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RESUMO

Guedes RLV. Validacdo e aplicacdo do questionario de disfagia M.D.
Anderson (MDADI) em pacientes tratados de cancer de cabeca e
pescoc¢o. Sdo Paulo; 2010. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacédo Antonio

Prudente].

Objetivo: realizar a validagdo do Questionario de Disfagia M. D. Anderson
(MDADI) em lingua portuguesa, avaliar a qualidade de vida relacionada a
disfagia e a relacdo de variaveis demograficas e clinico-terapeuticas com os
achados do questionario em pacientes tratados do cancer de cabeca e
pescoc¢o no Hospital A.C. Camargo. Método: estudo transversal incluindo 72
pacientes adultos com diagndstico de cancer de cabeca e pescoco (boca,
orofaringe, laringe e hipofaringe). Apds a etapa de traducdo e adaptacéo
transcultural, a validade de construto foi realizada pela comparacdo do
MDADI com o questionario de qualidade de vida da Universidade de
Washington (UW-QOL), com a subescala de depressdo da HAD (Hospital
Anxiety and Depression Scale) e com o questionario de qualidade de vida
em disfagia (SWAL-QOL). O questionario em estudo foi reaplicado para
analise da reprodutibilidade. Para a analise da reprodutibilidade foi avaliada
a consisténcia interna, através do coeficiente alpha de Cronbach, e a
reprodutibilidade do teste-reteste através do coeficiente de correlagédo
intraclasse. Para a comparacao das médias dos escores foram utilizados os
testes ndo paramétricos de Mann-Whitney (entre dois grupos) e Kruskal
Wallis (comparacado de mais de dois grupos). Resultados: a amostra foi
predominante para o sexo masculino (83,3%), com idade média de 63 anos.
Foi estabelecida a validade psicométrica do MDADI com bons resultados de
consisténcia interna (de 0,69 a 0,82), de reprodutibilidade (0,79) e de
validade de construto. O MDADI apresentou correlagdes estatisticamente
significantes com o UW-QOL, HAD-D e SWAL-QOL, ou seja, quanto pior a

qualidade de vida relacionada a degluticdo, piores os escores da qualidade



de vida geral, relacionada a alimentacdo e baixos escores de depressao.
Também foi observada correlacdo estatisticamente significante com as
variadveis: género (piores escores no género feminino), idade > 65 anos,
tumores avancados, presenca de doenca loco regional, pacientes
submetidos a tratamento combinado, que realizaram esvaziamento cervical
e necessitavam de nutricdo enteral. Concluséo: o Questionario de disfagia
M. D. Anderson (MDADI) pode ser considerado apropriado e valido
psicometricamente para uso com pacientes brasileiros que apresentam
dificuldades de degluticdo relacionadas ao tratamento do cancer de cabeca

€ Pescoco em Nosso meio.



SUMMARY

Guedes RLV. [Validation and application of the M.D. Anderson
dysphagia Inventory in head and neck cancer treated patients]. Séo
Paulo; 2010. [Dissertacédo de Mestrado-Fundacao Anténio Prudente].

Objective: psychometric validation of Brazilian Portuguese version of the
M.D. Anderson Dysphagia Inventory (MDADI); evaluate quality of life aspects
related to dysphagia and the demographic and clinical-therapeutical variables
correlations with the questionnaire outcomes on patients treated for head and
neck cancer in A.C Camargo Hospital. Methods: transversal study including
72 adult patients with head and neck cancer diagnosis (oral cavity,
oropharynx, larynx and hypopharynx). After translation and transcultural
adaptation, construct validity was performed through the comparison of the
MDADI with the University of Washington quality of life questionnaire (UW-
QOL), Hospital Anxiety and Depression sub-scale (HAD-D) and the Disfagia
Quiality of life Questionnaire (SWAL-QOL). Questionnaires were administered
at the time of enrollment and MDADI two weeks thereafter for reliability
analysis. Reliability was measured by internal consistency, evaluated through
the alpha of Cronbach coefficient, and test-retest reproducibility through the
intraclass correlation coefficient. To compare non parametric tests scores we
used: Mann-Whitney (between two groups) and Kruskal Wallis (two or more
groups comparison). Results: male subjects (83,3%) were predominant, with
median age of 63 years. MDADI psychometric validity was established, with
good internal consistency results (0.69 to 0.82), also reproducibility (0.79)
and construct validity. The MDADI had significant statistical correlations with
the UWQOL, HAD-D and SWAL-QOL and the worse the quality of life related
to swallowing, the worse the quality of life associated with feeding and low
depression scores. Also statistical significant correlation was observed with
the variables: gender (female had worse scores), age > 65 years, advanced

tumors condition and loco regional disease, patients submitted to combined



treatment and cervical treatment, with enteral nutrition. Conclusion: The
M.D. Anderson Dysphagia Inventory (MDADI) should be considered
psychometric appropriate and validated to be used in Brazilian patients with
swallow impairments related to head and neck cancer treatment in the

Institution.
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1  INTRODUCAO

Os tumores de cabeca e pescoco constituem menos de 5% de todos
0os tumores malignos primarios com sua maior ocorréncia nas vias
aerodigestivas  superiores, principalmente  boca e  orofaringe,
correspondendo a cerca de 40% e 15% dos casos, respectivamente.
Possuem alta prevaléncia mundial, com taxas de mortalidade de 20/100 mil
habitantes e os locais mais acometidos séo laringe, seguida por cavidade
oral, orofaringe, hipofaringe, glandulas salivares e nasofaringe. No Brasil,
levantamentos recentes abordam o cancer de cabeca e pescoco e estimam
cerca de 14.000 novos casos em 2010 (Ministério da Saude 2009). Cerca de
90% dos tumores de cabeca e pescoc¢o sdo carcinomas espinocelulares e
seu tratamento varia conforme sua localizacdo anatémica, extenséo da leséao
primaria e dos linfonodos, condic¢des clinicas e a op¢ao do paciente. Dentre
as principais formas terapéuticas tém-se a cirurgia, a radioterapia e a
quimioterapia, que podem ser utilizadas isoladamente ou associadas
(SEGRETO et al. 2009; KOWALSKI et al. 2009).

A degluticio normal é um processo complexo que requer a
coordenacao perfeita de diferentes nervos e musculos, iniciando-se com a
mastigacdo do alimento, seguida pela transferéncia do bolo para a faringe, e
fechamento da laringe a da velofaringe para evitar aspiracao e refluxo nasal.
Qualquer alteracdo no processo de degluticdo que pode acometer desde a

boca até o estbmago, impedindo uma ingestdo oral segura, eficiente e



confortavel é definida como disfagia (CARRARA-DE ANGELIS et al. 2000;
NGUYEN et al. 2005).

A ocorréncia de disfagia apds o tratamento do carcinoma epidermadide
de cabeca e pescoco é um evento freqlente e pode acarretar limitacdes
funcionais relacionadas a alimentacédo, deficiéncia nutricional, assim como
limitacBes sociais e emocionais nos individuos afetados pela mesma, com
grande impacto na sua qualidade de vida. Mais da metade dos pacientes
com tumores de cabeca e pescoco apresenta disfagia em algum momento
do tratamento, especialmente pacientes com doenca em estagio avancado
(VARTANIAN et al. 2004; GILLESPIE et al. 2005; THOMAS et al. 2008).

Cada vez mais pacientes com cancer de cabeca e pescoco sao
tratados com radioterapia e/ou quimioterapia, sendo observado sucesso na
melhora do controle loco regional da doenca e da sobrevida livre de doenca,
porém sem aumento da sobrevida global. Um dos objetivos principais deste
tratamento é preservar a vitalidade dos tecidos e, deste modo, manter as
funcdes normais de respiracdo, degluticdo e comunicacao. Porém, alguns
estudos citam uma taxa de disfagia maior que 50% apds tratamento
conservador (radioquimioterapico) do cancer de cabeca e pescoco
(PAULOSKI et al. 2000; EISBRUCH et al. 2002; GOGUEN et al. 2006;
SHILEY et al. 2006; TEGUH et al. 2008; NGUYEN et al. 2009).

A radioterapia pos-operatoria € geralmente incluida como uma parte
indispensavel do tratamento, com o objetivo de controlar a disseminacéao do
cancer em pacientes com doenca avancada (PAULOSKI et al. 2000;

GOGUEN et al. 2006).



LOGEMANN et al. (2006) avaliaram por meio da videofluoroscopia
(VF) a degluticdo de 53 individuos submetidos a tratamento para diferentes
tumores de cabeca e pescoc¢o antes e apés a aplicacdo de quimioterapia e
radioterapia. Cerca de trés meses ap0s o tratamento, 21 (40%) pacientes
ainda necessitavam de gastrostomia para alimentacdo, 12 (23%) recebiam
50% ou menos de sua alimentacédo por via oral e 12 (23%) apresentavam
aspiracao.

PAULOSKI et al. (2002) avaliaram a percepcédo da disfagia em 132
pacientes com diferentes tipos de cancer de cabeca e pescoco, tratados com
quimioterapia e/ou radioterapia. A percepcao da disfagia foi avaliada por
meio do questionamento: “vocé experimenta problemas com sua
degluticdo?”, e a funcdo de degluticdo foi avaliada por meio da
videofluoroscopia. Foi observado que os pacientes que perceberam uma
piora em sua funcéo de degluticdo apds o tratamento também apresentaram
pior funcdo de degluticho (menor eficiéncia da degluticio orofaringea,
aumento do tempo de transito, mais estases e mais aspiracdes), sendo
necessaria a utilizacado de sonda para alimentacdo em 26,6% dos pacientes
com queixa de disfagia.

Em um estudo videofluoroscopico da degluticdo realizado com 46
pacientes submetidos ao tratamento radioquimioterapico de tumores de
orofaringe (base de lingua, tonsilas e palato mole), em média cinco meses
apos o tratamento, apenas 5 (5%) apresentaram degluticio normal. A

aspiracao foi observada em 25 (54%) pacientes e 20 (44%) apresentaram



aspiracao severa, necessitando de alimentacdo enteral (NGUYEN et al.
2009).

Alteracbes relacionadas a degluticdo também s&o encontradas em
pacientes submetidos ao tratamento radio e/ou quimioterapico para cancer
de laringe. LAMBERT et al. (2010) avaliaram os indices de sobrevida e
funcionalidade em 82 pacientes com cancer avancado de laringe e
hipofaringe, trés anos ap0s o tratamento com radioterapia e quimioterapia
concomitante com intencao curativa. Foi observado que 6 (7,3%) pacientes
ainda necessitavam de gastrostomia para alimentacdo, 5 (6%)
apresentavam disfagia e 2 (2,4%) apresentavam aspiracdo pulmonar
cronica. Estes indices ndo sdo equivalentes em avaliacdes realizadas em
menor espaco de tempo apos o inicio do tratamento. Em um estudo
videofluoroscépico da degluticdo realizado pré e 3 meses apods 0 inicio do
tratamento radioquimioterapico, LOGEMANN et al. (2006) observaram que
pacientes com tumores de laringe apresentaram maior frequéncia de
alteracOes relacionadas a degluticdo (reducdo da retracdo de base de
lingua, reducdo do movimento antero-posterior da lingua, reducdo da
elevacéo laringea, entre outros).

GILLESPIE et al. (2005) realizaram avaliacdo da degluticdo e da
qualidade de vida relacionada a disfagia de dois grupos de pacientes com
carcinoma espinocelular avancado de orofaringe em estadios avancados por
meio da VF a da aplicacdo do questionario de disfagia M.D. Anderson. A
comparacao foi realizada entre um grupo tratado com radioquimioterapia e

outro com cirurgia/radioterapia. Os resultados encontrados sugeriram que 0



tratamento com radioquimioterapia acarretou menor risco de aspiracao
durante a degluticdo e melhor qualidade de vida para os pacientes com
cancer de orofaringe em estadio avancado.

Em estudo videofluoroscépico realizado com 15 pacientes apoés
glossectomias, FURIA et al. (2000) observaram alteracdes importantes de
degluticdo e ocorréncia de aspiracdo moderada e silente em 2 destes
pacientes. BORGGREVEN et al. (2007) avaliaram a degluticido de 80
pacientes apos cirurgia e reconstrucéo para tumores de cavidade oral (48%)
ou orofaringe (52%) também por meio da videofluoroscopia em dois
momentos: 6 e 12 meses apos tratamento. Observou-se que aos 6 e 12
meses a maioria dos pacientes apresentavam piora da funcao de degluticao,
com ocorréncia de aspiracdo de 34% em 6 meses e 25% em 12 meses
apos o tratamento.

No planejamento do tratamento do cancer de cabeca e pescoc¢o nao &
mais adequado visualizar somente a cura da doenca ou a taxa de sobrevida
como indicadores de resultado no tratamento. Sabe-se que ha uma
necessidade de medidas especificas que reflitam a sensacdo de bem-estar
do individuo. Os pacientes ndo tém apenas que enfrentar a doenca, mas
também tém que conviver com as sequelas fisicas, psicoldgicas e sociais de
seu tratamento (TSCHUDI et al. 2003; ZUYDAM et al. 2005).

