL.

Escalas do SWAL-QOL Q1 Q2 Q3 Q4 p value
Burden 22.50 29.33 56.64 92.69 .000
Desejo comer 61.67 48.08 76.56 94.17 .000
Duracao alimentacao 51.25 53.85 63.67 91.06 .000
Selecg¢édo alimentos 28.75 26.92 63.09 94.69 .000
Comunicacao 58.75 51.44 75.78 88.63 .000
Receios 35.63 43.51  73.83 97.28 .000
Saude mental 22.00 36.92  70.63 95.93 .000
Funcionamento Social 16.50 28.46 68.44 95.03 .000
Fadiga 45.00 49.04  60.55 80.71 .000
Sono 60.00 50.96  66.80 79.13 .000

Tabela 26 - Resultados da validade clinica para severidade dos sintomas faringeos.

8 . . .
Apenas sdo apresentados os loadings superiores a .30
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Escalas do SWAL-QOL Q1 Q2 Q3 Q4 p value
Burden 31.25 39.58 33.55 88.82 .000
Desejo comer 58.33 66.67 57.68 92.34 .000
Duracédo alimentacao 50.00 54.17 49.34 88.88 .000
Seleccéao alimentos 21.43 54.17 33.88 92.06 .000
Comunicacao 35.71 54.17 63.16 89.62 .000
Receios 60.27 47.40 54.11 94.07 .000
Saude mental 24.29 50.00 46.97 93.90 .000
Funcionamento Social 31.43 34.58 43.29 92.33 .000
Fadiga 38.10 49.31 56.14 78.32 .000
Sono 53.57 61.46 61.84 77.07 .001

Tabela 27 - Resultados da validade clinica para severidade dos sintomas orais.

Escalas do SWAL-QOL Q1 Q2 Q3 Q4 p value
Burden 44.55 53.85 73.44 89.28 .000
Desejo comer 67.09 80.56 81.51 90.70 .000
Duracao alimentacao 61.54 62.18 70.31 90.13 .000
Selecc¢édo alimentos 43.59 59.29 80.47 91.45 .000
Comunicacao 60.26 65.38 78.52 90.99 .000
Receios 64.42 75.32 81.84 92.63 .000
Saude mental 53.08 65.64  77.03 93.63 .000
Funcionamento Social 49.87 59.23 74.84 92.84 .000
Fadiga 50.64 64.74  68.75 79.17 .000
Sono 60.58 65.06 82.81 76.18 .003

Tabela 28 - Resultados da validade clinica para severidade dos sintomas saliva.

7. REPRODUTIBILIDADE — CORRELAGCAO TESTE RE-TESTE

No célculo da fiabilidade teste-reteste, com uma semana de intervalo, através da
correlacdo de Pearson, verificou-se que esta varia entre .628 e .817, com uma média de
.786. Assim, estas escalas tém excelente fiabilidade e estabildiade a curto prazo (Tabela
29).
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Matriz de Correlagcbes

(Pearson)®
_ Duracéo da _ ) . ] _
Burden Desejo de ' taca Seleccdo dos Comunicacdo Receios Saude Funcionamento Fadiga Sono
alimentacao
M2 comer M2 M2 ¢ alimentos M2 M2 M2 mental M2 social M2 M2 M2
Burden M1 .865** .639** .503** .822** .670** 707 .834** .791** A27%* . 333**
Desejo comer
M1 .853** .566** .676** .510** .564** .615** .709** A44%  381**
Duracéo
_ .631** .361** .286** A87** .267*%* 428** 192 161
alimentagdo M1
Seleccéo
_ .789** .587** 574%* B77** .B672** A47F* 478**
alimentos M1
Comunicagéao
.837** .483** .544** .628** .368**  .293**
M1
Receios M1 .825** .624** .760** AT75% 411
Saulde mental
.821** .832** 427 355**
M1
Funcionamento
_ 877** 417 .384**
Social M1
Fadiga M1 729**  496**
Sono M1 .628**

