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Nota

O presente documento, elaborado no ambito da 2.2 edicdo de Mestrado em terapia da fala na
especializacdo de motricidade orofacial e degluticdo, da Escola Superior de Saude do Alcoitdo
(ESSA) em cooperacdo com o Instituto E.PAP, foi redigido segundo o novo acordo ortogréafico,
em vigor desde janeiro de 2009, e segue as normas estabelecidas pela ESSA para redacdo de
trabalhos académicos e cientificos (Conselho Cientifico, 2004). Na auséncia de informacdes, nas
normas da ESSA, segue as orientacGes dadas na unidade curricular de metodologia da

investigacéo.



“The inability to eat or drink...
... is not an acceptable way to living”

Buset M.
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RESUMO

Introducgdo: Apesar de a disfagia ser uma manifestacdo clinica esperada na Esclerose Mdltipla
(EM), influenciando negativamente a Qualidade de Vida (QV) dos doentes, esse sintoma €, na
maioria das vezes, desvalorizado. O SWAL-QoL é um instrumento que avalia o impacto da
disfagia na QV. Objetivo Geral: Explorar o instrumento SWAL-QoL em doentes com EM;
Metodologia: Estudo tipo caso-controlo com uma amostra de 181 individuos: 50 doentes com
EM (grupo caso) e 131 individuos sem EM (grupo controlo). Recolheram-se os dados
sociodemograficos em ambos 0s grupos e os clinicos no grupo caso e, de seguida, todos 0s
participantes preencheram 0 SWAL-QoL. Resultados: A Qualidade de Vida relacionada com a
Disfagia (QVrD) € significativamente inferior nos doentes com EM (p<0,01), e, aqueles com
EM com queixas de degluticdo, apresentam também QVrD inferior em relagdo aos restantes.
Conclusdo: A utilizacdo do SWAL-QoL é uma mais-valia para a pratica clinica ja que evidencia

a percecdo que o proprio doente apresenta em relacéo a influéncia da disfagia na QV.

ABSTRACT

Background: Dysphagia is a common clinical manifestation of multiple sclerosis (MS) with a
relevant impact on the quality of life (QoL) of patients. Nevertheless this symptom is frequently
overlooked. The SWAL-QoL is a questionnaire designed to find out how your swallowing
problem affects day-to-day quality of life. Objective: To access the value of the SWAL-QoL
questionnaire on MS patients. Methods: A case-control study methodology was applied to a
sample of 50 MS cases and 131 controls. Socio-demographic and clinical data (cases) was
collected. All participants completed the SWAL-QoL questionnaire. Results: QoL associated
with dysphagia (QVrD) was significantly lower in MS patients (p>0.01) and those patients with
swallowing difficulties had lower QVrD scores when compared with patients without the
mentioned difficulties. Conclusions: The results point out that the clinical value of SWAL-QoL
questionnaire in practice since it expresses patients’ perception on QoL associated with

dysphagia.
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LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

EM Esclerose Mdltipla
Qv Qualidade de Vida
QVrD Qualidade de Vida relacionada com a Disfagia ()

SWAL-QoL Swallow Quality-of-Life Questionnaire the Outcome tool for adults
with oropharyngeal dysphagia

SNC Sistema Nervoso Central

OMS Organizacao Mundial de Saude
SR Surto-Remisséo

PP Primaria Progressiva

SP Secundaria Progressiva

EDSS Expanded Disability Status Scale
DYMUS DYsphagia in MUItiple Sclerosis

FEES Fibronasoendoscopia



1. INTRODUCAO

Nos paises desenvolvidos, as doencas agudas e infeciosas tém deixado de ser o principal
problema de saude publica para darem lugar as doencas crénicas, que se prolongam no tempo,
sem cura, com um forte impacto na qualidade de vida (QV) do doente™?. Nas Gltimas décadas,
tem-se observado maior preocupacdo com a QV destes doentes®, como é o caso dos portadores
de Esclerose Mdltipla (EM).

Clinicamente, a EM caracteriza-se pela combinacéo de vérios sintomas e sinais® e, muito
embora as alteracdes da degluticdo sejam pouco analisadas nesta populacéo, estudos indicam que
podem fazer parte dos quadros clinicos mais avancados®”. Doentes que apresentam disfagia tém
um elevado risco de desnutricdo, de desidratagcdo e de pneumonia consequente de aspiracdo, que
é uma causa frequente de morte nos doentes com EM?,

Considera-se que identificar a problematica e o impacto que a disfagia causa na QV dos
individuos pode auxiliar na implementacdo de medidas preventivas, reduzir o risco de
complica¢bes mais precocemente, melhorar a salde e, como consequéncia, a propria QV.

Neste contexto, decidiu-se investigar esta tematica realizando um estudo exploratério com o
questionario Swallow Quality-of-Life Questionnaire the Outcome tool for adults with
oropharyngeal dysphagia (SWAL-QoL), uma vez que a disfagia € uma alteracdo que influencia
a condicdo fisica e psicossocial do individuo e em Portugal nao foi encontrado qualquer estudo
documentado sobre esta tematica em doentes com EM.

O trabalho é dividido em oito capitulos. O primeiro diz respeito a introducdo onde se
apresenta uma sintese da informacdo mais relevante e da forma como se organizou o trabalho.
No segundo capitulo encontra-se o enquadramento tedrico onde se abordam tematicas
introdutorias e relevantes ao estudo. O terceiro capitulo relata a metodologia aplicada, onde
constam 0s objetivos, o tipo de estudo, como foi recolhida a amostra, quais o procedimentos e
instrumentos utilizados. E no quarto capitulo que se encontram expostos os resultados obtidos e
no quinto a discussdo dos mesmos. Na conclusdo, sexto capitulo, reflete-se sobre algumas
limitacGes deste estudo e procuram-se/sugerem-se novas investigacdes. O sétimo capitulo diz

respeito as referéncias bibliograficas utilizadas, o oitavo aos apéndices € 0 nono aos anexos.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1. Doengas neurodegenerativas e qualidade de vida

As politicas de desenvolvimento social, de saude e a prdpria evolugcdo tecnoldgica tém
promovido um aumento da esperanca de vida a nascenca e alterado o padrdo atual das doencas.
Fruto das alteraces epidemioldgicas, atualmente, o principal problema de saide publica deixou
de ser as doengas agudas e infeciosas para dar lugar as doencas crénicas que se prolongam no
tempo, sem cura, que acarretam um elevado encargo econdmico e social para os sistemas de
satide e, acima de tudo, com um forte impacto na QV do doente’® As doencas do Sistema
Nervoso Central (SNC) acarretam, em regra, alteracbes em diversos sistemas funcionais que
implicam o desempenho do doente®

E um facto que cada pessoa é um ser (nico, que reage a doenca de uma forma
individualizada®, mas descobrir que se é portador de uma doenca neurolégica crénica, evolutiva,
de curso imprevisivel, gradualmente incapacitante e até ao momento sem cura, pode repercutir
de forma decisiva na vida de qualquer doente, a todos os niveis™. Assim, viver com uma doenca
cronica implica aprender a conviver com 0s sintomas e limitacfes e desenvolver estratégias de
reacdo as consequéncias’. E neste ambito que, atualmente, os profissionais de salde tém
evidenciado maior interesse no desenvolvimento e implementacéo de estratégias terapéuticas que
favorecam as condicdes de satde e bem-estar dos individuos, dando mais atencao as percecoes e
vivéncias do proprio doente. A QV, conceito amplamente utilizado no mundo atual e nas mais
diversas vertentes, emerge para a saide como um objetivo primordial® E definida de variadas
formas abrangendo vérios dominios: fisico, psicoldgico, social e cultural®. Segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a QV ¢é "a percecdo do individuo sobre a sua posi¢do na
vida, dentro do contexto cultural e de valores nos quais esta inserido e em relagdo aos seus

objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes":’.

Neste sentido, reduzir o risco de
complicacbes mais precocemente e melhorar a salude e o bem-estar deverdo ser as metas dos
técnicos de salide. E com este objetivo que nas ultimas décadas se tem observado maior
preocupacdo com a QV dos portadores de doencas neurodegenerativas®, como é o caso dos

doentes com EM.

2.2. Esclerose Multipla
A EM é uma doengca crénica, inflamatéria e progressiva do SNC*. E mais frequente nas

9,12-13

mulheres e apresenta um inicio habitual entre os 20 e 0s 40 anos de idade, com idade média

de inicio, aproximadamente, aos 30 anos™ E a patologia desmielinizante primaria mais
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encontrada no SNC™ e, apesar dos avangos tecnolégicos, continua a ser a causa mais frequente
de incapacidade por doenca neurolégica ndo traumatica do adulto jovem 314,

A principal caracteristica da EM é a presenca de lesdes desmielinizantes no SNC que
caracterizam a fase final de um processo que envolve inflamacdo, desmielinizacdo e
remielinizacdo, perda de oligodendrécitos, astrocitose e degenerescéncia axonal e neuronal®.
Estas lesGes sdo encontradas, maioritariamente, na substancia branca periventricular, no tronco
cerebral e na medula espinal®. Ap6s um episédio desmielinizante, a velocidade de transmisséo do
impulso nervoso diminui resultando nas manifestacdes clinicas da EM™.

A etiologia permanece desconhecida, mas sabe-se que é multifatorial, resultante de uma
interacdo complexa entre fatores de ordem genética e ambientais que determinam a desregulacéo
imunolégica e, consequentemente, fenémenos de autoimunidade que tém como alvo a mielina®.

O alelo HLA-DR1*15, alelo do sistema HLA da classe Il do complexo major de
histocompatibilidade humana, localizado no cromossoma 6, é o fator genético mais associado ao
risco de se desenvolver EM e os fatores ambientais melhor estabelecidos sdo o tabaco, os niveis
de vitamina D e a exposi¢do ao virus Epstein-Barr, um virus do grupo Herpes responsavel pela
mononucleose infeciosa (“doenga do beijo”)13.

A incidéncia e a prevaléncia da EM variam mediante a distribuicdo geografica, ja que as
maiores incidéncias tendem a surgir nos extremos da latitude de ambos os hemisférios, o0 que tem
sido atribuido a fatores ambientais: escassa exposicdo solar e défice de vitamina D**.
Anteriormente, Portugal era considerado um pais de baixa prevaléncia, mas, em 2012, S& J.",
apurou uma prevaléncia de 56.20 doentes com EM por 100000 habitantes.