A principal medida de resultados em pacientes oncologicos tem sido a
sobrevida, baseada no controle do tumor, porém recentemente as
implicacdes do tratamento para a qualidade de vida global do paciente tém

sido enfatizadas como um importante tépico (GLIKLICH et al. 1997;



CARRARA-DE ANGELIS e BANDEIRA 2009). Quando os niveis de
sobrevida sdo similares para diferentes tipos de tratamento, os resultados
funcionais e de qualidade de vida podem se tornar mais importantes na
escolha da modalidade de tratamento. Sem uma avaliacdo da qualidade de
vida dos pacientes oncoldgicos, ndo se consegue uma clara compreensao
do grau de melhoria e/ou estabilizacdo, ou mesmo de piora, obtido com os
procedimentos terapéuticos (VARTANIAN et al. 2004; THOMAS et al. 2008).

As dificuldades de degluticdo tém um forte impacto na qualidade de
vida relacionada a saude do individuo (BANDEIRA 2004). A preservacéao das
funcdes de degluticdo, respiracdo e fala € um componente importante e
interfere diretamente na qualidade de vida dos pacientes com cancer de
cabeca e pescoco (GILLESPIE et al. 2004; THOMAS et al. 2008).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude - OMS (1998), qualidade
de vida é “a percepcédo do individuo de sua posicédo na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive, e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”. Trata-se de um conceito
multidimensional, que tenta incorporar a percepc¢ao do individuo com relacéo
aos diferentes aspectos da sua vida, e que pode ser definido de varias
maneiras.

A avaliacdo da qualidade de vida pode ser realizada através de
questionarios genéricos, que avaliam o estado funcional geral e o bem estar
do paciente, independente da doenca/tratamento, ou especificos (doenca,
tratamento ou sintoma especifico), que sdo mais precisos e sensiveis a

alteracOes clinicas (FUNK et al. 1997). Idealmente, a qualidade de vida de



um paciente deve ser avaliada de forma global, através de questionarios
tanto genéricos quanto especificos, porém isto demanda tempo e
sobrecarga, culminando na baixa aceitacdo dos questionarios por parte dos
pacientes (GLIKLICH et al. 1997).

A utilizacdo de questionarios especificos para avaliar a qualidade de
vida de pacientes tratados do cancer de cabeca e pescoco € considerada
eficaz na avaliacdo do impacto da doenca nos individuos afetados. Estudos
prévios tém mostrado que a avaliagdo do ponto de vista do proprio paciente
pode complementar, ou até diferir, dos achados de exames objetivos, e
contribuir para um melhor entendimento do impacto da doenca e de seu
tratamento na vida dos individuos (HASSAN e WEYMULLER 1993;
BJORDAL et al. 1999; VARTANIAN et al. 2004; HANNA et al. 2004).

Assim, o estudo da qualidade de vida relacionada a degluticdo auxilia
no conhecimento do real impacto que as alteracdes decorrentes da disfagia
podem acarretar no bem estar fisico, psiquico e social do individuo
(PORTAS 2009).

Para ser utilizado em outros paises de diferentes linguas e diferentes
culturas, um questionario necessita ser cuidadosamente traduzido,
culturalmente adaptado na nova lingua, e posteriomente validado
psicometricamente, para garantir sua acuracia na nova populacéo
(VARTANIAN et al. 2006). Segundo VARTANIAN et al. (2007), existem no
Brasil trés questionarios de qualidade de vida especificos para o tratamento
do cancer de cabeca e pescoco, traduzidos e validados psicometricamente,

utilizados em estudos com a populacéo brasileira. Aléem do questionario de



avaliacdo de qualidade de vida da Universidade de Washington (UW-QOL)
ja citado anteriormente, também séo validados o questionario de avaliacéo
de qualidade de vida Functional Assesment of Cancer Therapy (FACT-H&N)
e 0 questionario de avaliacdo de qualidade de vida European Organization
for Research and Treatment of Cancer (EORTC).

O FACT-H&N foi validado para a lingua portuguesa por FURIA (2006),
que descreveu a influéncia de fatores socio-demograficos, sdcio-econémicos
e clinico-funcionais na qualidade de vida global de pacientes com cancer de
cabeca e pescoco. Foi observado que este questionario apresenta
sensibilidade para avaliar pacientes com cancer nas fases agudas do
tratamento e tardiamente, podendo relacionar questdes nao especificas a
doenca e tratamento. O EORTC foi validado por CASTRO JUNIOR (2004)
no ambulatorio do Servico de Oncologia Clinica — Instituto de Radiologia —
Hospital das Clinicas FMUSP através de um teste piloto com 20 pacientes,
sendo aceito como culturalmente adaptado e validado para o portugués do
Brasil (VARTANIAN et al. 2007).

EISBRUCH et al. (2007) realizaram um estudo com o objetivo de
avaliar o impacto na degluticdo de pacientes com tumores de orofaringe e
nasofaringe  submetidos ao tratamento radioquimioterapico com
braquiterapia (BT) ou radioterapia de intensidade modulada (IMRT).
Observou-se que pacientes submetidos ao tratamento com BT apresentaram
melhores resultados de qualidade de vida, medidos por meio do questionario
H&N 35 (European Organization for Research and Treatment of Cancer

Quality of Life Questionnaire Head and Neck 35 cancer module) e do



questionario de disfagia M.D. Anderson, motivando assim esforcos para
priorizar o tratamento com este tipo de radioterapia, mantendo-se as taxas
de cura e sobrevida.

No Brasil, um dos questionarios especificos para avaliar a qualidade
de vida apoés o tratamento do cancer de cabeca e pescoc¢o é o questionario
da Universidade de Washington (UW-QOL), no qual existe apenas uma
questdo sobre o impacto da disfagia na vida dos individuos. Durante o
processo de validacdo, realizado com 344 pacientes 2 anos apos o
tratamento, os autores observaram que as questbes de carater funcional
foram de maior importancia para o paciente do que o controle da dor e a
aparéncia, além de evidenciar que um dos principais fatores de impacto
negativo na qualidade de vida dos individuos foi o tratamento combinado de
cirurgia e radioterapia (VARTANIAN et al. 2006).

MCHORNEY et al. (2000a) elaboraram um questionario especifico
que avalia a qualidade de vida relacionada a degluticdo por referirem que,
embora importantes avangcos tenham acontecido nesta éarea, o0s
questionarios de qualidade de vida apresentam falhas metodolégicas que
dificultam a interpretacdo da percepcao e satisfacdo do paciente no que diz
respeito a degluticdo. O Quality of Life in Swallowing Disorders (SWAL-QOL)
€ um questionario especifico para avaliar o impacto das alteracbes da
degluticdo na qualidade de vida, porém é utilizado em qualquer tipo de
disfagia, decorrente de patologias de etiologias variadas.

O SWAL-QOL, recentemente validado para o portugués por PORTAS

(2009) € composto por 44 questdes que avaliam dez dominios: fardo,
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desejo, freqiiéncia de sintomas, selecdo de alimentos, comunicacdo, medo,
saude mental, funcéo social, sono e fadiga. Este questionario caracteriza as
consisténcias dos alimentos que o0s pacientes conseguem deglutir e
autoclassifica a saude. As respostas sao convertidas numa pontuacao que
varia de 0 a 100, onde O corresponde a uma pontuacdo pior e 100
corresponde a melhor. Apos a conversdo, os valores de cada resposta
dentro de cada dominio sdo somados para cada paciente e o resultado é
dividido pelo numero de questbes do dominio referente analisado, sendo a
resultante, o valor da pontuacédo do dominio.

O mesmo grupo de pesquisadores elaborou junto ao SWAL-QOL
outro questionario que nao avalia a qualidade de vida, e sim a qualidade dos
cuidados oferecidos ao paciente com disfagia. O Quality of Care and Patient
Satisfaction (SWAL-CARE) avalia o conhecimento da qualidade dos
cuidados com a degluticio e a satisfacdo do paciente em relacdo as
orientacdes recebidas do terapeuta (MCHORNEY et al. 2002).

CHEN et al. (2001) desenvolveram o Unico questionario especifico de
avaliacdo dos efeitos da disfagia na qualidade de vida dos pacientes
submetidos ao tratamento do cancer de cabeca e pescoco. O “The M.D.
Anderson Dysphagia Inventory” (MDADI) tem como objetivo ser uma
ferramenta sensivel as mudancas do processo de degluticdo. Ele avalia
como 0s pacientes véem os resultados da sua funcéo de degluticdo apos o
tratamento e 0 quanto esta alteracdo de degluticdo afeta a sua qualidade de
vida. Este questionario contém 20 questdes, sendo uma global e as outras

subdivididas em trés dominios: emocional, funcional e fisico. Sua pontuacéo
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varia de 0 a 100, e quanto menor a pontuacéo pior o efeito da disfagia na
qualidade de vida do paciente. Este questionario foi validado com 100
pacientes adultos com diagndéstico de neoplasia das vias aéreas digestivas
superiores, a maioria com diagnostico de cancer de laringe e submetidos a
tratamento combinado. Os pacientes também responderam um questionario
genérico de qualidade de vida (SF-36). Quando comparado ao SWAL-QOL,
o MDADI é especifico para pacientes tratados por neoplasia de cabeca e
pescoco, sendo mais conciso e de facil entendimento, com menor
sobrecarga ao paciente, facilitando sua adesdo ao mesmo. Este questionario
tem sido utilizado em diversos estudos, por ser sensivel, valido, de facil
aplicacao e relacionado especificamente a disfagia em pacientes com cancer
de cabeca e pescoco (KAZI et al. 2008).

SCHINDLER et al. (2008) realizaram a adaptacdo transcultural e a
validacéo da versao italiana do MDADI com 50 pacientes, sendo 32 tratados
com laringectomia parcial, 6 com cirurgias de cavidade oral e 12 com
preservacao de orgdos. Foi observado que este instrumento é confiavel e
valido para avaliar a qualidade de vida relacionada a disfagia em pacientes
com cancer de cabeca e pescoc¢o. Os autores recomendam a aplicacdo do
questionario na pratica clinica, ja que o MDADI avalia também os dominios
emocional, fisico e funcional, o que representa um importante modelo para
gerenciamento e pesquisa em cancer de cabeca e pescoc¢o. Concluem ainda
que estudos de validacdo do questionario em outras linguas permitirdo uma
comparacao, entre diferentes culturas, da qualidade de vida relacionada a

disfagia em pacientes com cancer de cabeca e pescoco.
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ISELI et al. (2009) avaliaram os resultados funcionais relacionados ao
gerenciamento de vias aéreas, degluticio (medida através do Questionario
de disfagia M.D. Anderson (MDADI) e alimentacdo alternativa em 54
pacientes submetidos ao tratamento de tumores primarios (T1 ou T2) de
orofaringe e laringe. Destes, 22% receberam radioterapia prévia e 41% apos
a cirurgia, além de quimioterapia em 31%. Piores resultados no questionario
foram associados a necessidade de alimentacdo alternativa, estadio
avancado do tumor, tumores na laringe e complicacdes (edema de vias
aéreas, aspiracao, sangramento e fistula salivar).

Ndo hd em nosso meio um instrumento especifico para avaliar a
disfagia e sua relacdo com a qualidade de vida em pacientes apdés o
tratamento do cancer de cabeca e pescoco considerado gold standard.
Neste cenario, a validacdo do Questionario de Disfagia M.D. Anderson
(MDADI) poderia ser util e incrementaria o arsenal de instrumentos para
avaliar a qualidade de vida de pacientes tratados por cancer de cabeca e
pescoco em nosso meio, e propiciaria a oportunidade de avaliar os
resultados de qualidade de vida relacionados a disfagia utilizando-se um
instrumento considerado valido, conciso e eficaz nesta populacédo especifica

de pacientes.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

Validar em lingua portuguesa o Questionario de Disfagia M.D.

Anderson (MDADI).

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Avaliar a qualidade de vida relacionada a disfagia dos pacientes
tratados do céancer de cabeca e pesco¢co no Hospital A.C. Camargo
utilizando o Questionario de Disfagia M.D. Anderson;

Avaliar a possivel associacdo de variaveis demogréficas, clinicas e

terapéuticas com os achados do Questionario MDADI.
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3 MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo transversal, no qual foi realizada a aplicacao
dos questionarios de qualidade de vida em pacientes tratados por cancer de
cabeca e pescoco, A coleta foi realizada no Departamento de Cirurgia de
Cabeca e Pescoco e Otorrinolaringologia desta Instituicdo, no periodo de
julho de 2008 a outubro de 2009. Os dados relativos as variaveis
demograficas, clinicas e terapéuticas foram coletados através da revisao dos

prontudrios e foi utilizada uma Ficha de Registro de Dados (Anexo 1).

3.1 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos individuos adultos (> 18 anos), independente do
género, com diagnoéstico de cancer de boca, orofaringe, hipofaringe ou
laringe, sem histéria de tratamento prévio, submetidos a tratamento com
intencao curativa na Instituicdo, com no minimo um ano de sobrevida livre de
doenca independente do tratamento realizado. Os participantes que
concordaram em participar da pesquisa assinaram o0 Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 2).
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3.2 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Individuos nédo alfabetizados, devido a condicdo auto-aplicativa do
questionario; individuos com déficit na compreensdo e/ou expressado da
linguagem ou que se recusaram a participar do estudo. Os individuos com
déficit de compreensédo e/ou expressao da linguagem foram identificados
através do diagnostico médico de doenca ou alteracdo neurologica que

constava no prontuario.

