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1 RESUMO

Os individuos com Doenga de Parkinson podem apresentar algum grau de alteragdo na
dindmica da degluticdo ao longo da evolucdo da doenga. Tais alteracdes interferem na
qualidade de vida destes individuos nos aspectos fisico, funcional e emocional. O objetivo
deste estudo foi elaborar um questionario de qualidade de vida e degluti¢do especificamente
para individuos com Doenca de Parkinson. A primeira versdao do questionario foi composta
por 29 itens, elencados a partir do relato de 50 pacientes atendidos no periodo de 2 meses no
hospital Sarah-Salvador. Realizada a andlise de conteido por um comité composto por 10
juizes, especialistas na area, o questiondrio foi reduzido a 28 questdes e em seguida aplicado a
140 pacientes com diagnostico de DP e 47 idosos saudaveis. Apos a andlise fatorial dos itens,
foi elaborada a versdo final do questiondrio, composta por 19 itens agrupados em 4 fatores,
contendo aspectos fisicos, funcionais € emocionais. A avaliacdo teste-reteste foi realizada com
44 individuos com Doenga de Parkinson. A consisténcia interna — estimada por intermédio do
coeficiente Alpha de Cronbach— variou entre 0,71 (Dominio 3) e 0,94 (Dominio 1), no teste, e
entre 0,69 (Dominio 3) ¢ 0,95 (Dominio 1), no reteste. O coeficiente de correlagdo mostrou-se
alto e significativo na comparacdo teste/reteste, demonstrando que houve estabilidade na
medida. Diferenga significativa foi observada entre o grupo de individuos com Doenga de
Parkinson e o grupo de comparagdo. Foi elaborado, portanto, um instrumento valido,
estatisticamente adequado, clinicamente eficiente e auto-aplicado, especificamente para

individuos com Doenga de Parkinson.



ABSTRACT

Individuals with Parkinson's disease have some degree of change in the dynamics of
swallowing along the course of the disease. These changes can affect the quality of life in
physical, functional and emotional aspects. The aim of this study was to develop a
questionnaire of quality of life and swallowing specifically for individuals with Parkinson's
disease. The first version of the questionnaire consisted of 29 items, listed from the report of
50 patients treated within 2 months in the hospital Sarah- Salvador. Conducted content
analysis by a committee composed of 10 judges, experts in the field, the questionnaire was
reduced to 28 questions and then applied to 140 patients with Parkinson's disease and 47
healthy elderly. After the factor analysis of the items was prepared the final version of the
questionnaire consists of 19 items grouped into four factors, containing physical, functional
and emotional aspects. The test-retest evaluation was performed with 44 subjects with
Parkinson's disease. Internal consistency - estimated through Cronbach's Alpha Coefficient -
ranged from 0.71 (Domain 3) and 0.94 (Domain 1), in the test, and between 0.69 (Domain 3)
and 0.95 (Domain 1), the retest. The correlation coefficient was found to be significantly high
in the comparison test / retest, demonstrating that there was stability in measurement.
Significant difference was observed between the group of individuals with Parkinson's disease
and the comparison group. Was prepared, therefore, a valid, statistically appropriate, clinically

efficient, self-administered instrument, specifically for individuals with Parkinson's  disease.
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2 INTRODUCAO

A Doenca de Parkinson (DP) ¢ uma doenga cronica e degenerativa do sistema nervoso
central, que cursa com disfungdo monoaminérgica multipla, incluindo o déficit de sistemas
dopaminérgicos, colinérgicos, serotoninérgicos e noradrenérgicos'".

Os principais sintomas ou sintomas cardinais da DP s3o o tremor de repouso, rigidez
muscular, bradicinesia e a instabilidade postural, ditos sintomas motores da doenga, porém,
também podem estar presentes sintomas nao motores, como desordens neuropsiquiatricas,
sintomas autonomicos, alteragdes sensoriais e disturbios do sono.

Os sintomas motores da doenga, associados a comprometimentos sensoriais e
autondmicos, podem determinar alteracdes da dindmica da degluticdo. Ainda ndo hd um
entendimento completo de como as manifestacdes da doenga interferem no desempenho de
degluticdo destes pacientes, mas podem ser observadas mudancas em todas as fases da
degluticdo (oral, faringea e esofagica) nos diferentes estagios da doenga.

Estudos trazem que, no minimo 50% dos pacientes com DP apresentam diferentes graus
de alteracdes da degluticao. A prevaléncia das alteracdes de degluticao nos pacientes com DP,
porém, ¢ controversa na literatura, visto que, em muitos casos, 0 paciente ja apresenta
alteragdes da dindmica de degluticdo, mas ainda ndo tem adequada percepcdo  destas
alteragoes (disfagia subclinica). Desta forma, podem tardar em reportar queixas relacionadas a
degluticdo para as equipes de satde'®.

Dentre as alteragcdes de degluticdo observadas nestes individuos podem ser observados
dificuldade para a propulsao do bolo alimentar em fungdo da reducdo da mobilidade de
lingua, aumento do transito faringeo e consequente residuo do alimento em recessos
piriformes, episddios de penetragao e aspiragdo. Também pode ser observado acumulo e
escape oral de saliva relacionados a reducdo do automatismo da degluticao.

Assim como outros sinais e sintomas, estas alteragdes podem afetar a qualidade de vida
dos individuos com DP nos aspectos fisico, mental/emocional, social e econdmico. A
qualidade de vida relacionada a satde pode ser definida como a percep¢do e avaliagdo dos
pacientes em relacdo ao impacto causado pela doenca em suas vidas. A avaliagdo da qualidade
de vida relacionada a satde ¢ essencial em doengas cronicas como a DP para um melhor
entendimento de como os diferentes sinais e sintomas interferem no dia a dia destes pacientes,

favorecendo a otimizagdo e maior direcionamento do tratamento pelas equipes de satide®.
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As alteracdes da degluticdo podem interferir na qualidade de vida dos individuos com
DP por determinar aumento do tempo gasto para as refei¢des, mudancas nos habitos sociais
pelo fato de os pacientes sentirem-se desconfortaveis ao se alimentarem com outras pessoas,
medo de comer e dificuldade no preparo e selecao dos alimentos.

Ha instrumentos especificos para avaliagdo da qualidade de vida na DP, que sdo bastante
utilizados nos estudos envolvendo qualidade de vida nesta populacdo, como o Questionario da
Doenga de Parkinson 39 (PDQ-39)(4) e o Questionario de Qualidade de Vida na Doenca de
Parkinson (PDQL)®.

Apesar de estes instrumentos terem sido criados especificamente para pacientes com
DP, os mesmos nao incluem as alteragdes na dinamica da degluticdo em seus dominios.

Em contrapartida, existem instrumentos criados para avaliagao da qualidade de vida em
pacientes com alteragdes da degluticdo, como o questionario Quality of life in swallowing
disorders (SWOL-QOL)® e The Dysphagia Handicap Index” que sio utilizados para toda
gama de patologias que podem levar a disfagia. Estes instrumentos ndo foram construidos
especificamente para a populacdo de pacientes com DP e esta populacdo pode apresentar
manifestagcdes peculiares em relagcdo as queixas e alteragdes objetivas da degluticao.

O SWAL-QOL ¢ o questionario de avaliagao da qualidade de vida relacionada a disfagia
mais utilizado na literatura. Sendo bastante utilizado também nos estudos envolvendo
individuos com DP. No entanto o questiondrio apresenta algumas questdes complexas e mais
extensas, que podem ser de dificil compreensao para individuos com nivel sociocultural mais
baixo, ndo traz questdes que sao importantes de serem investigadas na DP, como tosse e
engasgo com saliva, e traz questdes que ndo estdo diretamente relacionadas a degluticdo,
como as queixas de enjoo e vomito.

Este estudo propos-se a elaborar e verificar as evidéncias de validade de um
questionario de qualidade de vida relacionado a degluti¢dao para individuos com DP. Levando-
se em conta a alta prevaléncia de alteracdes de degluticdo nesta patologia, o impacto desta
manifestagdo na qualidade de vida destes individuos, e a falta de instrumentos na literatura
que contemplem a funcdo da degluticdo, correlacionando-a com a qualidade de vida, e que

tenham sido elaborados especificamente para a DP.

(1) Teive, 2005 (5) Campos, 2010
(2) Kalfetal., 2012 (6) McHorney et al., 2002
(3) Jaracz, 2003 (7) Silbergleit et al., 2012

(4) Peto et al., 1998



3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

- Elaborar e verificar as evidéncias de validade de um questionario de avaliagdo da

qualidade de vida relacionada a degluticao para individuos com DP.

12
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4 ARTIGO DE REVISAO

Qualidade de Vida e altera¢des da degluticio em pacientes com Doenca de Parkinson

Introducio:

A Doenca de Parkinson (DP) € uma doenca neurodegenerativa, que tem como principais
sintomas, ou sintomas cardinais, a bradicinesia, rigidez, tremor de repouso e instabilidade
postural, ditos sintomas motores da doenga (CALNE, 2005).

Individuos com DP também podem apresentar sintomas ndao motores, como
manifestagdes cognitivas, neuropsiquiatricas, autondmicas e disturbios sensoriais, que
frequentemente pioram com a evolu¢ao da doenga, determinando a perda da independéncia
nos estagios mais avangados (AARSLAND et al., 2000).

Os sintomas nao motores, em adicdo aos sintomas motores, causam reducado
significativa da qualidade de vida relacionada a saude destes individuos. (BARONE et al.,
2009).

Em razdo dos disturbios motores, sensoriais € autondmicos, estes pacientes podem
apresentar alteragcdes na dinamica da degluticdo. Na DP, a prevaléncia da disfagia ¢ estimada
entre 32 e 70% dos casos (WALKER et al., 2011). No entanto, o risco e os sintomas de
disfagia, muitas vezes, sao negligenciados ou subestimados até que o individuo sofra o
primeiro episodio de pneumonia (MILLER et al., 2009).