As formas clinicas evolutivas da doenca sdo divididas em Surto-Remissao (SR), Primaria
Progressiva (PP) e Secundaria Progressiva (SP)°. Na SR o doente apresenta surtos bem definidos
e remissbes de défices neurolégicos com boa recuperacdo posteriormente, ndo ocorrendo
evolugdo da doenca nos periodos entre os surtos®. Esta é a forma mais comum e tende a que 0
inicio seja mais precoce, em média entre os 25 e 0s 29 anos. Na forma PP, a patologia evolui
desde o inicio com défice neuroldgico lento e progressivo e a idade média de inicio é entre os 35

e os 39 anos'®Y’

. Na forma SP, o inicio assemelha-se a forma SR mas depois torna-se
progressiva’.

Clinicamente a EM caracteriza-se pela combinacdo de varios sintomas, homeadamente:
alteracbes motoras, sensitivas, perturbacbes visuais, disfuncbes da coordenacdo e equilibrio,
comprometimento cognitivo, disfuncdes esfincterianas, disartria, disfagia, dor, disfuncéo sexual,
entre outros, de forma isolada ou combinada®'*'*. Alguns destes sintomas sdo facilmente

detetados pelos préprios doentes, cuidadores e médicos mas, nem sempre é simples diagnosticar-
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se a EM uma vez que os sintomas se assemelham, em alguns casos, com outros tipos de doengas.
O diagnostico diferencial é fundamentado nos critérios de McDonald revistos em 2010 que se
baseilam nos seguintes aspetos em consonancia com o0s exames complementares realizados:
evidéncia de lesGes multiplas no SNC, i.e., carater multifocal da doenca; disseminagdo no tempo
e no espaco; ocorréncia de episddio(s) de perturbacdo neuroldgica; evidéncia de que os sinais e

sintomas clinicos sdo compativeis com a doenca®*.

Com a confirmagdo do diagnostico,
classifica-se e avalia-se a incapacidade neuroldgica dos doentes com EM por meio da Escala
Expandida do Estado de Incapacidade (Expanded Disability Status Scale — EDSS)*". A EDSS é
uma escala que varia entre 0 e 10 e é calculada com base nas classificacdes parcelares obtidas em
8 sistemas funcionais: Fungbes Piramidais, Cerebelosas, do Tronco Cerebral, Sensitivas,
Esfincterianas, Visuais, Mentais e de Ambulacdo. A EDSS aumenta conforme o grau de
incapacidade do doente, correspondendo a pontuacdo O a auséncia de alteragcbes no exame
neurolégico e a pontuacdo 10 & morte™. Além de ser utilizada para definir o estadio da doenca

inicialmente, é também usada para monitorizar o progresso da incapacidade®.

2.3. Disfagia na Esclerose Multipla

A degluticdo é definida como uma fungdo estomatognatica complexa e muito organizada
em que os alimentos s6lidos e liquidos s&o transportados da cavidade oral para o estdmago™®.E
um processo sensoriomotor que envolve a coordenacdo da musculatura dos labios, lingua, palato
mole, laringe, faringe e esdfago. E necessario um funcionamento normal e adequado de todas
estas estruturas envolvidas no mecanismo para que os alimentos solidos e liquidos sejam
transportados, adequadamente, através da fase oral, faringea e esofagica da degluticdo*%. O ato
de deglutir, permite duas funcdes vitais: protecdo das vias aéreas e a nutricdo oral®?'. Este
mecanismo exige um controlo neuroldgico fino com a participacdo do cértex cerebral, na fase
voluntéria da degluticdo, e do tronco cerebral e de 6 nervos cranianos - Trigémio (V); Facial
(VII); Glossofaringeo (IX); Vago (X); Acessorio (XI) e Hipoglosso (XI1), na fase reflexa, pelo
que qualquer lesdo que envolva estas estruturas pode alterar a degluticdo?. A disfagia é a
designacdo dada a alteracdo na deglutic&o.

A disfagia pode ser um sintoma esperado nas doencas neurodegenerativas®, cujos
sintomas mais comuns incluem tosse, engasgo, alteracdo na mastigacdo, alteracdo de
sensibilidade, dificuldade em controlar sélidos ou liquidos na boca, drooling, regurgitacdo nasal,
alimento acumulado na faringe, aspiracdo, entre outros®. Estes sintomas podem ser exacerbados
por coexistirem alteragdes no controlo motor, o que dificulta a manipulagdo dos utensilios

destinados & alimentac&o impedindo a auto-alimentagdo de forma independente®,
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A prevaléncia da disfagia nas doencas neurodegenerativas em geral e na EM em particular é
elevada®. Prosiegel, Schelling e Wagner-Sonntag® referem que mais de 30% dos doentes com
EM apresentam alteragdes da degluticdo; Poorjavad, Derakhshandeh, Etemadifar, Soleymani,
Minagar, Maghzi®® através da aplicacdo do teste de rastreio Northwestern Dysphagia Patient
Check Sheet apuraram 31,7% como a percentagem de doentes com EM que apresentam disfagia.
Alfonsi?* estudou os padrées eletrofisiolégicos da degluticio orofaringea em doentes com EM
utilizando o questionario de rastreio DYMUS - DYsphagia in MdUItiple Sclerosis, a
fibronasoendoscopia (FEES) e a escala de penetragdo-aspiracdo e verificaram-se alteracbes em
53,8% dos doentes. Fernandes, Duprat, Eckley, Silva, Ferreira, Tilbery* recorrendo & avaliacdo
funcional da degluticdo realizada somente através da FEES, concluiram que 90% dos doentes
com EM apresentavam resultados compativeis com um quadro de disfagia.

Como na maioria dos casos de disfagia neuroldgica, os disturbios da degluticdo em
doentes com EM caracterizam-se, maioritariamente, por alteracdes das fases orais e faringeas,
porém, Abraham, Yun?®, identificam também casos com alteracdes na fase esofagica, havendo
comprometimento do esfincter esofagico superior (EES). Na fase oral e faringea, as principais
alteracdes da degluticdo sdo: reducao do controlo lingual, comprometimento na retracao da base
de lingua, atraso ou auséncia do reflexo de degluticdo, encerramento laringeo reduzido, reduzida
contracdo faringea e diminuicdo da sensibilidade laringea e/ou faringea®. A maioria destes
sintomas ocorre devido a combinagdo de varios fatores, nomeadamente, interrupcdo do feixe
corticobulbar, comprometimento do cerebelo e do tronco cerebral®?, comprometimento dos
pares cranianos (VII, IX, X e XIlI), alteracdo no controlo da respiracdo e na coordenacéao
degluticdo/respiracéo, disfuncdo cognitiva, perturbacdes mentais e posturais®’ #2627  Além
destes fatores, o préprio curso da doenca’ e a duracio da patologia poderéo, também, determinar
a presenca da disfagia e seus sintomas. Estudos*!*?*?*% relatam que quanto maior a
incapacidade do doente, com valores de EDSS mais elevados, maior a probabilidade de
apresentarem alteracdes na funcdo estomatognatica. Poorjavad, Derakhshandeh, Etemadifar,
Soleymani, Minagar, Maghzi®® referem também que quanto mais prolongada for a doenca mais
facilmente a disfagia surge como sintoma, isto porque, provavelmente esta alteracdo ndo aparece
precocemente na EM, surgindo nas fases mais tardias da patologia. No entanto, o que realmente
acontece € gue a disfagia como ndo é uma queixa muito frequente por parte dos doentes, devido
a desvalorizacdo dos sintomas associados, quando surge como queixa, tende a ser relacionada
com a doenca num estado mais avangado e grave, tornando a alteracdo na degluticdo um grande
risco para o doente®. Tudo isto é corroborado com os resultados obtidos numa investigagdo

realizada por Fernandes, Duprat, Eckley, Silva, Ferreira, Tilbery* em que pontuacdes mais baixas
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de EDSS (menor incapacidade) correspondem a disfagias leves e, consequentemente, menos
percetiveis pelo préprio doente. Estudos realizados apuraram ainda que a disfagia grave surge

com maior frequéncia em doentes que apresentam as formas progressivas*?’

e a disfagia leve e
moderada na forma SR*.

Identificar a disfagia em fases iniciais da patologia pode auxiliar na implementagédo de
medidas preventivas, reduzir o risco de complicagdes e auxiliar o doente a atingir maior bem-
estar, saude e melhores resultados de QV. Segundo a American Speech-Language-Hearing
Association”®, o terapeuta da fala é o profissional responsavel pela prevencdo, avaliagdo,
intervencdo e estudo cientifico das perturbagdes da comunica¢dao humana (...) intervém, ainda,
ao nivel da degluti¢do (...) tendo como objetivo geral otimizar as capacidades de comunicacao
e/ou degluticio do individuo, melhorando, assim, a sua QV. E, portanto, responsabilidade do
terapeuta da fala, em conjunto com uma equipa multidisciplinar envolvendo médico
neurologista, gastroenterologista, otorrinolaringologista, nutricionista/dietista, entre outros, a
avaliacdo desta funcé@o, com o objetivo de identificar os doentes que apresentam uma degluticdo
pouco segura e eficaz, as alteragdes anatomofisiologicas e até mesmo prevenir que estas surjam
mais rapidamente. A identificacdo da disfagia torna-se extremamente importante uma vez que
uma degluticdo ineficaz leva a desidratacdo e/ou desnutricdo e uma degluticdo insegura podera

levar ao risco de aspiracdo e, consequentemente, a complicacdes respiratérias®>23262°,

2.4. Qualidade de Vida relacionada com Disfagia

Na literatura estdo descritos alguns métodos de avaliacdo da degluticio como a
videofluoroscopia, a FEES, a avaliagdo funcional, a eletromiografia de superficie, entre outros®,
mas nenhum destes métodos determina se as alteragdes da funcdo estomatognatica modificam a
QV do doente e em que medida o fazem. Assim, é importante encarar a avaliacdo da Qualidade
de Vida relacionada com a Disfagia (QVrD) como algo que nos permite conhecer, interpretar e
auxiliar o doente, tendo em conta a sua percecdo sobre a disfagia, em varias fases da sua
doenca/tratamento/intervencao®*°.

Para medir a QV € necessario passar o conceito para uma forma quantitativa, que possa
ser analisada e estudada e, para isso sdo construidos questionarios, alguns dos quais genéricos,
que avaliam a QV de uma forma global e outros mais especificos, como € o caso do SWAL-QoL
que é um questionario especifico que avalia a QVrD*®**°. O SWAL-QoL foi elaborado por

30
l.