3.3 INSTRUMENTOS

Os pacientes foram submetidos a entrevista e solicitados a
preencher os questionarios abaixo no momento do retorno para
consulta no Departamento de Cirurgia de Cabeca e Pescoco e
Otorrinolaringologia. A ordem de aplicacdo dos questionarios foi
seguida como demonstrada abaixo para todos os pacientes, conforme

critério dos pesquisadores.

A. Ficha de registro de dados (Anexo 1)

Preenchida pelo pesquisador com dados referentes as variaveis
demograficas, clinico-patoldgicas e terapéuticas de cada paciente. Para isso,
foi utilizado o prontuario hospitalar junto as informacdes concedidas pelo

proprio paciente no momento da entrevista.
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B. Questionario de qualidade de vida da Universidade de Washington
(UW-QOL) (HASSAN e WEYMULLER, 1993; VARTANIAN et al. 2006)

(Anexo 3)

E um questionario doenca-especifico que avalia a qualidade de vida
em pacientes submetidos ao tratamento de cancer de cabeca e pescoc¢o. Em
sua versao atual (4), ja traduzida e validada para o portugués, € composto
por 12 dominios: dor, aparéncia, atividade, recreacdo, degluticao,
mastigacéo, fala e funcdo do ombro, paladar, saliva, humor e ansiedade. Os
escores variam de 0 a 100, e pode-se calcular um “escore composto” que
representa a meédia dos 12 dominios e fornece uma “visdo geral’ da
qualidade de vida do individuo. Um escore mais alto indica uma melhor
qualidade de vida. Além disso, trés questbes globais de qualidade de vida
ndo sao incluidas no escore composto e podem ser analisadas

separadamente.

C. Escala de ansiedade e depressao (HAD) (BOTEGA et al. 1995) (Anexo

4)

A escala HAD é composta de 14 questdes que avaliam a presenca de
sintomas de ansiedade e depressdo nos pacientes com doencas fisicas.
Estas questdes sdo divididas em 2 sub-grupos (7 questbes avaliam
ansiedade e 7 avaliam depressdo). Cada questdo possui um escore que

pode variar de 0 a 3, resultando em um escore maximo de 21 para cada sub-



17

escala. A soma de cada subescala refere-se a uma categoria: 0-7 sem
alteracdo (ndo-casos), 8-10 alteracdes subclinicas (casos duvidosos) e 11-
21 casos definidos de ansiedade e/ou depresséo. Foi utilizada apenas a
subescala depressdo (HAD-D) para este estudo, e os escores foram
agrupados da seguinte forma: 0-7 ndo-casos de depressdo, 8-21 casos

duvidosos ou definidos de depressao.

D. Questionario de Disfagia M.D. Anderson (MDADI) (CHEN et al. 2001)

(Anexo 5)

Este questionario contém 20 questdes, sendo uma global e as outras
subdivididas em trés dominios: emocional (6 questdes), funcional (5
questdes) e fisico (8 questdes). Cada questdo possui 5 possiveis respostas
(concordo totalmente, concordo, sem opinido, discordo e discordo
totalmente) que sdo pontuadas nesta ordem numa escala de 1-5. No
dominio funcional, o iten F2 possui contagem inversa, sendo 5 pontos para
“concordo totalmente” e 1 ponto para “discordo totalmente”. A pontuacao
final de cada dominio varia de 0 a 100, e quanto menor a pontuacao pior o
efeito da disfagia na qualidade de vida do paciente. O valor de cada dominio
€ calculado separadamente, onde a soma dos valores de cada questéo é
dividida pelo numero de questbes e multiplicada por 20. A questao global
possui um escore que varia entre 20 (funcionalidade extremamente baixa) e
100 (funcionalidade normal) e o escore total final do questionario (MDADI T)

corresponde a média dos dominios multiplicada por 20 (KAZI et al. 2008).
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Segundo CHEN et al. (2009), a limitacdo para deglutir demonstrada pelo
MDADI T varia da seguinte forma: 0-20: limitacdo profunda; 21-40: limitacdo
severa; 41-60: limitacdo moderada; 61-80: limitacdo média; 81-100: limitacdo

minima.

E. Questionario de Qualidade de Vida em Disfagia (SWAL-QOL)

(MCHORNEY et al. 2000ab; PORTAS 2009) (Anexo 6)

Possui 44 questdes que avaliam onze dominios: degluticdo como um
fardo, desejo de se alimentar, duracdo da alimentacdo, frequéncia de
sintomas, selecdo de alimentos, comunicacdo, medo, saude mental, funcéo
social, sono e fadiga. O paciente responde em qual freqiéncia ocorre cada
sintoma de cada dominio (sempre, muitas vezes, algumas vezes, um pouco
ou nunca). A pontuacéo varia de 0 a 100 e quanto mais baixa a pontuacéo
pior a qualidade de vida relacionada a degluticdo. Os valores de cada
resposta dentro de cada dominio sdo somados e o resultado dividido pelo
namero de questbes do dominio analisado, sendo a resultante o valor da
pontuacdo do dominio. Este questionario foi traduzido para a lingua

portuguesa por MONTONI (2006) e validado por PORTAS (2009).

3.4 METODOLOGIA

Os guestionarios foram aplicados pela pesquisadora no Departamento

de cirurgia de Cabeca e Pescoco e Otorrinolaringologia do Hospital A.C.
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Camargo. Os pacientes elegiveis de acordo com os critérios de inclusédo
foram convocados no momento de seu retorno em consulta médica no
departamento. Apos leitura e assinatura do Termo de Consentimento, os
questionarios foram entregues e o paciente foi solicitado a respondé-los em
uma sala reservada. A pesquisadora ficou disponivel para esclarecimentos
caso houvesse alguma dificuldade no preenchimento dos questionarios,
relacionada apenas as instrucdes e a leitura das questbes, sem contudo
interferir nas respostas. Nos casos em que 0 paciente apresentou duvidas
na compreensdo das questdes, este foi excluido do estudo, seguindo assim
o critério de excluséo determinado.

Foi assegurado aos pacientes o carater de sigilo das respostas
dadas, e que o conteudo dos questionarios ndo seria acessivel ao meédico
assistente do caso, eliminando assim qualquer preocupacao relacionada a
tentativa de demonstrar melhores resultados relacionados ao seu tratamento
por parte dos pacientes ou medo de expressar sua insatisfacdo com o
mesmo.

Além do preenchimento dos questionarios, foram coletados nos
prontuarios de cada paciente, dados referentes as seguintes variaveis:
demograficas (nome, idade, data de nascimento, sexo, estado civil, se
possui filhos, grau de escolaridade, se trabalha atualmente, qual a profisséo
e o0 tempo de exercicio da mesma) e clinico-terapéuticas (diagnostico
meédico, data do diagnostico, estadiamento, sitio da lesdo primaria,
tratamento com cirurgia e/ou radioterapia e quimioterapia, reconstrucao,

esvaziamento cervical, realizacdo de fonoterapia, sua duracdo e o
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diagnéstico fonoaudiolégico, uso de sonda para alimentacdo no momento da
aplicacdo dos questionarios e/ou traqueostomia. Na entrevista inicial, foi
entregue ao paciente um envelope previamente selado, com o questionario
MDADI em branco e a data do reteste (ap6s 10 a 15 dias da data da primeira
aplicacdo). Sendo assim, o paciente ndo teve custo algum no envio da carta
resposta para o pesquisador. Estes custos foram cobertos pelo pesquisador.

O referente trabalho foi aprovado no Comité de Etica em Pesquisa do

Hospital A.C. Camargo sob o numero 1047/08.

3.4.1 Processo de traducédo e adaptacdao transcultural

Para a traducéo e adaptacéao transcultural do inglés para o portugués
do Questionario de disfagia M.D. Anderson (MDADI) foram seguidas as
diretrizes internacionais propostas por GUILLEMIN et al. (1993), BEATON et
al. (2000) e PETERS e PASSCHIER (2006).

O MDADI foi traduzido para o portugués por dois tradutores brasileiros
bilingues, fluentes na lingua inglesa, profissionais da saude (fonoaudiéloga e
meédico), e que tiveram como instrugcdo a traducdo conceitual dos itens
propostos, evitando a traducédo literal dos mesmos. Um terceiro tradutor
bilingue realizou a comparacéo das duas versdes e em consenso elaborou
uma terceira versao (versao final). A verséo final foi entdo submetida a
retrotraducéo para o inglés (back-translation), realizada por dois tradutores
bilingues de lingua nativa inglesa, em conjunto com a equipe da autora do

questionario original (Dra. Amy Y. Chen, Emory Hospital, Atlanta-GA, EUA).
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Segundo FERREIRA et al. (2008) o trabalho do comité multidisciplinar
consiste em detectar possiveis divergéncias nas traducdes, cabendo-lhes
comparar 0s termos e palavras entre si, verificando se os itens do
questionario referem-se ou ndo aos conceitos mensurados no instrumento
original. Nao foram observadas divergéncias na adaptacdo do contexto na
cultura alvo ou ambiguidade na versao original do MDADI. A versao retro-
traduzida foi comparada entdo com a versao original em inglés, finalizando-
se 0 processo de traducéo.

Para observar a equivaléncia entre as duas versoes, foi realizado um
teste piloto em duas fases com 24 pacientes. Apés as 10 primeiras
aplicacoes (fase 1) as respostas foram analisadas pelo comité
multidisciplinar, o qual realizou as adaptacdes necessarias para populacao e
cultura brasileira. Foi considerado como critério para modificacdo das
questdes a porcentagem de 30% de resposta “nao aplicavel” para cada item,
utiizada por MONTONI (2006), quando da traducdo e adaptacéo
transcultural dos questionarios SWAL-QOL e SWAL-CARE. Estes itens
foram entdo modificados e/ou adaptados e posteriormente aplicados
novamente em mais 14 pacientes (fase 2), chegando-se a verséao final do

instrumento (Anexo 5).

3.4.2 Processo de validacéao
A validacdo do questionario seguiu 0s critérios propostos pelo
Scientific Advisory Commitee of Medical Outcomes Trust, que descreve oito

atributos necessarios para a validacdo: modelo conceitual e de medida,
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reprodutibilidade, validade, sensibilidade, interpretabilidade, fardo na
administracdo e nas respostas, formas alternativas e as adaptacoes
linglisticas e culturais [Anonymous 2002]. Destes, a reprodutibilidade e
validade s&o considerados os critérios minimos para se realizar a validacao
psicométrica (VARTANIAN et al. 2006).

A validade de um instrumento refere-se ao quanto que esta
ferramenta mede o que esta se propondo a medir. Ha trés formas de

validade: contetdo, critério e construto.

A. Validade de contetdo

Foi realizado na concepcao inicial do instrumento por seus autores
(CHEN et al. 2001) e assegurada pelo rigoroso processo de traducédo e

adaptacdo transcultural, descrito anteriormente.

B. Validade de critério

Refere-se a comparacéao dos dados dos questionarios do estudo com
outro questionario considerado gold standard que avalia qualidade de vida
relacionada a degluticio em pacientes com cancer de cabeca e pescoco.
Como néo existe no Brasil um questionario desta natureza ja validado, néo

foi possivel realizar a validade de critério.

C. Validade de construto
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E considerada satisfatéria quando o questionario se comporta de
acordo com as hipoteses previamente formuladas pelos pesquisadores.
Como hipéteses para a validade de construto, os autores sugeriram que 0S
escores do MDADI apresentassem uma correlacdo direta com o escore
composto do questionario de qualidade de vida UW-QOL, assim como com 0
dominio degluticdo e com a questdo de qualidade de vida global. Além disso,
que os escores totais do MDADI apresentassem relagdo com os dominios do
questionario SWAL-QOL, e uma relacao inversamente proporcional com o
escore de depressdo do questionario HAD e o estadio T da doencga, ou seja,
quanto mais sintomas depressivos e maior o tamanho do tumor, piores os

escores do MDADI.

D. Reprodutibilidade (teste-reteste)

Foi avaliada por meio da andlise da consisténcia interna e de sua
reprodutibilidade, medida através do teste-reteste, realizado 15 dias apoés a
primeira aplicacdo. E importante determinar qual € o intervalo que sera
utilizado entre as duas aplicacdes, pois as respostas da segunda avaliacéo
ndo podem ser influenciadas pela memdéria da primeira, entretanto, o
intervalo entre o teste e o reteste ndo pode ser grande o suficiente para que
possa ocorrer uma mudanca clinica real no individuo em relacdo ao aspecto
que esta sendo avaliado (MENEZES e NASCIMENTO 2000). Portanto, no
presente estudo o intervalo entre teste-reteste foi entre 10 e 15 dias, sendo o

reteste enviado por correio, sem custos para o paciente.
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3.5 ANALISE ESTATISTICA

Os resultados foram analisados de forma descritiva para a
caracterizacdo demogréfica e clinica dos pacientes.