Em associacao com a disfagia, a sialorréia, que € o escape extra-oral de saliva, também
pode ser observada nestes pacientes (MANRIQUE, 2005). Esta alteracdo ja foi reportada por
James Parkinson, em sua cldssica monografia “An essay on the shaking palsy”
(PARKINSON, 1817). A sialorréia ocorre em 45 a 80% dos pacientes e sua presenga, assim
como a ocorréncia da disfagia, nem sempre esta relacionada a gravidade da doenca
(EDWARDS, 1993).

Nobrega e colaboradores (2008) demonstraram que hd uma correlagdo entre a piora da
sialorréia e piora da disfagia nos individuos com DP e sugeriram que a presenca de sialorréia

diurna ¢ um sinal de disfagia nestes pacientes.
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Para a avaliacdo da qualidade de vida em individuos com DP existem instrumentos
genéricos como o Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health Survey (SF-36), e
instrumentos especificos, como o The Parkinson's Disease Questionnaire (PDQ-39), (PETO
et al., 1998), assim como instrumentos que avaliam a qualidade de vida relacionada a disfagia,
como o Quality of life in swallowing disorders (SWAL-QOL) (MCHORNEY et al., 2002),
mas que sdo utilizados para toda a gama de enfermidades que podem levar & disfagia, nao
sendo especificos para pacientes com DP.

O objetivo deste artigo foi descrever e discutir a qualidade de vida dos individuos com
DP, sua relacdo com os distirbios de degluti¢do, e os instrumentos utilizados para avaliacao

destes aspectos, através de uma revisao narrativa da literatura cientifica.

Qualidade de Vida e Doenca de Parkinson

Qualidade de Vida (QV) ¢ um constructo multidimensional, que consiste em pelo menos
trés dominios: fisico, mental e social. No campo da medicina e satde, pesquisadores e clinicos
tém utilizado o conceito de qualidade de vida relacionado a satude, especificamente focado no
impacto de uma doenca ou tratamento, na percepcao do paciente com relagdo ao seu status de
saude, bem estar subjetivo e satisfacdo com a propria vida (JARACZ & KOZUBSKI, 2003).

Estudo realizado por Christofoletti e colaboradores (2009) analisou a qualidade de vida
relacionada a saude de individuos com DP, comparando-a com a de individuos controles
saudaveis. Este estudo, de delineamento transversal, pretendeu contribuir com o
conhecimento acerca dos fatores que interferem na qualidade de vida desta populacdao. A
andlise da QV foi feita por meio do instrumento SF-36, um questionario genérico de qualidade
de vida relacionada a saude, validado para a populagdo brasileira, formado por 11 questdes e
36 itens que englobam, entre outros, os dominios satde fisica e saide mental.

Os autores observaram que a QV de sujeitos com DP encontra-se significativamente
comprometida quando comparada a de individuos controles sauddveis. Provavelmente, a
baixa QV deve-se a co-ocorréncia de fendmenos neurodegenerativos, ao sofrimento psiquico
determinado pela doenca e pelo estigma que ela produz.

Utilizando estudo de desenho longitudinal, Visser e colaboradores (2007) identificaram

os dominios que predizem as mudancas na qualidade de vida relacionada a saide e a relacao
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entre estas mudangas e dominios particulares da DP. Para avaliagdo dos sintomas e
complicagdes motoras, fungdes cognitivas, complicagdes psiquidtricas, problemas com o
sono, disfungdes autondmicas e dor foram utilizadas as subescalas da The Scales for
Outcomes in Parkinson's disease (SCOPA) (MARINUS et al, 2004), que ¢ uma escala
validada para investigagao dos diferentes sintomas da doenca.

Para avaliagdo da qualidade de vida, foi utilizada a measure of health status from the
EuroQol Group (EQ-5D)- (EQ-VAS)-(BRAZIER et al., 1993), um instrumento genérico, que
leva em conta os aspectos fisico, psicologico e social relacionados a qualidade de vida. O
estudo concluiu que ha um decréscimo na qualidade de vida relacionada a saude destes
pacientes em um relativo curto periodo de tempo e que os pacientes que apresentam
disfungdes autonomicas, problemas com o sono e disfungdes cognitivas apresentam maior
risco para reducao da qualidade de vida.

Forsaa e colaboradores (2008) acompanharam prospectivamente uma coorte de 227
pacientes com DP durante 8 anos a fim de estudar as mudangas da qualidade de vida ao longo
deste tempo e quais aspectos clinicos e demograficos determinavam tais mudancas.

Estes autores também utilizaram um questionatio genérico, o Nottingham Health Profile
(NHP). O questionario tem duas partes, tendo sido utilizada, para este estudo, a parte I, que
contém 38 itens, distribuidos em seis dimensdes: reagcdes emocionais, energia, dor, mobilidade
e isolamento social (HUNT et al., 1980).

O estudo concluiu que a DP tem um impacto progressivo na qualidade de vida dos
individuos e que a deterioragdo da mobilidade fisica foi o principal fator isolado contribuindo
na reducao da qualidade de vida desta coorte. Em estagios mais avangados, observou-se que
sintomas depressivos severos e insonia também foram importantes preditores na reducdo da
qualidade de vida.

Estudo realizado por Scalzo e colaboradores (2009), com o objetivo de avaliar a relagdo
entre sintomas depressivos ¢ qualidade de vida em individuos com DP, utilizou o Inventario
de Depressao de Beck (IDB) (GORENSTEIN & ANDRADE, 1998) para investigagdao dos
sintomas depressivos, € 0 PDQ-39 para investigar a percep¢ao da QV destes pacientes.

O PDQ-39 é um questiondrio especifico para pacientes com DP, que contém 39 itens em
8 dimensdes: mobilidade, atividades de vida diaria, bem-estar emocional, estigma, suporte
social, cognicdo, comunicagdo e desconforto fisico. O estudo observou que maiores escores

do IDB se correlacionaram com pior percepg¢ao da qualidade de vida. Essa associagdo ocorreu
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em virtude da pior percepcao das dimensdes de mobilidade, atividades de vida diaria, apoio
social, cognicdo e bem-estar emocional do PDQ-39.

Carod-Artal e colaboradores (2007) realizaram um estudo com o objetivo de identificar
os principais determinantes da qualidade de vida em uma coorte de pacientes com DP. Foi
utilizado neste estudo, para avaliagdo da qualidade de vida, um instrumento genérico (SF-36)
e um instrumento especifico (PDQ-39). Este estudo identificou que o principal determinante
para reducao da qualidade de vida destes pacientes € o transtorno do humor.

A escala PDQ-39 também foi utilizada em estudo chinés, realizado por Wu e
colaboradores (2104), em que 649 individuos com DP participaram de um estudo transversal,
para identificar os determinantes da qualidade de vida destes individuos.

Neste estudo, os sintomas ndo motores (avaliados através da versdo chinesa da Non-
motor Symptoms Scale- NMSS) (WANG et al, 2009) foram os mais importantes
determinantes negativos da qualidade de vida nos pacientes com DP; o estagio da doenca
(avaliado pela escala H&Y) foi o segundo determinante.

Duncan e colaboradores (2014) investigaram a associacdo dos sintomas ndo motores
com a qualidade de vida em individuos com DP. Os sintomas ndo motores mais prevalentes
foram a hipersalivagdo, urgéncia urinaria, hiposmia, ansiedade e constipagdo, sendo todos
estes sintomas mais frequentes nos pacientes com DP que nos controles. Problemas de
memoria e desordens do sono também foram prevalentes, mas a diferenca da prevaléncia
destes sintomas com os controles ndo foi significativa.

As correlacdes mais significantes entre qualidade de vida (avaliada através do
questiondrio PDQ-39) e sintomas nao motores foram observadas em relagdo a depressdo,
ansiedade, dificuldades de concentracao, problemas de memoria e sono.

Outro questionario especifico encontrado na literatura para avaliagdo da qualidade de
vida dos individuos com DP foi a Parkinson’s Disease Quality of Life (PDQL), que ¢
considerada uma escala com caracteristicas clinimétricas adequadas, auto-aplicada, que
contém 37 itens distribuidos em quatro subescalas: sintomas parkinsonianos, sintomas
sistémicos, funcionamento social e funcionamento emocional. Seu escore total varia de 37-
185, com escores mais altos indicando pior qualidade de vida (MARINUS et al., 2002). O
estudo que utilizou esta escala também identificou os itens relativos ao humor e

comprometimento axial como principais determinantes para reducdo da qualidade de vida.
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Estudo realizado por Martinez-Martin e colaboradores (2014) avaliaram a relacio entre
os componentes da escala MDS-UPDRS e a avaliagdo da qualidade de vida em individuos
com DP.

Para avaliacdo da qualidade de vida, foi utilizado um instrumento genérico, o EQ-5D (ja
citada em estudo anterior) e um questionario especifico, o Parkinson’s Disease Questionnaire-
eight items ( PDQ-8).

O PDQ-8 ¢ uma versao reduzida do questiondrio PDQ-39, composta por oito itens, que
podem ser pontuados de 0 (nunca) a 4 (sempre). O escore maximo do questionario € 32, com
maior escore indicando pior qualidade de vida (MARTINEZ-MARTIN et al., 2011).

Analisando a contribui¢do dos componentes especificos da DP com a qualidade de vida,
foi observado que os componentes mais fortemente associados com ambas as medidas da
qualidade de vida foi a incapacidade resultante de sintomas motores € ndao motores € as
flutuagdes, seguidas da rigidez, bradicinesia e instabilidade postural.