McHorney et al.”* com o objetivo de medir sintomas especificos para avaliar a severidade da

2,8,30-31 0

disfagia orofaringea em diferentes etiologias instrumento foi desenhado com a

finalidade de avaliar as experiéncias culturais, a componente fisica, social e psicoldgica,
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associadas & alimentacdo®. E um instrumento que permite conhecer o impacto que a disfagia tem
na QV dos doentes, de forma mensuravel, e, assim, direcionar a intervencdo terapéutica no
sentido de colmatar/minimizar as limitacGes que os proprios doentes consideram mais relevantes,
contribuindo para uma reabilitagdo mais adequada da disfagia®*®2.

Existem outros instrumentos além do SWAL-QoL que avaliam o impacto da disfagia na
QV, nomeadamente, M.D. Anderson Dysphagia Inventory (MDADI), M.D. Anderson Symptom
Inventory (MDASI), Eating Assessment Tool (EAT-10), entre outros*®, mas a escolha deste
questionario prende-se com o facto de se apresentar como um instrumento com bastantes

vantagens em detrimento dos outros®®*

, apesar de demorar mais tempo a ser aplicado em
relacdo a alguns dos instrumentos®.

O SWAL-QoL pode ser preenchido pelo préprio doente, administrado por um
investigador ou pode ser completado por uma pessoa proxima do doente como um amigo ou
membro da familia®. Estatisticamente tem validade de contetido adequada e consisténcia interna
aceitavel*®*°3?, Embora tenha sido concebido para a populacdo de lingua inglesa, o instrumento
ja foi validado na populagdo sueca®, francesa®, chinesa®, holandesa® brasileira® e portuguesa®
Em Portugal, o instrumento foi validado somente para a populacdo com doenca oncolégica?,
tendo sido, anteriormente, traduzido para o Portugués Europeu e adaptado culturalmente por
Antunes, Vieira, Ribeiro®. De uma forma geral, 0 SWAL-QoL oferece uma abordagem holistica
para a avaliacdo da disfagia, como evidenciado pela inclusdo de itens que cobrem todos os
dominios da classificacdo internacional de funcionalidade, incapacidade e saide®*. O
instrumento € composto por 11 dominios contendo 44 itens que analisam: burden (referente ao
peso que a dificuldade em engolir apresenta na qualidade de vida do individuo), desejo de comer,
duracdo da alimentacdo, frequéncia de sintomas, selecdo dos alimentos, comunicacdo, medo de
comer, salide mental, funcionamento social, sono e fadiga®*?. Todos os itens sdo classificados
segundo a escala de Likert (1 a 5 pontos)®. Além dos 11 dominios, os autores incluiram quatro
questdes no final do questionario relacionadas com o uso de alimentacdo alternativa, textura dos
sélidos, consisténcia dos liquidos e percecdo da satde em geral®!. Este questionario é uma
ferramenta importante para monitorizar a eficacia da reabilitacdo do ponto de vista do préprio
doente. E também sensivel & degluticdo de individuos saudaveis versus disfagicos e diferencia os
individuos por etiologias e grau de disfagia®**.

Considera-se, por tudo isto, fundamental conhecer o feedback dos doentes relativamente

39-40

ao impacto que este tipo de alteracdes pode ter nas suas vidas. Estudos mostram que a

avaliagdo do ponto de vista do doente ndo é objetiva, mas pode complementar ou até mesmo
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diferir dos resultados obtidos nas avaliagdes clinicas e instrumentais realizadas, contribuindo
para um melhor conhecimento do impacto da alteracéo, neste caso da degluticéo.

Alguns estudos®%4

tém demonstrado que os doentes com EM apresentam niveis mais
baixos de QV do que a populacdo em geral. Varios sintomas e incapacidades relacionados com o
decurso da doenca sio uma provavel explicacio para esta reducdo da QV. E indicado em

estudos™t’ 2442

que as alteracdes na degluticdo, embora sejam subestimadas e pouco estudadas na
EM, podem fazer parte dos quadros desenvolvidos por estes doentes. A OMS, baseando-se no
modelo que desenvolveu - Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde
(CIF), considera a disfagia como uma alteracdo que afeta a QV dos doentes em consequéncia do
comprometimento das fungdes do corpo e estruturas, havendo por isso limitacdo da atividade e

restricbes na participacdo na vida diaria®®3%32.

Além das alteracdes relacionadas com a
componente motora, a disfagia estd também associada a consequéncias sociais e psicologicas
incluindo diminuicdo de salide mental e da auto-estima assim como isolamento social®®. Além
de fonte de sobrevivéncia, o ato de beber e comer é uma fonte de prazer, um ato social que
simboliza aceitacdo, socializacdo, amizade, interacdo e comunidade, e por isso ndo € de
surpreender que as alteracdes da degluticdo estejam ligadas a reacdes psicoldgicas tais como a
ansiedade, vergonha, embaraco, medo e falta de auto-estima®.

Tendo em conta que a disfagia pode potenciar o risco de aspiracdo e desencadear uma
pneumonia por aspiracdo, que se apresenta como uma causa frequente de morte nestes doentes®
12326 ¢ plausivel que o impacto da disfagia em doentes com EM possa ser acentuado uma vez
que esta alteracdo pode reduzir a QV dos mesmos. E por esta razdo que medir o impacto da

QVrD se torna tdo importante.
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.  METODOLOGIA

3.1. Objetivos do estudo

O objetivo principal deste estudo é a exploragdo da versdo portuguesa do questionario
SWAL-QoL em doentes com EM, seguidos na consulta de Doengas Desmielinizantes do Centro
Hospitalar de Séo Jodo (CHSJ), no Porto. Como objetivos especificos pretende-se analisar a
relacdo entre os dados recolhidos através da aplicacio do SWAL-QoL e os dados
sociodemograficos e clinicos; comparar a QVrD entre os doentes com EM e os individuos sem
EM; avaliar a QVrD em doentes com EM; comparar QVrD entre doentes com EM com e sem

queixas de degluticéo.

3.2. Tipo de estudo
Este estudo enquadra-se num tipo caso-controlo constituido por dois grupos: um caso e um

controlo. E um estudo transversal, observacional, correlacional e comparativo.

3.3. Participantes

O presente estudo é constituido por uma amostra por conveniéncia que envolve 50 doentes
com EM (grupo caso) e 131 individuos sem EM (grupo controlo). A amostra obteve-se num
periodo de 5 meses (Janeiro a Junho de 2015) mediante os critérios de inclusdo estabelecidos:
Grupo caso: adulto (idade superior a 18 anos); diagndéstico definitivo de EM segundo critérios de
McDonald; sem qualquer outra patologia concomitante que influencie a degluticdo; aceitar
participar no estudo; ser capaz de dar o consentimento informado.
Grupo controlo: adulto (idade superior a 18 anos); sem EM; sem qualquer patologia que
influencie a degluticdo (doenca neuroldgica, oncoldgica de cabeca e/ou pescoco ou alguma lesdo
traumatica que interfira com a degluticdo); aceitar participar no estudo; ser capaz de dar o

consentimento informado.

3.4. Procedimentos

Para a recolha dos dados, foi necessario efetuar-se, previamente, um pedido formal e oficial
de autorizacdo a Comissdo de Etica para a Salide do CHSJ ja que o intuito era que 0 grupo caso
fosse composto por doentes deste Hospital. O pedido pressup6s a elabora¢do de um projeto
escrito onde constava o propdsito do estudo e metodologia a aplicar. Apos ser aceite (Anexo 1),
iniciou-se a recolha propriamente dita. Foi elaborado, para todos os participantes, um documento

com informag&o sobre o estudo e consentimento informado (Apéndice 1 e 2). Neste documento

18



constavam informacdes especificas do estudo, objetivos, metodologia e de como era garantida a
confidencialidade e anonimato dos participantes.

Apos a leitura da informacdo ao participante e do consentimento informado assinado,
recolheram-se todos os dados necessarios, solicitando a ambos 0s grupos que facultassem dados
sociodemograficos: idade, sexo, estado civil, escolaridade, queixas de alteracdo da degluticdo
(Apéndice 3); e que preenchessem o instrumento SWAL-QoL (Anexo 2). Junto dos
neurologistas assistentes foram recolhidos dados clinicos dos participantes do grupo caso: forma
evolutiva da doenca, data de diagnéstico, data de inicio da doenca, grau de incapacidade (EDSS),
comprometimento dos Sistemas Funcionais e se faz uso de alguma medicacao (Apéndice 4).

A recolha dos dados do grupo caso foi realizada, como ja referido, no CHSJ, apés a
consulta de EM. Dos 131 individuos do grupo controlo, 31 foram recolhidos pela investigadora
no mesmo periodo de tempo. Os restantes 100 individuos tinham sido recolhidos por Daniela
Vieira, no &mbito da sua dissertacdo de mestrado®; verificou-se que era possivel utilizar estes
resultados para aumentar o tamanho da amostra, uma vez que todas as variaveis correspondiam
as pretendidas pela investigadora, e que os doentes haviam fornecido o consentimento

informado.

3.5. Instrumento

O SWAL-QoL foi o instrumento utilizado para a elaboracio deste estudo. E um
instrumento especifico que aborda a QVrD, tem validade de conteudo adequada e consisténcia
interna aceitavel. Foi traduzido para o Portugués Europeu e adaptado culturalmente por Antunes,
Vieira, Ribeiro *, garantindo a validade de contetido. E composto por 11 dominios com 44 itens
que, avaliam varios aspetos da QV, assim como a frequéncia de sintomas associados a disfagia,

como apresentado na Tabela 1.
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Tabela 1 — Dominios e itens do instrumento SWAL-QoL

Dominios

Itens por
dominio

Perguntas

Burden

2

“E muito dificil lidar com o meu problema em engolir.”

“ O meu problema em engolir ¢ um grande estorvo na minha vida.”

Duracéo da alimentacéo

“Demoro mais tempo a comer do que as outras pessoas.”

“Demoro imenso tempo a comer uma refei¢do.”

Desejo de comer

“Na maioria dos dias ndo me importo se como ou se n3o como.”

“Raramente tenho fome.”

“Ja ndo sinto prazer em comer.”

Frequéncia de sintomas

14

“Tossir.”

