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RESUMO

Introdugdo: Disfagia orofaringea é um sintoma presente em diversas patologias, que
sabidamente leva a um comprometimento na qualidade de vida. Algumas ferramentas,
principalmente questionarios auto aplicados, estdo disponiveis para investigar
gualidade de vida nos pacientes com disfagia. Entretanto, eles diferem em varios
aspectos, como os dominios avaliados, nUmero de itens, op¢des de resposta e sistemas
de pontuacdo. A presente revisdo sistematica tem como objetivo avaliar as ferramentas
disponiveis para analise e quantificacdo objetiva do impacto na qualidade de vida de
pacientes com desordens da degluticao, e quais estdo devidamente validadas com esse
propdsito. Metodologia: Foi realizada uma busca sistematica nas bases de dados
MEDLINE (EBSCO), SciELO e PubMed, que incluiu os descritores: “deglutition disorders”
AND “quality adjusted life years” OR “sickness impact profile” OR “indicators of quality
of life”, englobando os artigos publicados nos ultimos 10 anos. Os critérios de inclusdo
foram: 1) abordar disfagia orofaringea em humanos; 2) correlacionar essa condicdo
clinica com seu impacto na qualidade de vida; 3) avaliar qualidade de vida através de
instrumentos objetivos. Em cada estudo, avaliou-se: O desenho, a populacdo-alvo do
instrumento desenvolvido, a validacdo dos questiondrios, a conclusdo do estudo e a
aplicabilidade real da ferramenta avaliada. Resultados: Um total de 335 artigos foram
encontrados com essa estratégia de busca. Apds exclusdo dos duplicados, 310
evidéncias foram analisadas pelo titulo e resumo, e destas 295 foram excluidas
imediatamente por ndo preencherem os critérios de inclusao. Quinze artigos foram lidos
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na integra, dos quais dez foram incluidos na analise qualitativa. Conclusao: Diversas
ferramentas sao utilizadas para avaliar a qualidade de vida relacionada a saude em
pacientes com disfagia orofaringea, mas a maioria ndo esta devidamente validada, ou
seu uso é sustentado por estudos de baixa qualidade metodolégica. O SWAL-QOL é a
ferramenta mais estudada, traduzida para mais linguas e cujas analises psicométricas
mostraram melhores resultados, mas novos estudos vém questionando a qualidade
desse instrumento. Assim, reforcamos a importancia de estudar objetivamente a
correlacdo entre qualidade de vida de disfagia orofaringea, mas reiteramos a
necessidade de melhores estudos para desenvolvimento de ferramentas com melhor
acurdacia.

Descritores: Disfagia orofaringea; Qualidade de vida; Questiondrios.

INTRODUCAO

A disfagia € uma condicdo clinica debilitante caracterizada pela disfun¢do no
mecanismo de degluticao ou inabilidade de transferir de forma segura e eficiente o bolo
alimentar da boca ao estdmago®. E um sintoma comum, presente em 16% da popula¢io
geral em algum momento da vida, e pode ser consequéncia de diversas comorbidades,
como sequelas de acidente vascular encefdlico e cancer de cabeca e pescogo. Sua
presenca esta associada a um aumento de morbidade e mortalidade dos pacientes
afetados?.

Além disso, sabe-se que os problemas na degluticdo trazem complicagGes graves,
como ma nutri¢do e desidrata¢3do3, além de engasgos e aspiracdo traqueobrénquica de
conteudo alimentar, os quais contribuem para a ocorréncia de pneumonias aspirativas*.
Mais do que isso, a disfagia agrega um severo impacto psicossocial e esta associada a
reduc¢do na qualidade de vida. A saber, cerca de 41% dos pacientes com disfagia referem
ansiedade ou panico no horario das refei¢cdes, 36% evitam comer em publico devido ao
problema para deglutir e menos da metade referem prazer no momento da
alimentacdo. Além de reduzir a interacdo social e levar a sérios problemas psiquicos®.