Apesar de haver reducdo progressiva da qualidade de vida com o agravamento da DP,
um estudo realizado por Navarro-Peternella & Marcon (2012) que avaliou a qualidade de vida
dos individuos com DP (através do PDQ-39) e sua relacdo com a gravidade e tempo de
evolucao da doenca, observou que nao houve diferenca significativa dos valores do PDQ-39
em relagdo ao grau de acometimento da doenga.

Este estudo concluiu que a severidade da DP pode ter maior impacto na qualidade de
vida dentro das areas fisicas, mobilidade e AVDs, porém a adaptacdo psicologica para a
doenca, mensurada pelos indices de cognicdo, ansiedade, depressdao, opinido propria,
aceitagdo e atitude, ¢ fator contribuinte que também interfere diretamente na QV, assim como
a gravidade da doenga.

Desta forma, individuos em estdgios mais precoces da doenga, que apresentem menor
comprometimento motor, podem apresentar maior rebaixamento da qualidade de vida que
individuos em estadgios mais avangados, em razdo dos aspectos ndo-motores que podem estar

alterados nestes pacientes, dentre estes a questao do humor.

Questionarios genéricos e especificos utilizados para avaliacao da qualidade de
vida nos pacientes com DP

Os estudos anteriores utilizaram diferentes questionarios especificos e genéricos para
avaliagdo da qualidade de vida dos individuos com DP. Marinus e colaboradores (2002)

realizaram uma revisdo sistematica dos instrumentos especificos utilizados na literatura.
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Um questionario (PDQUALIF) foi excluido da revisdo em fungdo do formato do mesmo
e porque os itens incluidos no instrumento estavam indisponiveis no momento da revisao
(WELSH et al., 1997).

Foram incluidos 20 estudos, que reportavam as propriedades clinimétricas de 4
questionarios: PDQ-39, PDQL (ja citados nos estudos apresentados anteriormente), o
Parkinson’s impact scale -PIMS- (CALNE et al., 1996) e Parkinson Lebens Qualitit —PLQ-(
VAN DEN BERG, 1998).

O estudo concluiu que a escolha do questionario depende do objetivo do estudo, mas
que o PDQ-39 serd provavelmente o mais apropriado instrumento para avaliacdo da qualidade
de vida, por ter caracteristicas clinimétricas adequadas, ser utilizado em um grande numero de
estudos e ser disponivel em diversas linguas, apesar de faltar itens neste questioinario
relacionados a auto-imagem, problemas com o sono, atividade sexual e transferéncias; o
PDQL pode ser considerado como uma alternativa ¢ o PLQ pode ser utilizado em estudos
envolvendo linguas germanicas; a escala PIMS foi considerada como tendo suporte
clinimétrico insuficiente.

Soh e colaboradores (2011) também realizaram uma revisdo sistemdtica e concluiram
que o instrumento genérico mais utilizado nos estudos para avaliacao da qualidade de vida em
pacientes com DP ¢ o SF-36, enquanto que o questionario especifico mais utilizado ¢ o PDQ-
39.

Observaram ainda que a depressdao ¢ o fator mais frequentemente identificado na
determinacdo da qualidade de vida destes pacientes, que a severidade da doenca e
incapacidade progressiva também sao identificadas como preditores da reducao da qualidade
de vida e que os sintomas motores que mais contribuem para a redu¢ao da qualidade de vida

sdo a dificuldade na marcha e as complicagdes do tratamento medicamentoso.

Alteracoes da degluticio na DP

Os estudos referidos acima, que avaliaram os fatores que mais interferem na qualidade
de vida dos individuos com DP, ndo citaram as alteracdes da degluticdo dentre estes fatores, o
que pode ser explicado pelo fato de os instrumentos utilizados, tanto os genéricos quanto os
especificos, ndo contemplarem a funcdo da degluticdo, de forma mais especifica, em seus

dominios.
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Kowacs (1998) observa que a interferéncia em qualquer um dos niveis neurais pode
resultar em disfagia. Desta forma, praticamente todas as doencas do sistema nervoso central
podem resultar em alteragdes na dinamica da degluticdo, em especial a DP, que pode
determinar alteragdes nas fases oral e faringea.

O autor ainda relata que embora os pacientes queixem—se de disfagia somente em
estagios mais avangados da doenca, a maioria apresenta alguma anormalidade no exame
objetivo, indicando que o paciente se adapta aos problemas da degluti¢cdo e s6 apresenta a
queixa quando ocorrem alteragdes mais importantes.

Rocha (1998) explica que na fase oral da degluticdo destes pacientes, observa-se um
movimento lingual tipico, repetitivo, de rotacdo antero-posterior, na tentativa de levar o bolo a
posi¢ado posterior. Devido a rigidez muscular, a lingua permanece, durante a degluticao, com o
dorso alto, o que pode dificultar a propulsao do bolo.

Em relacdo a fase faringea, observa-se a incoordenacdo do fechamento glotico e
abertura do cricofaringeo, assim como peristaltismo reduzido em regido faringea, com
aumento do transito faringeo e residuos nos recessos faringeos (valécula e seiosperiformes).

Na fase esofagica, o peristaltismo também pode estar reduzido, levando a uma descida
lenta do bolo alimentar.

De acordo com Walker e colaboradores (2011), a prevaléncia da disfagia em pacientes
com DP ¢ de 32 a 70%. No entanto, segundo Manor e colaboradores (2007), esta alteragdo ¢
subestimada ou negligenciada pelos pacientes.

Estudos de Proulx e coloboradores (2005) refere que a sialorréia ocorre em 45 a 80%
dos pacientes e sua presenca ¢ relacionada a severidade da doenga, embora esta associagdo
possa ser contestada (NICARETTA et al., 2008).

J& Johnston e colaboradores (1995) referem que 31-100% dos pacientes com DP
apresentam problemas de degluticao, 78% apresentam dificuldade no controle da saliva e, dos
que apresentam alteragdes de degluticao, 30% apresentam sinais de aspiragao.

Meta-analise realizada por Kalf e colaboradores (2012) evidenciou que, pelo menos um
terco dos pacientes com DP apresentam queixas relacionadas a degluticdo, enquanto que, em
exames objetivos, as alteragdes sdo observadas em pelo menos 80% destes pacientes. A
prevaléncia da disfagia depende da técnica de avaliacdo utilizada, mas de forma geral,
pacientes com DP sdo trés vezes mais acometidos que controles sauddveis. A presenca da

disfagia subclinica dificulta a detec¢do precoce de penetragdo/aspiragdo, elevando o risco de
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pneumonia aspirativa e a taxa de mortalidade, o que reforca a necessidade de uma triagem
precoce destes pacientes em relagdo ao desempenho de degluticao.

Estudo realizado por Nicaretta e colaboradores (2013) investigou a correlagdo entre os
pacientes com queixa de disfagia e pacientes com queixa de sialoréia. Concluiu que a DP
pode ser uma causa isolada para a disfagia e para a sialorréia ¢ que a sialorréia nestes
pacientes relaciona-se a retengdo oral da saliva, que estd associada a altera¢do da deglutigdo.
Desta forma, a sialorréia € indicativa de disfagia, pelo menos da disfagia subclinica.

O atraso no relato de queixas de degluticdo, mesmo na presenca de alteragdes que
podem ser observadas em exames objetivos, pode ser explicado, em parte, pela reducdo do
reflexo de tosse observada nestes pacientes.

Gasparim e colaboradores (2011) realizou estudo com objetivo de analisar a eficacia da
degluticdo e do reflexo de tosse nos casos de penetracao laringea (PL) ou aspiragdo traqueal
(AT) de alimento em diferentes estdgios de severidade da DP, utilizando a
nasofibrolaringoscopia. Segundo o estudo, a disfagia ¢ frequente no decorrer da evolugdo da
DP e nem sempre esta associada a severidade da mesma.

Os episodios de aspiragao laringotraqueopulmonar muitas vezes se manifestam quando
0s mecanismos protetores das vias aéreas sdo ineficientes. A deterioragdo do controle dos
musculos faringeos, laringeos, respiratorios e dos reflexos protetores, como o de tosse,
favorece a alta incidéncia de pneumonia por aspiragao na DP (FONTANA et al., 1998).

Troche e colaboradores (2013) testaram o limiar do reflexo de tosse e a urgéncia para
tossir (UTC), que € um reflexo que precede o reflexo de tosse, em participantes com DP com
e sem disfagia. Este estudo mostrou que a piora da disfagia estaria relacionada ao aumento do

limiar do reflexo de tosse e reducao dos niveis de UTC.

Qualidade de vida e disfagia na DP

A disfagia pode manter-se subclinica nos pacientes com DP como visto nos estudos
apresentados anteriormente, por outro lado, estudos mostram que as alteragdes funcionais da
degluticdo trazem impacto negativo para a qualidade de vida destes sujeitos, o que pode ser
identificado através de questdes simples dirigidas aos pacientes (PLOWMAN-PRINE et al.,
2009).

Estudo qualitativo realizado por Miller e colaboradores (2006) demonstrou que a

disfagia pode impactar negativamente a qualidade de vida dos pacientes com DP e de seus
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cuidadores. Os participantes do estudo reportaram questdes como medo de comer, mudangas
nos habitos sociais, estigmatizagdo e perda do prazer em se alimentar. Os cuidadores
reportaram questdes como tempo e energia extra no preparo de alimentos, desconforto em
consumir alimentos que os pacientes nao podem consumir e dificuldades em ir arestaurantes.

Estudo publicado por Carneiro e colaboradores (2014) avaliou a qualidade de vida
relacionada a degluticdo em individuos com DP. O objetivo do estudo foi comparar a
qualidade de vida em relagdao a degluticao dos individuos com DP com os controles € nos
diferentes estagios da doenca, utilizando o instrumento SWAL-QOL. Os escores foram
significativamente mais baixos nos individuos com DP que nos controles, em todos os
dominios do questionario, sendo que o item relacionado ao tempo de alimentacdo foi o que
teve maior diferenca entre os individuos com DP e os controles. O estudo concluiu que as
alteragdes da degluticao nos pacientes com DP afetam negativamente sua qualidade de vida e
que a progressao da doenga piora a qualidade de vida relacionada a deglutigao.