No processo de validacdo, para a analise da reprodutibilidade foi
avaliada a consisténcia interna, através do coeficiente alpha de Cronbach, e
a reprodutibilidade do teste-reteste através do coeficiente de correlacéo
intraclasse (CCI). Valores do alpha de Cronbach ao redor de 0,70 sé&o
considerados excelentes, e valores acima 0,90 podem demonstrar
redundancia entre os itens analisados (BLAND e ALTMAN 2002). Para a
avaliacdo da validade de construto, foram utilizados os testes de correlagao
de Pearson e Spearman para as variaveis continuas e categodricas,
respectivamente. Para a comparacdo das médias dos escores foram
utilizados os testes ndo paramétricos de Mann-Whitney (entre dois grupos) e
Kruskal Wallis (comparacdo de mais de dois grupos), onde p < 0,05 é
significativo.

A analise estatistica foi realizada utilizando-se a versdo 15.0 do

programa estatistico SPSS (SPSS, Chicago, IL) para Windows.
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4 RESULTADOS

4.1 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

Foram coletados os dados de 80 pacientes no total, sendo que destes,
7 ndo enviaram o reteste pelo correio e 1 foi excluido por dificuldade em
entender o questionario, sendo incluidos 72 pacientes. Destes, 83,3% eram
do sexo masculino com idade variando entre 33 e 77 anos (média de 63

anos). Os dados demograficos estao descritos na Tabela 1.

Tabela 1 — Caracterizacdo da casuistica quanto ao género, faixa etaria e
escolaridade. (N= 72).

Variavel Categoria N (%) ou medidas
Género Masculino 60 (83,3)
Feminino 12 (16,7)
Faixa etaria (anos) Min-max 33-77
Mediana 62,3
Média + dp 63 + 9,537
Escolaridade Ensino fundamental 29 (40,3)
Ensino médio 20 (27,8)
Ensino superior 22 (30,6)
Ignorado 1(1,3)

Legenda: dp= desvio padrédo
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O sitio do tumor primario mais encontrado na populacao estudada foi
laringe (47,2%). A maioria dos pacientes (55,6%) apresentou estadiamento
clinico inicial entre T1-T2, e 43 (59,7%) deles ndo tinham metastase
linfonodal (NO) ou metastase a distancia (M0) ao diagndstico. Quanto ao
tratamento, a maioria dos pacientes foi submetida a cirurgia (31,9%),
seguidos dos pacientes submetidos a cirurgia e radioterapia adjuvante
(23,6%) e tratamento conservador (radio-quimioterapia 22,2%). Os dados
relacionados a localizacdo do tumor primario, estadiamento clinico TNM e

tratamento encontram-se na Tabela 2.

Tabela 2 - Distribuicdo da casuistica de acordo com o sitio do tumor
primario, estadiamento TNM e tratamento (N= 72).

Variavel Categoria N (%)
Sitio do tumor primario Boca 18 (25)
Orofaringe 15 (20,8)
Laringe 34 (47,2)
Hipofaringe 5(6,9)
Estadiamento clinico T1-2 40 (55,6)
T3-4 32 (44,4)
NO 43 (59,7)
N1 10 (13,9)
N2 9 (12,5)
N3 34,2
Nx 709,7)
MO 72 (100)
Tratamento Cirurgia 23 (31,9)
RT 11 (15,3)
Cirurgia + RT 17 (23,6)
Cirurgia + RT + QT 5 (6,9)
RT + QT 16 (22,2)
Esvaziamento cervical Sim 40 (55,6)
Nao 32 (44,4)

Legenda: x= ignorado; RT= radioterapia; QT= quimioterapia
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4.2 TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL

A traducédo do MDADI para o Portugués-brasileiro foi realizada a partir
de um teste piloto com os primeiros 24 pacientes participantes do estudo. As
modificacdes realizadas no Questionario de Disfagia M.D. Anderson apés o
teste piloto n&o interferiram no significado das palavras, e sim na sua forma
de escrita (equivaléncia semantica). Sendo assim, 0s 24 pacientes
participantes do teste piloto também foram incluidos no processo de
validacéo.

Apés a fase 2 foi necessaria a realizacdo apenas de equivaléncias
semanticas, onde algumas palavras foram substituidas por outras de mesmo
significado porém de melhor entendimento (ex.: “Deglutir € mais dificil no fim
do dia” por “E mais dificil engolir no fim do dia”), e mudancas nas sentencas
gramaticais de negativa para afirmativa, evitando-se assim as frases com
“dupla negativa” (ex.: “Eu ndo me sinto confiante quando eu me alimento”
por “Sinto-me inseguro quando me alimento”). Assim, a questado E7 (“Sinto-
me inseguro quando me alimento”) foi modificada para uma frase afirmativa,
ndo sendo necessario realizar a contagem inversa como na versao original
do questionario, onde a frase esta na negativa (“I do not feel self-conscious
when | eat”).

Na questdo P4 (“Eu sinto que estou conseguindo deglutir uma grande
guantidade de alimentos”) a contagem néo é realizada de forma inversa, o
gue modifica o padrdo de resposta do questionario, pois ao contrario das

outras questdes que consideram a opcao “discordo totalmente” como um
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resultado bom (escore= 5), com excecao da questdo E7 (contagem inversa),
a contagem da questdo P4 considera a afirmativa acima como um aspecto
pior na avaliacdo da qualidade de vida do paciente (menor pontuacéo para
“concordo totalmente”). Optamos por manter a questdo da mesma forma que
no questionario original, pois o dominio fisico apresentou consisténcia
interna satisfatoria na analise dos resultados.

Os pesquisadores nao julgaram necessario remover nenhum dos 20
itens da versao original em inglés, sendo incluidos assim na versao brasileira
do MDADI os 20 itens, divididos em: 1 questdo global, 6 questdes para o

dominio emocional, 5 para o funcional e 8 para o dominio fisico.

4.3 CONSISTENCIA INTERNA

Na Tabela 3, observam-se os valores do coeficiente alpha de
Cronbach obtidos do escore total do MDADI e de cada um dos dominios
(global, emocional, funcional e fisico) do questionario. Os valores
observados foram ao redor de 0,70 e menores que 0,90, o que representa

uma boa consisténcia interna.

Tabela 3 — Coeficientes alpha de Cronbach observados para o escore total e
para os dominios do MDADI.

Instrumento Numero de itens alpha de Cronbach
MDADI Global 1 0,697
MDADI Emocional 6 0,824
MDADI Funcional 5 0,706
MDADI Fisico 8 0,785
MDADI T 20 0,812

Legenda: MDADI T= escore total
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4.4 REPRODUTIBILIDADE

O teste de reprodutibilidade apresentou uma boa concordancia entre
teste e reteste para o questionario. O valor observado do coeficiente de
correlacao intraclasse (CCl) analisando-se apenas o escore total do MDADI
foi superior a 0,70 (CCl = 0,795; p < 0,001). A correlagdo também é

demonstrada na Figura 1.

100+

MDADI ESCORE
TOTAL RETESTE

80

60=

40=

40 60 80 100

MDADI ESCORE TOTAL

Figura 1 - Representacao grafica do coeficiente de correlacédo intra-classe
do MDADI teste-reteste.

4.5 VALIDADE PSICOMETRICA DE CONSTRUTO

4.5.1 Validade de construto

Este dado foi avaliado com base nas hip6teses descritas, onde
pacientes com maiores escores na escala de depressao (HAD-D)
apresentaram piores escores do MDADI, sendo observada uma diferenca

estatisticamente significante através do Teste de Kruskal Wallis (p= 0,010).
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As médias observadas no escore total do MDADI para casos duvidosos-
definidos de depressédo (MDADI T= 69,89) foram piores do que para 0s nao-

casos (MDADI T= 85,02), como demonstrado na Figura 2.

100

HAD grupox
Legenda: 0= ndo casos de depressao

1= casos duvidosos-definidos de depresséao

Figura 2 — Representacdo grafica da associacdo entre o escore total do

MDADI e a escala depressédo do questionario HAD-D (p< 0,01).

Quando comparados os resultados do escore total do MDADI com o
questionario UW-QOL (escore composto, dominio degluticdo e questdo de
qualidade de vida geral), foi observada uma correlacdo estatisticamente
significante do coeficiente de Spearman e no teste de Kruskal-Wallis para
todas as hipoteses. A comparacdo entre o escore total do MDADI com o
escore composto do UW-QOL foi significante (p< 0,01; CCl= 0,704). O
mesmo foi observado para correlagédo da questao de qualidade de vida geral
e das médias do MDADI T (p< 0,05), demonstrada na Tabela 4. Na Figura 3

tem-se a correlacdo do MDADI T com o dominio degluticio do UW-QOL. Na
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Tabela 4, observa-se que quanto pior a qualidade de vida geral dos
pacientes piores as médias do MDADI T (p= 0,004). Se comparados 0s
resultados do MDADI T com o tamanho do tumor (estadiamento T), a
correlacdo foi fraca, porém observa-se um escore total com tendéncia a

significativo (p= 0,060) (Figura 4).

Tabela 4 - Correlacédo da questdo de qualidade de vida geral do UW-QOL e
das médias do escore total do MDADI (p< 0,05).

Questao de QV geral

N Média MDADI T + DP
UW-QOL
MDADI T 1 (excelente) 12 93 + 5,427
2 (muito boa) 23 85,13+ 11,178
3 (boa) 19 82,42 + 13,426
4 (media) 14 76,64 + 15,320
5 (ruim) 3 71,33 + 2,309
6 (muito ruim) 1 58

Legenda: QV= qualidade de vida; n= niUmero de pacientes; dp= desvio padrdo



32

pulg

Escore btal (40 ADA)

T T T T
o n El plule]

Dominio De glutigdo (LW Q04)

Figura 3 - Representacdo grafica da associacdo entre o escore total do
MDADI e o dominio degluticdo do UW-QOL (p= 0,01; CCI= 0,703).
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|
|

Extadio T

Figura 4 - Representacdo gréfica da associacdo entre o escore total do
MDADI e a classificagdo do tamanho do tumor (T) (p= 0,06).

Comparando-se o escore total do MDADI com os dominios do SWAL-
QOL atravées do coeficiente de correlacdo de Pearson, observamos
correlacéo fraca (0,301 a 0,500) para os dominios duracédo da alimentacéo,

comunicacao, medo e fadiga; moderada (0,501 a 0,700) para os dominios
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degluticdo como um fardo, desejo de se alimentar, frequéncia dos sintomas,
selecéo do alimento e saude mental; e forte (0,701 a 1,000) apenas para o
dominio funcédo social. Apesar de haver correlagdes fracas, moderadas e
forte, todas foram estatisticamente significantes (p< 0,05). Os dados
encontram-se descritos na Tabela 5. As correlacbes moderadas e forte
encontram-se demonstradas em figuras para facilitar a visualizacdo (Figuras

5,6,7 € 8).

Tabela 5 — Correlacdo do escore total do MDADI com dominios do SWAL-
QOL (p <0,001)

o MDADI T Grau da correlacéo
Dominios SWAL-QOL p
Degluticdo como um 0,595 moderada
< 0,001
fardo
Desejo de se alimentar 0,605 < 0,001 moderada
Duracéo da 0,454 < 0,001 fraca
alimentacéo
Frequéncia dos 0,665 < 0,001 moderada
sintomas
Selecéo do alimento 0,679 < 0,001 moderada
Comunicagéo 0,418 < 0,001 fraca
Medo 0,484 < 0,001 fraca
Saulde mental 0,509 < 0,001 moderada
Funcéo social 0,719 < 0,001 forte
Sono 0,285 0,015 sem correlacdo

Fadiga 0,461 < 0,001 fraca
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Figura 5 - Correlacdo do escore total do MDADI com o dominio sele¢cao dos
alimentos (SWAL-QOL).
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Figura 6 - Correlagdo do escore total do MDADI com o dominio fungéo

social (SWAL-QOL).
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Figura 7 - Correlagdo do escore total do MDADI com o dominio desejo de
se alimentar (SWAL-QOL).
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Figura 8 - Correlacéo do escore total do MDADI com o dominio frequéncia
dos sintomas (SWAL-QOL).
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4.6 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A

DISFAGIA PELO QUESTIONARIO MDADI

Como resultado da aplicacdo do questionario MDADI nos pacientes
tratados na Instituicdo, foi obtida uma média do escore total de 83,13 que
pode ser considerado como uma limitacgdo minima na qualidade de vida
conforme citado por CHEN et al. (2009). Nos dominios emocional, funcional
e fisico foram obtidas as médias de 87,19; 88,69 e 75,23 respectivamente,
consideradas como limitacdo minima nos dominios emocional e funcional e

média no dominio fisico (Tabela 6).

Tabela 6 — Resultados das médias de cada dominio do MDADI na
populacao estudada.

MDADI MDADI MDADI MDADI MDADI
GLOBAL EMOCIONAL FUNCIONAL FISICO TOTAL

Média 79,72 87,19 88,69 75,23 83,13

Desvio padrao 28,972 14,169 14,816 15,522 13,156

A seguir, foi realizada uma andlise detalhada, com a avaliagdo do
possivel impacto das varidveis demogréficas, clinicas e terapéuticas nos
resultados obtidos com a aplicacdo do MDADI nos pacientes do estudo.