% %p<.05; **p<.01

Tabela 29 - Correlacdo de Pearson do teste-re-teste do SWAL-QOL.
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IV. DISCUSSAO

A validacdo original deste questionario, em inglés, utilizou 386 doentes disfagicos,
independentemente da etiologia. Foram incluidos individuos que haviam realizado exame
videofluroscopico da degluticdo para comprovar o diagnéstico de disfagia e que
estivessem em treino de via oral (McHorney et al. 2002). Originalmente este questionario
foi desenvolvido para ser aplicado nas mais diversas etiologias das disfagias. Optou-se
por realizar a validacdo em portugués apenas para os doentes oncolégicos de cabeca e

pescoco, esperando-se que posteriormente seja alargado o leque de etiologias.

Para a avaliacdo das medidas psicométricas, deve ser utilizada analise da fiabilidade do
instrumento, através da analise factorial exploratoria, consisténcia interna do questionario

e sua reprodutibilidade.

Neste estudo, a analise factorial exploratéria, ao nivel dos items, permitiu explicar
83.686% da variancia dos resultados do questionario, para além disso o valor de KMO foi
de .934, o que é um indicador muito bom, pois mostra a qualidade das correlacdes entre
as variaveis, permitindo-nos prosseguir a analise estatistica. Quando esta analise é
efectuada a partir dos dominios, ressaltam 2 factores: QdVRD e QdV geral e desta forma
€ possivel explicar 68.29% da variancia, com um KMO de .910.

Relativamente a distribuicdo dos scores verificamos que em todas as escalas foi atingida
uma amplitude de 0 a 100, atingindo-se os patamares descritos pelos autores originais.
Na correlacdo entre escalas constatou-se que aquelas que medem o mesmo constructo
tiveram valores de correlagdo superiores, mostrando validade convergente e a correlagcéo
entre escalas de constructos diferentes apresentou valores baixos, indicando validade
divergente. Quando se efectuou a correlacdo entre as escalas do SWAL-QOL e as
escalas do PSS, verificamos uma correlacdo elevada (sentido negativo) e mais uma vez

foi possivel constatar a validade divergente e convergente.

No que respeita a consisténcia interna de uma forma geral o questionario apresenta

valores entre fiabilidade aceitavel e boa, variando entre .665 e .952.

A validade clinica permitiu verificar que o SWAL-QOL faz a distincdo entre utentes
disfagicos e nao-disfagicos, quer ao nivel dos sintomas, quer das escalas. No que se
refere & distingdo por consisténcia dos alimentos, apenas na escala de funcionamento

social se obtiveram resultados estatisticamente significativos. Quando aos liquidos
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apenas foram verificadas diferencas em 3 escalas (burden, salde mental e
funcionamento social). Na distingdo entre doentes com alimentag&o por via oral ou ndo-
oral ndo se obtiveram diferengas estatisticamente significativas, pelo que nesta amostra o
SWAL-QOL nao permite distinguir entre estes doentes. Isto podera ter ocorrido porque, a
amostra de doentes disfagicos (grupo casos) ndo apresentava muita severidade, como foi
observado pela textura dos alimentos e liquidos ingeridos e nutricdo nao-oral.

Quanto a localizacdo da lesdo foram observadas diferencas significativas nas varias
escalas, com excepc¢ao da do sono. Os individuos sem lesdo obtiveram scores elevados,

ou seja, boa QdVRD, o que era esperado, por ndo apresentarem limitagdes.

No que se refere a severidade dos sintomas, nos doentes disfagicos os sintomas de ter
de limpar a garganta, problemas em mastigar e ter muita saliva ou expectoragéo foram os
mais referidos. Para uma melhor interpretagéo, esta escala foi sujeita a uma analise de
componentes principais com rotacdo varimax, na qual foram extraidos 3 factores:
sintomas faringeos, orais e saliva. A consisténcia interna destas sub-escalas foi boa com
valores >.754. E quando se distribui os sintomas por quartis, verificamos que é sensivel a

variagdes na severidade dos sintomas.