Leow e colaboradores (2009) avaliaram o impacto da disfagia na qualidade de vida de
idosos saudaveis e de individuos com DP, utilizando o SWAL-QOL. Para a realizagao do
estudo, foram selecionados 16 adultos jovens, 16 idosos saudaveis e 32 individuos com DP. O
estudo concluiu que os idosos saudaveis ndo referiram reducao da qualidade de vida, apesar
de relatarem mais sintomas de disfagia que os adultos jovens. Ja os individuos com DP
apresentaram escores reduzidos em todas as subsecdes do SWAL-QOL (exceto sono),
sugerindo que as alteragdes da degluticdo sdo suficientes para reduzir a qualidade de vida
destes individuos.

Estudo de intervengdo, realizado por Athukorala e colaboradores (2014), utilizando
treinamento especifico para reabilitagdo da degluticdo em pacientes com DP, mostrou
incremento do desempenho de degluticio, bem como melhora da qualidade de vida
relacionada a degluticdo, avaliada através do SWAL-QOL, no gupo submetido ao tratamento,
especialmente no que se refere ao tempo gasto para a degluticao.

O questionario SWAL-QOL ¢ o instrumento mais citado na literatura para avaliagdo da
qualidade de vida relacionada a disfagia, sendo utilizado em estudos envolvendo toda a gama
de patologias que cursam com disfagia, incluindo a DP.

Quando utilizado em estudos envolvendo pacientes com DP, o SWAL-QOL demonstra
rebaixamento da qualidade de vida destes individuos se comparados a individuos saudaveis,
porém este questiondrio contém algumas questdes extensas e complexas e ndo aborda

questdes importantes nesta patologia, como os episodios de tosse e engasgos com a saliva.
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Outro instrumento encontrado na literatura foi o The Dysphagia Handicap Index,
validado em 2011, por Silbergleit e colaboradores. Este questionario foi elaborado para
avaliar o efeito da disfagia nos aspectos fisico, emocional e funcional da qualidade de vida de
individuos com diferentes diagnosticos médicos que afetam a degluticdo. Segundo estes
autores, 0 SWAL-QOL inclui questdes abstratas, contendo palavras complexas e itens com
muitas op¢des de respostas, o que pode dificultar o entendimento do instrumento por parte dos
pacientes.

O The Dysphagia Handicap Index foi considerado um instrumento valido do ponto de

vista psicométrico e de facil aplicacdo.

Consideracoes finais

Alguns pontos podem ser ressaltados a partir da revisdo realizada acerca da qualidade
de vida e dos disturbios de degluticdao dos individuos com DP.

Os estudos mostram que a DP traz impacto negativo para a qualidade de vida dos
individuos, e que, tanto sintomas motores, quanto sintomas nao motores, determinam este
impacto. Alguns estudos observaram que a depressdo e as alteragdes da mobilidade sao os
componentes que mais contribuem para a reducao da qualidade de vida destes individuos.

Diferentes questionarios sao utilizados nos estudos para avaliacdo da qualidade de vida
dos pacientes com DP. Dentre os questiondrios genéricos, o mais citado ¢ o SF-36 e, dentre os
especificos, o mais utilizado ¢ o PDQ-39.

Estes questiondrios ndo contemplam o desempenho de degluticdo, de forma mais
especifica, em seus dominios, o que, associado a observacao de que os pacientes com DP
negligenciam ou subestimam as alteracdes da degluticdo, pode justificar o fato de a disfagia
ndo ser citada nos estudos como um dos aspectos que mais interferem na reducao da qualidade
de vida destes individuos.

A prevaléncia da disfagia nos pacientes com DP ¢ muito varidvel na literatura, mas os
estudos concordam que, grande parte destes individuos (aproximadamente 80%), apresenta
algum grau de alteragdo da degluticdo, ainda que ndo tenham adequada percepgdo destas

alteracoes.
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Estudos que utilizam instrumentos especificamente para avaliar a qualidade de vida
relacionada a degluticdo, como o0 SWAL-QOL e o The Dysphagia Handicap Index, observam
que alteracdes na dinamica da degluticdo afetam negativamente a qualidade de vida dos
individuos com DP.

A maior parte destes estudos utiliza o instrumento SWAL-QOL, no entanto, ressalta-se
que este questionario ¢ utilizado para toda gama de patologias que cursam com alteragdes da
degluticdo, nao tendo sido elaborado especificamente para pacientes com DP.

Nao foram encontrados na literatura instrumentos que avaliem a qualidade de vida
relacionada a degluticdo e que tenham sido elaborados e validados especificamente para

pacientes com DP.
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S ARTIGO ORIGINAL

Questionario de Qualidade de Vida e Degluticiio para individuos com Doeng¢a de Parkinson: elaboracio

e evidéncias de validade

Juliana Garcia Diniz. Alfredo Carlos da Silva. Ana Caline Nobrega

Resumo

Os individuos com DP (Doenga de Parkinson) podem apresentar algum grau de alteracdo na dindmica da
degluticao ao longo da evolugdo da doenca. Estas alteragdes podem interferir na qualidade de vida nos aspectos
fisico, funcional e emocional. O objetivo deste estudo foi elaborar um questionario de qualidade de vida e
degluticdo especificamente para individuos com DP. A primeira versdo do questionario foi composta por 29
itens, elencados a partir do relato de 50 pacientes atendidos no periodo de 2 meses no hospital Sarah-Salvador.
Realizada a analise de conteudo por um comité composto por 10 juizes, especialistas na area, o questionario foi
reduzido a 28 questdes e em seguida aplicado a 140 pacientes com diagnostico de DP e 47 idosos saudaveis.
Apos a analise fatorial dos itens, foi elaborada a versdo final do questionario, composta por 19 itens agrupados
em 4 fatores, contendo aspectos fisicos, funcionais e emocionais. A avaliagdo teste-reteste foi realizada com 44
individuos com DP. A consisténcia interna — estimada por intermédio do coeficiente Alpha de Cronbach —
variou entre 0,71 (Dominio 3) ¢ 0,94 (Dominio 1), no teste, e entre 0,69 (Dominio 3) ¢ 0,95 (Dominio 1), no
reteste. O coeficiente de correlagdo mostrou-se alto e significativo na comparagio teste/reteste, demonstrando
que houve estabilidade na medida. Diferenga significativa foi observada entre o grupo de individuos com DP e
o grupo de comparagdo. Foi elaborado, portanto, um instrumento valido, estatisticamente adequado,

clinicamente eficiente e auto-aplicado, especificamente para individuos com DP.

Palavras-chave: Doenga de Parkinson; Qualidade de Vida; Degluti¢do; Questionario.

Introducao

A Doenca de Parkinson (DP) ¢ uma doenca neurodegenerativa, que tem como principais sintomas a
bradicinesia, rigidez, tremor de repouso e instabilidade postural, ditos sintomas motores da doenga [1]. Estes
pacientes também podem apresentar sintomas nao motores, como manifestacdes cognitivas, neuropsiquiatricas,
autonomicas e distirbios sensoriais [2].

As alteracdes motoras da doenga, associadas as questdes sensoriais e autonomicas, podem determinar
alteragdes na dinamica de degluticdo. Em decorréncia da rigidez muscular e da bradicinesia, as manifestagdes
disfagicas provém do atraso no reflexo da degluticdo e da mobilidade reduzida das estruturas orofaringeas, com
possibilidade de perda prematura de alimento e o seu acumulo na parte oral da faringe, valéculas epigléticas e

recessos piriformes, o que favorece a aspiragdo pulmonar [3].
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A deterioragdo do controle dos muisculos faringeos, laringeos, respiratorios e dos reflexos protetores das
vias aéreas, como o de tosse, favorece a alta incidéncia de pneumonia por aspiragdo ¢ o aumento da taxa
demortalidade nesta populagdo. Em func¢do da redugio do reflexo de tosse, a disfagia pode ser subclinica ou
assintomatica, o que dificulta sua detecgdo precoce [4].

Apesar de apresentar-se de forma subclinica nos primeiros estagios da doenga, as alteragdes funcionais
da degluticdo trazem impacto negativo para a qualidade de vida dos individuos com DP, o que pode ser
identificado através de questdes simples dirigidas aos pacientes [5].

A qualidade de vida (QOL) ¢ um conceito multidimensional que avalia a satisfacdo de um individuo em
relacdo a sua percepcdo de saude, aspectos fisicos e emocionais, dentre outros [6,7]. Neste sentido, a saude ¢
um fator determinante da manuten¢do da QOL.

Sdo utilizados instrumentos genéricos e especificos para avaliagdo da QOL em individuos com DP. O
instrumento genérico mais utilizado nos estudos ¢ o Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health
Survey (SF-36), enquanto que o questionario especifico mais utilizado ¢ o Parkinson Desease Questionnaire
(PDQ-39)- [8]. Estes instrumentos ndo abrangem as alteracdes na dinamica da degluticdo, de forma mais
especifica, em seus dominios. Existem também, na literatura, instrumentos utilizados para avaliagdo da
qualidade de vida relacionada a disfagia, como o SWAL-QOL [9] e o The Dysphagia Handicap Index [10], que

foram elaborados para toda gama de enfermidades que cursam com alteragdes na dindmica da deglutigdo.

O SWAL-QOL ¢ o questionario de avaliagdo da qualidade de vida relacionada a disfagia mais utilizado
na literature, sendo bastante utilizado também nos estudos envolvendo individuos com DP, no entanto, o
questionario apresenta algumas questdes complexas e mais entensas, que podem ser de dificil compreensio
para individuos com nivel socio-cultural mais baixo, ndo traz questdes que sdo importantes de serem
investigadas na DP, como tosse e engasgo com saliva e traz questdes que ndo estdo diretamente relacionadas a
degluticdo, como questdes relacionadas a queixas de enjoo e vomito.