Para a correlacdo entre género e qualidade de vida medida pelo
questionario, observamos que as mulheres apresentaram menores meédias

em todos os dominios e no escore total do MDADI e significativamente
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menores escores que 0s homens nos dominios fisico (p= 0,024) e total (p=
0,031). (Tabela 7)

Na correlacdo da faixa etaria optou-se por agrupar os individuos em
dois subgrupos: menores de 65 anos (N= 43) e maiores de 65 anos (N= 29),
supondo-se que individuos mais idosos tendem a apresentar piores escores
de qualidade de vida. Apesar desta hipétese, ndo foram observadas
diferencas estatisticas nesta correlacéo.

Quando analisado o estadiamento T, relacionado ao tamanho do
tumor, foram observadas piores médias em todos os escores do MDADI
para os pacientes com tumores avancados (T3-T4), porém apenas 0 escore
total (p= 0,060) apresentou tendéncia a ser estatisticamente significativo. Na
correlagdo com o estadiamento N, que indica presenca (N+) ou auséncia
(NO) de metastase linfonodal, observamos piores médias para pacientes
com N+, com diferenca estatistica significativa em todos os dominios e no
escore total do questionario (Tabela 7).

Em relacdo ao tratamento, pacientes que realizaram tratamento
combinado (58,8%) apresentaram piores meédias em todos os dominios,
sendo significantes os dominios fisico (p=0,027) e total (p= 0,042) (Tabela
7).

A Tabela 7 também demonstra a associacao entre escolaridade e a

realizacdo de esvaziamento cervical com os escores do questionario MDADI.



Tabela 7 — Descricdo das médias do MDADI de acordo com as variaveis género (N= 72), idade (N= 72), estadiamento T (N=
72), estadiamento N (N= 65), escolaridade (N= 71), tratamento (N= 72) e realizacdo de esvaziamento cervical (N= 72).

VARIAVEL

MDADI
GLOBAL

MDADI
EMOCIONAL

MDADI
FUNCIONAL

MDADI
FisICO

MDADI
TOTAL

GENERO
Masculino
(N=60)

Feminino
(N=12)

IDADE
< 65 anos
(N=43)

> 65 anos
(N=29)

ESTADIAMENTO T
T1-T2
(n=40)

T3-T4
(N=32)

ESTADIAMENTO N
NO
(N= 43)

N+
(N= 22)

Média + DP

Média + DP

Média + DP

Média + DP

82,67+ 27,176

65,00 + 34,245
0,103

78,60 £ 30,674

81,38 + 26,689

0,723

83,00 £ 24,620

75,62 + 33,595
0,412

88,84 + 22,383

70,91 + 31,306

0,007

88,33 £ 14,071

81,50 + 13,833
0,077

86,09 £ 15,559

88,83 + 11,887

0,512

88,45 £ 15,018

85,62 + 13,095
0,136

90,98 + 11,342

81,09 +£ 17,454

0,007

89,90 + 13,686

82,67 £ 19,095
0,224

88,14 + 15,284

89,52 + 14,319

0,598

90,40 £ 14,459

86,56 + 15,208
0,120

92,19 + 11,278

84,82 + 16,661

0,041

77,07 £ 15,498

66,04 +£ 12,498
0,024

74,66 £ 16,653

76,07 £ 13,919

0,747

77,14 £ 16,532

72,84 + 14,049
0,203

80,26 + 14,568

67,89 + 13,849

0,001

84,48 £12,937

76,33 £ 12,608
0,031

82,33 £ 14,011

84,31 +11,914

0,674

84,85 + 14,092

80,97 + 11,743
0,060

87,19 + 10,985

77,45 + 14,355

0,003
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Cont/ Tabela 7

ESCOLARIDADE
1° GRAU
(N=29)

2° GRAU
(N=20)

3° GRAU
(N=22)

TRATAMENTO
Cirurgia
(N=23)

Radioterapia
(N=11)

Combinado
(N=38)

ESVAZIAMENTO CERVICAL

Sim
(N=40)
Nao
(N=32)

Média + DP

Média + DP

Média + DP

80,69 £ 30,930

85,00 + 21,398

75,45 £ 32,031
0,527

80,87 £ 27,947

89,09 + 18,684

76,32 £ 31,829
0,612

72,50 £ 32,875

88,75 + 20,280

0,037

86,69 £ 15,769

89,00 +£ 12,773

87,18 + 13,218
0,891

87,13 £ 13,589

92,73 £11,841

85,63 £ 15,030
0,151

84,85 £ 13,250

90,13 + 14,932

0,017

89,52 + 15,507

88,90 + 13,210

87,27 £ 16,125

0,724

91,65 + 10,849

91,64 + 10,652

86,05+ 17,476

0,438

88,40 + 14,684

89,06 + 15,206

0,700

73,67 £ 15,878

79,03 + 13,819

74,86 £ 16,242

0,498

76,67 + 16,688

85,00 + 14,304

71,53 £ 14,059
0,027

72,23 £ 15,616

78,98 + 14,792

0,068

82,79 £ 14,226

85,10 + 12,152

82,36 + 13,000
0,737

84,52 + 12,406

89,18 + 11,071

80,53 + 13,727
0,042

81,23+ 12,288

85,50 + 13,998

0,044

Legenda: DP= desvio padréo.
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Para descricdo e andlise do sitio do tumor primario, optou-se por
dividir a localizacdo do tumor em 4 sitios: boca, orofaringe, laringe e
hipofaringe. Quando correlacionados com os escores do MDADI, observou-
se que pacientes com diagnostico de tumor primario em hipofaringe
apresentaram as piores médias nos escores global, funcional, fisico e total, e
0s pacientes com diagnostico de tumor primario em boca apresentaram pior
média para o dominio emocional, porém ndo foi observada diferenca

estatistica entre as médias conforme descrito na Tabela 8.

Tabela 8 - Descricdo das médias do MDADI de acordo com o sitio do tumor
primario.

MEDIAS DO Boca Orofaringe Laringe Hipofaringe Total
MDADI (N=18) (N=15) (N=34) (N=5) (N=72) p
Média 83,33 87,44 87,78 74,64 82,72
+ t + + t + 0,194
MDADI DP 30,098 12,590 16,548 16,568 13,319
GLOBAL
Média 64,00 80,27 82,67 69,23 77,00
+ + + t * * 0,220
MDADI DP 35,617 19,002 20,656 13,841 16,772
EMOCIONAL
Média 83,53 88,88 90,65 79,00 85,50
+ t + + t + 0.464
MDADI DP 25,332 12,613 10,818 15,649 11,558
FUNCIONAL
Média 88,00 95,60 96,80 69,70 86,80
+ + + + + t 0,126
MDADI DP 10,954 4,561 4,382 11,111 5,020
Fisico
Média 79,72 87,19 88,69 75,23 83,13
+ + + + + + 0,288
MDADI DP 28,972 14,169 14,816 15,522 13,156
TOTAL

Legenda: DP= desvio padrao.

No momento da aplicacdo dos questionarios, apenas 2 pacientes

(2,8%) alimentavam-se exclusivamente por nutricdo enteral (NE) através de
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sonda nasoenteral. Correlacionando-se este dado (sim= com NE; ndo= sem
NE) com o escore total do MDADI observou-se que o0s pacientes que
utilizavam via alternativa de alimentacdo apresentaram piores médias no

escore do questionario em estudo (p<0,05) (Tabela 9).

Tabela 9 - Correlacéo do escore total do MDADI com uso de nutricdo enteral
(NE). (p< 0,05).

Uso de SNE N Média MDADI T £ DP
Nao 70 83,70 + 12,883
Sim 2 63,00 £ 1,414
Total 72 83,13 + 13,156

Legenda: DP= desvio padréo

Dos 72 prontuéarios estudados dos pacientes participantes, apenas 54
apresentaram dados relacionados a realizagdo ou ndo de fonoterapia.
Destes, 33 pacientes tinham idade < 65 anos e 21 > 65 anos, conforme

descrito na Tabela 10 abaixo. (p= 0,117).

Tabela 10 - Realizacdo ou ndo de fonoterapia, de acordo com 0s grupos
etarios.

FONOTERAPIA
NAO SIM
Idade < 65 anos N 13 20
% 39,4% 60,6%
> 65 anos N 4 17
% 19,0% 81,0%
Total N 17 37

% 31,5% 68,5%
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Correlacionando-se as médias dos escores do MDADI com 0s grupos

acima, observamos que pacientes mais idosos que fizeram fonoterapia

obtiveram piores escores do MDADI, significativos para os dominios

emocional (p= 0,016), fisico (p= 0,009) e para o escore total (p= 0,004),

conforme descrito na Tabela 11.

Tabela 11 - Descricao das médias dos escores do MDADI para os pacientes
que realizaram ou ndo fonoterapia, de acordo com a faixa etaria (p< 0,05).

MDADI MDADI MDADI MDADI MDADI

IDADE FONOTERAPIA GLOBAL EMOCIONAL FUNCIONAL FiSICO TOTAL

< 65 anos N&o Média 83,08 88,62 89,69 73,27 83,15
(N=13) + + + + + +

DP 29,264 11,087 11,600 15,766 10,723

Sim Média 76,00 86,30 87,40 75,80 82,55
(N=20) + + + + + +

DP 32,184 16,213 18,320 18,769 16,051

Total Média 78,79 87,21 88,30 74,80 82,79
(N=33) + + + + + +

DP 30,797 14,265 15,844 17,434 14,006

> 65 anos Nao Média 95,00 100,00 99,00 90,50 96,00
(N=4) + + + + + +

DP 10,000 ,000 2,000 1,000 ,000

Sim Média 74,12 86,24 85,88 70,47 80,41
(N=17) + + + + + +

DP 29,803 11,133 15,628 13,094 11,275

Total Média 78,10 88,86 88,38 74,29 83,38
(N=21) + + + + + +

DP 28,217 11,394 14,962 14,222 11,876

Legenda: DP= desvio padréo.
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5 DISCUSSAO

Avaliar a degluticdo de pacientes tratados do cancer de cabeca e
pescoco tem sido de grande importancia nas ultimas décadas, pois a
habilidade de comer e beber € considerada como uma da mais basicas
funcdes socioculturais do individuo. A avaliacdo da qualidade de vida
relacionada a degluticdo permite a interpretacdo da percepcdo do paciente
durante o processo de reabilitacio da disfagia. E fundamental para se
conhecer o verdadeiro impacto das alteracfes vivenciadas no momento da
alimentacdo, e desta forma direcionar o tratamento e o empenho dos
profissionais da salude quanto aos aspectos que contribuem para uma
melhor reabilitacdo das disfagias (ROGERS et al. 2002; MCHORNEY et al.
2002; BANDEIRA 2004; VARTANIAN et al. 2006).

Um estudo realizado por GLIKLICH et al. (1997) concluiu que
medidas especificas de qualidade de vida em cancer de cabeca e pescoco
sao necessarias e devem incluir dominios que refletem o impacto da doenca
e de seu tratamento na alimentacdo, degluticdo, fala, comunicacdo e
aparéncia. Para que a avaliacdo da qualidade de vida seja realizada de
forma concisa, sdo necessarios questionarios especificos que englobem os
aspectos vivenciados por estes pacientes, e que sejam validados e
especificos para utilizacdo na populacdo em estudo.

O processo de validacdo de um questionario para outra lingua e/ou

cultura deve seguir normas e passar por etapas pré-estabelecidas e
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padronizadas, para garantir suas caracteristicas psicométricas. Processos
de traducdo e adaptacdo cultural rigorosos devem ser realizados,
considerando-se que a maior parte destes questionarios sdo criados em
outra lingua, para que ndo ocorram alteracdes de significado e conteudo das
questdes do instrumento em cada lingua e/ou cultura distinta em que este for
utilizado (VARTANIAN et al. 2007).

O objetivo do processo de traducdo e adaptacédo transcultural consiste
em desenvolver outra versao do instrumento em estudo, equivalente a do
instrumento original e que seja adaptada ao dialeto do pais ou regido em
que sera utilizado e ao contexto cultural e estilo de vida desta populacdo. Em
seguida, a validacdo psicométrica deste instrumento deve garantir sua
validade, confiabilidade e reprodutibiidade na nova populagao,
considerando-se que ao final do processo, o questionario ndo perdeu o
objetivo para o qual foi originalmente elaborado (PETERS e PASSCHIER
2006; VARTANIAN et al. 2007).

O Questionario de disfagia M.D. Anderson (MDADI) foi elaborado com
0 objetivo de se ter uma ferramenta que conseguisse ser sensivel as
mudancas do processo de degluticdo decorrente do tratamento de cancer
em cabeca e pescoco, demonstrasse como o paciente avalia sua habilidade
de degluticdo como resultado do tratamento e o quanto que a disfuncéo de
degluticdo afeta sua qualidade de vida. O MDADI € o unico questionario
desenvolvido especificamente para avaliar o impacto das alteracbes de
degluticdo apods tratamento do cancer de cabeca e pescoco, em especial os

aspectos psicossociais relacionados a esta alteracdo. Além da verséo
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original em inglés, este questionario ja foi validado em outras duas linguas
(italiano e holandés), porém na lingua holandesa ndo constam publicacdes
sobre sua validacao, apenas foi utilizado em um estudo realizado neste pais
(LEVENDAG et al. 2007). O MDADI ja foi utilizado em diferentes estudos
para auxiliar no conhecimento e na comparacao de resultados de qualidade
de vida em degluticdo diante do tratamento dos tumores de cabeca e
pescoco (GILLESPIE et al. 2004; STREK et al. 2005; KULBERSH et al.
2006; THOMAS et al. 2008; KAZI et al. 2008; SCHINDLER et al. 2008;
BHIDE et al. 2009; CHEN et al. 2009; ISELI et al. 2009).