“Engasgar-me ao comer alimentos.”

“Engasgar-me ao beber liquidos.”

“Ter saliva ou expetoragdo espessas.”

“Vontade de vomitar.”

“Babar-me.”

“Problemas em mastigar.”

“Ter muita saliva ou expetoragdo.”

“Ter de limpar a garganta (pigarrear).”

“Ficar com a comida presa na garganta.”

“Ficar com a comida presa na boca.”

“Babar comida ou liquidos pela boca.”

“Babar comida ou liquidos pelo nariz.”

“Tossir comida ou liquidos pela boca quando ficam presos.”

Selecdo dos alimentos

“Saber o que posso e 0 que ndo posso comer ¢ um problema para mim.”

“E dificil encontrar comida que eu goste e que a0 mesmo tempo possa comer.”

Comunicacdo

“As pessoas tém bastante dificuldade em compreender o que digo.”

“Tem sido dificil para mim falar com clareza.”

Medo de Comer

“Tenho medo de me engasgar quando como alimentos.”

“Tenho medo de apanhar uma pneumonia.”

“Tenho medo de me engasgar quando bebo liquidos.”

“Nunca sei quando me vou engasgar.”

Salde Mental

“O meu problema em engolir deprime-me.”

“Ter de ter muitos cuidados a comer ou a beber aborrece-me.”

“Sinto-me desencorajado devido ao meu problema em engolir.”

“O meu problema em engolir frustra-me.”

“Fico impaciente ao lidar com o meu problema em engolir.”

Funcionamento Social

“N&o vou comer fora por causa do meu problema em engolir.”

“O meu problema em engolir dificulta a minha vida social.”

“O meu trabalho ou as minhas atividades de lazer alteraram-se por causa do
meu problema em engolir.”

“As situagdes sociais (como férias ou festas) ndo sdo agradaveis por causa do
meu problema em engolir.”

“O meu papel com familiares e amigos modificou-se devido ao meu problema
em engolir.”

Fadiga

“Sentir-me fraco.”

“Sentir-me cansado.”

“Sentir-me exausto.”

Sono

“Ter dificuldade e adormecer.”

“Ter dificuldade em ficar a dormir.”

Além destes dominios, 0 questiondrio apresenta também quatro questdes finais

relacionadas com o uso de sonda nasogastrica ou gastrostomia, textura de alimentos, consisténcia

dos liquidos e sobre a percecdo do individuo sobre a sua satde em geral. A excecdo da questdo
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relacionada com o uso de sonda, todos os itens sdo classificados segundo a escala de Likert que
varia de 1 a 5 pontos. O doente responde sobre a frequéncia com que ocorre cada uma das
afirmacbes (sempre, muitas vezes, algumas vezes, poucas vezes e nunca), quanto a veracidade
das mesmas (totalmente verdade, muito verdade, alguma verdade, muito pouco verdade e falso)
ou quanto ao grau de concordancia que apresenta com elas (concordo totalmente, concordo, néo
tenho a certeza, discordo, discordo totalmente). Para andlise estatistica, todas as escalas foram
transformadas linearmente para se obter uma pontuacao entre 0 e 100. O valor 0 indica o estado
menos favoravel e 100 o mais favoravel.

Trata-se de um questionario que pode ser autoaplicavel, contudo, o investigador pode
auxiliar os participantes no preenchimento para melhor compreensdo. As questdes podem,
também, ser lidas por alguém proximo da pessoa e até mesmo respondido pela mesma.

Este instrumento permite monitorizar o processo terapéutico do ponto de vista do doente.
E portanto um instrumento que possibilita o conhecimento do impacto que a disfagia tem na QV
dos doentes, objetivando uma intervencéo terapéutica com a valorizacdo das limitacdes que 0s

proprios doentes consideram relevantes.

3.6. Analise Estatistica

Para a analise estatistica, os dados sociodemograficos e clinicos assim como os resultados
do questionario SWAL-QoL foram inseridos, numa base de dados, recorrendo-se ao programa
estatistico Statistical Package for Social Sciences SPSS — Windows (Versédo 22).

Utilizou-se a estatistica descritiva para a caracterizacdo da amostra, com as variaveis
sexo, idade, estado civil, escolaridade, uso de medicacgéo, queixas na degluticdo, data de inicio da
doenca, data de diagnostico, duracdo da doenca, EDSS e Sistemas Funcionais.

Os resultados sdo apresentados de forma descritiva e analisados através de testes nédo
paramétricos, visto que ndo foi possivel assumir a normalidade da distribuicdo da amostra. Para
comparacdo de amostras independentes (grupo caso vs grupo controlo) recorreu-se a correlacao
de Spearman, teste U de Mann-Whitney e teste Kruskal-Wallis, considerando-se um valor de
significancia de 0.05. A normalidade da distribuicdo da amostra foi testada com o Kolmogorov-
Smirnov.

Os resultados sdo apresentados por meio de Tabelas e Graficos.
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IV. RESULTADOS

A recolha dos dados, quer dos doentes com EM como dos individuos sem EM, foi
relativamente facil uma vez que todos participaram sem qualquer relutancia. Para o
preenchimento do questionario, 111 dos inquiridos necessitou de ajuda. A ajuda passou pela
leitura das questOes e/ou anotacdo das respostas (N=22 para o grupo caso; N=88 para 0 grupo
controlo) e por responderem pelo participante (N=1 para o grupo caso). Para preencher o SWAL -
QoL, os participantes necessitaram no minimo de dois minutos e no maximo de 22, tendo em
média demorado 6.04 minutos (+4.15). Os doentes com EM demoraram mais tempo do que 0s
individuos do grupo controlo: 8.66 minutos (+4.6) e 5.04 minutos (+3.5), respetivamente.

4.1. Caracterizacdo das amostras: variaveis sociodemograficas

Como se encontra exposto na Tabela 2, 181 individuos participaram neste estudo: 50
doentes com EM e 131 individuos sem EM. A amostra é equilibrada quanto ao sexo em ambos
0S grupos, verificando-se também que o numero de mulheres, quer no grupo caso (N=34) como
no controlo (N=86), é superior ao de homens (N=16 e N=45, respetivamente). Na amostra total,

75.1% dos participantes sdo casados ou estdo em unido de facto e 3,3% sao vilvos.

Tabela 2-Caracterizacdo sociodemografica das amostras

Grupo Grupo

Caso Controlo Total
Sexo
Feminino N 34 8 120
% 68.0% 65.6% 66.3%
Masculino N 16 45 61
% 32.0% 34.4% 33.7%
Total N 50 131 181
% 100% 100% 100%
Estado civil
Casado N 34 102 136
% 68.0% 77.9% 75.1%
Solteiro N 9 20 29
% 18.0% 15.3% 16.0%
Divorciado N 6 4 10
% 12.0% 3.1% 5.5%
Viivo N L > 6
% 2.0% 3.8% 3.3%
Total N 50 131 181
% 100% 100% 100%
Idade (anos)
Média (+D.P.) 46.06 (£11.53)  50.40 (£13.72) --
Min-Max 20-67 18-80 --
Escolaridade (anos)
Média (+D.P.) 11.14 (x6.07) 7.73 (£5.07) --
Min-Max 4-25 0-25 --

22



Quanto a distribuicdo etéria, os doentes com EM apresentam idades inferiores ao grupo
controlo. No que se refere & escolaridade, encontrou-se que era maior no grupo com EM do que
no grupo controlo (Tabela 2).

Verificou-se também que 36% dos doentes com EM e 57,7% dos controlos tomavam

medicamentos para patologias diversas que nédo interferiam na degluticéo.

4.2. Caracterizacao clinica dos doentes com EM

Das informacGes fornecidas pelos médicos neurologistas apuraram-se os dados dos
doentes com EM que se apresentam na Tabela 3.

Os doentes tinham em média 29,9 anos no inicio da doenca e 32,1 anos quando a mesma
foi diagnosticada. Verificou-se que, quer a idade de inicio como a do diagndstico, apresentam
como minimo 5 anos e maximo 60 anos. No que diz respeito a duracdo da doencga, calculada
desde a data de inicio da doenca até a data de preenchimento do questionario, foi em média
16.18 anos. A forma predominante foi Surto Remissdo (N=42; 84%), sendo a Priméria
Progressiva a menos encontrada (N=2; 4%). A amostra apresenta doentes com valores de EDSS
entre 0s 0 e 0 7.5, em que a mediana é de 2.0. Dos 50 individuos, nove ndo apresentam
incapacidade e s6 hd um doente com o valor maximo encontrado nesta amostra (7.5).
Identificou-se maior comprometimento nas funcGes piramidais (Tabela 3).

Ao se questionar os doentes se apresentavam dificuldades na degluticdo, como por

exemplo, engasgar-se ou tossir durante a refeicdo, 26% responderam afirmativamente.

Tabela 3 -Caracterizagéo clinica dos doentes com EM.

Média (£D.P.) Min-Max Mediana
Idade de Inicio 29,9 (+ 10,4) 5-60 30,5
Idade de Diagnéstico 32,1 (x 10,5) 5-60 31
Duracéo da Doenca 16.18 (£ 7,1) 1-32 16
EDSS -- 0-7.5 2,0
F. Piramidais -- 0-6 1,0
F. Cerebelosas -- 0-3 0
F. Tronco Cerebral -- 0-2 0
F. Sensitivas -- 0-2 0
F. Esfincterianas -- 0-3 0
F. Visuais -- 0-4 0
F. Mentais -- 0-3 0
F. Ambulacéo -- 0-6 0
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4.3. QVrD: grupo caso vs grupo controlo

Através do questiondrio SWAL-QoL, verificou-se que todos os individuos faziam a sua
alimentacdo por via oral, ndo necessitando de sonda de alimentacdo, e ingeriam todo o tipo de
liquidos. Apenas quatro (2.2%), pertencentes ao grupo caso, referiram ter realizado uma dieta
com alimentos moles e faceis de mastigar na Gltima semana.

Verificou-se que ndo ha diferenca estatisticamente significativa entre 0s dois grupos
quanto a questdo referente a satde em geral (p=0.161; teste U de Mann-Whitney). O mesmo se
pode depreender através da apreciacdo do Grafico 1. Além disso, hd uma correlacdo positiva e
estatisticamente significativa entre a percecdo de saude em geral e o Score total da QVrD quer
para 0 grupo caso (R=0.516; p<0.01) como para o grupo controlo (R=0.0330; p<0.01), isto §,
quanto maior o Score Total, melhor ¢ a percecéo de satide em geral, em ambos 0s grupos.