Levando-se em conta o impacto das alteragdes da degluti¢do na qualidade de vida dos individuos com
DP e a falta de instrumentos na literatura que contemplem a fungdo da degluti¢o, correlacionando-a com a
qualidade de vida, e que tenham sido elaborados especificamente para esta populaco, este estudo teve por
objetivo elaborar, com base no relato dos proprios individuos, um instrumento auto-aplicado e clinicamente

eficiente, para avaliagdo da QOL relacionada a degluti¢do em individuos com DP.

Métodos

Amostra do estudo

Foi utilizada uma amostra de conveniéncia, composta por pacientes com diagndstico de DP, de acordo
com o Banco do Cérebro de Londres [11], atendidos no Hospital Sarah- Salvador. Foram incluidos pacientes ja
acompanhados pelos neurologistas da Institui¢ao, nos diferentes estagios da doenga (estagios de I a V, de acordo
com a escala de H&Y). Como critérios de ndo inclusdo, foram utilizados: individuos com outras alteragdes
neurologicas associadas ou com queixas de degluti¢do prévias a DP. Como critérios de exclusdo foram

utilizados: individuos com alteragdes cognitivas graves (que obtiveram, na aplicagdo do Mini Exame do Estado
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Mental- MEEM, pontuagdo menor ou igual a 10- [12]) e individuos com depressao severa (utilizada a escala
GDS de depressdo, utilizando 5 como ponto de corte- [13]).

Como grupo de comparagio, foram utiizados os acompanhantes dos pacientes, semelhantes ao grupo de
pacientes nos aspectos de sexo ¢ idade, ¢ que ndo apresentassem alteragdes neuroldgicas ou queixas de

degluticao.

Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Associagio das Pioneiras Sociais e todos os pacientes

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido antes de responder ao questionario.

Operacionalizacio do constructo

O protocolo de pesquisa foi elaborado seguindo o modelo proposto por Pasquali [14].

Foram registrados, durante o periodo de 2 meses, os relatos de 50 pacientes com diagnostico de DP
(estagios de I a V na escala de H&Y; media de idade de 62,7; DP 8.4; 27 homens e 23 mulheres) em
acompanhamento no Hospital Sarah-Salvador, em relagdo a aspectos relacionados a alimentagao/degluti¢do. Os
pacientes foram inqueridos individualmente quanto a estes aspectos, sendo aplicadas as seguintes questdes:
Vocé tem percebido alguma mudanga na sua forma de se alimentar? Quais sdo? Como elas interferem em seu
dia a dia?; Vocé tem percebido alguma mudanca na sua forma engolir os alimentos, liquidos ou medicamentos?
Quais sda0? Como elas interferem em seu dia a dia?

Com base no relato dos 50 pacientes, em instrumentos existentes na literatura e na experiéncia dos
pesquisadores, foi construida a primeira versdo do questionario, contendo itens agrupados nos aspectos fisico,
funcional e emocional, com respostas em uma escala tipo Likert de quatro pontos, variando de zero a trés (0 —

Nunca, 1-Poucas Vezes, 2- Muitas Vezes e 3- Sempre).

Analise teorica dos itens

Nesta etapa, foi realizada a analise de contetido ou analise dos juizes, caracterizada pela analise tedrica e
pela avaliacdo da concordancia entre os especialistas da area em relagdo aos itens elencados na primeira versio
do questionario.

O instrumento foi enviado a um Comité de Juizes, compostos por 10 profissionais (4 fonoaudiologos, 3
nutricionistas e 3 neurologistas), todos eles Mestres ou Doutores, com experiéncia na area. Foi enviada uma
Carta- Convite a cada um dos juizes para participagdo no referido Comité e o questionario em anexo.

Utilizou-se a Escala de Pertinéncia e Clareza [15], chegando-se a duas dimensdes independentes e
especificas: uma medindo a pertinéncia tedrica e a outra a clareza (na linguagem) dos itens. Foi utilizada uma
escala de 5 pontos, partindo de “pouquissima pertinéncia (ou clareza)”, resposta 1, até¢ “muitissima pertinéncia
(ou clareza)”, resposta 5. Isso possibilitou o calculo do Coeficiente de Validade de Contetido para cada item

incluido.
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Os juizes foram solicitados a sugerir modificagdes para adequacdo dos itens pontuados com “1” ou “2”
quanto a sua pertinéncia ou clareza e sugerir itens que deveriam ser incluidos no questionario caso julgassem
necessario.

O Coeficiente de Validade de Conteudo para cada item foi realizado dividindo-se o nimero de respostas
maximas naquele item pelo ntimero total de respostas, mantendo-se itens com uma concordancia minima de
0,80 [16].

Apos analise dos juizes, foi obtida a segunda versdo do questionario.

Dimensionalidade (Analise Fatorial)

A segunda versdo do questionario foi aplicada a uma nova amostra de individuos com DP. Para
determinacgdo desta amostra, foi considerado um minimo de 5 individuos por item do instrumento [14]. Foi
avaliada ainda a adequag@o da amostra, através da medida de adequacidade da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin

(KMO).

Os proprios pacientes realizaram a leitura dos itens e responderam ao questionario. Quando se tratava de
pacientes iletrados, os acompanhantes eram solicitados a realizar a leitura do instrumento sem mudar palavras
ou fornecer explicacdes adicionais.Trata-se, portanto, de um questionario auto-aplicado, cujo tempo de resposta

¢ de aproximadamente 10 minutos.

Para o célculo de escores padronizados de cada uma das quatro dimensoes da qualidade de vida, foram
atribuidos pontos a cada opc¢do de resposta, que variaram entre 0 (nunca) e 3 (sempre). Os escores foram
obtidos pela soma dos pontos totalizados pelas perguntas de cada uma das dimensdes e divididos pelo escore
maximo possivel na mesma dimensdo. Para analise da distribui¢do dos dados, foi utilizado o teste de Shapiro-

Wilk.

Realizada a analise da multicolineariedade e comunalidade, através do teste de Haitovsky e do fator de
inflagdo da variancia

Em seguida, foi verificado o nimero de dimensdes do instrumento, bem como os itens que deveriam
compor cada fator, utilizando a analise fatorial. Neste estudo, optou-se pela analise fatorial exploratoria, via
método de componentes principais com rotagdo obliqua e normalizacdo de Kaiser, realizada no pacote
estatistico Statistical Package for Social Science versdo 17 para Windows.

Apos realiza¢do da analise fatorial, foi obtida a terceira versdo ou versio final do questionério.

Precisao da escala

Apos 15 dias da primeira aplicag@o, a versdo final do questionario foi reaplicada a 30% da amostra
(reteste).

A consisténcia interna dos escores das dimensdes foi medida pelo Coeficiente Alpha de Cronbach ¢ a
fidedignidade, que mede o grau de repetitividade e reprodutibilidade do resultado de uma medicdo (precisdo),

pelo coeficiente de Spearman. O coeficiente de correlagdo intraclasse (CCI) foi utilizado para avaliar a
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estabilidade do teste-reteste dos escores de cada dimensdo — varidveis continuas. No caso de varidveis em
escala ordinal (respostas a cada pergunta), foi utilizada a estatistica Kappa ponderada (kw), cujo calculo leva
em conta a discordancia parcial, ao atribuir pesos diferentes aos graus distintos de discordancia. Os critérios
propostos por Landis & Koch [17] foram adotados para interpretagdo do grau de concordancia: sem
concordancia (< 0), concordancia pobre (0 a 0,19), concordancia razoavel (0,20 a 0,39), concordancia
moderada (0,40 a 0,59), concordancia substancial (0,60 a 0,79) e excelente concordancia (0,80 a 1,00). A
significancia adotada neste estudo foi de 5% (p < 0,05).

Foi ainda realizada a validade discriminante, que mede o grau de exatiddo (acuracia) do resultado de
uma medi¢do, comparando-se o escore médio de cada um dos dominios entre o grupo de pacientes e de
voluntarios saudaveis, utilizado como grupo comparacdo, através do teste de Mann-Whitney. O grupo de
comparacdo foi selecionado dentre os acompanhantes dos pacientes, sem alteragdes neuroldgicas ou queixas

relacionadas a degluticdo.

Resultados

Operacionalizacao do constructo
A primeira versdo do questionario foi composta por 29 itens, distribuidos em trés dominios - Anexo C.

Analise teorica dos itens
Apos analise dos juizes e realizacdo do Coeficiente de Validade de Conteudo, foi excluido o item “11”
do aspecto fisico (relacionada ao paladar), que ndo obteve concordancia minima de 80% entre os avaliadores,

sendo mantidos 28 itens no instrumento (versdo 2 do questionario)- AnexoD.
Dimensionalidade

A segunda versdo do questionario foi aplicada a uma amostra de 140 individuos com DP. Em relagdo a

medida de adequagdo da amostra, a analise do KMO ficou em 0,836, classificada como “6tima”.

Verificada a multicolineriadade da amostra, as questdes que apresentaram maior correlagio foram a
questdo 9 do aspecto funcional e 1 do aspecto emocional (0,89); 9 do aspecto funcional e 6 do aspecto
emocional (0,87); 1 e 6 do aspecto emocional (0,85). Estas questdes foram mantidas no questionario ja que os
valores nao ultrapassaram 0,9.

As questdes 4, 11, 12 do aspecto fisico, e a questdo 7 do aspecto funcional, foram excluidas por
apresentarem baixa correlagdo com as demais.

As questdes 1 e 6 do aspecto fisico; 3 e 5 do aspecto funcional também foram excluidas das analises

seguintes por baixa comunalidade (menor que 0,5).