Assim, considerando o impacto da disfagia na qualidade de vida relacionada a
saude e compreendendo o impacto dos sintomas e comorbidades na gravidade deste
problema, avaliar objetivamente esse parametro permite entender o impacto de
terapé@uticas empregadas®. Algumas ferramentas estdo disponiveis para investigar
gualidade de vida nesses pacientes, em sua maioria questiondarios auto aplicados e,
alguns deles, voltados a patologias especificas. Embora o objetivo comum seja acessar
a qualidade de vida dos pacientes com disfagia, eles diferem em termos dos dominios
avaliados, numero de itens, opc¢des de resposta e sistemas de pontuacdo’.

Uma ferramenta de avaliacdo adequada deve ser validada e ter parametros que
permitam avaliar sua sensibilidade e confiabilidade, além de apresentar boa capacidade
discriminatdria, congruéncia cultural e linguistica. Um questionario que ndo fornece boa
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diferenciacdo entre os grupos - sintomatico grave e leve, por exemplo - tem pouca
utilidade clinica®?.

A presente revisdo sistematica tem como objetivo avaliar as ferramentas
disponiveis para analise e quantificacdo objetiva do impacto na qualidade de vida de
pacientes com desordens da degluticdo, e quais estdo devidamente validadas com esse
propoésito.

METODOS

Em outubro de 2020, foi realizada uma busca sistematica na literatura nas bases
de dados MEDLINE (EBSCO), SciELO e PubMed, que incluiu os seguintes descritores em
ciéncias da saude: “deglutition disorders” AND “quality adjusted life years” OR “sickness
impact profile” OR “indicators of quality of life”. Foram pesquisados artigos publicados
nos ultimos dez anos, em inglés, espanhol, portugués e francés. Artigos duplicados,
encontrados em bases diferentes ou em idiomas diferentes, foram excluidos.

A selecdo dos artigos elegiveis deu-se pela leitura de titulo e resumo. Cada artigo
foi avaliado para elegibilidade por duas pesquisadoras de forma independente, e as
discordancias foram resolvidas por uma terceira pesquisadora, que decidia a favor ou
contra a inclusdo do trabalho na revisdo. Certas divergéncias foram discutidas em
conjunto. Os critérios de inclusdo foram: 1) abordar disfagia orofaringea em humanos;
2) correlacionar essa condicdo clinica com seu impacto na qualidade de vida; 3) avaliar
qgualidade de vida através de instrumentos objetivos - podendo incluir estudos de
validacdo de ferramentas. Foram excluidos estudos de eficacia terapéutica que usavam
melhoria na qualidade de vida como desfecho comparativo entre duas intervencoes
distintas, ou cuja analise de melhoria na qualidade de vida fora dado secundario. Todos
os desenhos de estudo com as informacdes buscadas nessa revisdo foram incluidos.

Em relagao aos dados coletados de cada estudo: avaliou-se se o desenho do
estudo era apropriado, qual a populacdo-alvo do instrumento desenvolvido, se os
questionarios elaborados foram validados em uma segunda amostra populacional
(validade externa), qual a conclusdo retirada do estudo e a aplicabilidade real da
ferramenta avaliada.
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335 artigos encontrados nas bases
(MEDLINE: 24; PubMed: 270,
SciELO: 41). (n =335)

Exclusio de artigos duplicados
(n=25)

v

Andlise do tiwlo ¢ resumo

295 artigos excluidos por ndo

(n=310)

Y

Leitra integral do texto
(n= 15)

Artigos incluidos para
sintese ¢ analise na revisdo
sistemdtica
(n=10)

Figura 1 — Fluxograma de selegao dos estudos

RESULTADOS

Um total de 335 artigos foram encontrados com essa estratégia de busca
(MEDLINE: 24; PubMed: 270; SciELO: 41). Apds exclusdo dos duplicados, 310 evidéncias
foram analisadas pelo titulo e resumo, e destas 295 foram excluidas imediatamente por
nao preencherem os critérios de inclusdo. Quinze artigos foram lidos na integra, dos

preencherem os critérios de
inclusiio (n=295)

5 artigos excluidos por:

- nio abordarem qualidade de
vida;

- tratarem de questiondrios
genéricos de qualidade de vida
¢ nio abordarem disfagia
especificamente.

guais dez foram incluidos na andlise qualitativa e estdo descritos na tabela 1.
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Tabela 01 — Descrigcdo qualitativa dos artigos cientificos incluidos na revisdao, com nome do artigo, autor principal, questiondrio avaliado e

resultados obtidos.