50%

40%

30%

20%
o -lrb
0%

Ma Razoavel Boa Muito Boa Excelente

B Grupo Caso Grupo Controlo

Gréfico 1 — Percecdo da amostra quanto a satde em geral

Para a amostra total (N=181), os valores mais baixos (menos favoraveis) correspondem
aos Dominios Fadiga e Sono, com mediana de 75 e 87.50 respetivamente. Os mais elevados
(mais favoraveis) correspondem ao Funcionamento Social e Satude Mental com mediana de 100
para ambos.

Ao se analisar a Tabela 4 que diz respeito ao Score de cada Dominio do SWAL-QoL por
grupo, verifica-se que os doentes com EM apresentam Scores inferiores aos dos restantes
participantes em todos os Dominios. Os extremos variam entre 0 e 100, surgindo em

determinados dominios valores minimos superiores a 0.
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Tabela 4 — Distribui¢do dos Scores por dominio e grupo.

Dominio Grupo Média (+D.P.)  Mediana  Min-Max P
(Teste U de Mann-
Whitney)
2.00 (x19.1 1 -1
Burden Caso 92.00 (x¥19.19) 00 0-100 0.002*
Controlo 97.42 (¥19.19) 100 25-100
5 ) 5 Caso 83.50 (£27.94) 100 0-100
Duracdo da alimentacéo 0.005*
Controlo 92.95 (+94.66) 100 13-100
. Caso 83.50 (£27.94) 100 50-100
D d 0.018*
e56J0 de comer Controlo  94.21 (+13.59) 100 33-100
o . Caso 91.21 (£13.05) 100 55-100
Frequéncia de sintomas 0.019*
q Controlo 95.45 (+9.85) 97.32 38-100
. . Caso 94.25 (£13.17) 100 38-100
Selecdo dos alimentos 0.315
Controlo 95.23 (£14.58) 100 13-100
L Caso 82.50 (+22.45) 100 25-100
Comunicacio 0.000*
¢ Controlo 97.42 (+£9.89) 100 25-100
Caso 91.88 (£17.42) 100 31-100
Medo de Comer 0.272
Controlo 95.80 (+£10.78) 100 31-100
, Caso 95.10 (£15.83) 100 25-100
Salde Mental 0.533
Controlo 97.94 (£8.52) 100 30-100
. . Caso 94.60 (+£14.98) 100 25-100
Funcionamento Social 0.010*
Controlo 98.63 (£8.71) 100 10-100
) Caso 52.17 (£28.33) 58.33 0-100
Fadiga 0.000*
Controlo 78.50 (£23.07) 83.33 0-100
Caso 70.75 (£28.30) 75 10-100
Sono 0.089
Controlo 77.19 (+£28.39) 100 33-100
Caso 85.21 (£12.34) 88.07 46-100
Total 0.000*
Controlo 92.95 (+9.62) 95.45 38-100

Na Tabela 4, observa-se também que houve diferengas estatisticamente significativas
entre 0s grupos, nos dominios Burden, Duracdo da Alimentacdo, Desejo de Comer, Frequéncia
de Sintomas, Comunicacdo, Funcionamento Social e Fadiga. Apurou-se ainda que 0s Scores
Totais dos doentes com EM sdo mais baixos que 0s do grupo controlo e, recorrendo ao teste U de
Mann-Whitney, verificou-se que ha diferencas estatisticamente significativas (p<0,01) entre os
dois grupos quanto ao Score Total. Os doentes com EM apresentam mediana de Score Total de

88.07 e 0 grupo controlo 95.45.
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4.4. QVrD nos doentes com EM

A Tabela 5, abaixo apresentada, refere-se as correlagdes entre as varidveis
sociodemograficas e clinicas e o Score Total do SWAL-QoL no grupo de doentes com EM. O
Score Total apresenta correlagdes com algumas das variaveis clinicas. Relativamente as
correlacdes estatisticamente significativas, verifica-se que quanto melhor é a QVrD, menor é o
comprometimento das Fungbes Piramidais (R= -0.398; p<0.01), Esfincterianas (R= -0.601;
p<0.01) e Mentais (R= -0.355; p<0.05); menor é o valor de EDSS (R=-0.294; p<0.05); e menor
a idade (R= -0.314; p<0.05). A Duragdo da Doenca correlaciona-se positivamente e com
diferencas estatisticamente significativas com a EDSS e a idade (R= 0,542; p<0.01; R= 0.472;
p<0.01; respetivamente); e a EDSS apresenta correlacdo positiva estatisticamente significativa
com todas as varidveis (Tabela 5).

Relativamente a variavel Forma Clinica da Doenca, verifica-se que ndo existem
diferencas significativas entre as trés Formas Clinicas e o Score Total (p=0.291; teste Kruskal-
Wallis).

Na Tabela 6 apresentam-se as correlagdes entre os dominios e Score Total do instrumento
explorado, no grupo caso. Os resultados obtidos permitem verificar que existe correlacéo
positiva estatisticamente significativa entre o Score Total e todos 0s Dominios do questionario
mas sdo evidenciadas as correlacbes fortes entre Score Total e os Dominios Burden,
Comunicacdo, Frequéncia de Sintomas, Fadiga e Duracdo da Alimentacdo (R>0.6; p<0.01).
Assim, quanto mais altos os valores do Score Total, maiores 0s Scores encontrados em cada um
dos Dominios referidos. Observam-se, correlagdes mais fracas entre Dominios que avaliam areas
diferentes, e correlacbes mais fortes entre Dominios que avaliam areas semelhantes, por
exemplo, Dominios relacionados diretamente com a alimentacdo evidenciam correlagdes mais

elevadas entre si.
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Tabela 5 - Correlagdo de Spearman entre varidveis sociodemogréficas e clinicas e o Score Total do SWAL-QoL no Grupo Caso

Score Duracéo F.Tronco

Total Doenca EDSS F.Piramidais F.Cerebelosas Cerebral F.Sensitivas F.Esfincterianas F.Visuais F.Mentais F.Ambulacéo Idade
Score Total -0.206  -0.294°  -0.398" -0.212 -0.163 -0.263 -0.601" 0.007 -0.355" -0.236 -0.314
Duracdo da Doenca 0.542" 0.455™ 0.115 0,106 0.146 0.181 0.396" 0.270 0.341" 0.472"
EDSS 0.865" 0.557" 04197  0.418™ 0.526" 0.299°  0.516" 0.783" 0.444™
F.Piramidais 0.464" 0.286 0.336" 0.487" 0.187 0.502™ 0.747 0.476"
F.Cerebelosas 0.430" 0.234 0.138 -0.089 0.153 0.510™ 0.177
F.Tronco Cerebral 0.176 0.239 -0.033 0.194 0.314 0.099
F.Sensitivas 0.320° 0.204 0.482" 0.208 0.144
F.Esfincterianas 0.179 0.586" 0.331" 0.316"
F.Visuais 0.240 0.174 0.183
F.Mentais 0.420” 0.302
F.Ambulacéo 0.4377
Idade

*p<0.05; **p<0.01
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Tabela 6 - Correlagdo de Spearman do SWAL-QoL no Grupo Caso

Score Sele¢do dos L Medo de  Frequéncia Salde Funciona . Desejo de Duracéo da

Total Burden Alimentos Comunicagao comer  de Sintomas Mental r;;::: Fadiga Sono comer  alimentagéo
Score Total 0.632" 0.568" 0.627" 0.547" 0.675" 0.505" 05737  0.705°  0.488"  0.493" 0.727"
Burden 0.279 0.509™ 0.387" 0.728™ 0.476" 0.605°  0.358" 0.019 0.494" 0.588"
Selegdo dos Alimentos 0.399” 0.339 0.350 0.538" 0.514" 0.200 0.323°  0.3617 0.622"
Comunicagéo 0.400™ 0.646" 0.388™ 0.472" 0.185 -0.185 0.229 0.768"
Medo de comer 0.641" 0.673" 0.585" 0.259 0.169 0.415" 0.492"
Frequéncia de Sintomas 0.484" 05727  0.284" 0.090 0.364" 0.695"
Satde Mental 0.764™ 0.141 0.131 0.290° 0.459”
Funcionamento Social 0.291" 0.153 0.339" 0.531"
Fadiga 05617  0.242 0.233
Sono 0.089 -0.003
Desejo de comer 0.429™

Duracéo da alimentacéo
*p<0.05; **p<0.01
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4.5.QVrD: doentes com EM com queixas de degluticdo vs doentes com EM sem queixas de
degluticéo

A Tabela 7 apresenta os resultados obtidos em cada dominio pelos doentes com EM com
queixas na degluticdo (N=13) e sem queixas (N=37). Encontraram-se diferencas estatisticamente
significativas entre os Scores dos Dominios dos doentes com e sem queixas de degluticdo, com
excecdo de dois Dominios: Selecdo dos Alimentos e Sono. Apurou-se, também, que os valores
obtidos pelos doentes com queixas foram inferiores em todos os Dominios em comparagdo com
os doentes sem queixas. O teste U de Mann-Whitney indica, também, que existem diferengas
estatisticamente significativas quanto ao Score Total (p=0.00).

Tabela 7 — Dominios do SWAL-QoL: doentes com EM com e sem queixas na degluticdo

Grupo Caso
(N=50)
Com queixas na degluticdo ~ Sem queixas na degluticao
(N=13) (N=37)
P
Média (xD.P.) Mediana Média (xD.P.)  Mediana (Teste U de Mann-
Whitney)
Burden 69.2 (£23.3) 75 100.0 (+0.0) 100 0.000*
Duracdo da alimentacéo 61.5 (£34.8) 62.5 91.2 (£20.6) 100 0.001*
Desejo de comer 78.9 (£18.5) 83.3 93.0 (£13.8) 100 0.006*
Frequéncia de sintomas 74.7 (£15.4) 69.6 97.1 (£4.5) 100 0.000*
Selecdo dos alimentos 88.5 (+20.1) 100 96. 3 (£9.3) 100 0.188
Comunicacéo 67.3 (£24.2) 62.5 87.8 (£19.4) 100 0.006*
Medo de Comer 80.8 (x23.3) 100 95.8 (+13.1) 100 0.026*
Saude Mental 86.9 (x21.7) 100 97.9 (x12.3) 100 0.005*
Funcionamento Social 81.9 (£24.9) 100 99.1 (+4.4) 100 0.000*
Fadiga 30.8 (+20.8) 25 59.7 (£26.5) 66.67 0.001*
Sono 63.5 (£32.5) 62.5 73.3 (£26.7) 75.00 0.353
Total 71.3 (£13.0) 66.96 90.1 (£7.5) 91.67 0.000*

Na Tabela 8 estdo expostos os valores obtidos em cada item do Dominio Frequéncia de
Sintomas do SWAL-QoL, havendo, também, comparacdo entre os doentes com e sem queixas na
degluticdo. Todos os itens do dominio Frequéncia de Sintomas apresentam valores inferiores nos
doentes com queixas, indicando que a frequéncia destes sintomas € sentida mais vezes pelos
doentes com queixas. Os sintomas sentidos com mais frequéncia pelos doentes com EM com
queixas foram “Ter muita saliva ou expetoragdo” e “Ter de limpar a garganta (pigarrear)”. J4 0S
doentes com EM sem queixas, sentiram com mais frequéncia o sintoma “Engasgar-me ao comer
alimento”.