As amostras utilizadas na validacado de questionarios de qualidade de
vida séo variaveis. Na validacdo do SWAL-QOL para a lingua portuguesa,
realizada por PORTAS (2009) foram entrevistados 100 pacientes. Na
validacdo do UW-QOL VARTANIAN et al. (2006) utilizaram uma casuistica
de 109 pacientes. O numero de pacientes participantes na validacdo do
MDADI na lingua inglesa e italiana difere, sendo incluidos 100 na versao
original e 50 na versdo em italiano. Neste estudo, a amostra utilizada foi de
78 pacientes no teste, sendo que destes 72 responderam o reteste,
considerando-se para analise final 72 sujeitos.

A analise de reprodutibilidade do questionario, realizada por meio da
analise da consisténcia interna e do teste-reteste, foi utilizada para avaliacdo
das medidas psicométricas. A consisténcia interna foi medida para cada
dominio do questionario, analisando se seus proprios itens avaliam um
mesmo construto, sabendo-se que o valor do coeficiente de consisténcia

interna (CCI) aumenta com o numero de itens (BLAND e ALTMAN 1997).
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Estes valores foram medidos pelo coeficiente alpha de Cronbach (valores
satisfatérios entre 0,70 e 0,80). Na validacdo original do MDADI, foram
observados valores de 0,69 para a questdo global, 0,88 para o dominio
emocional e o funcional e 0,86 para o dominio fisico. Os resultados para o
teste no presente estudo também foram satisfatérios, sendo 0,81 para o
escore total, 0,82 para o dominio emocional, 0,70 para o dominio funcional e
0,78 para o dominio fisico. No teste de confiabilidade para o questionario da
Organizacdo Européia para Pesquisa e Tratamento do Cancer (EORTC-
H&N35), as escalas de dor e degluticido apresentaram os melhores escores
(alpha de Cronbach= 0,78) (BJORDAL et al. 1999).

Segundo MENEZES e NASCIMENTO (2000), a avaliagdo da
reprodutibilidade pelo desenho teste-reteste consiste na aplicagdo do
instrumento que esta sendo avaliado duas vezes para 0s mesmos sujeitos. A
concordancia entre as avaliacfes foi quantificada por meio do coeficiente de
correlacdo intra-classe, que deve demonstrar valores acima de 0,70 para
analise em grupos. O valor do coeficiente observado para o MDADI na
versao em portugués, considerando-se o escore total do questionario, foi de
0,795, o que sugere um excelente valor de correlacdo entre as aplicacdes do
questionario. Tanto na versdo original quanto na validacdo em lingua
italiana, os valores do CCI foram maiores (0,96 e 0,91 respectivamente),
porém também foram considerados aceitaveis para pratica clinica assim
como para pesquisa em pacientes com cancer de cabeca e pescoco

(SCHINDLER et al. 2008).
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Para a validacdo psicométrica de construto, os valores do MDADI
foram correlacionados com o UW-QOL, a HAD-D e o SWAL-QOL. Estes trés
instrumentos avaliam a qualidade de vida em diferentes aspectos, porém
apresentam questfes que podem ser relacionadas e/ou comparadas com as
medidas do questionario em estudo. VARTANIAN et al. (2007) sugerem que
a avaliacdo da qualidade de vida nos pacientes tratados por cancer de
cabeca e pescoco seja realizada através de um método eficaz que avalie
resultados terapéuticos referentes aos aspectos fisicos, funcionais e
psicossociais. BANDEIRA (2004) considera que as consequéncias do
tratamento podem acarretar em maior ou menor impacto na qualidade de
vida dos individuos, de acordo com sua necessidade de interacao social,
familiar ou profissional.

Quando comparados o escore de depressdo da escala HAD com o
escore total do MDADI observou-se uma correlacdo inversamente
proporcional, sendo que quanto maior o escore do MDADI, menor 0 escore
da escala de depressdo. Segundo FURIA (2006) o maior impacto na
qualidade de vida dos individuos tratados do céancer de cabeca e pescoco
relaciona-se ao bem estar funcional, o que pode influenciar diretamente o
desempenho e a satisfacdo do paciente em suas relacdes sociais, familiares
e emocionais, corroborando com piores resultados na escala de ansiedade
de depressdo. No estudo realizado por BRAZ et al. (2005), pacientes
submetidos a laringectomia total apresentaram piores escores nos aspectos

sociais e na avaliacdo da depressdo. PORTAS (2009) observou que quanto
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melhor a qualidade de vida relacionada a degluticdo, menores 0s escores de
depresséao, o que também foi observado neste estudo.

Na andlise da correlagdo com o UW-QOL, observou-se que quanto
melhor a resposta para a questdo de qualidade de vida geral (questdo 1=
excelente), melhor a média do escore total do MDADI (93,0), havendo um
decréscimo nesta meédia para piores escores de qualidade de vida pelo
questionario de Washington. Tratando-se especificamente do dominio
degluticdo do UW-QOL, a correlacdo também foi significante (p<0,01),
indicando que quanto melhor a média do MDADI T, melhor a pontuacéo
deste dominio, permitindo assim inferir que pacientes com piores escores
relacionados a degluticdo no questionario geral para cancer de cabeca e
pescoco (UW-QOL), apresentem mais sintomas e queixas de degluticdo por
meio da avaliacdo especifica da disfagia decorrente do tratamento destes
tumores.

Correlacbes estatisticas significantes foram observadas entre os
dominios do SWAL-QOL e do MDADI (p<0,05), apesar de estas variarem
entre fraca (4 dominios), moderada (5 dominios) e forte (1 dominio). A
correlacdo mais significante refere-se ao dominio relacionado a funcéo
social, o que era esperado, pois alem do MDADI ser sensivel na avaliacao
dos aspectos psicossociais da disfagia, a funcéo social da alimentacao é de
grande relevancia na vida dos pacientes. Estudos referem que a localizac&o
dos tumores de cabeca e pescoco pode influenciar fungbes vitais como

mastigacdo, degluticio e fala, além de causar mudancas estéticas e
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danificar os aspectos psicossociais dos pacientes (ROGERS et al. 2002;
GOGUEN et al. 2006; VARTANIAN et al. 2006; BANDEIRA et al. 2008).

Na analise dos resultados do questionario MDADI nos pacientes da
instituicdo, encontramos associacdes entre 0s escores e algumas variaveis
demograficas, clinicas e terapéuticas. Observou-se que pacientes do sexo
feminino, apesar de em menor nimero (16,7%) apresentaram piores medias
em todos os dominios do MDADI, sendo significante para o dominio fisico e
para o escore total do questionario. Em outros estudos relacionados a
qualidade de vida em cancer de cabeca e pescoco, esta diferenca também
foi encontrada (TERRELL et al. 2004; VARTANIAN et al. 2004). Supde-se
que devido as sequelas fisicas relacionadas ao tratamento cirargico, muitas
vezes com impacto na estética facial prezada pelas mulheres, estes
dominios tenham apresentado tal diferenca estatistica.

Em relacéo a faixa etaria, mesmo apos agrupar os individuos em < 65
anos e > 65 anos nao se observou correlacdo estatisticamente significante.
Diante deste dado pode-se considerar que individuos mais novos sao mais
ativos e apresentam maior necessidade de funcdes integras, principalmente
quando estas sao relacionadas a alimentacdo e comunicacao. Além disso, o
estudo realizado por TERRELL et al. (2004) refere que pacientes que nao se
alimentam exclusivamente por via oral de forma segura tendem a apresentar
maior comprometimento nutricional e consequentemente maior fraqueza
fisica.

Conforme descrito anteriormente por outros autores, 0s pacientes que

sdo tratados de tumores avancados, com doenca locoregional e
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necessidade de tratamento combinado apresentam piores escores
relacionados a qualidade de vida (CHEN et al. 2001; GAZIANO 2002;
NGUYEN et al. 2005). O mesmo foi observado no presente estudo, onde
pacientes com tumores entre T3-T4, com doenca locoregional (N+) e
submetidos ao tratamento combinado (cirurgia + radioterapia concomitante
ou radioquimioterapia) apresentaram piores meédias para todos os dominios
do MDADI. NGUYEN et al. (2009) referem aumento da severidade da
disfagia em tumores mais avancados (T3-T4), o que pode levar a uma pior
qualidade de vida relacionada a degluticdo. Pacientes que foram submetidos
a esvaziamento cervical também apresentaram piores médias para todos os
dominios além de diferenca estatistica significante para os dominios global e
emocional e para o escore total do questionario. Este resultado era
esperado, considerando-se que a severidade dos disturbios e das sequelas
relacionadas a degluticdo tem correlacao direta com o local e o tamanho do
tumor, o tipo e a extensdo da resseccdo e os efeitos do tratamento
(CARRARA-DE ANGELIS et al. 2000; LOGEMANN et al. 2006; TEGUH et al.
2008).

Em relacdo a localizacdo do tumor, observou-se que pacientes com
tumores localizados em hipofaringe apresentaram piores médias para quase
todos os dominios do MDADI, porém esta diferenca néo foi estatisticamente
significante. Este dado também foi observado por OATES et al. (2007) em
uma andlise da qualidade de vida através do questionario da Organizacéo
Européia para Pesquisa e Tratamento do Cancer (EORTC-H&N35) em

pacientes com cancer de cabeca e pescoco antes, 3, 6, 12 e 24 meses apos
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o tratamento. Eles observaram que a funcdo orofaringea foi deteriorada
quando comparados os resultados de qualidade de vida do inicio e do final
do tratamento. BORGGREVEN et al. (2007) citam que resseccOes de
tumores da base da lingua e do palato mole sdo associadas com problemas
de degluticio mais graves. Estes pacientes também tendem a apresentar
piores resultados para avaliacdo da qualidade de vida, como demonstrado
por TEGUH et al. (2008) apds aplicacado dos questionarios EORTCQOL-30,
EORTCQOL-H&N35 e do MDADI.

Em relacdo ao uso de nutricdo enteral, observamos que os dois
pacientes que utilizavam esta via de alimentagdo no momento da aplicacéo
do questionario apresentaram pior média no escore total (média MDADI T=
63). Apesar de um numero limitado de pacientes deste estudo, inUmeros
estudos indicam que pacientes que nao se alimentam por via oral e
necessitam de via alternativa de alimentacdo apresentam piores escores
relacionados a qualidade de vida, pois sdo privados da habilidade de se
alimentar por via oral e sentem-se excluidos de eventos sociais onde muitas
vezes as refeicdes sdo o foco principal. Os dados relacionados a presenca
de tragueostomia ndo foram utilizados, pois muitos pacientes eram
laringectomizados totais, com necessidade de tragueostoma permanente, 0
que pode influenciar diretamente em aspectos relacionados a qualidade de
vida (ROBERGE et al. 2000; TOUFEN JUNIOR et al. 2007; BROTHERTON
e JUDD 2007; MORTON et al. 2009).

O estudo de PORTAS (2009) ndo demonstrou correlacao entre uso de

nutricdo enteral e qualidade de vida em todos os dominios do SWAL-QOL,
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porém todos 0s pacientes participantes estavam em treino de alimentacéo
por via oral na fonoterapia, minimizando assim a frustracdo da presenca da
sonda de nutricdo enteral e reduzindo o fardo para se alimentar. EKBERG et
al. (2002) referiram que 84% dos pacientes com disfagia acreditam que
alimentar-se deveria ser uma experiéncia prazerosa, porém apenas 45%
destes tiveram esta experiéncia.

Neste estudo, foram encontrados dados relacionados a realizacdo ou
nao de reabilitacdo fonoaudiolégica em apenas 54 prontuarios. Destes
pacientes, apenas 37 (68,5%) realizaram fonoterapia, e independentemente
da faixa etaria, os que realizaram acompanhamento fonoaudiologico (ou
ainda realizam) apresentaram no geral piores médias para os dominios do
MDADI. Estas foram estatisticamente significantes para o dominio emocional
e fisico e para o escore total do questionario, no grupo de pacientes com
mais de 65 anos. Este dado € esperado, pois pacientes idosos geralmente
apresentam maior dificuldade de degluticdo do que os mais jovens,
provavelmente devido a mobilidade anormal, muitas vezes reduzida, da
musculatura do trato aerodigestivo superior (NGUYEN et al. 2009).