Realizada a andlise dos fatores comuns, sendo extraidos 4 fatores ao final, explicando 62,2 % da

variancia geral dos dados.

Apos distribuicdo dos itens nos diferentes fatores, a questdo 9 do aspecto fisico foi excluida por baixa

carga factorial (menor que 0,45).
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Foram mantidos, portanto, 19 itens no instrumento, gerando uma propor¢ao de 7 casos por variavel:
4 itens no fator 1; 5 itens no fator 2; 4 itens no fator 3; 6 itens no fator 4 (versao final)- Anexo E.
Usando a metodologia da razdo, a soma de pontos obtida na escala variou de 0 a 100, com média igual a
44,24 pontos e desvio padrao de 19,76 , como pode ser observado na Tabela 1. O teste de Shapiro-Wilk (W =

0,086; p = 0,086) revelou que essa escala tem distribuicao aproximadamente normal (figura 1).

TABELA 1 - Resultado do estudo principal segundo a metodologia da razdo

Sub-escala  N°itens Valor esperado Correlacdo itens (Spearman)
Minimo ~ Maximo  Médio  Desvio-padrio Mediana 11Q Média  Maxima Minima
Dominio 1 4 0.00 100,00 46,61 37,27 33.33 75,00 0,81 0,88 0.68
Dominio 2 5 0.00 100,00 49,05 25,12 53.33 40,00 0.46 0,74 0.34
Dominio 3 4 8.33 100,00 48,39 21,06 50,00 25,00 0.37 0.49 0,28
Dominio 4 6 0.00 100,00 3591 20,39 33.33 27,78 0.36 0,60 0,19
Total 19 5,26 96,49 44,24 19.76 42 41 29,38 - - -

Mota:lQ - intervalo interguartilico

FIGURA 1 - Distribui¢do dos resultados do estudo prncipal
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Precisao da escala

Apos realizagdo da analise fatorial, o questionario foi reaplicado a 44 pacientes da amostra com
idade média de 66,34 anos (desvio-padrao = 8,28 anos) e maioria do sexo masculino (59,1%).

A tabela 2 apresenta os dados quando se leva em conta isoladamente os itens componentes de cada
dimensao; os escores variam de 0 a 3 sem diferencas importantes em ambas as aplica¢des. O percentual de
concordancia ficou na faixa de 86% a 100% e as estatisticas kappa ponderadas dos itens variaram de uma
concordancia substancial a excelente- Kw=0,64 para a questdo 37 do Dominio 4 (IC 0,26 -1,00) a Kw =

1,00 para a questdo 12 do Dominio 3.



TABELA 2 - Comparacio dos valores de cadaitem no teste e no reteste

Avaliagao do teste reteste
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A tabela 3 apresenta a comparacdo da média entre os escores nos diferentes dominios. Ndo foram

observadas diferengas significativas nas médias entre os dominios no escore total (p = 0,02).

O coeficiente de correlagdo mostrou-se alto e significativo, demonstrando que houve estabilidade

na medida. Os coeficientes de correlagdo intraclasse tiveram avalia¢do excelente, variando de 0,98 (IC

95%: 0,97- 0,99) para o Dominio 4 ¢ 0,99 (IC 95%: 0,98-0,99) para os demais dominios.

A consisténcia interna — estimada por intermédio do coeficiente Alpha de Cronbach — variou entre

0,71 (Dominio 3) e 0,94 (Dominio 1), no teste, e entre 0,69 (Dominio 3) e 0,95 (Dominio 1), no reteste. O

coeficiente da escala geral ficou em 0,90 no teste e no reteste.
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TABELA 3 - Comparagio teste-reteste entre os escores nos dominios (n=44)

Escala MN® itens Escore Desvio- Escore Escore  p-valor' Alfa de Coef. p-valor CCIE {IC 95%) p-valor
Médio  padrdo Minimo Maximo Cronbach Correlacic?®

Dominio 1 4 0,97 =0,01 0,99 (0,98 - 0,99) <0,01
Teste 4432 3399 0 100 0.23 0,94
Reteste 4583 34,50 0 100 0,95

Dominio 2 5 0.99 =0,01 0,99 (0,98 - 0,99) =0,01
Teste 4545 23,90 7 87 =0,99 0.81
Reteste 4545 2355 7 87 0.9

Dominio 3 4 0.98 =0,01 0,99 (0,98 - 0,99) =0,01
Teste 47,73 19.72 8 100 0,16 0.7
Reteste 4548 20,03 8 100 0.69

Dominio 4 6 0.95 =0,01 0,98 (0,97 - 0,99) =0,01
Teste 34,85 18,65 6 78 0,07 0,75
Reteste 36.24 19.30 6 78 0.79

Total 19 0.98 =0,01 0,99 (0,98 - 0,99) =0,01
Teste 4234 18,32 7 81 0,02 0,90
Reteste 43.26 18.63 7 81 0.90

Nota: 1- prova de Wilcoxon para amostras relacionadas 2-Coeficiente de correlacdo Ro de Spearman 3- Coeficiente de correlacéo intraclasse ( intervalo de confianca de 95%)

Na comparagdo do grupo com o controle (utilizados 47 individuos), verificou-se que os grupos sdo
homogéneos em relagdo ao sexo- pacientes (59,1% homens) x saudaveis (48,9% homens) (p-valor 0,45 Teste
Qui-Quadrado com corregdo de continuidade) mas ndo em relagdo a idade média- pacientes (média = 66,34
anos ¢ desvio-padrdao = 8,3 anos) x saudaveis (média = 57,7 anos e desvio-padrdo = 6,8 anos) (p-valor <0,01
Teste Mann-Whitney ). Em todos os dominios, os pacientes tiveram piores escores do que os normais (tabela
4). A capacidade de discriminar pacientes de saudaveis (validade discriminante) foi observada em todos os

dominios e no total da escala.

TABELA 4 - Comparacao entre os pacientes e grupo controle

Sub-escala Casos (n = 44) Controle {n = 47) MW Significancia
Média Desvio-padrdo Maximo Minimo  Média  Desvio-padrdo  Maximo  Minimo

Dominio 1 4533 34.49 100,00 0.00 0.18 1.21 8.33 0.00 145,50 <001

Dominio 2 45.45 23,55 86.70 6,67 255 817 40,00 0.00 49,50 < 0,01

Dominia 3 48.48 20,03 100,00 8,33 4,79 8,99 4167 0,00 43,50 <0,01

Dominio 4 36.24 19.3 77,78 555 0.59 2,89 16.67 0.00 10.00 < 0.01

Total 18.63 18.63 80.70 7.02 1.09 449 2556 0.00 10.50 <0.01

Nota 1- Prova de U de Mann-Whitney

Discussao

O objetivo do presente estudo foi elaborar um instrumento valido, clinicamente relevante e
estatisticamente adequado para avaliag¢do da qualidade de vida relacionada a degluti¢io em individuos com DP.

De acordo com o conceito trazido por Bowling [7], a qualidade de vida envolve aspectos
multidimensionais, sendo a satde fator determinante para sua manutengao.

O principal determinante para a reducdo da qualidade de vida dos individuos com DP ¢ o transtorno do
humor [18]. A gravidade da DP pode ter maior impacto na qualidade de vida dentro das areas fisicas,
mobilidade e Atividades de Vida Didrias (AVDs), porém a adaptacdo psicologica em relagdo a doenga,
mensurada pelos indices de cognigdo, ansiedade, depressdo, opinido propria, aceitagdo e atitude, ¢ fator
contribuinte que também interfere diretamente na QV, e nem sempre estd diretamente relacionada ao

estadiamento da doenga e as questdes organicas [19].
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Estes estudos ressaltam, portanto, a relevancia de aspectos subjetivos como a auto-percepgao, aceitacao
¢ humor no bem-estar de individuos com DP. Desta forma, para o melhor direcionamento dos tratamentos e
abordagens realizados pelas equipes de saude, sdo de grande importancia questionarios de qualidade de vida
que possam melhor determinar e mensurar estes aspectos.

O processo degenerativo da DP pode afetar, dentre outras fungdes, a dindmica da degluticdo em seus
diferentes estagios. A presenga da disfagia subclinica ou assintomatica nesta populagdo dificulta a detec¢@o
precoce de penetragdo/aspiragdo, elevando o risco de pneumonia aspirativa e a taxa de mortalidade, o que
reforga a necessidade de uma triagem precoce destes pacientes em relacdao ao desempenho de degluticdo [4].

O relato tardio pelos pacientes das alteragdes da degluticdo pode ser explicado pela ativagdo de
mecanismos compensatorios ¢ comportamentos adaptativos [20]. Porém, apesar de poder manter-se subclinica,
estudos mostram que as alteragdes funcionais da degluti¢do trazem impacto negativo para a qualidade de vida
destes sujeitos, o que pode ser identificado através de questdes simples dirigidas aos pacientes [5], apontando
para a importancia de instrumentos que avaliem a auto-percepcdo da QV dos pacientes, também em relagdo a
dinamica da deglutigdo.

O instrumento genérico mais utilizado nos estudos de qualidade de vida com pacientes com DP é o SF-
36 [8], enquanto que o questionario especifico mais utilizado ¢ o PDQ-39, no entanto, estes questionarios nédo
abrangem a dindmica da degluti¢do em seus dominios. O instrumento de qualidade de vida relacionado a
degluticdo mais utilizado na literatura ¢ o SWAL-QOL [9], no entanto, este instrumento ¢ utilizado para toda a
gama de pacientes que apresentam quadro de disfagia. O instrumento The Dysphagia Handicap Index [10] foi
considerado por seus autores como um instrumento de mais facil compreensdo por individuos de niveis socio-
culturais mais baixos, porém também ¢ utilizado para toda a gama de pacientes com quadros de disfagia.