No Dominio Frequéncia de Sintomas, em todos os itens verificam-se diferencas
estatisticamente significativas entre os doentes com e sem queixas de degluti¢do, exceto no item
“Babar-me” (p= 0.064).
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Tabela 8 — Itens do Dominio Frequéncia de Sintomas: doentes com EM com e sem queixas na

deglutigéo.
Grupo Caso
(N=50)
Co:jn queixas ha Sem queixas na deglutigéo
egluticao (N=37)
(N=13)
P
Média (+D.P.) ~Mediana ~ Média (+D.P.) ~ Mediana ~(TesteUde

Whitney)
“Tossir.” 67.3 (£23.7) 50 94.6 (£11.9) 100 0.000*
“Engasgar-me ao comer alimentos.” 65.4 (£37.6) 75 91.2 (£15.8) 100 0.009*
“Engasgar-me ao beber liquidos.” 69.2 (£37.0) 100 93.2 (£14.0) 100 0.025*
“Ter saliva ou expetoragdo espessas.” 59.6 (£34.7) 50 96.6 (£10.5) 100 0.000*
“Vontade de vomitar.” 84.6 (x24.0) 100 96. 6 (£12.0) 100 0.013*
“Babar-me.” 90.4 (£21.7) 100 98.6 (£5.7) 100 0.064
“Problemas em mastigar.” 78.8 (+26.7) 100 97.9 (9.1) 100 0.001*
“Ter muita saliva ou expetoracdo.” 51.9 (£34.6) 50 95.9 (£12.5) 100 0.000*
“Ter de limpar a garganta (pigarrear).” 51.9 (x29.7) 50 97.3 (£7.9) 100 0.000*
“Ficar com a comida presa na garganta.” 82.7 (£23.7) 100 97.9 (£9.1) 100 0.003*
“Ficar com a comida presa na boca.” 84.6 (£24.0) 100 99.3 (#4.1) 100 0.001*
“Babar comida ou liquidos pela boca.” 88.5 (£21.9) 100 100.0 (+0.0) 100 0.003*
“Babar comida ou liquidos pelo nariz.” 92.3 (£15.8) 100 100.0 (+0.0) 100 0.003*
“Tossir comida ou liquidos pela boca quando 78.8 (£24.7) 100 98.6 (£5.7) 100 0.000*

ficam presos.”
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V. DISCUSSAO

Este estudo teve como principal objetivo a exploracdo da versdo portuguesa do
questiondrio SWAL-QoL em doentes com EM que foi aplicado a uma amostra de 50 doentes
com EM e a uma amostra controlo de 131 individuos sem EM. Verificou-se que as amostras
eram idénticas quanto a distribuicdo dos sexos, com predominio do feminino. Com efeito a EM é

mais frequente nas mulheres'?*®

por razdes ainda desconhecidas, mas que se atribui a maior
suscetibilidade das mulheres as doencas autoimunes relacionada com fatores hormonais®>.

Dos 50 doentes com EM, 26% referiu ter queixas na funcdo da degluticdo. Este valor é
inferior ao descrito na literatura, que indica prevaléncias que variam de 30%°, 31,7%%, 53,8%%
a 90%"; todavia, nestes estudos foram utilizados diferentes métodos de avaliagdo — testes de
rastreio, avaliacdo funcional e recurso a meios complementares de diagndstico - pelo que a
comparabilidade direta ¢ dificil. Além de se poder colocar a hipotese de a forma de avaliagcdo do
presente estudo ter sido menos rigorosa, apenas baseada na identificacdo de queixas pelo préprio
doente, as caracteristicas da amostra, que adiante se referem, podem também justificar a menor
percentagem de doentes com alteragdes na degluticdo. No entanto, € de realcar que apesar da
identificacdo de queixas na degluticdo ter sido conseguida através da percecdo dos doentes, a
comparacgdo entre doentes com e sem queixas de degluticio mostrou que os valores do Score
Total e dos dominios do SWAL-QoL eram inferiores nos 13 doentes que se queixaram de
problemas de degluticdo, sugerindo menor QVrD.

E um facto que, ja se esperaria que, doentes com disfagia leve a moderada e até mesmo
casos silenciosos de disfagia ndo referissem queixas, contudo é de salientar que se deve ter em
conta as caracteristicas da amostra para os dados encontrados. A maioria dos doentes com EM
apresentava forma clinica SR, na qual habitualmente as queixas de degluticdo ndo sdo téo
acentuadas, ja que os estudos indicam que a disfagia grave é encontrada em doentes com as

+27 enquanto a disfagia leve e moderada é descrita na forma SR*. Além

formas progressivas
disso, na presente amostra, o grau de incapacidade (EDSS) é baixo, com uma mediana de 2,0
valores. Um estudo® onde é feita a distincdo da disfagia pela sua severidade concluiu que
pontuacdes mais baixas de EDSS correspondem a disfagias leves, o que vai ao encontro dos
resultados aqui obtidos. Assim, é de crer que estas sejam boas justificacdes para que o

4,23

comprometimento das funges mais relacionadas com a degluticdo™ - Funcdes Cerebelosas e

do Tronco Cerebral - seja reduzido. Além da questdo da forma clinica e do baixo grau de
incapacidade, ha que ter em conta outro fator evidenciado pela literatura como um bom marcador

23,27

de disfagia: duracdo da doenca“>“’. Conforme € relatado por Poorjavad, Derakhshandeh,
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Etemadifar, Soleymani, Minagar, Maghzi®®, a disfagia é lentamente progressiva fundamentando
0s valores obtidos no estudo aqui desenvolvido.

Depreende-se, por tudo isto, que como a alteracdo na degluticdo ndo é uma queixa muito
frequente por parte dos doentes, quando surge como queixa, tende a ser relacionada com a
doenca num estado mais avangado e grave, provavelmente devido a desvalorizagdo dos sintomas
associados a disfagia. Como nesta amostra a maioria dos doentes apresenta valores de EDSS
baixos, reduzido comprometimento dos sistemas funcionais mais relacionados com a degluticéo,
predominio da forma clinica SR e duracdo de patologia média, é possivel que possam existir
mais doentes com alteracdes na funcdo estomatognatica, mas que estas ndo sejam tdo acentuadas

ao ponto de se fazerem sentir.

Neste estudo, confirmou-se que 0 SWAL-QoL permite distinguir com clareza os doentes
com EM dos controlos, verificando-se que os doentes com EM apresentam menor QVrD, com
base nos valores referentes ao Score Total do SWAL-QoL e a todos os Dominios. Estes

resultados sdo corroborados pela OMS®%%*%

que refere que alteragdes na funcdo da degluticdo
limitam a atividade e restringem o doente na participacdo na vida diaria, influenciando,
inevitavelmente a sua QV. Quanto a questdo da saude em geral, a auséncia de diferencas entre 0s
dois grupos pode ser explicada pelo baixo grau de incapacidade nos doentes com EM. Alem
disso, e como seria de esperar, verificou-se que os individuos com melhor perce¢édo da satide em

geral apresentam melhor QVrD.

No que diz respeito a QVrD em doentes com EM, o pior Score foi encontrado no
Dominio Fadiga, indicando que este é um sintoma que confere menor QVrD aos doentes com
EM. Além disso, a forte correlagdo positiva entre 0 Dominio Fadiga e o Score Total, pode ser
atribuida ao facto de a fadiga ser o sintoma mais frequentemente reportado pelos doentes com
EM?. Encontraram-se correlacSes positivas entre o Score Total e todos os Dominios, todavia, as
mais fortes dizem respeito ao Score Total e Dominio Burden, Comunicacdo, Frequéncia de
Sintomas e Duracdo da Alimentacao, percebendo-se assim que, quanto melhor é a QVrD maiores
sd0 0s Scores de cada um desses Dominios. Observam-se, tal como no estudo original®,
correlacbes mais fracas entre Dominios que avaliam areas diferentes. Ja os Dominios
relacionados diretamente com a alimentacdo evidenciam correlacBes estatisticamente

significativas mais elevadas entre si.
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Além do que foi aqui apresentado, 0 SWAL-QoL demonstrou que permite distinguir
doentes com e sem queixas de degluticdo, ao nivel do Score Total, Dominios e especificamente
do Dominio Frequéncia de Sintomas. Doentes com EM com queixas de degluti¢cdo apresentam,
nitidamente, menor QVrD, ja que o Score Total é inferior aos restantes doentes, e 0 mesmo se

verifica na analise Dominio a Dominio. McHorney et al. **3

, Nos artigos originais do SWAL-
QolL, referem que é de esperar que as alteracdes da degluticdo tenham um forte impacto na QV
dos doentes pois estdo estreitamente ligadas a reagdes psicoldgicas pelas limitagbes inerentes. Ao
se analisar a Frequéncia de Sintomas também se conclui que os sintomas foram sentidos com
mais frequéncia pelos 13 doentes com queixas do que os restantes 37 sem queixas. Todos 0S
sintomas, a excecdo do “Babar-me.”, apresentam diferencas estatisticamente significativas entre
doentes com e sem queixas da degluticdo, sendo este um dos sintomas que apresenta valores
mais elevados, significando que é dos que ocorre menos vezes. Além de Prosiegel, Schelling e
Wagner-Sonntag® num estudo que desenvolveram ndo terem identificado a sialorreia como um

| 30-32

sintoma comum nos doentes com EM, McHorney et a também referem que este € o sintoma

menos prevalente no estudo referente a construcao e validagdo do SWAL-QoL.
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VI. CONCLUSAO

Neste estudo concluiu-se que a utilizagdo do SWAL-QoL é capaz de distinguir,
claramente, os doentes com EM dos individuos sem EM, no que se refere a qualidade de vida
relacionada com a disfagia. O mesmo acontece com o0s doentes com EM com e sem queixas de
degluticdo. Assim, considera-se que este instrumento pode ser uma mais-valia para a pratica
clinica, uma vez que a percecdo dos doentes sobre o impacto da disfagia na qualidade de vida
pode auxiliar o técnico a delinear uma intervencdo terapéutica mais adequada as limitacdes
sentidas.