Autor principal

Artigo (Ano) Questionario avaliado Resultados
. . Os achados do estudo ndo defendem o uso da versdo atual do
Using Rasch Analysis to Evaluate the . - . s
I - . . . . . SWAL-QOL. Através da analise Rasch, esse instrumento ndo é
Reliability and Validity of the . O Swallowing Quality of Life questionnaire . S
. . . Cordier, R. - L capaz de fornecer boa capacidade discriminatéria e apresenta
Swallowing Quality of Life (SWAL-QOL) - Tradugdo livre, Questionario . . . ] . .
. . (2018) . . o~ falhas e limites imprecisos para discernimento das categorias.
Questionnaire: An Item Response de Qualidade de Vida em Degluticdo . ~ .
Certos itens estdo inadequados. Recomenda-se uma
Theory Approach10 - L
reelaboragdo do questionario.
Relationship between swallow- Esse estudo analisou pacientes com disfagia e diagndstico de CA
specific quality of life and fiber-optic Florie. M MD Anderson Dysphagia Inventory | de cabeca e pescoco (n=63, FOIS: 5-6). De modo geral, ndo existe
endoscopic evaluation of (201'6) ’ (MDADI) - Tradugdo livre, Inventdrio de | uma associacdo estatisticamente significativa entre o impacto
swallowing findings in patients with Disfagia MD Anderson. em qualidade de vida autopercebido e o grau de disfungdo na
head and neck cancer11 degluticdo.
Em pacientes com disfagia orofaringea, os questionarios auto-
reportados que avaliam status funcional de saude e qualidade de
vida relacionada a saude podem ser usados num modelo
. e . -Swallowing Quality of Life Questionnaire | preditivo para avaliar o risco de aspiragdo, através de um
Prediction of aspiration in dysphagia . . o . .
using logistic regression: oral intake Heijnen, B. J. (SWAL-QOL); protocolo simples, ndo invasivo e custo-efetivo. O modelo
and ielfgevaluaﬁonlz ) (2019) -Dysphagia Handicap Index (DHI). preditivo final apresentou AUC = 0.92, indicando boa
-The Eating Assessment Tool 10 (EAT-10); | performance, mas nao foi validado externamente.
Os pacientes eram classificados de acordo com a Escala
Funcional de Ingestdo por Via Oral (do inglés, The Functional Oral
Intake Scale - FOIS).
HSS  Dysphagia ~ and Dysphorua O HSS-DDI aborda desfechos relacionados a disfonia e a disfagia
Inventory  (HSS-DDI)  Following . . . . . . . .
. . . . Special Surgery Dysphagia and Dysphonia | em pacientes submetidos a cirurgia de medula cervical com
Anterior Cervical Fusion: Patient- o . . - - .
. . o Hughes, A. P. Inventory (HSS-DDI). Tradugdo livre - | abordagem anterior. Ele mostrou-se eficiente, vdlido e mais
Derived, Validated, Condition- - . . . . . = A
ope . (2018) Inventdrio de Disfonia e Disfagia em | efetivo nessa populagdo - que apresenta um quadro dinamico -
Specific Patient-Reported Outcome . . . . Lo
. Cirurgias guando comparado a ferramentas existentes e disponiveis para
Measure  Outperforms  Existing . 5 fi s
Indices’® doengas cronicas. O HSS-DDI nao foi validado externamente.
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Continuagao

Artigo

Autor principal

Questionario avaliado

Resultados

(Ano)
N3do se estabeleceu correlacdo significativa entre as medidas
. . . objetivas de disturbios da degluticdo (exame objetivo com
Quality-of-life scores compared to -MD Anderson Dysphagia Inventory . . .
., . Kendall, fluoroscopia da degluticdo) e os escores coletados de qualidade
objective measures of swallowing . (MDADI) )
Katherine A. . . . . de vida.
after oropharyngeal (2014) -The University of Washington Swallowing A percencio do paciente sobre o impacto da disfagia na
chemoradiation Quiality of Life Questionnaire (UW-QOL). p. pe . P ~ . P § ~
qualidade de vida ndo se correlaciona com a sua fungdo
fisiologica atual da deglutigdo.
. . O DHI é um questionario com 25 itens, auto reportado, aplicavel
. ] . Silbergleit, N . . . . .
The Dysphagia handicap index: . . . a individuos com disfagia de diferentes etiologias. A ferramenta
T Alice K. Dysphagia Handicap Index (DHI) N . -
development and validation (2012) apresentou bons pardmetros de aplicabilidade e confiabilidade,

inclusive em individuos com menores niveis de alfabetizagdo.