Por outro lado, o questiondrio Swallowing Disturbance Questionnaire for Detecting Dysphagia in
Patients with Parkinson’s Disease [20] propde-se a avaliar a auto-percep¢do dos pacientes em relagdo ao
desempenho de degluti¢do, porém nio leva em conta o impacto destas alteracdes na qualidade de vida dos
individuos.

Assim, o instrumento elaborado no presente estudo tem foco na percepgio dos individuos com DP em
relagdo as suas dificuldades de degluticdo e o impacto destas em seu dia a dia, visando auxiliar na identificagido
precoce das queixas dos pacientes, bem como no acompanhamento e direcionamento dos tratamentos propostos
pelas equipes de satide em relagdo a este aspecto.

A realizagdo do estudo em Institui¢io de referéncia nacional no atendimento de pacientes com DP
possibilitou a constru¢do de uma amostra composta por individuos com diferentes graus de acometimento da
doenga, o que favorece uma maior aplicabilidade do instrumento desenvolvido. Bem como, possibilitou um
tamanho de amostra classificada como “6tima” na avaliagdo do KMO [14].

Ressalta-se que a auto-aplicacdo do questionario, juntamente com a facilidade de compreensdo das
questdes e o curto tempo de resposta observado, em torno de 10 minutos, permite sua aplicacdo ndo apenas em
protocolos de pesquisas, mas também na rotina ambulatorial dos pacientes.

A exclusdo dos itens que apresentaram baixa correlacdo com os demais pode ser explicada por questdes
clinicas e/ou sociais dos pacientes que participaram do estudo. Em relagdo a questdo 1 do aspecto fisico, por
exemplo, “no ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado dificuldade para mastigar os alimentos”, a

dificuldade de mastigagdo pode dever-se a outros fatores que ndo a enfermidade, como, por exemplo, a
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ausénciade elementos dentarios. Outra questdo que apresentou baixa correlagdo com as demais foi a questdo 3
do aspecto fisico “com que frequéncia vocé tem evitado algum tipo de alimento pela dificuldade de engolir”, o
que pode ser explicado pelo fato de os pacientes com DP, muitas vezes, adaptarem-se as alteracdes de
degluticao, tardando em realizar alteragdes/restricdes em sua dieta.

Ressalta-se que as questdes “No ultimo més, com que frequéncia vocé tem modificado a forma de se
alimentar?” ¢ “No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado pigarro durante ou logo apds se
alimentar?” foram as questdes em que os pacientes relataram alteragdes com maior frequéncia, mesmo que
outros aspectos ainda ndo estivessem alterados, o que pode sinalizar para a presenca do pigarro € a maior
lentifica¢@o durante a alimentacdo como preditores das alteracdes de degluticdo destes pacientes.

As propriedades psicométricas do questionario sdo adequadas, com alta consisténcia interna entre os
itens do instrumento e alta reprodutibilidade teste-reteste; e ndo sendo observados problemas de singularidade,
visto o maior valor de associa¢do encontrado entre os itens.

Através do presente instrumento, foi possivel diferenciar os participantes com DP de os controles
saudaveis, nos aspectos fisico, funcional e emocional relacionados a degluti¢do, tendo sido observado, quando
aplicadas questdes dirigidas, impacto negativo destes aspectos na qualidade de vida dos individuos com DP. Em
estudo realizado por Christofoletti e colaboradores, os autores observaram que a QV de sujeitos com DP
encontra-se significativamente comprometida quando comparada a de individuos controles saudaveis, o que
relaciona-se a co-ocorréncia de fenomenos neurodegenerativos — amplamente discutidos na literatura — ao

sofrimento psiquico determinado pela doenga e pelo estigma que ela produz [21].

Conclusao

Foi elaborado um questionario de qualidade de vida relacionada a degluti¢do. O instrumento ¢ valido,
possui alta consisténcia interna e alta reprodutibilidade teste-reteste.

Observado, no presente estudo, que os individuos com DP t€m escores mais elevados em todos os
dominios do questionario, quando comparados ao grupo controle, demonstrando o impacto negativo das
alteracoes da degluti¢do na qualidade de vida no grupo estudado.

O questionario ¢é aplicavel a individuos com DP, nos diferentes estagios da doenca, que ndo apresentem
depressdo ou quadro demencial graves que possam interferir em suas respostas.

Pode ser utilizado em protocolos de pesquisa e na pratica clinica para melhor caracterizagdo das queixas

dos individuos com DP relacionadas ao desempenho de degluticdo e do impacto destas em seu dia a dia.
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6 CONCLUSOES

Artigo de revisio:

-Estudos mostram que a DP traz impacto negativo para a qualidade de vida dos individuos, e

que, tanto sintomas motores, quanto sintomas nado motores determinam este impacto.

-Diferentes questionarios sao utilizados nos estudos para avaliagdo da qualidade de vida dos
pacientes com DP. Dentre os questiondrios genéricos, o mais citado ¢ o SF- 36 e, dentre os
especificos, o mais utilizado ¢ o PDQ-39. Estes questionarios ndo abrangem a dindmica da

degluticdo, de forma mais especifica, em seus dominios.

-Nao foram encontrados na literatura instrumentos que avaliem a qualidade de vida
relacionada a degluticdo e que tenham sido elaborados e validados especificamente para

pacientes com DP

Artigo original:

-Foi elaborado um questionario de qualidade de vida e degluticdo para individuos com DP
composto por 19 questdes distribuidas em 4 fatores, contendo aspectos fisicos, emocionais e

funcionais. A versao final foi a terceira versao elaborada ao longo do estudo.

-O instrumento ¢ valido, possui alta consisténcia interna e mostrou-se capaz de discriminar
individuos com DP dos controles (os individuos com DP tiveram escores mais elevados em

todos os dominios do questionario, quando comparados ao grupo controle).

-O coeficiente de correlacio mostrou-se alto e significativo na comparagdo teste/reteste,

demonstrando que houve estabilidade na medida.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo foi realizado utilizando uma amostra de pacientes com diagnéstico de
Doenga de Parkinson atendidos no Hospital Sarah-Salvador. Apesar de terem sido incluidos
pacientes em diferentes estagios da doenga, este aspecto pode ser considerado uma limitacao
do estudo visto que todos os individuos que procuraram a Instituicdo tinham queixas

relacionadas ao proprio estado de satde.

Outro aspecto que pode ser considerado uma limitacdo do estudo ¢ o fato de o
questiondrio ter sido aplicado somente por um profissional. Esta limitacdo ¢ atenuada pelo

fato de tratar-se de questionario auto-aplicado.

O questionario elaborado ¢ relevante do ponto de vista clinico por ndo haver na
literatura instrumentos que avaliem a qualidade de vida relacionada a degluticdo e que
tenham sido elaborados especificamente para pacientes com DP. Mostra-se adequado do
ponto de vista estatistico por ter alta concordancia teste/resteste, boa consisténcia interna e

capacidade de discriminar pacientes com DP de controles saudaveis, e ¢ de facil aplicagao.
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8 PERSPECTIVAS DE ESTUDO

A partir do questionario elaborado, podem ser realizados novos estudos como sugerido

a seguir:

— Comparagao da qualidade de vida relacionada a degluticdo em pacientes com DP nos

diferentes estagios da doenca- estudo de delineamento transversal.

— Correlagdo entre a qualidade de vida relacionada a degluticao e alteracdes objetivas
do desempenho de degluticdo em pacientes com DP- estudo de delineamento

transversal.

— Avaliagao da qualidade de vida relacionada a deglutigdo em pacientes com DP de

acordo com a evoluc¢do da doenca- estudo de delineamento longitudinal.

- Correlagdo entre sialorréia e qualidade de vida em pacientes com DP- estudo de

delineamento transversal.
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10 ANEXOS

ANEXO A - CERTIDAO COMITE DE ETICA

, F
Associagio 4,y € Rede SARAH
das Pioneiras ))1 A"\ = de Hospitais
soclais v AL .. de Reabilitagdo

Comité de Etica em Pesquisa da Associagao das Pioneiras Sociais

CERTIDAO

Declaramos que o projeto de pesquisa intitulado “Proposta de questionario de
qualidade de vida relacionada a disfagia para pacientes com Doenca de Parkinson” da
pesquisadora Juliana de Fatima Garcia Diniz foi inserido na Plataforma Brasil sob o
nimero CAAE: 09068412.0.0000.0022 no dia 08 de outubro de 2012 e encontra-
se APROVADO no Comite de Etica da Associagédo das Pioneiras Sociais.

Brasilia-DF, 15 de maio de 2013

%ﬂ/a / 48

Dra. Katia Torre ista
Coordénadora do Comité de Etica em Pesquisa
Associagao das Pioneiras Sociais
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Este documento serd apresentado aos pacientes a fim de obter o consentimento para

inclusdo dos seus dados no estudo.

PROJETO: Proposta de questionario de qualidade de vida relacionada a degluti¢ao para

pacientes com Doenca de Parkinson.
INSTITUICAO: Hospital Sarah- Salvador.

PESQUISADORA: Juliana de Fatima Garcia Diniz

Carta de Explicacao:

Estamos realizando um estudo sobre qualidade de vida relacionada a degluticao (ato de
engolir) na Doenca de Parkinson.

A pesquisa sera realizada para conhecer melhor as queixas relacionadas a alimentagdo em
pacientes com Doenga de Parkinson nas diferentes fases da doenga e para avaliar o quanto estas
dificuldades interferem em seu dia a dia.

O maior conhecimento destas queixas, de forma precoce, pode ajudar no tratamento destes
pacientes.