Na avaliagéo da reprodutibilidade verificou-se uma fiabilidade excelente entre 0 momento
1 e 2 e uma boa estabilidade a curto prazo, uma vez que o re-teste foi efectuado com 1

semana de intervalo.

No presente estudo ndo foi efectuada uma analise relativamente ao impacto da
intervencdo. No entanto, McHorney et al. (2002) ndo encontraram diferencas
significativas. Assim, torna-se pertinente pensar na realizacdo de estudos longitudinais
que comprovem a sua sensibilidade. Outro aspecto importante € a colheita de dados
normativos para cada escala e assim melhorar a interpretacdo dos resultados. Outro
estudo poderd incidir sobre o desenvolvimento e validagdo de mddulos para pessoas com

alimentacédo néo-oral, uma vez que o SWAL-QOL n&o permite uma distingdo muito clara.

A validacdo em portugués do SWAL-QOL possibilita uma melhor compreensdo do
impacto da disfagia, isto porque, diagnosticar apenas as alteracdes funcionais da disfagia
nao reflecte a grande limitacdo que a doenca causa no individuo inserido na sociedade.
Os exames objectivos ndo podem simplificar o que € vivido pelo doente, pois 0 mesmo
grau de disfagia pode traduzir um impacto distinto em cada ser humano e nem sempre o

clinico partilha da mesma opinido do doente. Os instrumentos da QdV sédo protocolos
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sistematizados que auxiliam o individuo na identificagdo do seu proprio problema. E é a
partir deste ponto de vista que se construird o processo de reabilitacdo.

Como conclusao devo referir que o questionério de avaliagdo da QdVRD - SWAL-QOL - é
o primeiro em portugués. Este instrumento é apropriado e valido psicometricamente para
0 uso com doentes disfagicos, com cancro de cabeca e pescoco. O SWAL-QOL
portugués vem preencher as lacunas na avaliacdo da QdVRD na pratica clinica.
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ANEXO 1 — CONSENTIMENTO INFORMADO

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Validacdo da versdo portuguesa do questionario SWAL-QOL em doentes com cancro de cabecga e

pescoco

Por favor, leia a seguinte declaracédo e assine se concorda em participar no estudo de sua livre vontade.

Este estudo estd a ser conduzido por Daniela Vieira', com o objectivo de realizar a validagdo da versdo
portuguesa de um questionario sobre a qualidade de vida, em individuos com disfagia (dificuldades em
engolir). A participacdo neste estudo demorara cerca de 30-45 minutos e € andnima. Todas as respostas ao
questionéario serdo tratadas de forma confidencial e os participantes individuais nunca seréo identificados.
Todos os dados serdo agregados e publicados de forma conjunta. Nao existem riscos para os participantes,
para além dos que se poderdo encontrar na vida diaria.

A participacéo € voluntaria e a recusa em cooperar com este estudo néo trard consequéncias nem perda de
beneficios. Os participantes poderdo sair do estudo em qualquer altura, sem consequéncias nem perda de
beneficios a que de outra forma tenham direito.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo-assinado(a), ,
compreendi a explicagdo que me foi fornecida acerca do questionario que ird ser realizado, tendo-me sido
dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessérias. Tomei conhecimento de que, de acordo
com as recomendacdes da declaracdo de Helsinquia, a informacao ou explicacdo que me foi prestada versou
0s objectivos, os métodos e o eventual desconforto da avaliagdo. Foi-me igualmente garantido que a minha
desisténcia ndo tinha qualquer efeito posterior nos cuidados prestados e que os dados serdo tratados de
forma confidencial e usados para fins pedagdgicos e cientificos.