The Dysphagia Short Questionnaire,
an instrument for evaluation of
dysphagia: a validation study with 12
months' follow-up after anterior
cervical spine surgery'®

Skeppholm, M.
(2012)

-Dysphagia Short Questionnaire (DSQ)
-EQ-5D, questionario que avalia qualidade
de vida e status de saude genérico.

O DSQ teve uma correlagdo estatisticamente significativa (r =
0.59, P < 0.01) com o MDADI, ferramenta conhecida e validada
para avaliar disfagia, permitindo concluir que o HSQ avalia
disfagia quantitativamente. Porém, o DSQ obteve fraca
correlagdo com o EQ-5D (r=-0.27, P=0.05), com fraca correlagdo
na avaliagdo da qualidade de vida e status de saude geral.

Defining Swallowing-Related Quality
of Life Profiles in Individuals with
Amyotrophic Lateral Sclerosis'’

Tabor, L.
(2016)

-Questionario The Swallowing Quality of
Life (SWAL-QOL);

-Escala Funcional Revisada de Pacientes
com Esclerose Lateral Amiotrdfica (do
inglés, ALS Functional Rating Scale -
Revised - ALSFRS-R)

Uma correlagdo positiva foi encontrada entre o SWAL-QOL e
ALSFRS-R (r = 0.23, p = 0.05). Maiores escores na escala ALSFRS-
R foram associados a maiores escores no questionario de
qualidade de vida relacionado a degluticdo. Isso denota que
guanto maior o impacto funcional em pacientes com ELA, mais
comprometida é a sua qualidade de vida. Ademais, o SWAL-QOL
demonstrou associacdo negativa com a Escala de Penetracgdo e
Aspiragao.

Dysphagia and swallowing-related
quality of life in Friedreich ataxial8

Vogel, A. P.
(2014)

Australian therapy outcome measures for
speech and swallowing (AusTOMS)

Uma correlagdo significantemente positiva foi encontrada entre
a gravidade da deficiéncia, atividade, participa¢do e sofrimento /
bem-estar no AusTOMS, sugerindo que a funcdo de degluticdo
diminui conforme reduc¢ées na qualidade de vida.
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Continuagao

Artigo D L Questionario avaliado Resultados
(Ano)
A qualidade de vida relacionada a degluticdo esta reduzida em
Dysphagia-related quality of life in pacientes com distrofia muscular oculofaringea (do inglés,
oculopharyngeal muscular Youssof, S. Swallowing Quality of Life instrument | oculopharyngeal muscular dystrophy - POMD). Dadas as
dystrophy: Psychometric properties (2017) (SWAL-QOL); limitacbes do SWAL-QOL, elaborado genericamente, uma
of the SWAL-QOL instrument19 ferramenta especifica que avalie qualidade de vida nos pacientes
com POMD é necessaria.

A tabela acima contém a descricdo qualitativa dos principais dados coletados de cada artigo incluido nessa revisao, evidenciando autor
principal e ano de publicacdo, tipo de estudo, o questionario avaliado e uma descri¢cdo dos principais resultados encontrados no estudo.
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DISCUSSAO

O questionario Quality of Life in Swallowing Disorders (SWAL-QOL) baseia-se na
medicdo quantitativa dos desfechos relatados, fornecidos pelos préprios pacientes.
Esses dados sdo inseridos e avaliados em onze escalas diferentes, estruturadas por meio
de uma pontuagao cujo intervalo abrange os valores compreendidos entre “0” e “100”,
nos quais os valores mais baixos representam pior qualidade de vida relacionada a
degluticdo. O seu desenvolvimento visa a utilizacdo em pacientes com disfagia por
diferentes etiologias, além de contribuir para o seguimento da alteracdo na qualidade
de vida apds uma intervencdo terapéutica e exibir um impacto significativo na avaliacdo
da saude mental do grupo analisado.