A reabilitacdo fonoaudiologica tem como objetivo maior alcancar a
independéncia funcional do individuo, seja ela motora, comunicativa ou
alimentar (FURKIM e SILVA 1999), o que direta ou indiretamente auxilia na
melhora da qualidade de vida destes individuos, demonstrada por meio de
avaliacbes em longo prazo apdés a realizacdo de reabilitacdo
fonoaudioldgica. No processo de reabilitagdo, o conhecimento da qualidade

de vida relacionada a degluticido pode auxiliar no conhecimento da viséo do
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paciente sobre um dos aspectos de maior importancia para sua vida
(CARRARA-DE ANGELIS e BANDEIRA 2009).

Neste contexto, a validacdo do questionario MDADI na lingua
Portuguesa brasileira auxilia na compreensdo do impacto da disfagia na
qualidade de vida relacionada a degluticdo especificamente em pacientes
com tumores de cabeca e pescoco, auxiliando os profissionais envolvidos no
manejo destes pacientes no entendimento de seu problema e, sobretudo no

processo de reabilitacdo dos mesmos.
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CONCLUSOES

O questionario de avaliacdo da qualidade de vida relacionada a
disfagia decorrente do cancer de cabeca e pescoco, questionario de
disfagia M. D. Anderson (MDADI), pode ser considerado um
instrumento apropriado e valido psicometricamente para 0 uso com
pacientes que apresentam dificuldades de degluticdo relacionadas ao

tratamento do cancer de cabeca e pesco¢co em Nnosso meio.

Os pacientes tratados do cancer de cabeca e pescoc¢o e avaliados
neste estudo apresentavam limitacdo minima na qualidade de vida
relacionada a degluticdo no escore total e nos dominios emocional e

funcional, e limitacdo média no dominio fisico do questionario.

Pacientes do sexo feminino, com tumores avancados, sitio em
hipofaringe, presenca de doenca locoregional, submetidos a
tratamento combinado, que realizaram esvaziamento cervical e
necessitaram de nutricAo enteral apresentaram piores escores no

MDADI.
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ANEXOS



Anexo 1 - Ficha de Registro de Dados

Nome: RGH:
Sexo: (UM (2 F|_| ||
Data de Nascimento / / ldade  |__||__|_|

Estado Civil: S(1) C(2) V(3) D(4)
Filhos: Nado (0) Sim (1) |

Grau de Escolaridade: (0) analfabeto (1) 1° grau incompleto (2) 1° grau completo
(3) 2° grau incompleto

(4) 2° grau completo (5) Superior incompleto (6) Superior completo |
Trabalha atualmente: (0) Ndo (1) Sim

TRATAMENTO REALIZADO
[) Diagnoéstico Médico:
Data do diagnéstico:
Tratamento:
II) Cancer de Cabeca e Pescoco
Estadiamento:(0) TO (1)T1 (2)T2 (3) T3 (4) T4 (5) Tx ||
(0) NO (1) N1 (2) N2 (3) N3 (4)Nx L]
(1) MO (2)M1 (3) Mx ]

Sitio da lesdo Priméaria: (1) Lingua (2) Soalho de boca (3) Mucosa jugal (4)
Mandibula (5) Maxila (6) Palato duro (7) Palato mole (8) Retromolar (9) Loja
amigdaliana (10) Laringe (11) Hipofaringe (12) Outros |
Tratamento: (1) Cirurgia (2) Radioterapia exclusiva (3) Radioterapia adjuvante (4)
Quimioterapia Adjuvante (6) Protocolo de Preservacdo de Orgdos || | |
Reconstrucéo (0) N&o (1) Sim |
Esvaziamento (0) N&o (1) Sim

(1) Ipsi  (2) Contra

Fonoterapia:
Diagnostico Fonoaudiolégico: (1) disfagia oral (2) disfagia faringea (3) disfagia
orofaringea ]
(1) Discreta (2) Disc/moderada (3) Moderada (4) Mod/Severa (5) Severa |
Fez Fonoterapia: (0) Nao (1) Sim |
Tempo: (1) > 3 meses

(2) < 3 meses |
Sonda: Data: Inicio:

Data: Término:
Traqueostomia: Data: inicio
Data Término:

OBS:




Anexo 2 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de consentimento
Validacdo do Questionario de Disfagia M. D. Anderson

Introducéo
Convidamos vocé a participar de um estudo que pretende conhecer a visdo do
paciente que apresenta dificuldade de engolir (deglutir), com relacdo a sua
qualidade de vida. O objetivo deste estudo é validar um questionario que é utilizado
para avaliar a qualidade de vida relacionada a degluticdo especificamente em
pacientes tratados por cancer de cabeca e pescoco.
A participacdo neste estudo € completamente voluntaria. Vocé tera tempo suficiente
para decidir se quer participar ou ndo. Se concordar em participar deste estudo, o
pesquisador pedird o seu consentimento por escrito. Entdo, vocé sera convidado a
preencher 2 questionarios que avaliardo a sua interpretacao sobre a sua qualidade
de vida relacionada a degluticdo e outros 2 questionarios sobre sua qualidade de
vida geral.
Aplicacado dos Protocolos

Se vocé decidir participar do estudo, vocé recebera 2 questionarios sobre
gualidade de vida: Questionario de Disfagia M. D. Anderson e SWAL-QOL, que
avaliam qualidade de vida em degluticdo. Os outros questionarios serdo aplicados
para verificar sua qualidade de vida geral (UW-QOL) e também sera aplicada uma
breve escala sobre ansiedade e depressdo (HAD). A duracdo estimada para a
aplicacdo destes protocolos € de aproximadamente 30 minutos.
Beneficios e riscos potenciais do estudo: os beneficios potenciais obtidos com
este estudo incluem a possibilidade de aquisicdo de informacdes que poderdo
resultar em maior conhecimento sobre as opinides e queixas dos pacientes,
valorizando assim o0 paciente no seu processo de reabilitagdo. Sera possivel
conhecermos, para minimizamos o real impacto da alteracédo da degluticdo na sua
gualidade de vida. Este estudo também podera trazer beneficios futuros para outros
pacientes com dificuldades na degluticdo apds o tratamento do cancer. Nao ha
qualquer risco esperado na realizacdo deste estudo.
Descontinuacéo do Estudo

Sua participacdo neste estudo € completamente voluntaria e vocé é livre para

descontinuar do estudo a qualquer momento, sem que isto afete a qualidade do



tratamento oferecido por seu médico. Vocé ndo precisara dizer por que deseja
desligar-se do estudo, porém devera informar seu médico da sua deciséo.
Registro dos Pacientes

Se vocé participar do estudo, seus registros precisarao ficar disponiveis para o
Pesquisador, as autoridades regulatérias e sanitarias pertinentes ou poderdo ser
publicados com fins cientificos, porém sua identidade permanecera confidencial.
Duvidas

Se qualquer problema ou pergunta surgirem a respeito do estudo, quanto a seus
direitos como participante de uma pesquisa clinica ou a respeito de qualquer dano
relacionado a pesquisa, vocé devera entrar em contato com:
Fg? Renata Guedes  Tel. 3277-3417. Se o pesquisador principal ndo fornecer as
informacdes/ esclarecimentos suficientes, por favor, entre em contato com o
Coordenador do Comité de Etica do Hospital do Cancer — SP, pelo Telefone 2189-
5020.
FORMULARIO DE CONSENTIMENTO DO PACIENTE

Li e entendi este folheto de informacdes ao paciente e formulério de
consentimento composto de 1 pagina. Concordo voluntariamente em participar do
estudo acima. Entendo que mesmo apds ter assinado o formulario de
consentimento, posso deixar de participar do estudo a qualquer momento, sem
dizer o motivo, e sem detrimento ao meu tratamento presente ou futuro pelo
médico. Recebi uma cépia deste folheto de informacgfes ao paciente e formulario de
consentimento para levar comigo.
Data:

Nome por extenso:

Assinatura;

Investigador:




Anexo 3 - Questionario de qualidade de vida da Universidade de
Washington — versdo 4 (validado e adaptado para 0 portugués por
VARTANIAN et al. 2006)

Este questionario pergunta sobre sua salude e qualidade de vida durante os ultimos
sete dias. Por favor, responda a todas as questdes marcando uma alternativa para
cada questao.

1. Dor (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu n&o tenho dor

75 [ ] H& dor leve ndo necessitando de medicacao

50 [ ]Eutenho dor moderada, requerendo uso de medicagao regularmente
(codeina ou ndo narcoéticos)

25 [ ] Eu tenho dor severa controlada somente com medicamentos controlados
(narcéticos)

0 [ ] Eutenho dor severa, ndo controlada por medicacéo

2. Aparéncia (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Nao hd mudanca na minha aparéncia

75 [ ] A mudanca na minha aparéncia € minima

50 [ ] Minha aparéncia me incomoda, mas eu permaneco ativo

25 [ ] Eu me sinto desfigurado significativamente e limito minhas atividades devido
a minha aparéncia

0 [ ] Eu nédo posso estar com outras pessoas devido a minha aparéncia

3. Atividade (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu estou tédo ativo quanto sempre estive

75 [ ] Existem vezes em que ndo posso manter meu ritmo antigo, mas néo
freqlientemente

50 [ ] Eu estou frequentemente cansado e tenho diminuido minhas atividades
embora eu ainda saia de casa

25 [ ] Eu néo saio de casa porque eu nédo tenho forca

0 [ ] Eu geralmente fico na cama ou ha cadeira e ndo saio de casa

4. Recreacdo (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Nao hé limitacdes para recreacdo em casa ou fora de casa

75 [ ] Ha poucas coisas que eu ndo posso fazer, mas eu ainda saio de casa para
se divertir

50 [ ] H& muitas vezes que eu gostaria de sair mais de casa, mas eu ndo estou
bem para isso

25 [ ] HA& limitagdo severa para o que eu posso fazer, geralmente eu fico em casa
e assisto TV

0 [ ] Em né&o posso fazer nada agradavel

5. Degluticdo (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu posso engolir tho bem como sempre

67 [ ] Eunao posso engolir algumas comidas sélidas

33 [ ] Eu posso engolir somente comidas liquidas

0 [ ] Eu n&o posso engolir porque desce errado e me sufoca



6. Mastigacdo (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu posso mastigar tdo bem como sempre

50 [ ] Eu posso comer alimentos solidos leves mas ndo consigo mastigar algumas
comidas

0 [ ] Eu n&o posso mastigar nem mesmo alimentos leves

7. Fala (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Minha fala é a mesma que sempre

67 [ ] Eu tenho dificuldade para dizer algumas palavras mas eu posso ser
entendido mesmo ao telefone

33 [ ] Somente minha familia e amigos podem me entender

0 [ ] Eunéo sou entendido pelos outros

8. Ombro (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu néo tenho problemas com meu ombro

67 [ ] Meu ombro é endurecido mas isto ndo afeta minha atividade ou forca
33 [ ] Dor ou fragueza em meu ombro me fizeram mudar meu trabalho

0 [ ] Eu n&o posso trabalhar devido problemas com meu ombro

9. Paladar (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu sinto sabor da comida normalmente

67 [ ] Eu sinto o sabor da maioria das comidas normalmente
33 [ ] Eu posso sentir o sabor de algumas comidas

0 [ ] Eu n&o sinto o sabor de nenhuma comida

10. Saliva (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Minha saliva é de consisténcia normal

67 [ ] Eutenho menos saliva que o normal, mas ainda é o suficiente
33 [ ] Eu tenho muito pouca saliva

0 [ ] Eun&otenho saliva

11. Humor (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Meu humor é excelente e ndo foi afetado por causa de meu cancer
75 [ ] Meu humor é geralmente bom e é somente afetado por causa de meu
cancer ocasionalmente

50 [ ] Eu ndo estou nem com bom humor nem deprimido por causa de meu
cancer

25 [ ] Eu estou um pouco deprimido por causada de meu cancer

0 [ ] Eu estou extremamente deprimido por causa de meu cancer

12. Ansiedade (marque uma alternativa [ ])

100 [ ] Eu nao estou ansioso por causa de meu cancer

67 [ ] Eu estou um pouco ansioso por causa de meu cancer
33 [ ] Eu estou ansioso por causa de meu cancer

0 [ ] Eu estou muito ansioso por causa de meu cancer

Quais problemas tem sido os mais importantes para vocé durante os Ultimos 7
dias?
Marque [ ] em até 3 alternativas

[ 1Dor [ ] Degluticdo [ ] Paladar
[ ]1Aparéncia [ ] Mastigacao [ ]Saliva
[ ] Atividade [ ]Fala [ ] Humor

[ 1 Recreacao [ ]Ombro [ 1 Ansiedade



Questdes gerais

Comparado com o més antes de vocé desenvolver o cancer, como VOCé
classificaria sua qualidade de vida relacionada a saude (marque uma alternativa [ ]):
[ ] Muito melhor

[ 1 Um pouco melhor

[ ] Mais ou menos 0 mesmo

[ 1Um pouco pior

[ ] Muito pior

Em geral, vocé poderia dizer que sua qualidade de vida relacionada a salde nos
dltimos 7 dias tem sido: (marque uma alternativa [ ])

[ ] Excelente

[ ] Muito boa

[ 1Boa

[ ] Média

[ ] Ruim

[ ] Muito ruim

De um modo geral a qualidade de vida inclui ndo somente saulde fisica e mental,
mas também muitos outros fatores, tais como familia, amigos, espiritualidade,
atividades de lazer pessoal que sdo importantes para sua satisfacdo com a vida.
Considerando tudo em sua vida que contribui para seu bem-estar pessoal,
classifique a sua qualidade de vida em geral durante os Ultimos 7 dias. (marque
uma alternativa: [ ])

[ ] Excelente

[ ] Muito boa

[1] Boa

[ ]

[ ]

[ ] Muito ruim

Por favor descreva quaisquer outros problemas (médicos ou ndo médicos) que sao
importantes para sua qualidade de vida e que ndo tenham sido adequadamente

mencionados pelas nossas perguntas (vocé pode anexar folhas adicionais se
necessario).