Por isso, consinto em participar neste estudo, respondendo as questdes propostas e permitindo a recolha de
informacgdes.

de de 200__

O(A) participante: O(A) observador(a):
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ANEXO 2 - SWAL-QOL

SWAL-QOL-PT

Avaliacao da Qualidade de Vida nas Perturbac¢des de Degluticao

Versdo portuguesa do SWAL-QOL Survey de Colleen A. McHorney, PhD, JoAnne Robbins, PhD, Kevin Lomax,
MHA, John C. Rosenbek, PhD, Kimberly Chignell, MS, Amy E. Kramer, MS, & D. Earl Bricker, MS (2002)

Adaptado por Eva Bolle Antunes, SLP e Daniela Vieira, SLP (2009)

Instrucoes de Preenchimento

O presente questionario foi construido para avaliar de que modo o seu problema em engolir tem
afectado a sua qualidade de vida no dia-a-dia.

Por favor, leia com atenc¢do cada pergunta e assinale, com um circulo, a resposta que melhor se
adequa ao seu caso. Responda a todas as perguntas mesmo que algumas afirmagdes |lhe paregam
iguais pois todas elas sdo diferentes.

Aqui estd um exemplo das perguntas que ird encontrar neste questionario:

1. No ultimo més, com que frequéncia sentiu o seguinte sintoma fisico?

Sempre Muitas vezes A Poucas vezes Nunca
vezes
Sentir-me fraco 1 2 (3) 4 5

No caso de se enganar, deve proceder do seguinte modo:

1. No ultimo més, com que frequéncia sentiu o0 seguinte sintoma fisico?

Muitas vezes Algumas
Sempre Vezes Poucas vezes Nunca

Sentir-me fraco 1 2) (X 4 5

AN

Nota Importante:

Sabemos que pode ter varios problemas fisicos. Por vezes, torna-se dificil separa-los das
dificuldades em engolir, mas esperamos que se consiga concentrar apenas no seu problema em
engolir. Obrigado pelo seu esfor¢co em completar este questionario.
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1. Apresentam-se, de seguida, afirmacdes que pessoas com problemas em engolir podem produzir. Refira
o grau de verdade que cada uma delas teve para si no Ultimo més.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Totalmente Muito Alguma | Muito pouco Falso
’ verdade verdade verdade verdade
E muito dificil I|d.ar com o meu 1 9 3 4 5
problema em engolir.
O meu problema em engolir € um
. : 1 2 3 4 5
grande estorvo na minha vida.

2. Apresentam-se, de seguida, afirmacdes sobre a alimentagéo diaria ditas por pessoas com problemas em
engolir. Refira o grau de verdade que cada uma delas teve para si no Ultimo més.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Totalmente Muito Alguma | Muito pouco Falso
verdade verdade verdade verdade

Na maioria dos dias ndo me importo 1 9 3 4 5
Se como ou se ndo como.
Demoro mais tempo a comer do que 1 9 3 4 5
as outras pessoas.
Raramente tenho fome. 1 2 3 4 5
Denj0fo imenso tempo a comer uma 1 9 3 1 5
refei¢éo.
Ja ndo sinto prazer em comer. 1 2 3 4 5

3. Apresentam-se, de seguida, alguns problemas fisicos sentidos por pessoas com problemas em engolir.
No ultimo més, com que frequéncia experimentou cada um desses problemas em consequéncia das suas
dificuldades em engolir.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Quase Frequente- | Algumas Quase N
unca
sempre mente vezes nunca

Tossir. 1 2 3 4 5
Engasgar-me ao comer alimentos. 1 2 3 4 5
Engasgar-me ao beber liquidos. 1 2 3 4 5
Ter saliva ou expectoracdo 1 2 3 4 5
espessas.
Vontade de vomitar. 1 2 3 4 5
Babar-me. 1 2 3 4 5
Problemas em mastigar. 1 2 3 4 5
Ter muita saliva ou expectoracao. 1 2 3 4 5
Ter de limpar a garganta (pigarrear). 1 2 3 4 5
Ficar com comida presa na garganta. 1 2 3 4 5
Ficar com comida presa na boca. 1 2 3 4 5
Babar comida ou liquidos pela boca. 1 2 3 4 5
Babar comida ou liquidos pelo nariz. 1 2 3 4 5
Tossir comida ou liquidos pela boca