Youssof et al. (2017) analisou o uso do SWAL-QOL em pacientes com Distrofia
Muscular Oculo Faringea (OPMD). Todas as escalas do SWAL-QOL demonstraram
confiabilidade de consisténcia interna satisfatoria, e a maioria demonstrou
confiabilidade teste-reteste adequada. Apesar disso, existem limitacdes do uso da
escala nessa populacdo. O estudo pontua que pode haver alteracdes especificas da
OPMD que ndo sdo abordadas pelo questionario, além da presenca do efeito piso/teto
em 7 de 10 escalas, levando a diminuicdo da capacidade discriminativa dessas.

Nesse contexto, o estudo desenvolvido por Cordier et al. (2018), que analisa o
SWAL-QOL em populacdo de 507 individuos com risco de disfagia orofaringea -
utilizando enquanto método a Teoria de Resposta ao Item (TRI) - constata que a
ferramenta necessita de reformulagdes. Tal conclusdao decorre da presenga, no
guestionario, de itens inadequados ou redundantes, além de potenciais lacunas nas
descricdes de algumas categorias que resultam na perda de precisdao quanto ao objeto
qgue estd sendo abordado, levando o paciente a apresentar respostas duvidosas. O
estudo em questdo ndo aprova o uso do questiondrio.

O estudo realizado por Heijnen et al. (2019) utiliza o SWAL-QOL e o Dysphagia
Handicap Index (DHI), juntamente com outros questiondrios, para desenvolver uma
ferramenta de avaliacdo ndo invasiva acerca da aspiracdao em pacientes com disfagia
orofaringea. O modelo obteve boa acurdcia pelo estudo, mas ndo foi validado
externamente.

Florie et al. (2016) realizou uma coorte de 63 pacientes tratados para cancer de
cabeca e pescoco, com o objetivo de determinar se existia associagdo entre a fungao da
degluticdo, avaliada pela Video-endoscopia da degluticdo (VED) e os resultados do
questionario o “MD Anderson Dysphagia Inventory” (MDADI). A ferramenta se mostrou
eficiente para avaliar o impacto da doenca na qualidade de vida dos individuos, mas nao
pode ser correlacionada com a gravidade da condigdo clinica apresentada.

Hughes et al. (2018) desenvolveram o questiondrio Hospital for Special Surgery
Dysphagia and Dysphonia Inventory (HSS-DDI) para avaliar queixas de disfagia e disfonia
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em pacientes pds cirurgia da coluna cervical. Trata-se de um estudo multifasico para
deteccdo das principais queixas e elaboracdo de questiondrio com itens sensiveis no
checklist. No estudo, houve selecdo dos pacientes que fizeram cirurgias mais extensas e
tinham quadros mais graves, ou seja, seriam de maior risco para disfagia/disfonia. Isso
poderia superestimar a sensibilidade da ferramenta.

O Dysphagia Handicap Index (DHI) considera trés subescalas de avaliacdo:
emocional, funcional e uma avaliagdo do impacto fisico. E um questionario auto
reportado com 25 itens, desenvolvido e validado para avaliar disfagia de multiplas
etiologias, incluindo pacientes com doencas neurodegenerativas, DRGE, alteracdes
estruturais e pacientes oncoldgicos. O objetivo da criacdo desse questionadrio, validado
por Silbergleit et al. (2012) em mais de 200 pacientes, foi desenvolver um questiondrio
mais pratico e simples de ser entendido pelos pacientes. O DHI obteve relevancia
estatistica em diferenciar individuos com disfagia dos controles, com uma alta validade
interna, além de boa capacidade discriminatéria nos graus de disfagia.

Em um estudo por Tabor et al. (2016) em pacientes com Esclerose Lateral
Amiotréfica (ELA), foi observado uma correlagdo estatisticamente significativa entre a
pontuacdo do SWAL-QOL e a progressao da doenca, medida pela escala Global disease
progression (ALSFRS-R score). Isso denota que quanto mais avancado o estagio da
doenca, maior a percepcao do paciente de impacto na qualidade de vida.