E de evidenciar que a escassez da literatura sobre a qualidade de vida relacionada com a
disfagia na EM dificultou um pouco a elaboracdo deste estudo, principalmente no que toca a
discussdo dos resultados obtidos, ndo sendo possivel uma comparacdo com outros estudos
realizados anteriormente. Todavia, considera-se que, embora este trabalho represente somente
um estudo exploratorio com o SWAL-QoL, permite que os demais profissionais de salde e
cuidadores do doente com EM estejam mais atentos a degluticdo e consequéncias/complicacdes
que podem advir da sua alteracéo.

Futuramente, pretende-se a validacdo do SWAL-QoL em doentes com EM, e para isso é
necessario que a amostra seja maior e que a avaliacdo da degluticdo seja mais rigorosa,
preferencialmente, com recurso a meios complementares de diagndstico associados a avaliacdo

clinica funcional, de forma a ser tracado um diagndstico mais preciso.
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VIIl. APENDICES

Apéndice 1 — Informacdo ao Participante e Consentimento Informado para os doentes com EM

INFORMACAO AO PARTICIPANTE

Qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com Esclerose Multipla

Este documento contém uma breve explicacdo sobre o estudo, previamente aprovado pela Comissédo de
Etica para a Satde do Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE, conduzido por Cristiana Ximenes, Terapeuta
da Fala e aluna do Mestrado em Terapia da Fala na &rea de Motricidade Orofacial e Deglutigdo, na Escola
Superior de Saude de Alcoitao.

Ao ler esta folha, caso haja algo que ndo entenda ou se quiser mais informag6es sobre o estudo, Cristiana
Ximenes encontrar-se-a disponivel para responder a qualquer davida.

O estudo tem como principal objetivo a validacdo do questionario Swallow Quality-of-Life Questionnaire
the Outcome tool for adults with oropharyngeal dysphagia (SWAL-QoL), que avalia a qualidade de vida
relacionada com a disfagia (dificuldade em engolir). Assim, o tema do estudo refere-se a avaliacdo da
qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com Esclerose Multipla e esta a ser orientado
pela Professora Doutora Maria José Sa.

A sua participagdo € voluntaria. Pode demorar o tempo que necessitar para decidir se quer ou ndo que 0s
seus dados sejam registados neste estudo. Poderd decidir ndo participar ou sair do estudo a qualquer
momento, sem quaisquer obrigacbes ou penalizacBes. Ou seja, qualquer que seja a sua decisdo, ndo
havera consequéncia nem perda de beneficios.

Ser-lhe-do solicitadas informaces referentes ao sexo, idade, estado civil, escolaridade e funcdo da
degluticdo e, junto do(s) Médico(s) Neurologista(s) serdo recolhidos os seguintes dados: forma evolutiva
da doenca, data de diagnostico, data de inicio da doenga, grau de incapacidade (EDSS),
comprometimento dos Sistemas Funcionais e se faz uso de alguma medicacdo. Ser-lhe-4 também
solicitado que preencha o questionario a validar - SWAL-QoL.

A participacdo no estudo demorara cerca de 30 minutos e é anénima. Todas as respostas serdo tratadas de
forma confidencial e os participantes nunca serdo identificados, alias, o questionario que preenchera sera
somente identificado por um nimero, ou seja, 0 seu home nao constard em parte alguma, mantendo, desta
forma, a maxima confidencialidade dos seus dados pessoais.

E de salientar que a sua participacio nio pressup@e quaisquer riscos para além dos que possa encontrar na
sua vida diaria.

Este estudo ndo é financiado e ndo esta contemplado qualquer ressarcimento ou remuneracdo aos doentes.

Agradeco desde ja a sua disponibilidade.

Caso tenha qualquer questdo por favor contacte:
Terapeuta Cristiana Ximenes
cximenes.tf@gmail.com / 914675041
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com esclerose multipla

Eu, abaixo assinado,

(nome do doente) declaro que:

- Compreendi a explicacdo que me foi facultada acerca do estudo que se tenciona realizar.

- Solicitei todas as informacgdes de que necessitei, sabendo que o esclarecimento é fundamental para uma
boa deciséo.

- Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da declaracdo de Helsinquia, a
informagao que me foi prestada consistiu nos objetivos, métodos e eventual desconforto causado.

- Fui informado da possibilidade de livremente recusar ou abandonar a participagdo no estudo, sem que
isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que € prestada.

- Foi-me garantido que os dados recolhidos serdo tratados de forma confidencial.
- Néo participei noutro projeto de investigacao nos Gltimos trés meses.

- Concordo com a participacdo neste estudo, de acordo com os esclarecimentos que me foram prestados,
como consta neste documento.

Data: [

(assinatura do participante)

(assinatura da investigadora)
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Apéndice 2 - Informagdo ao Participante e Consentimento Informado para os individuos do
grupo controlo

INFORMACAO AO PARTICIPANTE

Qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com Esclerose Mdltipla

Este documento contém uma breve explicacdo sobre o estudo, previamente aprovado pela Comissédo de
Etica para a Satde do Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE, conduzido por Cristiana Ximenes, Terapeuta
da Fala e aluna do Mestrado em Terapia da Fala na area de Motricidade Orofacial e Degluticdo, na Escola
Superior de Saude de Alcoitao.

Ao ler esta folha, caso haja algo que ndo entenda ou se quiser mais informag6es sobre o estudo, Cristiana
Ximenes encontrar-se-a disponivel para responder a qualquer davida.

O estudo tem como principal objetivo a validacdo do questionario Swallow Quality-of-Life Questionnaire
the Outcome tool for adults with oropharyngeal dysphagia (SWAL-QoL), que avalia a qualidade de vida
relacionada com a disfagia (dificuldade em engolir). Assim, o tema do estudo refere-se a avaliacdo da
qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com Esclerose Multipla e esta a ser orientado
pela Professora Doutora Maria José Sa.

A sua participagdo € voluntaria. Pode demorar o tempo gque necessitar para decidir se quer ou ndo que 0s
seus dados sejam registados neste estudo. Poderd decidir ndo participar ou sair do estudo a qualquer
momento, sem quaisquer obrigacbes ou penalizacBes. Ou seja, qualquer que seja a sua decisdo, ndo
havera consequéncia nem perda de beneficios.

Ser-lhe-do solicitadas informacOes referentes ao sexo, idade, estado civil e escolaridade e, ser-lhe-a
também solicitado que preencha o questionario a validar - SWAL-QoL.

A participacdo no estudo demorara cerca de 30 minutos e é anénima. Todas as respostas serdo tratadas de
forma confidencial e os participantes nunca serdo identificados, alias, o questionario que preenchera sera
somente identificado por um nimero, ou seja, 0 seu home nao constard em parte alguma, mantendo, desta
forma, a maxima confidencialidade dos seus dados pessoais.

E de salientar que a sua participacio ndo pressup@e quaisquer riscos para além dos que possa encontrar na
sua vida diaria.

Este estudo ndo é financiado e ndo esta contemplado qualquer ressarcimento ou remuneragdo aos
participantes.

Agradeco desde ja a sua disponibilidade.

Caso tenha qualquer questdo por favor contacte:
Terapeuta Cristiana Ximenes

cximenes.tf@gmail.com / 914675041
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Qualidade de vida relacionada com disfagia em doentes com Esclerose Multipla

Eu, abaixo assinado,

(nome do participante) declaro que:

- Compreendi a explicacdo que me foi facultada acerca do estudo que se tenciona realizar.

- Solicitei todas as informacgdes de que necessitei, sabendo que o esclarecimento é fundamental para uma
boa deciséo.

- Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da declaracdo de Helsinquia, a
informagao que me foi prestada consistiu nos objetivos, métodos e eventual desconforto causado.

- Fui informado da possibilidade de livremente recusar ou abandonar a participacdo no estudo, sem que
isso possa ter qualgquer consequéncia.

- Foi-me garantido que os dados recolhidos serdo tratados de forma confidencial.
- Néo participei noutro projeto de investigacao nos Gltimos trés meses.

- Concordo com a participacdo neste estudo, de acordo com o0s esclarecimentos que me foram prestados,
como consta neste documento.

Data: [

(assinatura do participante)

(assinatura da investigadora)
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Apéndice 3 — Documento de recolha de dados sociodemograficos

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com Esclerose Multipla

Por favor, responda as sequintes questoes:

1. Idade anos Data de Nascimento: / /
2. Sexo:
1. _ Masculino
2. __ Feminino
3. Estado Civil:
1. __ Casado ou em Unido de facto
2. __ Solteiro
3. __ Divorciado ou Separado
4. _ Vidvo
4. Escolaridade: (em anos)

5. Tem algum problema em engolir (por exemplo: engasga-se, tosse durante as refeigcdes) ? *
1. Sim 2. Néo

Se sim, desde quando?