. 1 2 3 4 5
quando ficam presos.
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4. De seguida, responda o quanto concorda com cada uma das afirmagdes sobre 0 modo como o seu
problema em engolir afectou a sua dieta e alimentagdo no ultimo més.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Concordo C N&o tenho . Discordo
oncordo Discordo

totalmente a certeza totalmente
Saber 0 que posso € 0 que ndo
posso comer é um problema para 1 2 3 4 5
mim.
E dificil encontrar comida que eu
goste e que ao mesmo tempo 1 2 3 4 5
possa comer.

5. No ultimo més, com que frequéncia as afirmagdes que se seguem sobre comunicagao se aplicaram a si

devido ao seu problema em engolir.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Muitas

Algumas

Poucas

Sempre Nunca
vezes vezes vezes
As pessoas tém bastante dificuldade
. 1 2 3 4 5
em compreender o que digo.
Tem sido dificil para mim falar com 1 9 3 4 5

clareza.

6. Apresentam-se, de seguida, algumas preocupagfes mencionadas por pessoas com problemas em
engolir. No Ultimo més, com que frequéncia experimentou cada um desses sentimentos.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Quase Frequente- | Algumas Quase N
unca
sempre mente vezes nunca
Tenho medo _de me engasgar 1 9 3 4 5
quando como alimentos.
Tenho medo de apanhar uma 1 9 3 4 5
pneumonia.
Tenho medo’ Qe me engasgar 1 9 3 4 5
quando bebo liquidos.
Nunca sei quando me vou engasgar. 1 2 3 4 5

7. No ultimo més, com que frequéncia as afirmagdes que se seguem foram verdadeiras para si devido ao

seu problema em engolir.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Sempre R | A Raramente Nunca
mente vezes
verdade verdade verdade
verdade verdade
0 meu problema em engolir 1 9 3 4 5
deprime-me.
Ter de ter muitos cuidados a comer
1 2 3 4 5
ou a beber aborrece-me.
Sinto-me desencorajado devido ao
; 1 2 3 4 5
meu problema em engolir.
gemeu problema em engolir frustra- 1 2 3 4 5
Fico impaciente ao lidar com 0 meu 1 9 3 4 5

problema em engolir.
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8. Pense na sua vida social no ultimo més. Refira 0 quanto concorda com cada uma das afirmagdes que se

seguem.
(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)
Concordo Né&o tenho . Discordo
Concordo Discordo
totalmente a certeza totalmente
N&o vou comer fora por causa do
. 1 2 3 4 5
meu problema em engolir.
O meu problema em engolir
i : : . 1 2 3 4 5
dificulta a minha vida social.
O meu trabalho ou as minhas
actividades de lazer alteraram-se
1 2 3 4 5
por causa do meu problema em
engolir.
As situagdes sociais (como férias
ou festas) ndo sdo agradaveis por
1 2 3 4 5
causa do meu problema em
engolir.
O meu papel com familiares e
amigos modificou-se devido ao 1 2 3 4 5
meu problema em engolir.

9. No ultimo més, com que frequéncia sentiu cada um dos seguintes sintomas fisicos.

(assinale, com um circulo, um nimero em cada linha)

Muitas Algumas Poucas
Sempre Nunca

vezes vezes vezes
Sentir-me fraco. 1 2 3 4 5
Ter dificuldade em adormecer. 1 2 3 4 5
Sentir-me cansado. 1 2 3 4 5
Ter dificuldade em ficar a dormir. 1 2 3 4 5
Sentir-me exausto. 1 2 3 4 5

10. Actualmente, come ou bebe através de uma sonda de alimentag&o?

(assinale, com um circulo, apenas um ndmero)

11. Assinale, com um circulo, a letra que melhor descreve a consisténcia ou textura dos alimentos que

comeu mais vezes na ultima semana.