Skeppholm (2012) prop6s com seu estudo analisar a validade e confiabilidade do
Dysphagia Short Questionnaire (DSQ), comparando-o com o MDADI — por esse ultimo
se tratar de um sistema de pontuacdo ja validado, de modo que se verificou ser
satisfatoria a reprodutibilidade e facilidade de uso do DSQ por ser semelhante ao
MDADI.

Ja o estudo desenvolvido por Vogel et al. (2014) utiliza o questionario Royal
Brisbane Hospital Outcome Measure for Swallowing (RBHOMS) para avaliagdo da
disfagia na ataxia de Friedreich. O método se baseia em uma escala de dez pontos, que
mede a ingestdo oral, a funcdo de degluticao e a dependéncia relativa da alimentacao
por sonda enteral do paciente. Ao ser aplicado, resultou em um estudo que demonstra
o quao frequentes sao os transtornos da degluticdo nessa patologia. Ainda, verificou-se
gue a associacdo do questiondrio com outras formas de avaliacdo dos pacientes foi
substancial para desenvolver estratégias compensatérias ou modificacdo da dieta -
tanto na ingestdo de alimentos quanto nos liquidos -, fundamental para um tratamento
eficaz.

Um achado interessante desses estudos é que o impacto em qualidade de vida
ndo apresenta correlagdo estatisticamente significativa com a gravidade do problema,
isto é, quanto mais grave a disfungao na degluticdo avaliada por medidas instrumentais
- como a VED -, ndo necessariamente pior é a percep¢dao do paciente sobre o
comprometimento psicossocial respondido em questionarios com esse propdsito.
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Como demonstrou Florie et al. (2016) em pacientes tratados para cancer de
cabeca e pescoco, os achados na VED ndo obtiveram associac¢do linear com a pontuacao
nos escores de qualidade de vida. Assim como Kendall et al. (2014) revelou ndo haver
correlacdo da avaliacdo da disfagia pelos escores SWAL-QOL ou MDADI e medidas
objetivas da funcdo da degluticdo aferidas pelo Modified barium swallow studies em
pacientes com cancer orofaringeo ap6s quimiorradioterapia. A reflexdo que isso levanta
é que mesmo disfuncdes leves podem acarretar grande impacto psiquico e social para
certos pacientes, enquanto outros podem apresentar maior tolerabilidade ao problema.
A percepcdo subjetiva da doenca depende do status social do individuo, grau de
escolaridade e seu limiar individual para o sofrimento.

Dentre as limitacdes encontradas na elaboracdo desta revisdo, a estratégia de
busca e os critérios usados para selecdo dos artigos compilaram evidéncias bastante
heterogéneas, tanto pelo seu desenho de estudo e metodologia, quanto pela pergunta
de pesquisa a ser respondida. Ademais, a andlise e a percepcdo dos autores sobre os
estudos incluidos sdo de uma divergéncia metodoldgica e conceitual significativa entre
as evidéncias. Um outro ponto importante a ser mencionado é acerca do viés de
publicacdo, cuja analise subjetiva revelou uma tendéncia a inclusdo de estudos com
resultados positivos.

CONCLUSAO

Diversas ferramentas sdo utilizadas para avaliar a qualidade de vida relacionada
a saude em pacientes com disfagia orofaringea, mas, em sua maioria, esses
instrumentos ndo estdo devidamente validados ou seu uso é sustentado por estudos de
baixa qualidade metodoldgica e sdo pouco confidaveis. Um outro problema identificado
€ a existéncia de multiplas ferramentas distintas e a auséncia de um instrumento
padronizado para esta condigao clinica.

O SWAL-QOL é a ferramenta mais estudada, traduzida para mais linguas e cujas
analises psicométricas mostraram melhores resultados, mas novos estudos vém
guestionando a qualidade desse instrumento.

Assim, reforcamos a importancia de estudar objetivamente a correlacdo entre
qualidade de vida de disfagia orofaringea, mas reiteramos a necessidade de melhores
estudos para desenvolvimento de ferramentas com melhor acuracia.
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