O estudo visa construir um questionario relacionado a dificuldade de engolir com base no
relato dos pacientes. Os pacientes deverdao responder aos questionarios e, aqueles que
apresentarem queixas de dificuldade para engolir e indicacdo de avaliagdo mais especifica,
deverdo submeter-se a avaliagdo da degluticdo, que sera realizada através da videofluoroscopia

da degluti¢do.
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O exame (que sera aplicado apenas aos pacientes com indicagdo) oferece apenas o risco do

contraste utilizado durante sua realiza¢do (que, em alguns casos, pode trazer complicagdes
respiratorias e intestinais) e sua indicagao sera discutida com o médico responsavel.

Gostariamos de convida-lo a participar desta pesquisa.

Todas as informagdes fornecidas serdo sigilosas e ndo havera sua identificacao.

r

Além disso, a participacdo ¢ voluntaria e vocé poderd desistir da pesquisa a qualquer
momento, nao podendo ser prejudicado por esta decisao.

Se vocé apresentar queixas e/ou alteragdes de degluticao identificadas pelo exame, sera
acompanhado pelo hospital com relacdo a este aspecto, mesmo que desista da pesquisa.

Vocé devera ainda ser indenizado por eventuais danos causados pelos procedimentos da
pesquisa.

A profissional envolvida na pesquisa ¢ a Fonoaudiologa Juliana de Fatima Garcia Diniz

(tel: 71 88760054).

SIM, eu aceito participar da pesquisa.

Nome do paciente
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ANEXO C - QUESTIONARIO VERSAO 1

O questionario a seguir foi elaborado para avaliar se vocé percebe alguma dificuldade para
engolir e se esta dificuldade afeta a sua qualidade de vida no dia a dia. Marque as opcdes que

melhor descrevem os seus momentos de alimenta¢dao no ultimo més.

Aspectos fisicos:

1-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado dificuldade para mastigar os
alimentos?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

2-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado tosse/engasgo com algum tipo de
alimento?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

3-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado tosse/engasgo com a saliva?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2-Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

4-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado acimulo de saliva na boca?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre( )

5-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem babado?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

6-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado dificuldade para engolir
medicamentos?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

7-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido o alimento parado na garganta?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )
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8-No ultimo més, com que frequéncia o alimento tem ficado parado na sua boca antes de vocé
conseguir engolir?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

9-No ultimo més, com que frequéncia o alimento tem escorrido para fora da boca enquanto
vocé come?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

10-No tltimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado pigarro durante ou apos se
alimentar?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

11-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado redugao/perda do paladar?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

12-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem perdido peso ?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ()

13-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem tido complicagdes respiratorias ou ficado
com secre¢do em vias aéreas?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2-Muitas vezes () 3- Sempre ( )

Aspectos funcionais/sociais:

1-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem demorado mais tempo para terminar as
refeicdes?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

2-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem reduzido a quantidade de alimento que come
em cada refeicdo pela dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

3-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado algum tipo de alimento pela

dificuldade de engolir?
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0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

4-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem mudado a consisténcia de algum alimento
para conseguir engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes( ) 3- Sempre ( )

5-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem precisado de liquido para ajudar a comida a
descer?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

6-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem modificado a forma de se alimentar (estd
comendo mais devagar, modificando os utensilios, engolindo mais vezes) pela dificuldade de
engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

7-No ultimo més, com que frequéncia tem sido necessario esperar o remédio fazer efeito para
vocé conseguir se alimentar?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

8-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado comer junto com outras pessoas por
sua dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

9-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado comer fora de casa por sua
dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

Aspectos emocionais:

1- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido vergonha de comer com outras
pessoas por sua dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

2- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido vergonha por babar?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )
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3- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem perdido o prazer em se alimentar por sua

dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

4- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem ficado nervoso (a) por causa de sua
dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

5- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem se sentido entristecido por sua dificuldade de
engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes( ) 3- Sempre ( )

6- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem achado as situacdes sociais desagradaveis
por sua dificuldade de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )

7- No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido medo de comer por sua dificuldade
de engolir?

0- Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes ( ) 3- Sempre ( )
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ANEXO D- QUESTIONARIO VERSAO 2

O questionario a seguir foi elaborado para avaliar se vocé percebe alguma dificuldade para
engolir e se esta dificuldade afeta a sua qualidade de vida no dia a dia. Marque as opgdes que

melhor descrevem os seus momentos de alimentacdo no ultimo més.

Aspectos fisicos:

1-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado dificuldade para mastigar os

alimentos?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes ()  3- Sempre ( )

2-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado tosse ou engasgo com algum

tipo de alimento?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes ()  3- Sempre ( )

3-No tltimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado tosse ou engasgo com a saliva?
0-Nunca () 1-Poucasvezes () 2- Muitas vezes ()  3- Sempre ( )

4-No tultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado acimulo de saliva na boca?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ()

5-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem babado (a saliva tem escorrido para fora da

boca)?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

6-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado dificuldade para engolir

medicamentos?

0-Nunca ( ) 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ()
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7-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido o alimento parado na garganta?

0-Nunca ( ) 1-Poucasvezes () 2-Muitasvezes () 3- Sempre ( )

8-No ultimo més, com que frequéncia o alimento tem ficado parado na sua boca antes de

vocé conseguir engolir?

0-Nunca( ) 1-Poucasvezes() 2-Muitasvezes () 3-Sempre( )

9-No tltimo més, com que frequéncia o alimento tem escorrido para fora da boca enquanto
vocé come?

0-Nunca () 1-Poucasvezes() 2-Muitasvezes () 3-Sempre( )

10-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado pigarro (necessidade de limpar
a garganta) durante ou logo apds se alimentar?

0-Nunca () 1-Poucasvezes() 2-Muitasvezes () 3-Sempre( )

11-No ultimo més, com que frequéncia vocé percebeu estar com menos peso do que o
normal?

0-Nunca () 1-Poucasvezes() 2-Muitasvezes () 3-Sempre( )

12-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem tido infec¢des respiratdrias ou ficado com
secre¢do em vias respiratorias (peito, garganta)?

0-Nunca ( ) 1-Poucasvezes () 2-Muitasvezes () 3-Sempre ( )

Aspectos funcionais/sociais:

1- No altimo més, com que frequéncia vocé tem demorado mais tempo para terminar as

refeicdes?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

2-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem reduzido a quantidade de alimento que come

em cada refei¢do pela dificuldade de engolir?
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0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

3-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado algum tipo de alimento pela
dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

4-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem mudado a consisténcia de algum alimento
(por exemplo, deixado o alimento mais amolecido) para conseguir engolir?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

5-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem precisado de liquido para ajudar a comida a
descer?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

6-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem modificado a forma de se alimentar (esta
comendo mais devagar, modificando os utensilios) pela dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1-Poucasvezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

7-No ultimo més, com que frequéncia tem sido necessario esperar o remédio fazer efeito

para vocé conseguir se alimentar?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

8-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado comer junto com outras pessoas por
sua dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

9-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado comer fora de casa por sua
dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )
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Aspectos emocionais:
1-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido vergonha de comer com outras
pessoas por sua dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1- Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

2-No tltimo més, com que frequéncia vocé tem sentido vergonha por
babar?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ()

3-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem perdido o prazer em se alimentar por
sua dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

4-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem ficado nervoso (a) por causa de sua

dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1-Poucasvezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

5-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem se sentido entristecido por sua dificuldade
de engolir?

0-Nunca () 1-Poucas vezes () 2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

6-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem achado as situagdes sociais desconfortaveis
por sua dificuldade de engolir?

0-Nunca () 1-Poucas vezes ()  2- Muitas vezes () 3- Sempre ( )

7-No ultimo més, com que frequéncia vocé tem sentido medo de comer por sua dificuldade
de engolir?

0-Nunca () 1-Poucas vezes ()  2- Muitas vezes () 3- Sempre ()
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ANEXO E - QUESTIONARIO VERSAO FINAL

O questionario a seguir foi elaborado para avaliar se vocé percebe alguma dificuldade
para engolir e se esta dificuldade afeta a sua qualidade de vida no dia a dia. Marque as opgdes

que melhor descrevem os seus momentos de alimentagdo no ultimo més.

Fator 1

1. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado tosse ou engasgo com
algum tipo de alimento?

2. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado tosse ou engasgo com a
saliva?

3. No tltimo més, com que frequéncia vocé tem sentido o alimento parado na garganta?

4. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem apresentado pigarro (necessidade de

limpar a garganta) durante ou logo apos se alimentar?

Fator 2

1. No ultimo més, com que frequéncia o alimento tem ficado parado na sua boca antes de
vocé conseguir engolir?

2. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem demorado mais tempo para terminar as
refeigoes?

3. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem reduzido a quantidade de alimento que
come em cada refei¢do pela dificuldade de engolir?

4. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem mudado a consisténcia dos alimentos
(por exemplo, deixado os alimentos mais amolecidos) pela dificuldade de engolir?

5. No tltimo més, com que frequéncia vocé tem modificado a forma de se alimentar (esta

comendo mais devagar, modificando os utensilios) por sua dificuldade de engolir?

Fator 3

1. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem babado (a saliva tem escorrido para fora
da boca)?

2. No tltimo més, com que frequéncia vocé tem sentido vergonha por babar?



56

3. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem perdido o prazer em se alimentar por sua
dificuldade de engolir?

4. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem ficado nervoso (a) por sua dificuldade de
engolir?

5. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem se sentido entristecido (a) por sua
dificuldade de engolir?

6. No tltimo més, com que frequéncia vocé tem sentido medo de comer por sua

dificuldade de engolir?

Fator 4

1. No tltimo més, com que frequéncia vocé tem sentido vergonha de comer com outras
pessoas por sua dificuldade de engolir?

2. No ultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado comer junto com outras pessoas
por sua dificuldade de engolir?

3. No tultimo més, com que frequéncia vocé tem evitado comer fora de casa por sua
dificuldade de engolir?

4. No ultimo més, com que frequéncia voce tem achado as situagdes sociais

desconfortaveis por sua dificuldade de engolir?
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