(assinale, com um circulo, apenas uma letra)

A Dieta completamente normal, com uma grande variedade de alimentos, incluindo alimentos dificeis
de mastigar como bifes, cenouras, péo, salada e pipocas.

B Alimentos moles e faceis de mastigar como estufados, fruta de conserva, legumes cozidos, carne
picada ou sopas passadas.

C Alimentos que tenham sido triturados por uma varinha magica ou picadora, como comida em puré.

D A maior parte da alimentagdo é feita através de sonda, comendo por vezes gelados, pudins,
compotas, ou outros alimentos saborosos.

E Toda a alimentacdo é feita através de sonda.
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12. Assinale, com um circulo, a letra que melhor descreve a consisténcia dos liquidos que bebeu mais vezes
na Ultima semana.

(assinale, com um circulo, apenas uma letra)

A Bebe liquidos como &gua, leite, cha, sumo de fruta e café.
A maior parte dos liquidos sdo espessos, como néctar de péssego. Esses liquidos espessos
escorrem lentamente da colher quando virada para baixo.
Os liquidos sdo moderadamente espessos. So liquidos dificeis de beber por uma palha, como € o

C caso dos batidos espessos, ou que escorrem muito lentamente, gota-a-gota, da colher quando
virada para baixo, como o mel.

D Os liquidos sdo muito espessos, ficando agarrados a colher quando virada para baixo, como
pudim.

E

N&o bebe liquidos pela boca ou apenas esta limitado a pedacos de gelo.

13. No geral, considera que a sua saude é:

(assinale, com um circulo, apenas um numero)

M o 1
RAZOAVEL ...t 2
B0, 3
MUIEO DOB ... 4
EXCEIENTE ... 5

OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO NESTE QUESTIONARIO!
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ANEXO 3 - FOIS

ITEMS FOIS

Processo de adaptagdo do FOIS de Michael A. Crary, PhD, Giselle D. Carnaby Mann, PhD, MPH & Michael E.

Groher, PhD, (1990)
Adaptado por Daniela Vieira, SLP (2009)

Nivel 1 Nada pela boca

Nivel 2 Dependente de entubagdo com tentativas minimas de ingestdo de alimentos ou liquidos

Nivel 3 Dependente de entubagdo com ingestdo oral sistematica de alimentos ou liquidos

Nivel 4 Dieta totalmente oral de uma sé consisténcia

Nivel 5 Dieta totalmente oral com multipla consisténcia mas requerendo preparagdo especial ou
compensagdes

Nivel 6 Dieta totalmente oral com mudltipla consisténcia sem preparacdo especial mas com

limitacGes de alimentos especificos

Nivel 7 Dieta totalmente oral sem restri¢des

ANEXO 4 - PSS

Escalas de niveis de desempenho para pacientes cancro no pesco¢o e cabecga - PSS

Processo de adaptagdo do PSS de Marcy A. List, PhD, Chris Ritter-Sterr, MS, RN & Shirley B. Lansky, MD,

(1990)
Adaptado por Daniela Vieira, SLP (2009)

Comer em publico

100 Sem restrigdo de lugar, comida ou companhia (come fora sempre que tem oportunidade)

75

50
25
0

Sem restricdo de lugar mas limita a dieta alimentar quando estd em publico (come em qualquer lado,
mas pode optar por ingerir comida menos dificil, por exemplo liquidos)

Come sé na presenca de determinadas pessoas em locais seleccionados.
Come apenas em casa na presenca de determinadas pessoas.
Come sempre sozinho

Ininteligibilidade do discurso

100 Sempre inteligivel

75
50
25
0

Inteligivel na maior parte do tempo; necessaria a repeti¢do ocasional.
Habitualmente inteligivel; necessdrio contacto frente a frente