Anexo 4 - Hospital Anxiety and Depression (HAD)

ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO

Nome ID: Data:

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

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

( ) Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) Nunca

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

( ) N&o tanto quanto antes

() S6 um pouco

( ) Ja ndo sinto mais prazer em nada

3. Eu sinto uma espécie de medo como se alguma coisa ruim fosse acontecer
() Sim, de um jeito muito forte

() Sim, mas néo tao forte

( ) Um pouco, mas isso ndo me preocupa

() N&o sinto nada disso

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

() Atualmente um pouco menos

() Atualmente bem menos

( ) Nao consigo mais

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

( ) Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) Nunca

6. Eu me sinto alegre
( ) Nunca
( ) Poucas vezes
() Muitas vezes
( ) A maior parte do tempo

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

() Muitas vezes

( ) Poucas vezes

( ) Nunca



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

() Muitas vezes

( ) De vez em quando

( ) Nunca

9. Eutenho uma sensacao ruim de medo com um frio na barriga ou um aperto
no estbmago

( ) Nunca

( ) De vez em quando

() Muitas vezes

( ) Quase sempre

10. Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia
( ) Completamente

( ) Nao estou mais me cuidando como deveria

() Talvez n&o tanto quando antes

( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

11. Eu me sinto inquieto como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum
() Sim, demais

( ) Bastante

( ) Um pouco

( ) Nao me sinto assim

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

( ) Um pouco menos do que antes

( ) Bem menos que antes

( ) Quase nunca

13. De repente tenho a sensacao de entrar em panico
( ) A quase todo momento

() Vérias vezes

( ) De vez em quando

( ) Nao sinto isso

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

( ) Quase sempre

( ) Vérias vezes

( ) Poucas vezes

( ) Quase nunca



Anexo 5 - Questionario de disfagia M. D. Anderson (MDADI)

Nome: RGH:
Data: ( )TESTE ( )RETESTE

Este questionéario pergunta sobre sua habilidade de engolir (deglutir). Estas informacdes irdo
nos auxiliar a entender como vocé se sente em relacao a sua degluticao.

As questdes que seguem foram preparadas por pessoas que tém problema com sua
degluticdo. Alguns dos itens podem ser relevantes para voceé.

Por favor, leia cada questdo e marque a resposta que melhor reflete sua experiéncia na

tltima semana.

Minha capacidade de degluticdo limita minhas atividades diarias
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

E2. Eu tenho vergonha dos meus habitos alimentares
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo
()Discordo totalmente

F1. As pessoas tém dificuldade de cozinhar para mim
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo
()Discordo totalmente

P2. E mais dificil engolir no fim do dia

()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo
()Discordo totalmente

E7. Sinto-me inseguro quando me alimento

()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ( )Discordo
()Discordo totalmente

E4. Eu estou triste pelo meu problema de degluticdo
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo
()Discordo totalmente

P6. Deglutir € um grande esforco

()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ( )Discordo
()Discordo totalmente

E5. Deixo de sair de casa por causa do meu problema de degluticéo
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opiniao ()Discordo



()Discordo totalmente

F5. Meu problema de degluticdo tem me causado perda de rendimentos financeiros
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

P7. Eu levo mais tempo pra comer por causa do meu problema de degluticao
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ( )Discordo

()Discordo totalmente

P3. As pessoas me perguntam, “Porque vocé ndo pode comer isto?”
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

E3. Outras pessoas se irritam por causa do meu problema de degluti¢do
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

P8. Eu tenho tosse quando eu tento beber liquidos

()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ( )Discordo

()Discordo totalmente

F3. Meus problemas de degluticdo atrapalham minha vida pessoal e social
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

F2. Eu me sinto a vontade para sair pra comer com meus amigos, vizinhos e parentes
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

P5. Eu limito minha alimentacgéo por causa da minha dificuldade de degluticéo
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

P1. Perco peso devido ao meu problema de degluticao

()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

E6. Eu tenho baixa auto-estima por causa do meu problema de degluticdo
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ( )Discordo

()Discordo totalmente

P4. Eu sinto que estou conseguindo deglutir uma grande quantidade de alimentos
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ()Discordo

()Discordo totalmente

F4. Eu me sinto isolado por causa dos meus hébitos de alimentacéo
()Concordo totalmente ( )Concordo ()Sem opinido ( )Discordo

()Discordo totalmente

Obrigado por completar este questionario!



Anexo 6 - SWAL-QOL (Qualidade de Vida em Disfagia) (MCHORNEY et al.
2000a e b)

Nome: ID:
Data:

Esse questionério foi feito para saber como seu problema de degluticdo tem
afetado sua qualidade de vida no dia- a- dia. Por favor, tenha atencéo para ler
e responder cada questdo. Algumas questfes podem parecer iguais as
outras, mas cada uma é diferente.

Exemplo de como as questdes irdo estar neste protocolo.

1- No ultimo més quantas vezes vocé sentiu 0s sintomas abaixo:

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

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

1- Abaixo estdo algumas questdes gerais que podem ser mencionadas pelas
pessoas com disturbios de degluticdo. No ultimo més, o quanto as questdes a
seguir tem sido verdadeiras para vocé? (circular um nimero em cada linha)

Muitas Algumas Um
Sempre Nunca
vezes vezes pouco
Lidar .com  meu p[o'blema de 1 5 3 4 5
degluticdo é muito dificil.
Meu problema de degluticdo é a
. ~ . : 1 2 3 4 5
maior perturbacdo de minha vida.

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

Sempre Muitas Algumas Um Nunca
vezes vezes pouco

Na maioria dos d|as,~smto que 1 5 3 4 5
tanto faz se como ou ndo
Levo mais tempo para comer do 1 5 3 4 5
gue outras pessoas.
Estou raramente com fome. 1 2 3 4 5
Levo muito Ntempo para comer 1 5 3 4 5
minha refeicao.
Alimento-me sem sentir prazer 1 2 3 4 5




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

Sempre

Frequentement

Algumas
vezes

Dificilmente

Nunca

Tosse

3

Engasgo quando me alimento

Engasgo com liguidos

Apresento saliva grossa ou secre¢do

Vomito

Enjéo

Dificuldades na mastigacdo

Excesso de saliva ou secrecao

Pigarros

A comida péra na garganta

A comida péara na boca

Bebida ou comida escorrem da boca

Bebida ou comida saem pelo nariz

RlRrlRrRrR R RR(R(R R Rk~

Tosse para retirar o liquido ou a comida
para fora da boca quando estes estédo
parados

NINININININININININININININ|D
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4-Responda algumas perguntas sobre como os problemas de degluticdo tém

afetado sua alimentag&o no ultimo més.

Concordo Concordo Nao sei Discordo Discordo
totalmente | parcialmente parcialmente | totalmente

Saber o que posso

OU n&o posso comer 1 5 3 4 5

€ um problema para

mim

E dificil de achar

alimentos que posso 1 2 3 4 5

e gosto de comer

5- No ultimo més, qual a freqiiéncia que as afirmativas abaixo sobre a comunicacdo

aplicam-se a vocé devido a seu problema de degluticdo?

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

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

Quase | Frequentemente | Algumas | Dificilmente | Nunca
sempre vezes
Tenh(_) medo de engasgar quando 1 > 3 4 5
me alimento
Preocupo — me em ter pneumonia 1 2 3 4 5
'I:en_ho medo de me engasgar com 1 > 3 4 5
liquidos
Nunca sei guando vou engasgar 1 2 3 4 5




7-No ultimo més, quanto as afirmativas a seguir tém sido verdadeiras devido ao seu

problema de degluticao?

Quase Muitas Algumas Um pouco| Nunca

sempre vezes vezes
Meu. problema de degluticho me 1 > 3 4 5
deprime
Ter que tomar muito cuidado
gquando bebo ou como me 1 2 3 4 5
aborrece
Tenho estado desanimado com

e 1 2 3 4 5

meu problema de degluticdo
Meu problema de degluticdo me 1 5 3 4 5
frustra
Fico impaciente em I|~dar com meu 1 5 3 4 5
problema de degluticdo

8 - Pense em sua vida social no ultimo més. Como poderia concordar ou discordar

das afirmativas a se:

Concordo
totalmente

Concordo
parcialmente

Nao
sei

Discordo
parcialmente

Discordo
totalmente

Deixo de sair para comer
devido ao meu problema
de degluticdo

1

2

3

4

5

Meu problema de
degluticao torna dificil ter
uma vida social.

Meu trabalho ou minhas
atividades de lazer
mudaram pelo problema
de degluticdo

Programas sociais e férias
ndo me satisfazem devido
ao problema de degluticdo

Meu papel com familia e
amigos  tém mudado
devido ao problema de
degluticdo

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

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

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

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




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

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

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

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

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

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

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

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

A- Circule esta se vocé ingere liquidos como &gua, leite, cha, suco e café.

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

C-Circule esta se vocé ingere liquidos moderadamente espessos, como vitamina
grossa. Este tipo de liquido é dificil de sugar pelo canudo ou goteja da colher
lentamente, gota a gota, quando a colher € inclinada, como se fosse mel.

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

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

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



Questdes gerais sobre vocé

Quando é seu aniversario? / / Qual é a sua idade?

Sexo: (1) Masculino  (2) Feminino

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

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

grau incompleto (5)3° grau completo

Qual seu estado civil?

(1) Nunca casou  (2) Casado (3) Divorciado  (4) Separado (5) Viavo

Alguém te ajudou responder essas questfes?
(1) Nao, respondi sozinho

(2) Sim, alguém me ajudou responder

Como alguém te ajudou a responder essas questdes?
(1) Leu as questdes e/ou escreveu as respostas que vocé deu
(2) Respondeu as questdes para vocé

(3) Foi ajudado de outra forma

Comentérios:
Vocé tem algum comentario sobre esse questionario? Agradecemos o0s
comentarios gerais ou sobre perguntas especificas, especialmente se tiver alguma

que néo ficou clara ou confusa para vocé.

Obrigada por completar o estudo dos cuidados com a degluticéo!



Anexo 6 — Carta de aprovacédo do Comité de Etica em Pesquisa.

Hos P ital Comité de Etica em
A.C.Camargo Pesquisa - CEP

Séo Paulo, 05 de Maio de 2008.

Ao
Dr. Jos¢ Guilherme Vartaniam

Ref.: Projeto de Pesquisa n”. 1047/08

“Auto-avaliacao de disfagia por pacientes tratados de cancer de cabeca e pescoco e seu
impacto na qualidade de vida: Validagio e aplicagio do inventirio de Disfagia M.D,
Anderson”.

Os membros do Comité de Ftica em Pesquisa (CEP) da Fundagiio Antonio Prudente -
Hospital A.C. Camargo. em sua Gltima reunido de 22/04/2008. apds analisarem as respostas
aos questionamentos realizados em reunidao de 25/03/2008, aprovaram a realizagio do estudo
versdio de 10 de Margo de 2008, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o Inventario
de Disfagia M.D. Anderson. o Questiondrio de qualidade de vida da Universidade de
Washington -~ versao 4 (validado e adaptado para o portugués por Vartanian ET AL., 20006),
SWAL QOL - Qualidade de Vida em Disfagia (McHorney ET AL., 2000), Escala de
Ansiedade ¢ Depressdo Hospital Anxiety and Depression (HAD) e tomaram conhecimento
dos seguintes documentos:

» TFolha de Rosto para Pesquisa Envolvendo Sercs Humanos;

» Termo de Compromisso do Pesquisador com resoluges CNS:

» Declaragao sobre os dados coletados, publicagdo dos dados ¢ propriedade das
informagdes geradas:

» Declarag@io sobre o plano de recrutamento dos sujeitos de pesquisa, circunstincias e
responsaveis pela obtengdo do TCLE:

» Justificativa da ndo apresentagdo do orgamento financeiro;

» Declaraglio de infra-estrutura e instalagdes;

# Declaragio de Ciéncia e Comprometimento do Departamento de Cirurgia de Cabega ¢
Pescogo ¢ Otorrinolaringologia:

# Declaragio de Ciéncia ¢ Comprometimento do Departamento de Fonoaudiologia.

Informacgoes a respeito do andamento do referido projeto deveriio ser encaminhadas a
assistente do CEP dentro de 6 mescs,

Atenciosamente,

; el
~ \ o
T

Prot. Dr. Luiz Paule Kowalski
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa

111

Ruz Prof, Antbnio Prudente, 211 - Liberdade - Sic Paulo —SPCEP 01509900 - CNP) 60.96L.968/0001-06
Tel/Fax (0XX11) 2189.5020 - cep_hcancer@hcancer.org.br