* Questao a preencher s6 pelos participantes com Esclerose Multipla
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Apéndice 4 — Documento de recolha de dados clinicos

QUESTIONARIO CLINICO

Qualidade de vida relacionada com a disfagia em doentes com Esclerose Multipla

Dados a preencher pelo(s) Médico(s) Neurologista(s)

1. Data de inicio da doenca
2. Data de diagnostico

3. Forma Evolutiva da Doenca

Surto-Remissao

Progressiva Primaria

Progressiva Secundaria

4. Grau de Incapacidade (EDSS)

5. Sistemas Funcionais

Grau

Fungdes Piramidais

Fungdes Cerebelosas

Fungdes do Tronco Cerebral

Funcdes Sensitivas

Fungdes Esfincterianas

FuncgBes Visuais

FuncBes Mentais

Funcbes de Ambulagdo

6. Faz medicacdo sem ser para EM? 1. Sim 2 Né&o

Se sim, para que efeito?
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IX.  ANEXOS

Anexo 1 — Declaragio do Conselho de Etica do CHSJ de aprovacio do Estudo
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Anexo 2 — Questionario SWAL-QoL

SWAL-QOL-PT

Aralia

0 da Qualidade de Vida nas Perturhaces de Degluticdo

™

[

Wergio portagiiesa do original SWAL-Q 0L Sumey de Collesr & Ml Horrey, PRD, Jodeee Fobbine, PhD, Kevin
Lorremz, WIH A Jobm C. Foceabel Phir, EKinberly Chiznell, RIS, Snnye E. Eraner WIS & I Earl Bricker DI (20027

A daptado por Era Bolle Sribme s, SLP & Dandels Wiera, SLP (20097

Instrugées de Preenchimento

O presente questondrio fol construido para avaliar de gue modo o sen problema em engoliv tern
afectado a sua gqualidade de vida no dia-a-dia.

Por favor, lela com atengdo cada pergunts e assivale, corm wrn cirenlo, a resposta que melhor se
adecua ao seu caso. Besponda a todas as perguntas mesmo que alguwmas afinmagdes Lhe parecam
Izuals pois todas elas s3o diferentes.

Loyl estd um exernplo das perguntas que 1rd encontrar neste questiondro:

1. Mo Oftimo més, oo gue frequénda ety o seguinte sintoma fsioo?

Sempre hitaz vezez | Llgures wezes | Poucas wzes Munca

Sentir-me fraco 1 2 @ q 3

Mo caso de se enganar, deve proceder do seguinte rmodo:

1. Mo ditimo més, com gque frequéncia zertiv o zeguinte sintorma fzico?

Sempre hliitaz wvezez | Llyures wezes | Poucas wzes Munca

Sentir-me fraco 1 @ @ 4 2

Nota Importante:

Sabemos gue pode ter winos problemas fisicos. Por wezes, toma-s dificd separd-los das
dificuldades em engolir, mas esperanos gue s consiga concentrar apemas no sen prohlema em
engolr. COhrizado pelo sen esforgo em completar este questondrio.

Sdaptade por Erva Bolle Srdme s e Dande ks Wiedrs (20057
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SWAL-QOL-PT

1. Apresentam-se, de sequida, afirmagdes que pessoas com problemas em engolir podem produzic Refira o grau de
verdade que cada uma delas teve para sino Otimo més.

(assinale, com Umciicuin, WM nimero em cada linha)

estorvo na minha vida.

Totalmente ILito Alguma MLito polco Fal
verdade verdade vendade werdade B30
E muito d|f|:3|| lidar com o meu problems i o 3 4 5
em engolir.
0 mel problema em engolir & um grands i 5 3 4 5

2. Apresentam-se, de seguida, afirmacdes sobre & alimentacio didna ditas por pesscas com problemas em engolir
Refira o grau de verdade que cada uma delas teve parasi no Qltimo més.

(assinale, com Umcilcun Wm nameno em cada linha)

Totalmente MLt Alguma MLt poLco Fal
verdade verdade vendade werdade 230

Ma maions dgs dias néo me importo se ' o 3 4 5
COMO QU 38 N&D como,
Demono mais tempo a comer do que a8
outres pessoss. 1 2 3 4 2
Raramente tenho fome, 1 2 3 4 5
Demoro imenso tempo a comer umsa
refeicin. 1 z 3 4 5
Ja ndosinto prazer emcomer i 2 3 4 ]

3 Apresertamse, de sequida, alguns problemss fisices sentidos por pessoas com problemas em engolir. Mo Oftimo
més, com gue frequéncia sxperimentou cada um desses problemas em comsequéncia das suss dificuldades em

engalir

{assipale, com umcircui wm nimerno em cada linha)

Cluase
serpre

Freguente-
mente

Algumas
YBTES

Cllase
nunGca

Munza

Tossir.

1

2

3

Engasgar-me ao comer dimentos.

Engasgar-me ao beber liquidos.

Tersaliva ol expectoracio espessas.

Yortade de vomitar.

Babar-me.

Problemas em mastigar,

Ter muita saliva ou expectoragio.

Ter de limpar a garganta {pigarrearn).

Ficarcom comida presa na garganta.

Ficarcomcomida presa na hoca.

Babar comida ou liquidos pela boca.

Babar camida ou liquidos pelo nariz.

—_— || —_— = = = = = | = == =

Tossir comida ou liguides pela boca
guando ficam presos.

(R el e Tl el e o el e e Rl e e e

Do (Dl [l [ [l [ [ Do | Do | Dl | ol | alr | Cadr| o

[N (O N (O N N W (O OV OV N N N N N N N W N W N W (W [ W

[0 B 0 oy o o oy iy | O | iy | I ey |

4. De zequida, responda o gquanto concorda com cada uma daz afirmacdes sobre o modo como o 3el problema em
engolir afectou asua dista e alimentagio no ditimo més.

{2ssinale, com umcircui um nimen en cada linha)

Conzordo Concordo MEotenho Discordo Discordo
totalmente acerteza totalmente
Saber 0 que poss0 & 0 guUe NE0 O3S0 i 5 3 4 5
comer & um problems para mim.
E dificil encontrar comida que eu goste e ’ o 3 4 5
gue a0 mesmo tempo possa comer,
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5 Mo dftimo més, com gue frequiéncia = afirmacdes gue se seguem sobre comunicacio se aplicaram a si devido ao

sel problema em engolir

(assinale, com Um cifcui um ndmero em cada finfial

Sempre hitas Algumas Polcas NUnGa
WEZES VETES VEFes
As pessoss tém bastante dificuldade em
: 1 2 3 4 5
compreender o que digo.
Tem sido dificil para mim falar com ' 5 3 4 5

clareza.

B Apresentamese, de seguids, algumas preocupagies mencionadas por pessoas com problemas em engolir. Mo
Citimo més, com gue frequineia sxpen mentou cada um desses sentimentos.,

(2@ssinale, com Um cifcuin, WM numero en cada linhal

Cuase Frequente- | Algumas Quase Murca
sempre mente VEZES nunca
Tenho _medo de me engasgar quando i 5 3 4 5
como alimentes,
Tenho medo de apanhar Uma pneumania, i 2 3 4 5
Tenho) medo de me engasgar quando 1 5 3 4 5
bebo liquidos.
MNunca sel quando me wol engasgar ! 2 3 4 5

7o Mo Olime més, com gue frequiéneia =5 sfirmagdes que se sequem foram verdadeiras para si devido a0 seu

jproblema em engolir.
(2@ssinale, com Um circuin, um numero en cada linhal
Sempre Fitnziie- || - Al Raraments Munca
mente VEZES
verdade verdacde verdade
verdade vendade
0 meu problema em engolir deprime-me. i 2 3 4 5
Ter de ter muitos cuidados a comer ol &
1 2 3 4 5
beber aborrece-me.
Sinto-me desencorajado devido a0 meud i 5 3 A 5
problema em engalir.
0 meu problema em engolir frustra-me. 1 2 3 4 5
Fico impaciente a0 lidar com o meu 1 5 3 4 5
problema em engolir

2. Pense nasuavida social no Oltimo més. Refira o guante concorda com cada uma das firmacies que seseguem.

{2ssinale, com UM circuin Wm numero en cada linfhal

Concordo Concordo MEo tenho Discordo Discondo
totalmente B Cerers totalmente
MNao wou comer fora por causa do meud
problema em engolir 1 2 3 4 0
0 mel problema em engolir dificulta & 1 5 3 4 5
minha vida social.
0 meu trabalho ou a3 minhas actividades
de lazer alteraram-se por causa do med 1 2 3 4 5
prablema em engolir
As situacdes sociais (como fénas ou
festas) nfo sdo agradiveis por causa do 1 2 3 4 5
mel problema em engalir
O mel papel com familizres e amigos
modificou-se devido ao meu problema em 1 2 3 4 5
engolir
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9 Mo dftimo més, com gue fregquéncia sentiv cada um dog seguintes sintomas fisicos.

[assinalg com umcircu, um ndmero an cada linha)

Sempre Mlitas Algumas Polcas NUnca
VEZES VEZES WEZ s
Sentir-me fraco, 1 2 3 4 5
Ter dificuldade em adormecer. 1 2 3 4 5
Sentir-me cansado. 1 2 3 4 5
Ter dificuldade em ficar a dormir, 1 2 3 4 5
Sentir-me exausto. 1 2 3 4 5

10 Actualmente, come ou bebe através de umasonda de alimentagio?

(2ssinaky com um circuln, apenas um nimero)

1. Aszsinale, com um circulo, & letra que melhor descreve a consisténcia ou textura dos alimentos que comeu mais
vezes na Oltima semansa,

{assinale, com um circul, apenas uma lelra)

Dieta completamente normal, com uma grande vanedade de alimentos, incluindo alimentos dificeis de
mastigar como bifes, cenouras, pao, salada e pipocsas.

Alimentos moles e faceis de mastigar como estufados, frita de conserva, legumes cozidos, carne picada ou
s0pas passadas.

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

A maior parte da alimentacao é feita através de sonda, comendo por weres gelades, puding, compaotas, ou
oLtros alimentos saborosos.

Toda a alimentagio & feita através de sonda.

12 Assinale, com umcirculo, & letra que melhor descreve a consisténeia dos liguidos que bebel mais vezes na Oltima

Semana.

{assinak com um clrouln apenas uma kfra)

A

Behe liquidos como agua, leite, ché, sumo de fruts e café

A maior parte dog liguidos sfo espessos, como néctar de péssego. Esses liquidos espessos escorrem
lentamente da colher quandovirada para baixo.

03 liquides 3o moderadamente espessos. S0 liquidos dificeis de beber por uma palha, como é 0 caso dos

C batidos espessos, ou gue escorrem muito lentamente, gota-a-gota, da colher quando virada para baixo, como
0 mel.

D O3 liquidos sdo muito espessos, ficando agarrades & caolher quando virada para baixo, como pudim.

E Mao bebe liguidos pela boca ou apenas esta limitado a pedacos de gelo.

13 Mo geral, considera que asuasalde &

(assinaky comum circuln, apenas um nimero)

OO 1
REZOEWE] o 2
B 3
ALIEE D03 4
EsClente. 5

OBRIGADO PELA SUA PARTICIPAGCAO NESTE QUESTIONARIO!
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