Dificil de compreender

Nunca é inteligivel; pode ter de usar a comunicagdo escrita

Normalidade da dieta

100 Dieta completa (sem restricdes)

90
80
70
60
50

40
30
20
10
0

Amendoins

Todo o tipo de carne
Cenouras, aipo

P3o seco e crackers

Alimentos moles e mastigdveis (por ex. macarrdo, frutos moles e..., legumes cozidos, peixe,
hamburguer, pequenas porgdes de carne)

Alimentos moles que ndo requerem mastigacdo (por ex. batatas em puré, molho de maca, pudim)
Alimentos em puré (numa misturadora)

Liquidos quentes

Liquidos frios

Alimentac¢do ndo oral (via entubagdo)
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ANEXO 5 — QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

PORTO = .

J lrrs;{,l::;%}t\léFC:—’E(V;E\‘;ET?_I)OMEDIC&S ABEL SALAZAR @ NAO PREENCHER
MESTRADO EM ONCOLOGIA - VALIDAGAO DA VERSAO PORTUGUESA'® DO Data / /
QUESTIONARIO SWAL-QOL EM DOENTES COM CANCRO DE CABEGA E PESCOGO Cédigo ID:

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO E CLINICO
Por favor, responda as seguintes questoes gerais.
1. |dade: anos 2. Data de Nascimento: / /
3. Género: 0-___Feminino  1-___ Masculino
4. Estado Civil:  0-__Casado(a) ou unido de facto 1-__Solteiro(a) 2- _ Divorciado(a) ou separado(a) 3- ___Vilvo(a)
5. Escolaridade: (em anos completos)
6. Profiss&o:
7. Concelho de residéncia:

Por favor, responda as seguintes questoes sobre a sua saude.
Tem ou teve algum dos seguintes problemas de salde?

Foro neurolégico 0-_Nao 1-_Sim 2-__Né&o sabe
Se sim, qual? 0-__AVC 1-__D. Parkinson
2- __D. Alzheimer 3-_ Distrofia muscular
4-__ Deméncia 5-_ Outras
Foro oncoldgico cabeca e pescogo 0-__Nao 1-__Sim 2-__Nao sabe
Cirurgia 0-__Né&o 1-__Sim 2-__Né&o sabe
Tipo: 0-__ Convencional 1-__Laser
Radioterapia 0 _Néo 1-__ Sim 2-___Né&o sabe
Quimioterapia 0-__Nao 1-__Sim 2.___Né&o sabe

Estadiamento: T_N_M__
Data final tratamento:

Localizag&o tumor: 0-__ Cavidade oral 1-__Maxila/Mandibula
2-__ Qutras localizagdes/lesdes mal definidas da CO e Mx/Mand
3-__Faringe 4-__lLaringe 5-__ Faringolaringe
Traqueostomia 0-__Nao 1-__Sim 2-__Nao sabe
Esvaziamento ganglionar cervical 0-__Né&o 1-__Sim 2-__Né&o sabe
Tipo de reconstrugdo 0-__ Encerramento primario 1-__ Retalho miocutaneo
2-__Retalho microvacular ~ 3-__ Retalho visceral
Outros problemas de satde. 0 _Nao 1-__Sim 2.__Né&o sabe
Se sim, quais?
Toma actualmente alguma medicagéo? 0 _Nao 1-__Sim 2-___N&o sabe
Se sim, qual?
Tem algumas dificuldades em engolir? 0 _Nao 1-__Sim 2-___Né&o sabe
Se sim, quais?
Tem ou teve terapia da degluticdo? 0 _Nao 1-__Sim 2.__Né&o sabe

Alguém o ajudou a completar este questionario? 0 Ndo 1-__ Sim

Se alguém o ajudou, como é que o fez? 1-___ Leu-lhe as questdes e/ou escreveu as respostas que deu.
2-___ Respondeu as questdes por si.
3-___ Ajudou de outra forma qualquer.

Tempo para completar questionario:

10 Adaptado por Antunes & Vieira (2009); Original de McHorney et al. (2002).
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